
CHARGE综合征是⼀种明显的遗传性综合征，通常由CHD7基因的突变引起。它
与性别、种族、国籍、宗教、社会经济地位或产前暴露⽆关。 

这种综合征在每 10,000个新⽣⼉中约发⽣ 1 例。 

主要特征：⼤多数 CHARGE 患者具有以下特点：
虹膜缺损——出⽣时单眼或双眼上有孔洞或组织缺失。
喉后⿐孔闭锁——出⽣时⿐道被异常组织或⻣头堵塞。
⽿部异常——内⽿、中⽿和/或外⽿畸形，可能导致听⼒损失。
其他先天性缺陷——https://www.chargesyndrome.org/overview/signs-

symptoms/

常⻅问题：听⼒、视⼒和平衡⽅⾯的困难，可能导致运动发育和沟通延迟。 

聋盲诊断：虽然⼤多数 CHARGE 患⼉仍保留⼀定的听⼒和/或视⼒，但他们通常
被认为是聋盲的。当听⼒和视⼒丧失的组合使得孩⼦在沟通及其他发育和教育⽅
⾯有着重度的需求，需要在教育计划中做出重⼤且独特的调整时，他们被认为是
聋盲的（并有资格获得聋盲服务）。
扩展医疗团队：CHARGE 综合征是⼀种复杂的疾病，每个孩⼦都是独⼀⽆⼆
的，应以此为准，您可能需要许多医⽣来组成医疗团队。随着孩⼦的成⻓，管
理、协调和良好的记录保存将⾄关重要。 

了解 CHARGE 相关的医疗问题，并与孩⼦的医疗团队分享这些信息是⾮常
重要的。不要害怕提问。

决⼼：尽管 CHARGE 综合征的孩⼦们⾯临许多看似难以克服的挑战，但他们往
往能够超越医疗、⾝体、教育和社会⽅⾯的预期。这些孩⼦展现出的决⼼和坚强
性格是⼀个常被忽视的重要特质。
资源：每个州都有⼀个聋盲项⽬（DBP），提供从出⽣到21岁的服务。 

伊利诺伊州的 DBP 提供技术援助、信息和培训，以满⾜聋盲⼉童的早期⼲
预、特殊教育、相关服务和转衔服务需求。
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本项⽬部分由伊利诺伊州公共卫⽣部的早期听⼒检测与⼲预计划以及疾病控制与预防中⼼的预防保健和健康服务（PHHS）

分类拨款资助。本⽂内容仅代表作者观点，不代表资助⽅⽴场。
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