¿Qué es CHARGE?
El Síndrome (o Asociación) CHARGE es una rara afección que puede afectar a diferentes partes del cuerpo; ahora se considera como una de las causas principales de sordoceguera congénita. El término 'CHARGE' es en realidad un acrónimo de algunos de los síntomas más comunes que aparecen en esta afección:

C : Coloboma
Un problema del ojo que provoca que este no pueda formarse de manera adecuada. Puede ser causa de diferentes problemas visuales, como un campo visual restringido, sensibilidad excesiva a la luz brillante, y algunas veces riesgo de posteriores problemas en el ojo, como desprendimiento de la retina.

H : Problemas del corazón
El síndrome CHARGE está asociado a diferentes problemas del corazón, algunos de los cuales precisan de cirugía.

A : Atresia de las coanas
Uno o ambos pasajes nasales pueden estar bloqueados o ser inusualmente estrechos en el momento del nacimiento. Algunas veces son necesarias diversas operaciones para abrir y mantener abiertos estos pasajes.

R : Retraso en el crecimiento y en el desarrollo
Los problemas con la hormona del crecimiento parecen no ser habituales en CHARGE, y se cree que el retraso en el crecimiento es básicamente debido a las dificultades para alimentarse y más adelante a la ausencia de pubertad. Las personas con CHARGE cubren todo el espectro de capacidades y discapacidades, y se cree que el retardo en el crecimiento es consecuencia de deficiencias sensoriales, problemas de salud crónicos y problemas de equilibrio.

G : Anomalías genitales
Estas afectan a los genitales externos y, por lo tanto, sólo pueden identificarse fácilmente en los hombres. Los problemas más comunes son testículos no descendidos o un pene pequeño. Algunas mujeres con CHARGE tienen unos labios exteriores de la vagina pequeños.

E : Anomalías auditivas
La oreja, el oído medio y el oído interno pueden verse afectados, y los problemas más comunes incluyen la pérdida de capacidad auditiva, la soldadura de los huesos del oído medio, la retención de líquido crónica en el oído medio, un conducto auditivo estrecho o inexistente, y orejas con una forma extraña.

Debe tenerse en cuenta que no todos estos síntomas aparecen en todas las personas con este síndrome, ni todos estos problemas son siempre graves.

LOS CRITERIOS PARA EL DIAGNÓSTICO DE CHARGE SON:
Criterios más importantes
· Coloboma 

· Atresia de las coanas 

· Oreja CHARGE característica 

· Disfunción del nervio craneal {se cree que es muy habitual, en particular con el primer nervio craneal (pérdida del sentido del olfato), el séptimo nervio craneal (parálisis facial), el octavo nervio craneal (hipoacusia neurosensorial y problemas de equilibrio), y los nervios craneales noveno y décimo (problemas para tragar)}. 

Criterios menores
· Hipolasia genital {subdesarrollo de los genitales} 

· Retardos en el desarrollo {algunos niños con CHARGE precisan de más tiempo para realizar operaciones básicas, como sentarse, estar de pie, etc.} 

· Problemas del corazón 

· Estatura baja {puede ser debida a una nutrición / alimentación pobres, y deficiencias hormonales } 

· Fisuras orofaciales {fisura del labio/paladar - esto es común y puede dificultar el diagnóstico de la atresia de las coanas, si está presente. Puede ser necesaria la cirugía para reparar las fisuras más graves. Los niños con fisura del paladar pueden tener problemas con infecciones del oído, la alimentación y el habla, incluso después de las correcciones quirúrgicas}. 

· Fístula traqueoesofágica {el esófago no está unido al estómago y/o puede estar unido a la tráquea} 

· Cara CHARGE característica {puede presentarse asimetría facial, incluso en ausencia de parálisis facial, y otros rasgos distintivos faciales característicos incluyen una cara cuadrada con una frente ancha y prominente, ptosis (párpados caídos), una cara media plana y un mentón pequeño.} 

Para el diagnóstico son necesarios los cuatro criterios más importantes, o tres criterios importantes y tres criterios menores. No obstante, se aconseja a los médicos que consideren un diagnóstico de CHARGE en cualquier niño que nazca con coloboma, o atresia de las coanas, o parálisis facial asimétrica, o una oreja CHARGE combinada con cualquier otra anomalía congénita.

PERSPECTIVAS
Los niños nacidos con CHARGE precisan con frecuencia de operaciones quirúrgicas de emergencia y de largas estancias en el hospital, seguidas de controles médicos continuos realizados por grandes equipos de profesionales. La necesidad de cirugía y otras intervenciones médicas va disminuyendo con los años, y el estado general de algunos niños puede mejorar mucho más allá de las expectativas iniciales.

Actualmente hay muy pocos adultos diagnosticados de CHARGE, posiblemente debido a que sólo se reconoció en 1979, pero a medida que crece el conocimiento hay cada vez un mayor número de adultos diagnosticados de esta afección.

VIVIR CON CHARGE
A pesar de la complejidad de esta afección, las personas con CHARGE pueden superar sus problemas y conseguir mucho más de lo que en un principio se pensaba que era posible. Así pues, las suposiciones incorrectas de los profesionales y cuidadores sobre las perspectivas de una persona pueden limitar e incluso ser contraproducentes para los futuros progresos de las personas con CHARGE, especialmente los niños recién nacidos.

Con una educación y un apoyo correctos, un número cada vez mayor de personas con CHARGE pueden conseguir sus objetivos en la vida. Igual que cualquier otra persona, si se les ofrece la oportunidad para ello, podrán dar lo mejor de sí mismos. En consecuencia, cuanto antes de impliquen los profesionales educativos especializados, mejor, incluso cuando los problemas médicos parezcan ser la principal prioridad.

Sin ninguna duda, son los padres y los familiares los que pueden marcar la diferencia, especialmente si reciben el apoyo y la orientación apropiados de profesionales. Cuando los padres comprenden totalmente las dificultades del niño, entonces se encuentran en una situación privilegiada para ofrecer la ayuda necesaria a su hijo para desarrollar todo su potencial.
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