CHARGE-Syndrom

Als CHARGE-Syndrom wird das Auftreten einer Kombination von
verschiedenen angeborenen Fehlentwicklungen bezeichnet, die auf einer
genetischen Mutation auf Chromosom 8 beruhen. In den 1980er Jahren

wurde es als Hall-Hittner-Syndrom bezeichnet.

Erscheinungsformen/Beschwerden

CHARGE ist das englische Akronym fur die ehemals hdu-
figsten Symptome:
Coloboma: Spaltbildungen im Auge,

die verschiedene Sehstoérungen
verursachen kénnen

(Kolobom des Auges)

Heart Defects: Herzfehler
Atresia of the
Choanae: Verengung bzw. Blockade

der Nasengange, die zu Atempro-
blemen fuhren kann

(Atresie der Choanen)

Retarded Growth
and Development:  retardiertes Ldngenwachstum und
Entwicklungsverzégerung
Entwicklungsstérungen
(Anomalien) der Geschlechts-
organe

Fehlbildungen des Ohrs

Genital Anomalies:

Ear Anomalies:

Ursache/Diagnose/Prognose

Das CHARGE-Syndrom wird autosomal dominant ver-
erbt, tritt allerdings in den meisten Féllen sporadisch (als
Einzelereignis in einer Familie = Spontanmutation) mit ei-
ner Haufigkeit von 1:10.000 auf. In Deutschland werden
jahrlich etwa 60-65 erkrankte Kinder geboren. Seit 2004
ist der genetische Nachweis mdglich und dieser kann die
Diagnose bzw. den Verdacht auf das CHARGE-Syndrom
in rund zwei Dritteln der Falle bestatigen.

Nach der Erstbeschreibung im Jahr 1981 wurde CHAR-
GE als Assoziation bezeichnet, obwohl damals schon alle
Kriterien eines Syndroms erfillt waren. Mit den medizi-
nischen Fortschritten und wachsenden Erkenntnissen
Uber dieses Syndrom wurden die Diagnosekriterien im
Jahr 1998 und zuletzt im Jahr 2007 angepasst. Derzeit
werden vier Hauptmerkmale (die vier ,C"“s) und mehrere
Nebenkriterien klassifiziert.

Hauptmerkmale:

« K(C)olobome des Auges

« Choanalatresie

« Charakteristisches CHARGE-Ohr

« Missbildungen der Gesichtsnerven

Nebenmerkmale:

« Entwicklungsstérungen der Geschlechtsorgane

« Entwicklungsverzégerungen

« Herzfehler

« Spaltbildung im Gesichtsbereich

« Fehlbildungen an Luft- und Speiseréhre

« charakteristisches CHARGE-Gesicht (Asymmetrien)

Bei Kindern, die mit CHARGE geboren werden, sind
haufig Operationen und lange Krankenhausaufenthalte,
gefolgt von standiger medizinischer Uberwachung durch
groBe Teams von Spezialisten, erforderlich. Die Datenlage
zum CHARGE-Syndrom spricht fir eine erhéhte perina-
tale Sterblichkeit, es ist jedoch nicht lebensverkirzend.

Behandlung

In den ersten Lebensjahren werden in der Regel zahlrei-
che Operationen und Korrektureingriffe vorgenommen,
um organische Probleme zu beheben und/oder Sympto-
me zu mindern. Durch fortlaufende medizinische Uber-
wachung, padagogische Begleitung der Eltern sowie eine
adaquate, friihzeitige und vielseitige Férderung kann der
allgemeine (Gesundheits-)Zustand der Betroffenen ver-
bessert und ihnen ihr Alltag erleichtert werden.

Schulungsprogramme/Informationsveranstaltungen:
Jedes Jahr finden unterschiedliche Schulungs- und Infor-
mationsveranstaltungen statt. Einmal jahrlich findet im
Juni/Juli eine deutschsprachige CHARGE-Konferenz mit
CHARGE-relevanten Themen statt. Alle zwei Jahre findet
eine internationale Konferenz in den USA statt.

Die Daten und Orte der Veranstaltungen finden Sie
auf der Homepage

www.charge-syndrom.de

im Unterpunkt , Termine”.
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Hinweise fiir Lehrkrafte

Mit dem CHARGE-Syndrom gehen sehr viele Be-
eintrachtigungen gesundheitlicher und sinnesspezi-
fischer Art einher. Das birgt die Gefahr, diese in
den Mittelpunkt zu stellen. Daher sollten Lehrkraf-
te zunachst die Personlichkeit des betroffenen Kin-
des kennenlernen: Was mag es, was mag es nicht,
und was hat es bisher alles erlebt? Erst dann sollte
ins Blickfeld gelangen, dass dieses Kind mit dieser
Personlichkeit auch das CHARGE-Syndrom hat und
welche krankheitsspezifischen Aspekte im padago-
gischen Kontext relevant sind.

Aus padagogischer Sicht spielt beim CHARGE-Syn-
drom die mehrfache Sinnesbehinderung eine ent-
scheidende Rolle. Von den Beeintrachtigungen der
einzelnen Sinne und den damit verbundenen Aus-
wirkungen, vor allem aber von dem funktionalen
Sinnesvermogen des betroffenen Kindes und dessen
Einfluss auf sein Verhalten, seine Kommunikation
und seine Bildung zu wissen ist sehr bedeutsam. Eine
gute Diagnostik und eine gute Kenntnis des Sinnes-
vermdgens des Kindes sind also eine Grundvoraus-
setzung fur eine gute padagogische Arbeit. Neben
dem Ho6r- und dem Sehsinn kénnen auch die Eigen-
wahrnehmung, das Gleichgewicht, der Tastsinn und
die Temperaturwahrnehmung beeintrachtigt sein.
Hilfen im schulischen Kontext sollten individuell
am spezifischen Bedarf der Betroffenen ausgerich-
tet sein. Pauschal kann festgehalten werden, dass
aufgrund der Sinnesbeeintrachtigungen meist ein
Mehrbedarf an Zeit und Wiederholung besteht.
Auch sollte den Betroffenen die Moglichkeit einer
individuellen Auszeit eingeraumt werden, da die Be-
waltigung eines Tags den Betroffenen sehr viel Ener-
gie abverlangt. Ferner ist anzumerken, dass die kog-
nitiven Fahigkeiten der Betroffenen aufgrund der
Sinnesbeeintrachtigungen und aufgrund der hau-
fig vorliegenden Entwicklungsverzégerungen — die
zum einen medizinisch und zum anderen durch die
kombinierten Sinnesbehinderungen bedingt sind —
oftmals deutlich unterschatzt werden.

Viele vom CHARGE-Syndrom betroffene Men-
schen sind in ihren kognitiven Fahigkeiten nicht
eingeschrankt. Ergdnzend sei angemerkt, dass das
Konzentrationsvermdgen eng mit der korperlichen
Positionierung, mit den Sinneseindriicken des Tags
und/oder mit der Ubergangsgestaltung (bspw. von
der Pause in den Unterricht) zusammenhangt. Der
Einsatz stabiler Systeme — Bildsymbole (sofern die
Sehfahigkeit ausreicht) oder Tastsymbole — hat sich
bislang als ausgesprochen erfolgreich erwiesen.

Fur die Arbeit mit den Eltern betroffener Kinder kann
es fur Lehrkrafte zudem Uberaus hilfreich sein, sich
Uber die vielfaltigen Widrigkeiten zu informieren, mit
denen die Familie konfrontiert ist (viele Stationen im
medizinischen Versorgungssystem, Kampf um An-
erkennung der Bildungsféhigkeit des Kindes, Finden
eines geeigneten Lernorts etc.). Auch kennen oftmals
nur die Eltern die Komplexitat der Behinderung des
Kindes und den damit verbundenen spezifischen Be-
darf. Dies erfordert in Elterngespréachen eine besonde-
re Sensibilitat.

Da haufig zahlreiche (Fach-)Krafte verschiedener Dis-
ziplinen mit den betroffenen Kindern arbeiten, ist
eine interdisziplindre Herangehensweise erforderlich,
d.h., Eltern, Arztinnen/Arzte und verschiedene Thera-
peutinnen/Therapeuten (z.B. Heilpadagoginnen/Heil-
padagogen und Ergotherapeutinnen/Ergotherapeu-
ten) sollten eng zusammenarbeiten und sich regel-
maBig austauschen. So kénnen eine moglichst ganz-
heitliche Férderung und eine angemessene Versor-
gung garantiert sowie alle wichtigen Informationen
bertcksichtigt werden. Dies gilt insbesondere auch vor
Ausfltigen oder Klassenfahrten.
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Materialien fur Lehrkréafte

Hilfreiche Kontakte fiir Lehrkrafte

« Deutsches Taubblindenwerk Hannover
« stiftung st. franziskus heiligenbronn

« Blindeninstitutsstiftung Wurzburg

e Oberlinhaus Potsdam

Literatur zum CHARGE-Syndrom

« Wanka, Andrea; Junghans, Claudia (2014):
Jugendliche und Erwachsene mit CHARGE-Syndrom.
Kinder werden zu Jugendlichen, Jugendliche werden
zu Erwachsenen: Ein Buch rund ums Erwachsen- und
Selbststandigwerden mit CHARGE, Median Verlag.

« Horsch, Ursula; Wanka, Andrea (Hrsg.) (2012):
Inklusive Bildungsmomente bei Kindern mit
CHARGE-Syndrom. Ein Fachbuch fur Padagogen,
Therapeuten, Padiater, Betroffene und deren Umfeld,
Median Verlag.

« Horsch, Ursula; Scheele, Andrea (Hrsg.) (2009):
Das CHARGE-Syndrom. Ein Handbuch fir Mediziner,
Padagogen, Therapeuten und Eltern, Median Verlag.

« Ward, Carry; Patterson, Marie (2013): Why | am me/
Warum ich so bin. Alles Uber das CHARGE-Syndrom.
Ein Bilderbuch, Median Verlag.

Selbsthilfe/Patientenorganisationen

CHARGE Syndrom e. V.
www.charge-syndrom.de

CHARCE

CHARGE Syndrom e.V.

CHARGE Syndrom Foundation (USA)
www.chargesyndrome.org

Weitere Internetadressen

o INTENSIVkinder zuhause e. V.
www.intensivkinder.de

o Kindernetzwerk e.V.
www.kindernetzwerk.de

» Bundeselternverband gehorloser Kinder e. V.
www.gehoerlosekinder.de
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