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Habilidades para hablar y lenguaje en personas
con trastorno del neurodesarrollo relacionado

con CLCN4:
un estudio internacional

Estamos ejecutando un proyecto que analiza el habla y el lenguaje en personas
con Trastorno del neurodesarrollo relacionado con CLCN4.

Al mejorar nuestra comprension de las habilidades del habla y el lenguaje,
esperamos mejorar los pronosticos, identificar mejor a las personas que
necesitan terapia del habla y desarrollar terapias mas especificas.

Buscamos personas:

e desde 6 meses a edad adulta

¢ confirmado que tiene una variante CLCN4
mediante una prueba genética

e quienes sean verbales o no verbales

:Qué implica?

e Completar una encuesta en linea sobre las
habilidades del habla y el lenguaje, una
encuesta sobre el historial médico y de
salud

e Los anglohablantes también seran evaluados
mediante videoconferencia.

e Los participantes recibiran un breve
informe sobre sus habilidades del habla y el
lenguaje por parte de un patoélogo del habla
calificado.
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Sobre nosotros

El Centro de Excelencia en Investigacion en
Habla y Lenguaje examina el habla y el
lenguaje en personas con enfermedades
genéticas raras.

Estamos tratando de comprender mejor las
fortalezas y dificultades de la comunicacion en
los nifos con sindromes genéticos raros.
Nuestro objetivo a largo plazo es ayudar a
desarrollar mejores terapias dirigidas.

Para ponerse en contacto!

Si usted o alguien que conoce podria estar
interesado en ayudar con esta investigacion, nos
encantaria saber de usted. Contactenos:

geneticsofspeech@mcri.edu.au
Este proyecto ha sido aprobado por el Comité de Etica en

Investigacion Humana del Royal Childrens Hospital (Nimero de
referen cia de RCH HREC 37353)



