Korrekturoperationen zu spit er-
folgen.

Es ist nicht richtig, erst im spiten
Kindesalter und nach erfolgloser
logopidischer Therapie die Fehl-
bildung zu operieren. Es muss
vermieden werden, dass sich St6-
rungen entwickeln, die sich ver-
spitet nicht mehr beheben lassen.

Die Reifungsprozesse im Gehirn
laufen nach einem bestimmrten
Zeitschema ab. Werden diese kri-
tischen Zeitfenster verpasst, sind
die entsprechenden Entwik-

klungsschritte entweder gar nicht
mehr oder nur mangelhaft nach-
zuholen. Die wichtigsten Zeit-
fenster fir die Hérentwicklung
liegen im ersten Lebensjahr. Nur

durch das frithzeitige Erkennen der submu-
kidsen SGVRF und die rechrzeitig einsetzen-
de, adiquate Therapie im ersten Lebensjahr,
erhalten diese Kinder die gleichen Chancen
fiir eine weit gehend normale Entwicklung,
wie Kinder mit einer offenen SGVRE die
von Anfang an adiquat geférdert wurden.
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Kinder mit dem CHARGE Syndrom -
Uber die Arbeit des CHARGE Syndrom e. V.

Was ist das CHARGE
Syndrom?

Das CHARGE Syndrom gilt als
eine der komplexesten medizini-
schen und entwicklungspidago-
gischen Herausforderungen, die
derzeit bekannt sind. Im Jahr
tritt es bei einer von 8.000 bis
10.000 Geburten auf. Das be-
deutet, in Deutschland werden
im Jahr rund 75 Kinder mit dem
CHARGE Syndrom geboren.

Erstmals beschrieben wurde es
vor 29 Jahren und seit 2004 ist
nun auch ein genetischer Test
moglich.

Das Wort ,, CHARGE® ist ein so-

genanntes Akronym, zusammen-

gesetzt aus den englischen An-

fangsbuchstaben der meistbe-
te)

troffenen Organsysteme:

C Kolobom des Auges

Spaltbildung im Auge mit einer
erheblichen ~ Sehverminderung

bis hin zur Blindheit
H Herzfehler

Eine Vielzahl verschiedenartiger,
angeborener Herzfehler

A Atresie der Choanen bzw.
Choanalatresie

Verschluss oder Verengung des
Nasen—Rachen—Ubergangs, ver-
bunden mit teils sehr schweren
Atemproblemen. Manche Kin-
der haben anstelle der Choanala-
tresie eine Lippen-Kiefer-Gau-
men-Spalte.

R Retardiertes  (vermindertes)
Léiingenwachstum und Entwick-
lungsverzigerung

Ein verzdgertes Wachstum bei
CHARGE Kindern resultiert in
erster Linie aus Ernihrungs-
schwierigkeiten und spiter aus
einer verzdgerten Pubertitsent-
wicklung. Entwicklungsverzoge-
rungen entstehen auch durch die
Beeintrichtigung der Sinnesor-
gane, Krankheiten
und Gleichgewichtsstérungen.

chronische

G Anomalien des Genitalberei-

ches

Nichttastbare Hoden und ein kleiner Penis
sind hiufige Probleme bei einem Jungen.
Einige Midchen haben kleine Schamlippen
(duflere Schamlippen).

E i) Bbbildngen des Oles

Zu den iiblichen Problemen zihlen Hérver-
lust bis hin zur Taubheit, Missbildung der
Knochen im Mittelohr, chronische An-
sammlung von Fliissigkeit im Mittelohr, en-
ger oder fehlender Gehérkanal und unge-
wohnlich geformte Aufenohren.

Jedoch treten nicht unbedingt all diese
Merkmale bei jedem CHARGE Kind auf
und auflerdem muss nicht jedes einzelne
Problem immer schwerwiegend sein. Neben
den oben genannten Fehlbildungen gibt es
noch eine weitere lange Liste an Neben-
merkmalen zu denen unter anderem Lippen-

Kiefer-Gaumenspalten, Fehlbildungen an
Luft- und Speisershre oder Nierenprobleme
gehdren. | 2




Kinder mit CHARGE Syndrom entwickeln
sich verzégert und sind als hérsehbehindert
bzw. als taubblind einzustufen. Nur wenige
sind geistig behindert, die meisten haben ei-
ne normale Intelligenz, was aufgrund der
mehrfachen Behinderungen oftmals schwer
einzuschitzen ist. Grundsitzlich besteht die
Gefahr, die intellektuellen Fihigkeiten
CHARGE Betroffener zu unterschitzen. Es
ist deshalb umso wichtiger, die Kinder friih-
zeitig entsprechend ihrer Fihigkeiten zu for-
dern.

Trotz all dieser massiven Anfangsprobleme
entwickeln sich viele Kinder sehr positiv,
kommen gut mit ihrer Seh- und Hérminde-
rung zurecht, entwickeln Sprache oder die
Fihigkeit mit Gebirden zu kommunizieren.
Ernihrungssonde und Tracheostoma werden
in den meisten Fillen nach einiger Zeit nicht
mehr benétigt.

Der Verein CHARGE Syndrom e.V.

Der CHARGE Syndrom e.V.. ist eine ge-
meinniitzige ~ Selbsthilfevereinigung  zur
Unterstiitzung von CHARGE Betroffenen
und deren Familien im deutschsprachigen
Raum (derzeit in Deutschland, Osterreich,
Schweiz, Luxemburg). Der Verein wurde
2006 gegriindet und umfasst heute schon

mehr als 90 Mitgliedsfamilien.

Der Verein hat es sich zur Aufgabe gemacht,
CHARGE Betroffene und ihre Familien
bestméglich zu unterstiitzen, dies vor allem
in Hinsicht auf das Sammeln und Weiterge-
ben von Informationen mit dem Ziel, das
Leben der Familien zu erleichtern. Auch bei
biirokratischen Hindernissen, denen die El-
tern eines CHARGE Kindes gerade in den

ersten Lebensmonaten immer wieder begeg-

nen, steht der Verein helfend zur

Seite. Es ist vor allem wichtig,
den Eltern schon von der Geburt
an eine Perspektive mit ihrem

CHARGE Kind aufzuzeigen.

Der Verein unterstiitzt auflerdem
bei der Wahl von speziellen Arz-
ten/ Therapeuten, Krankenhiu-
sern und Einrichtungen und ist
im Gegenzug Berater von Arzte-
schaft und Therapeuten zur
Unterstiitzung von Wissenschaft
und Forschung.

Der Erfahrungsaustausch  der
Mitglieder und  Betroffenen
untereinander spielt eine sehr
grofie Rolle, so werden bereits seit
der Griindung des Vereins
Bundestreffen organisiert, an de-
nen Familien aus dem gesamten
Bundesgebiet teilnehmen. Be-
troffene Eltern kénnen sich hier
bei Fachvortrigen und Bera-
tungsgesprichen iiber Therapien

und medizinische Méglichkeiten
Die

schrift , Trommelwirbel und der

informieren. Vereinszeit-

Verleih spezieller Férderungsma-
sowie ein CHARGE

Internetforum bieten den Mit-

terialien

gliedern auflerdem Information,
Austausch und Unterstiitzung.

Claudia Junghans

1. Vorsitzende

Weitere Informationen:
CHARGE Syndrom e. V.
Elternkreis betroffener Kinder
Borbath 19

91448 Emskirchen

Tel. / Fax 09104/ 826 345

Internet:
www.charge-syndrom.de

Email:
info@charge-syndrom.de
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Selbsthilfevereinigung fur
Lippen-Gaumen-Fehlbildungen eV.

Wolfgang Rosenthal Gesellschatt

http://www.lkg-selbsthilfe.de

eMail: wrg-huettenberg@t-online.de
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