
CHARGE症候群
集団外来アンケート調査

先天異常症候群情報リソース

埼玉県立小児医療センター 遺伝科

※集団外来開催時点の情報に基づいた資料であり、
古い情報を含んでいる可能性があります。

※情報保護のため、個人利用以外の二次利用は禁止しています。



お子さんを育てていく上での
工夫している点やアドバイスについて



お子さんを育てていくうえで工夫している点・アドバイス

・夜無呼吸を知らせるアラームで起こされ、吸引と大変で、また夜中ずっと笑って動き回って
寝ない日もあり、限界の日々→楽しく過ごすために、ミュージカル曲を歌う、瞑想、
ラフターヨガ、インドムービーダンス、これらを試したところ、何時になっても辛くならない
ようになってきた。 （5歳女児、母）

・車好きな息子が、最近ナンバープレートの数字が気になるらしく、せっかく興味があるなら
覚えてもらおうと思い、指で数を示すようにしている。手話を覚えるスピードも速くなった
ので、理解する力もupすると思う。 (3歳男児、母)

・頭の中で工夫しようとしているわけではないので、生活の中でなんとなくやっていることが
結果的に良かったり、、、。興味がありそうなことをいろいろ試してみるようにしています。

(6歳女児、母)
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