Please fill in the following form if you would
like to register with SAKKS or to make a tax
deductible donation.

There is no cost to become a member; our
memberships include: Family, Associate
and Professional.

() lwould like to become a member
() lwould like to make a donation
First Name

Surname

Street

Suburb

State

Telephone

Email

Comments:

Send to: SAKKS— PO Box 318, Rundle Mall, South
Australia, Australia, 5000

www.sakks.org

SAKKS-Apoio Aussie Criangas com Sindrome de Kabuki
foi criada em 2004 pelos pais de uma crianga com
Sindrome de Kabuki que foram confrontados com o

isolamento que podem ser associados com esta sindrome
rara. Desde a sua criagdo, SAKKS cresceu em uma

Associacao sem fins lucrativos retomado com

representantes na maioria dos estados.

Nossa missao € apoiar as pessoas afectadas pela
sindrome de Kabuki, oferecendo:
Informagdes, links externos para servigcos de genética e
pesquisa, bem como links para informacées médicas.
Contatos pagina um link para familias
Paginas da historia escrita pelos pais, bem como paginas
de fotografia exibindo muitos dos nossos membros
especiais e sua jornada até o momento.

Férum e historias pagina exclusivamente para os irmaos.
Boletins peridédicos com as atividades atuais do SAKKS.
Profissionais de adesao; um férum para os profissionais
para ajudar na partilha de informagéo.

Dia anual da familia em cada estado e no pais Retiros bi-

anualmente.

Para contactar um dos membros da nossa equipa ir ao
nosso "Fale Conosco"na pagina www.sakks.org - estamos

ansiosos para ouvir de voceé.

SAKKS

Supporting Aussie Kids with
Kabuki Syndrome Inc.

(Portuguese)

www.sakks.org



O que é Sindrome Kabuki?

Sindrome de Kabuki - Também conhecida como
Sindrome de Niikawa-Kuroki.

Sindrome de Kabuki € uma desordem genética rara
que ocorre em cerca de 1:32,000 nascimentos.
Existem mais de 300 individuos com Sindrome de
Kabuki publicados no mundo todo, mas é provavel
que haja muitos mais que nao sao publicados. Foi
descrita pela primeira vez em 1981 por Niikawa e
Kuroki, que observou varias crian¢gas com as mes-
mas

caracteristicas.

Ha muitas caracteristicas que podem ocorrer na
Sindrome de Kabuki, mas nem todos s&o vistos em
cada crianga.

Alguns dos recursos incluem:
Arqueadas, sobrancelhas interrompida
Long fendas palpebrais
Grandes e as orelhas low-set
Deprimido ponta nasal
A baixa estatura
anormalidades esqueléticas, tais como dedos cur-
tos, articulagdes soltas
deficiéncia intelectual
A fissura labiopalatina
As anormalidades cardiacas

Urogenital e problemas nos rins

Anorretal e problemas intestinais
anormalidades Imune
As infecgdes de ouvido e perda de audigcao

Hipotonia

Na maioria dos casos de Sindrome de Kabuki, ndo
ha historico familiar da sindrome. Sindrome de Ka-
buki & encontrado em homens e mulheres igual-
mente.

Nao ha cura para a Sindrome de Kabuki, mas ha
muito que pode ser feito para garantir uma boa
saude em uma pessoa com Sindrome de Kabuki, e
para se certificar de que cada pessoa com Sin-

drome de Kabuki atinge o seu pleno potencial.

Os profissionais de saude que possam estar en-
volvidos incluem um pediatra, geneticista, e outros
especialistas, em fun¢do dos problemas na cri-
anca. A maioria das criangas vai exigir a entrada
de fonoaudiodlogos, fisioterapeutas e outros profis-

sionais de saude aliados.
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