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Bei Kindern mit CHARGE-Syndrom kénnen
erhebliche Komplikationen auftreten, die
sowohl die Gesundheit als auch das Seh- und
Horvermaogen, die Sensorik, die Selbstregulie-
rung und das Verhalten sowie Kognition und
Kommunikation betreffen kénnen. Diese Kom-
plikationen kdnnen so schwerwiegend sein,
dass sich die Frage stellt: Welche Lebensqua-
litdt wird dieses Kind haben? Und wenn das
Kind mit CHARGE-Syndrom die ersten Hilrden
geschafft hat und sich entwickelt, fragen sich
Eltern wahrscheinlich: Wie und wie viel wird
mein Kind lernen?

Die Familie

In der Praxis hat sich gezeigt, dass die besten
Antworten auf diese Fragen von anderen
Familien von Kindern mit CHARGE-Syndrom
kommen. Diese Familien nehmen die Heraus-
forderungen der Kinder an und wirken letzt-
endlich positiv auf in diesem Bereich tatige
medizinische und padagogische Fachkrafte
ein.

Nun kénnte man aus dieser Beobachtung
schlieBen, dass ,,das Leben schon ist” und
sich die Lebensqualitat dieser Kinder einfach

so ergibt. Tatsachlich ist es jedoch die
Zusammenarbeit des fachlichen Teams mit
den Eltern, die die Lebensqualitat von Kindern
mit CHARGE-Syndrom verbessert.

Die Grundlage fiir die Lebensqualitat bildet in
jedem Fall die Familie, die darauf weiter auf-
baut. Das Kind steht immer im Mittelpunkt,
und viele Jahre gilt die Aufmerksamkeit be-
sonders den medizinischen und sensorischen
Herausforderungen, sowie besonderen Lern-
strategien. Dank dieser Bemihungen wird
oft Beachtliches erreicht und das Kind mit
CHARGE-Syndrom gedeiht, lernt und wird
aktives Mitglied der Familie und der Gemein-
schaft.

Vernetzte Unterstutzung

Wahrend das Kind mit CHARGE-Syndrom
heranwachst und sich entwickelt — sowohl
medizinisch als auch padagogisch — trifft
seine Familie immer wieder auf Menschen,
die helfen mochten, die bereits ein Kind mit
CHARGE-Syndrom kennen und die haufig,
langfristig Interesse an einer Unterstitzung
der Familie zeigen.



Die vielschichtige komplexe Situation von
Kindern mit CHARGE-Syndrom kann sowohl
fir die Familie als auch fur Angehorige der
Heilberufe Gberwaltigend sein. Immer mehr
Arztinnen kennen sich zunehmend besser mit
dem CHARGE-Syndrom aus, was dazu flhrt,
dass diese Diagnose bereits bei sehr jungen
Kindern gestellt werden kann.

Es bilden sich immer mehr beeindruckende
Netzwerke aus Fachleuten und Betroffenen,
so dass viele Familien schon kurz nach der
Diagnose Zugang zu passender Unterstitzung
erhalten. Das Team der Menschen, die mit
dem Baby mit CHARGE-Syndrom in Kontakt
kommen, erweitert sich im Laufe des Lebens
des Kindes stetig. Anfangs geht es vor allem
darum, sicherzustellen, dass alle medizini-
schen Fachgebiete hinzugezogen werden.

Spater gehoren dann Fachleute aus dem
Bereich Sehen, Horen und Kommunikation
sowie Physiotherapie, Ergotherapie und aus
weiteren Gebieten zum Team. Alle diese
Personen erhalten die einzigartige Gelegen-
heit, die Familie zu unterstiitzen und zu infor-
mieren und dabei gleichzeitig von der Familie
zu lernen, was es Uber dieses wunderbare
Baby mit CHARGE-Syndrom zu wissen gilt.
Jede Familie muss sich ein unterstiitzendes
Netzwerk aus vielen verschiedenen Menschen
aufbauen, die sich an der Versorgung, Pflege,
Betreuung und padagogischen Begleitung des
Kindes beteiligen. In der Zusammenarbeit

mit Hilfsmittelausstatter, Logopadinnen und
AkustikerInnen, Orthoptisten und Optikern,
Verhaltenstherapeutinnen und Pflegediensten
geben die Familien ihr Wissen weiter und das
Unterstlitzernetzwerk wachst.

Zu diesem Netzwerk gehoren oft auch
andere Familien mit einem Kind mit
CHARGE-Syndrom. Betroffene Familien sind
in der Regel sehr gut informiert und stets
bemiiht, Kontakt zu weiteren Familien von

Kindern mit CHARGE-Syndrom aufzuneh-
men, damit alle gemeinsam von der gegen-
seitigen Unterstlitzung profitieren konnen.

Das so entstehende Unterstlitzungsnetzwerk
lasst sich bildlich kaum mehr darstellen:

Es ware ein unilbersichtliches Geflecht

aus Linien, Kreisen und Pfeilen. Kinder mit
CHARGE-Syndrom erfahren diese Komplexitat
taglich aufgrund der korperlichen, medizini-
schen, verhaltensbasierten und sensorischen
Herausforderungen, der Auswirkungen der
kombinierten Hor- und Sehbehinderung und
der Integration der Komplexitat all dieser
Aspekte.

Beschreibung von Kindern mit
CHARGE-Syndrom

Wenn Eltern ihr Kind mit CHARGE-Syndrom
beschreiben sollen, kommt dabei meist eine
beeindruckende Aufzahlung heraus, wobei
viele dieser Kinder bestimmte Personlichkeits-
merkmale gemein haben.

Haufig genannt werden:

J extreme Entschlossenheit

. eine Haltung des Nichtaufgebens ge-
paart mit unglaublicher Resilienz/Be-
lastbarkeit

J Lernfahigkeit mit guten Erfolgen, insbe-

sondere wenn unterstiitzende Fach-
krafte die Familie und das Kind respek-
tieren und auf die Schilderungen der
Familie héren

. atypisches Kommunikationsverhalten,
bei dem das Kind Hilfe benotigt — fir
Kinder mit CHARGE-Syndrom ist Ver-
halten = Kommunikation

. eine Vorliebe fir sich wiederholende
Tatigkeiten, Routinen und Strukturen

J Liebenswirdigkeit

. bringt neues Leben in die Familie

. grolRartiger Sinn fir Humor



Entscheidungen treffen

Eltern und Betreuungspersonen kennen das
Kind am besten. Daher sind sie diejenigen, die
als ,Teamleitung” letztendlich verantwortlich
therapeutische und padagogische Entschei-
dungen treffen. Sie miissen respektiert und
unterstiitzt werden. Aufgabe der Fachleute ist
es, den Fortschritt des Kindes genau zu ver-
folgen und Eltern sowie Betreuungspersonen
alle Informationen zukommen zu lassen, die
ihnen helfen, die bestmdglichen Entscheidun-
gen fiir das Kind zu treffen.

Alle diese nicht enden wollenden Entschei-
dungen zu treffen ist nicht leicht. Es wird
jedoch einfacher, wenn die Familie ein unter-
stlitzendes Team hat, das fiir Fragen zur Ver-
fligung steht und zumindest einige Antworten
liefern kann, auch wenn es auf manche Fra-
gen heute noch keine Antworten gibt.

Am Ende siegen Entschlossenheit, Lacheln,
Sinn fur Humor und die Liebe zum Leben.
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