AMi hijo
sindrome de
Kabuk.




Relato de M? Carmen
Rivera, madre de Luis,

un hino con “sindrome
de Kabuki”
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Primeras complicaciones:

Luxacidon congeénita

de cadera.

Problemas auditivos.
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Empezo a alimentarse mediante
sonda nasogastrica







Nuestra vida familiar y laboral dio un giro de 180
grados:

C Tuve que dejar de trabajar.

_ Empezaron los largos periodos hospitalizado.

C Asistencia diaria a terapias.




_ Y, sobre todo, falta de atencion a
nuestra hija mayor de tan solo 3 anos.




