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CHARGE jest charakterystycznym zespotem genetycznym najczesciej
spowodowanym mutacjami w genie CHD7. Nie ma zwigzku z pfcig, rasa,
narodowoscig, religiag, statusem spoteczno-ekonomicznym ani oddziatywaniem
w okresie prenatalnym.

o Wystepuje u okoto 1 na 10 000 urodzen.

Charakterystyczne cechy: Wiekszo$¢ oséb z zespotem CHARGE ma:

o Coloboma - dziure lub brak tkanki w jednym lub obu oczach po urodzeniu.

o Atrezje nosa - wystepuje, gdy przewody nosowe sg zablokowane przez
nieprawidtowg tkanke lub kos¢ po urodzeniu.

o Nieprawidtowosci ucha - znieksztatcone uszy wewnetrzne, Srodkowe i/lub
zewnetrzne, ktére moga powodowac ubytki stuchu.

o Atakze inne wady wrodzone -
https://www.chargesyndrome.org/overview/signs-symptoms/

Najczestsze wyzwania: Problemy ze stuchem, wzrokiem i réwnowaga.
Skutkuje to opdznieniem rozwoju motorycznego i komunikacji.

Diagnoza dzieci gluchoniewidomych: Wiekszos¢ dzieci z zespotem CHARGE
zostanie uznana za gluchoniewidome, mimo ze przewaznie zachowujg one
pewien poziom stuchu i/lub wzroku. Dzieci uznaje sie za gtuchoniewidome

(i kwalifikujgce sie do swiadczen dla os6b gtuchoniewidomych), gdy potgczenie
ubytku stuchu i wzroku powoduje tak powazne potrzeby komunikacyjne oraz
inne potrzeby rozwojowe i edukacyjne, ze wymagajg one znacznych i
szczegblnych dostosowan w swoich programach edukacyjnych.

Powiekszony zesp6t medyczny: Zespdt CHARGE jest ztozonym schorzeniem,
niemniej jednak kazde dziecko jest specyficzne i tak tez powinno by¢
traktowane. Zesp6t medyczny bedzie prawdopodobnie sktadat sie z wielu
lekarzy. Odpowiednie ukierunkowanie, koordynacja i prawidtowe prowadzenie
dokumentacji beda niezbedne w miare rozwoju dziecka.

o Wazne jest, aby zna¢ problemy medyczne zwigzane z zespotem CHARGE i
dzieli¢ sie tymi informacjami z zespotem medycznym dziecka. Nie obawiaj
sie zadawac pytan.

Determinacja: Pomimo tych bardzo ztozonych wyzwan, ktére wydajg sie
naprawde trudne do pokonania, dzieci z zespotem CHARGE czesto znacznie
przewyzszajg zwigzane z nimi oczekiwania medyczne, fizyczne, edukacyjne i
spoteczne. Jedng z cech, ktéra jest czesto niedostrzegana, to determinacja i
silny charakter tych dzieci.

Zasoby: Kazdy stan ma swdéj projekt dla os6b gtuchoniewidomych (DBP), ktory
zapewnia ustugi od urodzenia do 21 roku zycia.

o Projekt dla oséb gtuchoniewidomych (DBP) w stanie lllinois zapewnia
wsparcie techniczne, informacje i szkolenia w celu zaspokojenia potrzeb
dzieci gtuchoniewidomych w zakresie wczesnej interwencji, edukacji
specjalnej, ustug powigzanych i przejsciowych.
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