iCUANTAS PERSONAS
TIENEN EL SINDROME
DE CHARGE?
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| Debido a su baja incidencia esta
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(QUE LO PROVOCA?

La causa mas frecuente son las
mutaciones en @l gen CHO?, un gen gue juega
un papel muy importanie en & proceso de
regulacion de la transcripcian a través de la
remodelacion de la cromatina.
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¢SE PUEDE MEJORAR LA
CALIDAD DE VIDA DE LAS
PERSONAS CON CHARGE?

)
i(Pon supuesto!
Mediante una reeducacion funcional, ciertos
equipamientos y ayudas técnicas y profesionales
Debido a las multiples atectaciones que conlleva
&l sindrome, se precisa de:

Un squipo * Hacerun ¢ Elaborar
multidisclplinge + OiPancstico :  un proyecto
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* opeficencias @ sindrome

Combinacion variable de
diversas anomalias congénitas:

Defectos del corazén
Atresia/estenosis coanal

Disfuncién de los nervios craneales

Hipoplasia genital | Anomalias del oido

JCUALES SON LAS CONSECUENCIAS

Mo todaos los afectados necesitan el mismo
apoyo nl tienen las mismas necesidades

EL INDICADO PARA LAS
PERSONAS CON CHARGE?

@ :QUE TRATAMIENTO ES

Ademas del tratamiento médico, a manos de
aspecialistas como endocrindlogos, cardidlogos o
gastroenterdlogos, &n la mayoria de los casos serd

necesario Terapla Ocupacional o Refuerzo Escolar,
DE pADECER CHARGE? Fisioterapla, Terapla Conductual y Apoyo Psicologico
Vista _ . Olfato
ATATS EL DIAGNOSTICO

Audicion « | PRINCGIPALES DEL Sinorome . Dificultad para
ES LA POSIELE AFECTACION  alimentarse
Dificultad « SENTIDOS ' Equilibrio

para respirar

Debldo a lo diterente de las anomalias gue se
presentan en esta enfermedac, el diagnostico puede
ser un poco complicado, por lo gque es Importante
tener @n cuenta todas las caractersticas y hacer un
buen estudio tan pronto como sea posible,
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La consecuencia de estas deflcienclas es una discapacidad
que afecta a la comunicacién, la autenomia, la movilidad...
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Durante los 2
primeros anos

Estim_l.lla rla
comunicacion

y Iurcvf _m:ulos

Si bien los cuidados meédicos pueden
oCupar gran parte de las preccupaciones,
enargias y tiempos de los padres..,

ES VITAL PROCURAR GUE INTERRUMPA LO MENOS
POSIBLE SU PROCESO EDUCATIVO Y DE SOCIALIZACION

Durante todo el tratamiento médico teniendo én cuenta
que gl personal médico estara integrado en la vida diaria
del menor, es fundamentak

LA CLAVE

 Buen vinculo
~ Buena comunicacion
 Hacerlo panticipe activamente

charge@sindromecharge.org
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COMUNICACION

Crear una red de
apoyo, cuidados y
vinculos positivos

(¥ Contar con aseciaciencs y |J'mf'¢“~trlrmh'~
a los que recurrir ante cualguier duda
relacionada con el sindrome.

(+, Crear estructuras de soporte mutuo

con familias que se encuentran en
una situacion parecida.

e no

Estar informados de los
recursos y servicios
disponibles en nuestras
comunidades

X Espacios de bwabqacm
a y ayuda pb
Para gue nos o herramientas para gestionar

emociones y comunicarmos de manera saludable con el
nifiey, nuestros companeros y companearas y el entomo,




