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Sazetak: U radu su prikazane osnovne karakteristike dece sa CHARGE sindromom koji u novije
vreme predstavlja jedan od uzroka viSestruke ometenosti i kongenitalne slepogluvoée. Opisana je
klinicka slika i varijacije vezane za stanje vida i sluha. ViSestruke kongenitalne anomalije uzrok su
teske klinicke slike kod ove dece, tako da zdravstvena briga veoma cesto ima prioritet u odnosu na
obrazovanje. Socijalno neprihvatljivi oblici ponaSanja Cesto im predstavljaju prepreku za ucenje,
ostvarivanje komunikacije, gradenje prijateljstava sa vrSnjacima i funkcionisanje u svakodnevnom
zivotu. Smatra se da su u radu sa ovom decom najefikasniji pristupi koji se koriste u radu sa
slepogluvom decom, strukturirano poducavanje i uspostavljanje rutine.

Kljuénerec¢i: CHARGE sindromi, viSestruka ometenost, kongenitalna slepogluvo¢a, ponasanje,
tretman, obrazovanje

Summary: The paper presents the basic characteristics of children with CARGE syndrome, which
in recent times has been one of the most common causes of congenital blindness and deafness. Clinical
picture and variations related to vision and hearing status are described.

Multiple congenital anomalies cause severe clinical picture in these children, so health care often takes
priority over education. Socially unacceptable behavior are often a barrier to learning, establishing
communication, building friendships with peers and functioning in daily life. The most effective
approaches used in working with blind and deaf children, structured teaching, and establishing a
routine are considered to be the most effective approaches to working with these children.

Key words: CHARGE syndrome, multiple disability, congenital malformations, congenital
blindness and deafness, behavior, education
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KARAKTERISTIKE DECE SA CHARGE
SINDROMOM
CHARGE sindrom obuhvata grupu retkih urodenih
malformacija sa specificnim klinickim
manifestacijama. Prema nekim procenama javlja se
kod jednog od 9000-10000 novorodencadi, uz
tendenciju porasta ucestalosti poslednjih nekoliko
decenija [1,2]. Karakteristike CHARGE sindroma
prvi put je opisao Hall 1979. godine, praenjem
klinicke slike kod sedamnaestoro dece sa
viSestrukim  kongenitalnim anomalijama [3].
Nezavisno od njega, Hitner i saradnici su gotovo
istovremeno opisali slicnu klinicku sliku kod deset
pacijenata, tako da se u literaturi moZe nai¢i na
eponim  Hal-Hitnerov sindrom (Hall-Hittner
syndrome) [4]. Ve¢ 1981. godine je na osnovu grupe
kongenitalnih malformacija koje karakteriSu ovaj

sindrom (C= Coloboma - kolobom, odnosno
nedostatak dela tkiva u oku; H= Hearth defects -
sréana mana; A= Atresia choanae - urodeni

poremecaj zadnje strane nosnog prolaza koji je
blokiran ko$tanim ili mekim tkivom; R= Retarded
growth and development - usporen rast i razvoj; G=
Genital hypoplasia - nerazvijene genitalije koje
uzrokuju gastrointestinalne i urinarne probleme i
E= Ear abnormalities, spolja vidljive anomalije
anatomije spoljasnjeg uha i anomalije srednjeg uha
povezane sa stanjem sluha) za njegovo oznacavanje
prihvacena skracenica CHARGE [5]. Bez obzira na to
$to postavljanje dijagnoze ne zavisi samo od
navedenih primarnih karakteristika, upotreba ovog
akronima je postala opste prihvacena.

Kod vecine osoba sa CHARGE sindromom
postoji mutacija gena CHD7 koji se nalazi na drugom
kraku hromozoma 8 koji ucestvuje u sintezi
proteina i ima ulogu u organizaciji hromatina.
Pretpostavlja se da sadrzi oko 700 gena koji
obezbeduju instrukcije za sintezu proteina sa
razli¢itim ulogama u telu [6,7]. Protein CHD7 se pre
rodenja nalazi u mnogim delovima tela, izmedu
ostalog u oku, unutrasnjem uhu i mozgu, gde je
aktivan u nekoliko oblasti, uklju¢ujué¢i i snop
nervnih Celija (neurona) pod nazivom mirisna
lukovica, Sto je vazno za opaZanje mirisa. Vecina
osoba sa CHARGE sindromom ima karakteristi¢ne
crte lica, koje je uglavnom u obliku kvadrata i
asimetri¢no sa primetnom razlikom izmedu leve i
desne strane. Mentalno funkcionisanje odlikuje
Sirok spektar sposobnosti od prosecne inteligencije,
preko razli¢itih nivoa intelektualne ometenosti,
smetnji u ucenju, odsustva govora, oteZane
komunikacije.

Zajednicke karakteristike CHARGE
sindroma koje se rede javljaju ukljucuju:
abnormalnosti bubrega, probleme imunog sistema,
abnormalnu zakrivljenost kicme (skolioza ili kifoza),
abnormalnosti ekstremiteta, kao $to su ekstra prsti
na rukama ili nogama (polidactilia), nedostatak
prstiju ili noznih prstiju (oligodactilia), stopala
okrenuta prema unutra (klupsko stopalo) i
abnormalnosti dugih kostiju ruku 1 nogu.
Malformacije koje odlikuju osobe sa ovim
sindromom se javljaju tokom prvog trimestra

prenatalnog razvoja i nastaju usled pomenutih
hromozomskih aberacija [8]. Novorodencad sa
CHARGE sindromom uglavnom dugo ostaju u
bolnici, jer im je potrebna zdravstvena nega, a
nekada se mora uraditi hirurS§ka intervencija. U
nekim sluc¢ajevima bebe sa CHARGE sindromom se
hrane pomocu gastrostome, tako da je za roditelje
vazno uklju¢ivanje u programe rane intervencije,
posebno u domenu terapijskog hranjenja.

Prema podacima nacionalnih centra za
slepogluve u razvijenim zemljama CHARGE sindrom
spada u red najc¢eS¢ih wuzroka kongenitalne
slepogluvoce. Utvrdeno je da je udruzen i sa
poremecajima iz autistickog spektra, opsesivno-
kompulzivnim poremecajem i teSko¢ama u domenu
paznje [9]. Povezanost izmedu CHARGE sindroma i
poremecaja iz spektra autizma dokumentovana je u
nekoliko studija [10,11].

Priblizno 90% osoba sa ovim sindromom
ima kompleksna oStecenja Cula vida i Cula sluha i
probleme sa ravnotezZom. Prate(i Cinilac je telesna
invalidnost koja uzrokuje dugotrajno zadrzavanje u
leZecem poloZaju, potrebu za dodatnom podrskom
prilikom sedenja i stajanja, nedostatak svesti o Semi
sopstvenog tela, tesSkoce u organizaciji i koordinaciji
pokreta [12]. Samostalno hodanje kod dece sa
CHARGE sindromom je najceSce odlozeno do trece, a
u nekim slucajevima i do cetvrte godine Zivota,
karakteriSe ih brzo zamaranje, kao i teSkoce u
podrudju egzekutivnih funkcija, senzorne obrade i
senzomotoricke integracije [13, 14, 15]. Problemi
odrzavanja ravnoteze su posledica vestibularne
disfunkcije i niskog misi¢nog tonusa [8]. Pored toga,
prisutne su teSkoce u podrucju taktilno-kinesteticke
osetljivosti, uvecan jezik, ograni¢ena pokretljivost
jezika, mala donja vilica, anomalije laringsa i Zdrela
(teSkoce s gutanjem), slab kapacitet pluca (teSkoce
pri disanju), ortodontske anomalije [16]. Culo vida i
Culo sluha karakteriSe visok stepen osetljivosti tako
da nekada u prvom trenutku moze da deluje da je
problem privremenog karaktera, tj. da je u pitanju
infekcija oka ili uha poznate etiologije i nacina
lecenja [17]. Medutim, infekcije su Cesto uporne, sa
tendencijom ponavljanja i mogu da dovedu do
trajnih ostecenja vida i/ili sluha.

TeSkoce u podrucju vizuelnog
funkcionisanja su najces¢e posledica koloboma na
jednom ili oba oka. Kolobom predstavlja nedostatak
odredenog dela oc¢nog tkiva, od cije veli¢ine i dela
koji je zahvacen zavisi stanje vizuelnih funkcija,
prvenstveno nivo oStrine vida i $irina vidnog polja.
Kada je lociran u delu mreznjace koji kontroliSe
gornji deo vidnog polja, kolobom moZe lako da
prode nezapazZeno, a predstavlja riziko faktor za
odvajanje retine. Kod dece sa kolobomom makule ili
o¢nog Zzivca uglavnom je ugroZena oS$trina vida.
Nekada je glavni simptom koloboma povecana
osetljivost na svetlost, na primer kada je zahvacena
duzica i svetlost nekontrolisano ulazi u oko. Od
ostalih anomalija/oboljenja vizuelnog sistema kod
dece sa CHARGE sindromom se mogu sresti
mikroftalmus, hipoplazija o¢nog nerva, katarakta,
nistagmus, refrakcione anomalije. Anatomske
anomalije spoljasnjeg uha i hroni¢na upala srednjeg
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uha (otitis media) uzrokuju oStecenje sluha koje se
krece od blagog do veoma dubokog [18].

Imajuéi u vidu povezanost senzornih
sistema (na primer vestibularni problemi mogu
negativno da utiCu na vizuelno funkcionisanje),
svaka promena u domenu ponasanja, vizuelnog i
auditivnog funkcionisanja, poput
nezainteresovanosti za vizuelno pretrazivanje
predmeta, izostanak fiksacije i reakcije na zvucne
senzacije, otpor prema kretanju, taktilna
defanzivnost, treba da bude signal za proveru
senzornog statusa kod ove dece [19]. Opisana
multisenzorna oSte¢enja ograni¢avaju osobu u
procesu prikupljanja, tumacenja i interpretacije
informacija, tako da je prilagodavanje okruZenja
nacin da se neke teskoce prevazidu. Osobe sa
CHARGE sindromom imaju rano iskustvo sa
prisustvom bola i izrazenu vulnerabilnost na
stresogene cinioce i izlaganje naporu [12] $to moze
da se odrazi na njihovo ponasanje, koje u nekim
slucajevima karakteriSu agresivni ispadi i ljutnja.
Komunikaciona i senzorna ogranicenja i skoro
stalno prisustvo bola takode su moguéi uzroci
neprilagodenih oblika ponaSanja koje ova deca
ispoljavaju [9].

PONASANJE DECE SA CHARGE SINDROMOM

Ponasanje dece sa CHARGE sindromom je
veoma varijabilno uz izrazitu individualnu
razlic¢itost. KarakteriSe ih socijalno povlacenje,

samopovredivanje, autostimulativno i
perseverativno ponasanje, teSkoce sa
samoregulacijom, odnosno uskladivanjem

ponasanja sa aktuelnom situacijom (inhibicijom ili
odlaganjem  odgovora). U  zavisnosti od
individualnih karakteristika i situacije u kojoj se
nalaze ispoljavaju razli¢ite oblike neprilagodenog
ponasanja kao Sto su grebanje, Cupanje (izvlacCenje)
kose, Stipanje, udaranje, guranje, bacanje predmeta,
razmazivanje fecesa, svlacenje, samopovredivanje
[19]. Kada su usredsredena na neki predmet ili
misao, teSko se distanciraju od njih, tako da ne
uzimaju u obzir kompletan kontekst situacije i tada
uglavnom ne kontroliSu nagone (deSava se da ne
uspevaju da se suzdrze i ne bace igracku ili ne
ispolje agresiju). Njihov govor Kkarakterise
ponavljanje fraza ili pitanja, negodovanje zbog
ulaska druge osobe u li¢ni prostor i pokusaj
povlacenja iz neke situacije. Mogucée je da se to
desava kada im je senzorni sistem preopterecen, Sto
ih uvodi u nagle prelaze iz pasivnog i kooperativnog
ponasanja u nesaradnicko i nekontrolisano [20].
Zbog navedenih karakteristika ponasanja, deci sa
CHARGE sindromom se cesto pripisuju razlicite
dijagnoze: bipolarni poremecaj, anksioznost,
depresija. Za to postoje potencijalno viSestruki
uzroci koje istrazivac¢i pokusavaju da identifikuju, u
svakom pojedinacnom slucaju. Senzorna
ogranicenja, frustracije u komunikaciji, fizicki bol,
neuropsihicke smetnje, teSkoce regulacije perioda
spavanja i budnosti, ciklusa gladi i sitosti,
upravljanja emocijama i planiranja motorickih
aktivnosti su moguci uzroci navedenih problema u
ponasanju [19]. U studiji koju su sproveli Deno i
Bernstajn [1], na osnovu poredenja sedmoro dece sa
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CHARGE sindromom iz Perkins $kole za slepu decu i
kontrolne grupe koju je Ccinilo petoro dece sa
sindromom Rubeole, jedno dete obolelo od
infantilnog encefalitisa i jedno prevremeno rodeno
dete sa viSestrukim smetnjama, ujednacenih prema
polu, wuzrastu i funkcionalnim sposbnostima,
utvrdeno je ucestalije ispoljavanje kompulzivnog i
negativisticnog ponasanja kod dece iz prve grupe
(deca sa CHARGE sindromom). Prisustvo simptoma
autizma kod dece sa CHARGE sindromom je
varijabilno, $to pokazuju rezultati razli¢itih studija.
Smit sa saradnicima [21] je registrovao simptome
autizma kod Sestoro dece na uzorku koji je Cinilo
desetoro dece sa CHARGE sindromom starije od
Cetiri godine. Godinu dana kasnije u Svedskoj je
radeno istrazivanje na uzorku od trideset jednog
ispitanika sa CHARGE sindromom. Simptomi
autizma su registrovani kod petoro dece, a kod
Cetrnaestoro su evidentirana stanja sli¢cna autizmu
ili karakteristike ponasanja iz spektra autizma [22].
Objasnjenje koje su ponudili roditelji dece sa
CHARGE sindromom, da navedeni oblici ponaSanja
mogu da budu povezani sa ucestalim negativnim
iskustvima tokom lecenja i hospitalizacije, nisu
potvrdile navedene studije. Autori su u okviru
istrazivanja pratili sve znacajne Cinioce i utvrdili da
broj operacija, hospitalizacija i duZina boravka u
bolnici ne utiCu znaCajno na opisane oblike
neprilagodenog ponasanja.

Deca sa CHARGE sindromom se na osnovu
karakteristika ponasanja mogu svrstati u nekoliko
grupa [1]. Prvoj grupi pripadaju ona ¢ije ponasanje
ima sli¢ne odlike kao ponasanje dece sa smetnjama
iz  autistickog spektra (ograniCen raspon
interesovanja i/ili specifi¢cna preokupiranost nekim
objektima, znacajne teSkofe u uspostavljanju i
odrzavanju prijateljstava, izostanak interakcije u
igri, solidarna igra). Druga grupa ukljucuje decu cije
ponasSanje podseca na ponasanje dece sa deficitom
paznje i hiperaktivno$séu (ADHD) koju odlikuje
vrpoljenje, uznemirenost pri rukovanju s
predmetima i Cesto prekidanje sagovornika.
Sledecoj grupi pripadaju deca Cije ponaSanje ima
odlike opsesivno-kompulzivnog poremecaja, ona
imaju potrebu da predmeti budu sredeni prema
odredenom  redosledu, ponekad simetri¢no
rasporedeni. Sklona su da traze potvrdu da su nesto
uradila, zavrSila aktivnost, imaju potrebu da
Jritualno” dodirnu neki predmet ili deo tela. U
Cetvrtoj grupi su deca Ccije ponaSanje li¢ci na
ponasanje slepogluve dece. Njih karakteriSe izrazita
sklonost prema odredenim igrackama, osobama,
hrani, ,zurenje u izvor svetla, vokalna
samostimulacija. U poslednju, petu grupu mogu se
svrstati deca Cije ponaSanje je slicno ponaSanju
takozvanih ,tikera“. Kod ove dece se uocavaju
iznenadni, brzi, ponavljaju¢i pokreti poput
treptanja, trzanja glavom, sleganja ramenima,
iznenadne ponavljaju¢e vokalizacije kao Sto su
zvizdanje, coktanje jezikom i drugi Sumovi.
Evidentno je da se neke forme ponasanja pojavljuju
bez obzira na pripadnost deteta nekoj od navedenih
grupa. Fascinacija sjajnim  predmetima ili
predmetima koji reflektuju svetlost, karakteristi¢na
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je za slepogluvu i decu sa autizmom, ogranicen
opseg interesovanja kod dece sa autizmom je
pandan vezivanju za odredenu igracku kod
slepogluve dece, motoricki tikove kod deca koja
pripadaju grupi ,tikera“, javljaju se i kod one sa
ADHD.

Neprilagodeno i socijalno neprihvatljivo
ponasanje deci sa CHARGE sindromom predstavlja
veliku prepreku za ucenje, komunikaciju,
uspostavljanje prijateljskih odnosa sa vrSnjacima
kao za i funkcionisanje u svakodnevnom Zivotu [20].
Za reSavanje nekih problema veoma je vazno
uspostavljanje rezima doslednosti u ucionici i
okruzenju, tako da dete zna $ta i kada moze nesto da
ocekuje. Veoma je vazno da se deca ne dovode u
situaciju da prisustvuju potencijalno uznemirujuéim
situacijama, jer neka imaju kapacitet da se
distanciraju od njih, a drugima je potrebna podrska
[23].

OBRAZOVANJE DECE SA CHARGE SINDROMOM

SloZenost zdravstvenog i funkcionalnog
stanja, viSestruka ometenost, brojne varijacije u
podrudju senzomotorickog funkcionisanja ¢ine da
planiranje obrazovanja dece sa CHARGE sindromom
predstavlja veoma izazovan zadatak za strucnjake.
DeSava se da, uprkos brojnim zdravstvenim
problemima, nadmaSe ocekivanja stru¢njaka u
medicinskom, fizickom, obrazovnom i socijalnom
podrudju. Jedinstvene odlike dece sa CHARGE
sindromom i niska incidenca su, uslovno receno,
ogranicavajué¢i faktori u procesu kreiranja plana
podrske i individualnog obrazovnog plana jer, s
jedne strane, zahteva detaljno razmatranje potreba
svakog deteta i porodice, a s druge strane, retki su
nastavnici koji imaju iskustvo u radu sa njima.
Rezultati jednog novijeg istrazivanja pokazuju da su
transdisciplinarni pristup u proceni potencijala i
metode koje se koriste u radu sa slepogluvom
decom, uz uvazavanje razlika izmedu njih i dece sa
CHARGE sindromom, najbolji izbor [12].

Detaljnija istrazivanja o obrazovnim
potencijalima i potrebama dece sa CHARGE
sindromom, na c¢ije bi rezultate prakti¢ari mogu da
se oslone prilikom planiranja rehabilitacije i
obrazovnog rada sa njima, veoma su retka. Izuzetak
je studija Libermana i saradnika [24] u kojoj su
analizirani polozaj i postignuc¢a ove dece u nastavi
fizickog vaspitanja. Podaci su dobijeni na osnovu
upitnika koji je popunilo 26 roditelja dece sa
CHARGE sindromom. Upitnik je kreiran tako da su
roditelji imali priliku da daju svoj sud o nastavi
fizickog vaspitanja, izboru mesta gde se realizuje,
kvalitetu komunikacije tokom izvodenja aktivnosti,
nastavnim jedinicama koje su realizovane bez
posebnih teSkoca i nastavnim jedinicama koje su
bile teske za decu. Utvrdeno je da su prostor za
izvodenje nastave fizickog vaspitanja, pomo¢
asistenta i sistemati¢no odredivanje pozicije deteta
najvazniji ¢inioci uspeSnog izvodenja fizickih
aktivnosti. Prema misljenju roditelja, njihovoj deci
su posebno prijale nastavne jedinice koje su
ukljucivale plivanje, voznju trotinetom, kuglanje,
macevanje, ples, penjanje po stenama, hokej na travi
i gimnastiku. Izvor teskoca su bile aktivnosti koje
zahtevaju dobro razvijene motoricke sposobnosti

poput preskakanja, tréanja, skakanja, odnosno brzi
pokreti i reakcije. Oc¢igledno je da su za decu sa ovim
sindromom u fizickom obrazovanju znacajni rad na
otvorenom prostoru sa jasno definisanim
granicama, podrSka obucene osobe, detaljne i
precizne instrukcije, dodatno vreme za izvodenje
aktivnosti.

Adekvatno strukturirano okruZenje i
obrazovna sredina su vazni ¢inioci u podrzavanju
pozitivhog ponasanja kod ove dece [16], Sto moze
da redukuje uocenu tendenciju ka impulsivnom
ponasanju i agresiji [25]. Izbalansirana i jasna
struktura aktivnosti, prisustvo i podr$ka odrasle
osobe, polozaj deteta tokom izvodenja i vreme
trajanja tog polozaja su bitni ¢inioci za motivisano i
efikasno ucesce deteta. Utvrdeno je da dete moze
dosta dobro da se ponaSa u strukturiranim
aktivnostima. Medutim, ukoliko aktivnosti predugo
traju ili je polozaj deteta neugodan, bez obzira na
strukturiranost, one mogu da budu znacajan izvor
stresa. Neodgovarajuci poloZaj pracen je nelagodom
i izbegavanjem aktivnosti. Dosledna primena
dnevnog rasporeda aktivnosti, koji je primeren
individualnim potrebama, jedan je od elemenata
koji strukturu aktivnosti c¢ine izbalansiranom i
jasnom.

Citav niz smetnji predstavlja veliku
prepreku za duZe ucenje, i u nekim slucajevima
dobre kognitivne sposobnosti mogu da navedu
stru¢njake da pretpostave da je dete sa CHARGE
sindromom u stanju da 20 do 30 minuta udi ili
ucestvuje u aktivnostima [16]. Preporuka je da
aktivnosti budu pojednostavljene, razloZzene na
sekvence kako bi se odredio nivo potrebne podrske
u okviru sekvenci. Zbog toga je vazno da se u
pocetku aktivnosti dele na jednostavne sekvence, jer
to obezbeduje sagledavanje nivoa potrebne podrske
u okviru pojedinih sekvenci i odredivanje njihovog
trajanja. OkruZenje u kome se aktivnosti izvode
treba da bude pristupacno, liSeno nepotrebnih
stimulusa, pozadinske buke i neocekivanih
promena. Izrazita razli¢itost u podrucju senzornih
sposobnosti kod dece zahteva od nastavnika da
planski pristupaju izboru materijala za izvodenje
aktivnosti i  odredivanju nivoa senzornog
opterecenja, posebno u pocetnim fazama tretmana,
koji podrazumeva izlaganje deteta vizuelnim,
auditivnim ili taktilnim stimulusima [23]. Mapiranje
najfunkcionalnog dela vidnog polja je uslov za
pravilno postavljanje materijala ili pozicioniranje
deteta tokom tretmana, jer mu obezbeduje da na
najoptimalniji  nac¢in  uocava  karakteristike
prikazanog (predmeti, slike i sl). Sistematsko
pracenje reakcija i pokreta, nivoa interesovanja,
elemenata uzbudenja, ispoljavanja ponasSanja koje
ukazuje na preteran zamor, situacija koje deluju
uznemiravajuce ili su uzrok stresa, signalizira kada
je uputan prelazak na novu (lakSu, drugaciju)
aktivnost.

Za uspeh u izvodenju aktivnosti je vazno
usvajanje redosleda i pravila njihovog izvodenja,
Cesto podsecanje na slede¢i korak u radu, na
ponasanje tokom aktivnosti i u pauzama. lako neka
deca sa ovim sindromom vole da se krecu i da
obavljaju aktivnosti koje zahtevaju fizicki napor,
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treba imati u vidu da je neophodno da ¢esto menjaju
polozaj, pri ¢emu im je nekada potreban visok nivo
podrske za to, npr. da zauzmu leZe¢i polozaj ili da
spuste glavu na podlogu i zadrze se tako neko
vreme. Sedenje za stolom treba da postane ustaljena
praksa za vreme ucenja, i to svakog dana u
odredeno vreme. Nekoj deci sa CHARGE sindromom
potrebno je dosta vremena da na osnovu dostupnih
infromacija donesu zaklju¢ak, dok u nekim
slu¢ajevima  treba  organizovati  dinamicnije
aktivnosti koje ne traju dugo, da im ne bilo dosadno
[26].

Kod vecine osoba sa CHARGE sindromom
postoji gubitak sluha razli¢itog stepena, jer su
otoloske anomalije u viSe od 90% slucajeva jedan od
najkonzistentnijih nalaza, tako da je auditivna
rehabilitacija vazan ¢inililac sveukupnog tretmana
[27].

Artikulacione smetnje kao posledica
oStecenja sluha ¢ine njihov govor tesko razumljivim,
tako da se u mnogim slucajevima preporucuje
koris¢enje drugih formi komunikacije, na primer
putem znakovnog jezika. KoriS¢enje totalne
komunikacije, koja ukljucuje govorne metode (zZiva
rec), znakovni jezik, gest, taktilni jezik, mimicko
izrazavanje, konkretne predmete, jeste preporuka
za rad sa decom sa ovim tipom viSestruke
ometenosti [17]. TeSkoce u podrucju auditivnog i/ili
vizuelnog funkcionisanja, koje mogu da nastupe
postepeno ili akutno, predstavljaju jedan od
primarnih  razloga za  koriS¢enje  Totalne
komunikacije. Moguce je da ¢e dete vremenom da
napravi vlastiti izbor nacina za ostvarivanje
komunikacije, u zavisnosti od konteksta i osobe
kojoj treba da prenese informaciju. Dostupnost
razlic¢itih oblika komunikacije omoguc¢ava im da
pokazu svoje vestine i odaberu onaj koja im najvise
odgovara u odredenom trenutku. Nije neuobicajeno
da dete ima razvijen receptivni govor, da mu jezicko
razumevanje omoguéava da prima verbalne
informacije, a da se izrazava putem znakovnog
govora. Sistem kalendara nekada moZe da bude
prikladan i koristan zajedno sa individualnom
komunikacijskom knjigom, koja sadzi relevantne
reci ili crteze i simbole na koje dete moze da se
osloni i ostvari komunikaciju sa drugima. Za neku
decu primarno je koriS¢enje sistema kalendara, jer
konkretni predmeti mogu da im pruze znacajnu
podrsku i sigurnost u odredenim situacijama, kada
ne uspevaju na drugi nacin da ostvare komunikaciju
[17].
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ZAKLJUCAK

Spektar anomalija kod dece sa CHARGE
sindromom posledica je viSestrukih urodenih
malformacija sa specificnim Kklinickim tokom.
Anomalije se u razli¢éitom opsegu odrazavaju se na
pojedine aspekte razvoja i funkcionisanje, Cineci
tako ovu populaciju veoma heterogenom. Niska
incidenca i izrazena heterogenost ne omogucavaju
uspostavljanje  tipicnih modela tretmana i
rehabilitacije, Sto kod roditelja izaziva zabrinutost,
posebno u pogledu efikasnosti postojecih protokola
leCenja. Zbog zZivotne ugroZenosti, u tretmanu ove
dece medicinska briga ima prioritet u odnosu na
obrazovanje. Cinjenica je da postoji mali broj studija
sa rezultatima koji se sa vecom sigurno$éu mogu
implementirati u planiranje rehabilitacije i
obrazovanja dece sa CHARGE sindromom. Uoceno je
da su obrazovni pristupi koji se koriste u radu sa
slepogluvom decom najprimenjiviji i da obezbeduju
njihov ,najbolji odgovor“. Strategije koje se
proverene u radu sa slepogluvom decom mogu da
budu efikasne tokom sprovodenja procene,
kreiranja kurikuluma, ostvarivanja interakcije sa
vr$njacima, u procesu resavanja potreba proisteklih
iz teSkoc¢a vezanih za senzorni i motoricki status.
Oslanjanje na transdisciplinarni pristup u tretmanu
trasira siguran put za razumevanje zdravstvenih
potreba, individualnog razvojnog potencijala dece sa
CHARGE sindromom, kreiranje plana podrske
porodici i individualnog plana tretmana za dete.
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