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Hea lugeja!

Kaante vahele joudnud eestikeelne abivahend Gpetajatele, sotsiaal-
tootajatele ning koigile teistelegi Prader-Willi siindroomist huvita-
tutele annab hea iilevaate siindroomi olemusest ja sellega seondu-
vatest terviseprobleemidest ning kaitumuslikest omaparadest. Kuid
raamatukese pohiréhk on siiski pedagoogi néustamisel: kuidas saa-
vutada kontakt ja positiivne opikogemus eriparase lapsega. Siive-
nemisel leiate hulgaliselt nippe, ndpunéiteid ja kogemustega kin-
nitatud praktilisi nduandeid igapédevaseks edukaks oppetoo lébi-
viimiseks.

Hea opetaja ldahtub opilasest — iga laps on isiksus, kes avastab
oma maailma. Meie, taiskasvanute, iillesanne on olla korval, aida-
ta, toetada ja motiveerida. Alati pole see lihtne ning néuab pingu-
tusi koigilt protsessis osalejatelt. Kuid tasu tehtud t66 ja nahtud
vaeva eest on vorratu — iiks iseenda ja iimbritseva maailmaga hak-
kama saav isik on leidnud oma koha elus.

Joudu, jaksu ja innovatiivset meelt!

Eve Oiglane-Slik
Eestikeelse viljaande peatoimetaja



Eessona eestikeelsele viljaandele

Veel 2006. aastal piirdus eestikeelne Prader-Willi siindroomi (PWS)
alane teave terviseportaalides avaldatud lihikeste nupukestega,
mille sisu tekitas lugejas lootusetust. Oli tosiselt vaja adekvaatset
ja PWSiga lapse arengut soodustavat teavet. Tanu geneetikute dots
Katrin Ounapi ja dr Eve Oiglane-Sliki abile sai esmakordselt Ees-
tis teoks PWSiga laste vanemate kohtumine, mis 16i eelduse MTU
Prader-Willi Siindroomi Uhingu asutamiseks 2006. aasta siigisel.
Juba esimese initsiatiivgrupi korraldatud seminari ja tildkoosole-
ku jarel, kuulusid ithingusse peaaegu koik geneetiliselt diagnoosi-
tud PWSiga laste pered. Seminari aitas korraldada Soome PWSU,
mille esindajad Tiina Silvast ja dr Ilkka Sipila jagasid kogemusi ja
teavet nii peamiselt esimest korda kohtunud vanematele kui ka
Tartu Ulikooli Kliinikumi lastekliiniku téotajatele. Toetajaliikmeks
astus ravimifirma Pfizer.

Jargmiseks sammuks oli ithingu kodulehe (www.pws.ee) ja raa-
matukogu loomine, millele panid 6la alla Eesti-Hollandi Paikese-
lille Fond ja Elion. Kéesoleva teaviku inglisekeelne viljaanne oli
iiks esimesi toetuse abil tellitud raamatuid.

PWSi diagnoos tdhendab suure téenfosusega ka kergemaid voi
tosisemaid opiraskusi. Mida paremini teavad lapsega kokku puu-
tuvad opetajad-kasvatajad siindroomi eripirasid ja toimivaid 6pe-
tamisvotteid, seda paremad véljavaated on lapsel tulla koolis toi-
me nii 6ppetooga kui ka eakaaslastega suhtlemisega. Seeparast ka-
vandas PWSU oma kolmandat rahvusvahelist seminari 2008. aas-
ta suvel just eripedagoogika votmes. Seminar ,Prader-Willi siind-
roomi hariduslikud- ja igapdevamdjud” toimus koostoos Eesti
Agrenska Keskusega, selle eesmirk oli koolitada PWSiga lastega
tootavaid pedagooge ja loomulikult ka vanemaid. Korraldustood
algasid juba kevadel: eelarvekulude karpimiseks asuti seminari
jaoks otsima vabatahtlikku ingliskeelset siinkroontolki ja (kuigi
viiksema lootusega) ka kidesoleva raamatu tolkijat. Peagi leidus
iiks (ja kahjuks ainuke) vabatahtlik moélema t66 jaoks: Tallinna
Laagna Giimnaasiumi inglise keele 6petaja Marika Sarapuu, keda
siinkohal siidamest tdname. Toortélkest suvel aga kaugemale ei
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joutud. Talvel aga projektile 6la alla Riiklik Eksami- ja Kvalifikat-
sioonikeskus, mis toetas teaviku valmimist programmi ,Haridusli-
ke erivajadustega dpilaste 6ppevara arendamine” kaudu.

Selle raamatu originaal, mis ilmus 2003. aastal, on kirjutatud
ameeriklastele, arvestades nende voimalusi erivajadustega laste
arendamisel. Sellepérast poleks moeldav olnud avaldada teave tiks-
iihele, vaid oli vaja sisulist toimetamist, et kohandada see Eesti
haridussiisteemiga ning teha terminoloogiliselt arusaadavaks ees-
ti spetsialistidele. Selle suure tdnuviairse to6 tegi suures osas dra
Tartu Ulikooli Kliinikumi lastekliiniku arst-oppejoud Eve Oigla-
ne-Slik, kes kaitses 2007. aasta suvel Eestis seni ainsa PWSi tee-
malise doktorit6o. Toimetatud t66 luges vabatahtlikuna iile Tartu
Ulikooli eripedagoogika lektor Kaili Palts. Ténu talle asjalike soo-
vituste, eripedagoogika terminite ja méistete lahtiseletamise ning
kone ja motoorika hilistumise peatiiki kohendamise eest! Lisaks
on teavikut vastavalt oma teadmistele ja kogemustele tdiendanud
ka allakirjutanud, taiesti on iimber kirjutatud peatiikk, milles kir-
jeldatakse iileminekut iseseisvasse ellu ja lisa C.

Teavik on moéeldud kasutamiseks koigile, kes arendavad ja suu-
navad last kolmandast eluaastast kuni eriala omandamise alusta-
miseni. See on pohimétteliselt kasutatav ka teiste siindroomide ja
erivajadustega laste opetamisel. Ulesehituselt on teavik iilevaat-
lik. Esimeses peatiikis antakse pogus iillevaade siindroomist, teises
peatutakse pikemalt Opilase tervise ja enesetunde isedrasustel.
Jargnevad peatiikid annavad pohjalikuma sissevaate kolme vanu-
serithma (koolieelik, algkoolidpilane ja teismeline) 6ppeteele. Neis
peatutakse east tingitud probleemidel ja nende lahendamise vo6i-
malustel, juhitakse tédhelepanu arendamist vajavatele oskustele ja
teadmistele, soovitatakse sobivamaid 6pimeetodeid, véimalusi va-
lutumaks tileminekuks iihest opiastmest teise jne. Viimane pea-
tiikk on pithendatud vanemate ja spetsialistide koostoole. Teaviku
16pus on kasutatud kirjanduse nimestik ja viis lisa, millest igaiiks
naitab vihemalt itht véimalikku l4henemisviisi konkreetse olukorra
lahendamiseks.

Teavik “Prader-Willi siindroomiga opilane” on juba kolmas
PWSU vilja antud eestikeelne PWSi temaatikat kasitlev triikis.
Esimeseks triikiseks olid 2007. aasta juulis toimunud rahvusvahe-
lise teaduslik-praktilise konverentsi ,,Prader-Willi siindroomi ravi
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olevik ja tulevik” teesid (http:/www.pws.ee/yhing/teesidjarjest.pdf).
Konverentsil esinesid viliskiilalistena ja praktilise poole esindaja-
tena IPWSO (Rahvusvaheline Prader-Willi Siindroomi Uhing) pre-
sident Pamela Eisen ja asepresident Giorgio Fornasier, mis oli vai-
kesele noorele ithingule suureks toetuseks ja tunnustuseks. Tea-
duslikku poolt esindasid konverentsil TUK lastekliiniku juhataja,
arst-oppejoud endokrinoloog prof Vallo Tillmann ja kliiniline laste-
psiithholoog Kiilli Muug, TUK kérvakliiniku vanemarst-6ppejoud
Marlit Veldi, TUK androloogiakeskuse direktor, meestearst Mar-
gus Punab ja SA Tallinna Lastehaigla endokrinoloogia teenistuse
juhataja Ulle Einberg. PWSU teine viljaanne, brosiiiir ,Prader-Willi
stindroomiga seonduvad terviseriskid” (2009) on nagu kéesolevgi
triikis Eesti oludele kohandatud tolkeraamat, mille elektrooniline
versioon on samuti internetist kidttesaadav (http://www.pws.ee/
yhing/med.pdf).

Kahjuks ei véimaldanud originaali piltide triikikvaliteet neid
siin esitada ja meil tuli paluda uusi pilte. Nende eest volgneme
tanu eeskiatt PWSA (USA) iithingu liikmetele, kes vastasid meie
pildiotsimise palvele. Taname PWSA (USA)-d ja ithingu tegevjuhti
Craig Polhemust teaviku tolke ja levitamise loa eest ning teadusdi-
rektor Janalee Heinemanni igakiilgse abi eest teaviku ettevalmis-
tamisel ja piltide otsingu vahendamisel.

Taname koiki, kes aitasid kaasa selle teaviku valmimisele kas nou
voi jouga!

Raivo Kalle ja Renata Séukand
Prader-Willi Stiindroomi Uhingu juhatuse liikmed

Autoritest

Barbara Dorn, bakalaureusekraadiga meditsiinidde, on Wiscon-
sini osariigi Prader-Willi Siindroomi Assotsiatsiooni (PWSA) abi-
programmi direktor. Viimased kiimme aastat on ta oma osariigis
tegelenud haridustéotajate koolitamise ja Prader-Willi siindroomi-
ga (PWS) inimeste noustamisega. Sageli teeb ta kaastood mitmele
valjaandele, ka PWSA (USA) teabelehele “The Gathered View”.
Tema pojal, kes niitidseks on noor tdiskasvanu, on diagnoositud
PWS.

Heksk

Barbara J. Goff, pedagoogikateaduste doktor, on 30 aastat Gpeta-
nud erivajadustega inimesi ning viimased 15 aastat tegelenud po6-
hiliselt Praderi-Willi siindroomiga. Hetkel tootab ta pedagoogika
dotsendina Westfield State College’is. Ta on vilja tootanud kriisi-
abiprogrammid nii kodus kui ka hooldekodudes elavatele PWSiga
inimestele, konsulteerinud ja treeninud riigiasutuste toétajaid, pe-
rekondi, vanemate rithmi, mittetulundusiihingute t66tajaid, mee-
dikuid, opetajaid jt spetsialiste kogu Ameerikas, kindlustamaks
PWSiga inimestele paremat elukvaliteeti. Tihti astub ta iiles nii
rahvusvahelistel, riiklikel kui ka kohalikel konverentsidel ja kong-
ressidel.
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Sissejuhatus

Prader-Willi siindroomiga (PWS) 6pilased on toredad lapsed. Ole-
nemata vanusest, opetavad nad sulle nii méndagi. Need, kes on
sihikindlad ja nutikad, 6petavad sulle kannatlikkust ja probleemi-
de lahendamise oskust. Need, kes vajavad kindlat struktuuri ning
jarjekindlust, 6petavad sind planeerima. Need, kes on avatud ja
sobralikud, 6petavad sind naeratama. PWSiga opilased ei jata ke-
dagi iikskoikseks ning jadvad opetaja méalestustesse aastateks.

Nagu koik opilased, moodustavad ka PWSiga lapsed labilsike
thiskonnast. Igaiiks neist on erinev. Moni on vaikne, pisut alla-
heitlik, teine viga avatud ja usaldav. Nii perekond, imbritsev kesk-
kond kui ka kool voivad oluliselt mgjutada nende laste voimet 6p-
pida ja koolis hakkama saada. Nendele, kes tootavad erivajaduste-
ga Opilastega, on viga oluline tunda puude olemust ja sellega kaa-
suvaid isiksuslikke, kognitiivseid ja tervislikke isedrasusi.

PWSiga 6pilased on samasugused isiksused nagu iga teine meie
hulgast. Pea seda meeles, kui hakkad lugema kéiesolevat teavikut.
Kuigi koik siin raamatus toodud ideed ja ndpunéited ei pruugi toi-
mida sinu kasvandiku puhul, on selle teaviku eesméirk aidata sul
paremini moéista PWSi olemust ning jagada ideid ja soovitusi lap-
sega tootamisel.

Paljud siin esitatud ideed on tulnud Gpetajatelt, huvijuhtidelt,
terapeutidelt ja teistelt spetsialistidelt kooli personali hulgast. Sa-
muti on molemad autorid isiklikult t66tanud erinevate vanuseriih-
made Opilastega erinevates koolides.

Vanemad on samuti palju aidanud uute meetodite otsingul, sest
nende eesméirk on aidata oma last 6ppimisel. Nad teavad, mis nen-
de lapse puhul toimib, mis mitte. Nende pagas on kéige vaartusli-
kum allikas 6ppimaks tundma PWSiga opilast.

Uks hariduse pohieesmérke on anda dpilasele algteadmised elu-
kestvaks 6ppeks. Haridustootajad piitiavad opilasi ette valmistada
eluks ja tooks tdnapideva maailmas. PWSiga inimesed peavad tihti
elama tavainimesest erinevat elu. Nende eripédra seab neid tihti

11



Sissejuhatus

raskete valikute ette, mille tegemiseks peavad neil olema vastavad
teadmised ja oskused. Opetajad peavad olema loovad ja leidma vii-
se Gppeprotsesse segavate probleemide lahendamiseks. Oigesti ha-
ritud ja 6ppimisvoimelisest PWSiga opilasest voib saada tithiskon-
na tegus liige. Hea tulemus on véimalik vaid vanemate ja 6ppeasu-
tuse koost66 tulemusena.

See abimaterjal ning PWSiga lapsed ja nende pered aitavad sul
omandada olulisi oskusi, mida vajad vastutusrikkaks tocks igasu-
guste erivajadustega Gpilastega.

Pogus tiilevaade Prader-Willi siindroomist

Sissejuhatus

Prader-Willi siindroom on geneetiline siindroom, mille p6hjuseks
on muutused 15. kromosoomi pika 6la teatud kriitilises piirkonnas.
Stindroomi esinemissageduseks on iiks 12 000-15 000 vastsiindi-
nu kohta. PWSIi esineb koikidel rassidel ning vordselt nii meeste
kui ka naiste hulgas. Praegu puudub veel véimalus siindroomi psh-
juslikuks raviks, kuid siindroomiga kaasnevate terviseprobleemi-
de méistmine ja teaduslik uurimine on oluliselt avardanud PWSiga
isikute voimalusi paremale fiitisilisele ja vaimsele tervisele ning
elukvaliteedile.

Meghan ja Kathelyn on 9aastased PWSiga tihemunakaksikud ja kas-
vavad iihes peres. Sellegipoolest on nad erinevad nii iseloomult kui
ka voimetelt.

13
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Pogus iilevaade Prader-Willi siindroomist

Tunnused ja staadiumid

Arstiteaduses nimetatakse siindroomiks teatud haigustunnuste
kogumit voi mitme haigustunnuse tiitipilist koosesinemist. Esine-
vad haigustunnuste kombinatsioonid on omased kindlale haiguse-
le v6i siindroomile. Enamasti ei esine iihel inimesel kéiki kirjelda-
tud siindroomile iseloomulikke siimptome ning siimptomid oma-
korda voivad erineda viljendusastme ja tosiduse poolest. Nii ei ole
ka PWSiga isikud dravahetamiseni sarnased, vaid véivad tisnagi
oluliselt iiksteisest erineda. Ka on PWSile iseloomulik haigussiimp-

tomite s6ltuvus isiku vanusest.

Esimene staadium
KASVAMINE EI EDENE
siinnist 2. (5.) eluaastani

Teine staadium
LIIGA HEA KASV
alates 2. (5.) eluaastast

= siinnieelne looteliigutuste va-
hesus, viike siinnikaal

= madal lihastoonus

= toitmisraskused — huvi puu-
dumine toidu vastu, imeta-
mis- ja imemisraskused, sage-
li vajadus spetsiaalsete toit-
misviiside kasutamiseks

= vihene kehakaalu lisandumi-
ne ja normist aeglasem fiitisi-
line areng

= sageli viikesed labakéed ja
-jalad

= {ilem&4rane unisus

= vaimse arengu hilistumine:

kerge voi moddukas vaimse
arengu mahajdamus

= kone ja keele arengu hilistu-
mine ja artikulatsioonihéired

= suguorganite ja teiseste soo-
tunnuste puudulik areng

» suurenenud/iillem&&rane s66-
giisu ja kiire kehakaalu tous,
kaasneb hoivatus toidust, toi-
du otsimine/varumine/peitmi-
ne ja ka varastamine

= kditumisprobleemid: rasku-
sed ja/voi voimetus tulla toi-
me muutustega igapéevaru-
tiinis, jonnihood ja pdikpiisus

= 9piraskused (matemaatika)

= kone ja keele arengu problee-
mid

» fiilisilise ja vaimse arengu
hilistumine

= lihike kasv

= sotsiaalsete oskuste puudu-
likkus

Pogus iilevaade Prader-Willi stindroomist

PWSi geneetika ja diagnoosimine

PWS on geneetiline siindroom, mille péhjuseks on muutused 15.
kromosoomi pika 6la teatud (PWSi suhtes kriitilises) piirkonnas.
Siindroomi tekke aluseks on mitu geneetilist mehhanismi.

Enamasti (~70%) on pdhjuseks isalt paritud 15. kromosoomi
teatud piirkonna deletsioon (puudumine/kadumine). Inimese igas
keharakus on tavaliselt 46 kromosoomi, mis on 1sest 23ndani paa-
ridena nummerdatud; paare 1-22 kutsutakse autosoomideks ning
23. paari moodustavad sugukromosoomid. Tavaliselt on igast paa-
rist iiks kromosoom péritud emalt ja teine isalt. Kromosoomid koos-
nevad DNAst ja sisaldavad geene ehk péarilikkuse ithikuid, mis maa-
ravad meie keha koostise ja ehituse.

Umbes 25% juhtudest on siindroomi péhjuseks mélema 15. kro-
mosoomi (voi PWSile kriitilise osa) parimine emalt (maternaalne
uniparentaalne disoomia), st lapse 15. kromosoomis puudub va-
jalik isalt saadav geneetiline materjal.

Viga harva esineva vermimise (ehk imprintingu) defekti kor-
ral on kaduma ldinud imetilluke, kuid vaga téhtis tiikike isalt pa-
ritavat 15. kromosoomi, kus asub PWSi kujunemise eest vastuta-
vate geenide ,sisseliilitamiskeskus” voi on tekkinud selles ,sisselii-
lituspiirkonnas” geneetiline mutatsioon, mis muudab keskuse toi-
metuks, voi on ,sisseliilituskeskus” mingil muul teadmata pohju-
sel ,tumm” ega tdida oma iilesannet. Antud mehhanismiga tekki-
nud PWS véib perekonnas korduda.

Uksikutes peredes (< 1%) on PWSi pohjuseks 15. kromosoomi
haarav translokatsioon. See on nihtus, kus kromosoomi sees
v0i kahe kromosoomi vahel toimub geneetilise materjali imberpaik-
nemine. Translokatsioon voib haarata ainult itht 15. kromosoomi
voi toimuda kahe 15. kromosoomi vahel, kuid protsessi voivad olla
kaasatud ka teised kromosoomid. Tasakaalustatud translokatsioon
(kogu geneetiline materjal on alles) voib kanduda iithest p6lvkon-
nast teise ilma vilise efektita, kuid monikord paritakse/antakse
edasi tasakaalustamata translokatsioon (mingi osa geneetilist ma-
terjali on kaduma ldinud). Kui 15. kromosoomi deletsiooni pohjus-
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Pogus iilevaade Prader-Willi siindroomist

tab tasakaalustamata translokatsioon v6i méoni teine strukturaal-
ne umberkorraldus kromosoomis, on kordusrisk perekonnas kor-
ge.

PWSi diagnoosimine pohineb vereanaliiiisil. Teostatava uurin-
gu tiitibi ja labiviidavate testide jarjekorra otsustab arst-geneetik.
DNA metiilatsioonitest PWSi suhtes kinnitab 99% téen&osusega
stindroomi diagnoosi. Lisauuringutega on voimalik kindlaks teha
stindroomi kujunemise aluseks olnud geneetiline hilve.

PWS ja hiipotalamus

PWSi kliinilise pildi (siimptomite) tekke aluseks on hiipotalamuse
héairunud funktsioonid. Hiipotalamus on aju piirkond, mis vastutab
paljude bioloogiliste protsesside eest. Hiipotalamus on koost66s keha
erinevate osadega hulgiste narviihenduste kaudu: see reageerib
kiiresti ringleva vere omaduste muutustele, sealhulgas vere happe-
leelistasakaalu ja suhkrusisalduse kéikumistele. Hiipotalamuse
pohiiilesanne on siilitada meie keha sisemine tasakaal. Paljud
hormoonid ja neuromediaatorid parinevad hiipotalamusest, ka
paikneb seal s66giisu kontrolli keskus.

Hiipotalamus

Pogus iilevaade Prader-Willi stindroomist

Koige iseloomulikum siimptom PWSiga inimeste puhul on nen-
de suutmatus kontrollida oma s66giisu ja séé6dava toidu koguseid.
Nende ajju ei joua kunagi sonum, et koht on tdis — nad on alati
néljased.

Hupotalamus ja Prader-Willi siindroom

Teisenenud funktsioonid Seletused ja/v6i normist
hiipotalamuses PWSiga halbivad ilmingud
inimestel

Teisenenud ajuripatsi (hiipofiiii- | Pohjustab lithikese kasvu, mada-
si) funktsioonid la lihastoonuse, aeglase aineva-
hetuse ja suurema riski luukoe
horenemisele. KH aitab regulee-
rida vereliblede arvu — hélbed
selles vallas méadravad PWSiga
inimesed veresoonkonnahaigus-
tesse haigestujate riskigruppi.
PWSiga inimene vajab kaalus
juurde votmiseks poole vihem
kaloreid kui iga teine samaeali-
ne inimene. Nende lihasmass,
mis aitaks kaloreid poletada, on
viaike. Kaalu langetamiseks on
vaja dieeti, mis annaks pdevas
ainult 600-800 kalorit. Tanapée-
val saavad paljud lapsed ja noo-
rukid kasvuhormooniravi, mis
aitab kirjeldatud probleeme vil-
tida v6i mahendada.

Vihesed PWSiga inimesed on
suutelised ise tootma vajalikul
hulgal suguhormoone. Puberteet
kiill algab, kuid sageli on see puu-
dulik. Naistel ei pruugi tekkida
menstruatsiooni, ja kui see tekib,

= Puudulik kasvuhormooni
(KH) siintees, madal KH si-
saldus veres

Suguhormoonide vihesus

17
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Pogus iilevaade Prader-Willi siindroomist

siis on see enamasti ebaregu-
laarne. Meestel voib alata has-
lemurre, kuid protsess jadb poo-
likuks. Karvakasv on kasin,
kuigi sageli esineb harilikust
varasem karvakasv kubeme
piirkonnas ja kaenlaalustes. Pal-
judele PWSiga noorukitele on
abiks suguhormoonravi.

Uksikud PWSiga naised on
stinnitanud.

Kontrollimatu/iilem&arane s66gi-
isu

Hiupotalamuses paikneb s66gi-
isu keskus. Soltuvalt indiviidist
varieeruvad soodava toidu kogu-
sed oluliselt. Enamasti peavad
PWSiga inimesed lootma vilise-
le abile, et s6ogiisu kontrollida.
Abi peaks olema kittesaadav igal
pool, kus toit on ndhtaval ja saa-
daval.

Ebanormaalne emotsioonide
viljendamine

Hiipotalamus on iiks osa siistee-
mist, mis osaleb viha ja raevu
viljendamises. PWSiga inimes-
tel on emotsioonide kdikumine
aarmuslik, eriti iseloomulikud
on vihapursked. Individuaalsed
erinevused selles vallas on siis-
ki suured.

Hilbed autonoomse nérvisiis-
teemi toos

= kehatemperatuur
= keha veesisaldus

= uni

Hiipotalamus kontrollib meie
Ltermostaati” ja teisi bioloogilisi
riitme. Kehatemperatuur voéib
kiiresti tousta haiguse voi korge
keskkonna temperatuuri tottu,
voib ka juhtuda, et tdsise haigu-
se voi poletiku korral palavikku
ei touse. Hiipotalamus kontrol-
lib ja reguleerib ka keha vedeli-
ke tootmist ja tasakaalu. Uuri-

Pogus iilevaade Prader-Willi stindroomist

mused on kinnitanud ebanor-
maalse unemustri esinemist
PWSiga inimestel, 6iste unehii-
rete tagajiarjeks voib olla paeva-
ne unisus.

Hiipotalamus osaleb ka meie
méluprotsessides. PWSiga ini-
mestel on raskusi lithiajalise méa-
luga, samas on iiks nende tuge-
vamaid kiilgi pikaajaline mélu.
Kui juba midagi on 6pitud ja sal-
vestatud pikaajalisse méallu, voib
seda kasutada aastaid.

Halb lihiajaline méalu (eriti
kuulmismeelega seotuna)

Kone ja motoorika arengu hilistumine

PWSiga laste psithhomotoorne areng kulgeb tavapirasest aeglase-
malt. Varakult ilmnevad motoorse arengu korvalekalded ja kone
arengu probleemid. Uldine lihashiipotoonia (lihaste madal toonus)
diagnoositakse vahetult parast siindi. PWSiga vastsiindinutel on
nork kisa, nad on loiud, kipuvad palju magama ega ilmuta erilist
huvi toidu vastu, mistottu tuleb nende toitmisel kasutada sageli
abistavaid toitmisviise. Varakult tuleb alustada tegelusteraapiaga
ning peaaegu koik PWSiga lapsed vajavad ka logopeedilist abi.
Inimestevahelise suhtlemise peamiseks vahendiks on kone ja
konelemisel on oluline roll kéneaparaadi lihastel. Enamikul PWSiga
lastest ja taiskasvanuist on siindroomile iseloomuliku madala li-
hastoonuse tottu probleeme artikulatsiooniga. Paljudel lastel diag-
noositakse spetsiifiline konehéire, nn kone apraksia. Kone apraksia
puhul esinevad raskused hailikute moodustamises osalevate lihaste
t66 koordineerimisel. Lisaks jddb nende laste tunnetuslik voime-
kus enamasti keskmisest oluliselt madalamale tasemele, mis mo-
jutab nende véimet infot vastu votta ja toodelda ning reageerida
vastavalt olukorrale. Neil on probleeme grammatika ja keeruka
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Pogus iilevaade Prader-Willi siindroomist

4aastane Austin ei kanna sel-
Jakotti, sest see koormaks liig-
selt tema selga. Ta hoopis veab
oma lasteaiaasju jireleveetava
kotiga.

sonavara moistmisel ning abst-
raktsete iilesannete lahenda-
misel. Eeltoodust tulenevalt
esineb PWSiga lastel tihti ene-
seviljendusprobleeme, mis te-
kitab neis frustratsiooni ja v6ib
kaasa tuua kaitumishiireid.
Oluline on leida nendele Gpi-
lastele alternatiivne suhtle-
mismoodus. Kui laps saab va-
nemaks, paraneb lihaste too-
nus, kuid kéne ja motoorika
probleemid jaavad sageli piisi-
ma. Teraapia eesmirk on
thendada keeleoskus konk-
reetsete situatsioonidega erinevates eluvaldkondades. PWSile on
iseloomulik konkreetne motlemine. Sellest tulenevalt voib tousta
kasu sellistest oppemeetoditest, mille puhul arenevad lastel mitte-
verbaalse suhtlemise oskused.

Madal lihastoonus, viahene joudlus, kohmakus jt motoorsed héi-
red on PWSiga lastel ja ka taiskasvanutel tavalised, samuti on neil
raskused kirjutamisega, kddride kasutamisega jt kaelist osavust
noudvate tegevustega. Fiisioteraapia ja tegelusteraapia eesmirk
on aidata 6pilasel arendada, kinnistada ja tdiustada tema fiitisilist
voimekust, et maksimaalselt osaleda 6ppet6os ning nautida vaba
aega. Paljud o6pilased kasutavad edukalt uusi abivahendeid, néi-
teks arvutit.

Parim 6pitulemus on saavutatav spetsialistide koost66s indivi-
duaalse plaani alusel.

Pogus tilevaade Prader-Willi siindroomist

Kokkuvote

Meie teadmised PWSi kohta tdienevad pidevalt. Kdimasolevad uurin-
gud annavad meile lootust, et tdnapéeval ei valista PWSi diagnoos
kvaliteetset elu ja tervist ning et tulevikus osutub véimalikuks ka
stindroomi p&hjuslik ravi.
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Tervis ja enesetunne

Prader-Willi siindroomiga opilaste
terviseprobleemid

Arvatakse, et PWSiga lapsed ja noorukid véivad elada normaalset
elu, kui nende kehakaal suudetakse hoida kontrolli all ja valditak-
se lilekaalulisust. PWSiga Opilastele peaks tehtama samu tervise-
uuringuid ja vaktsineerimisi kui teistele lastele ja noortele.

PWSiga opilastel voivad ilmneda spetsiifilised terviseproblee-
mid ja neid tuleb méargata. Need terviseprobleemid on alljargne-
valt lithidalt kokku véetud.

Suurenenud s6ogiisu / aeglane ainevahetus - suur oht iile-
kaalulisuse ja sellega seonduvate terviseprobleemide tek-
keks. Kuna PWSiga opilaste hiipotalamus ei toota nii, nagu peab,
on neil kontrollimatu s66giisu. Koos vihenenud suguhormooni toot-
misega pohjustab see kehakaalu
kiiret suurenemist. Kui sellise
oOpilase s6omiskaitumist tdhelepa-
nelikult ei jalgita, voib ta viga rut-
tu muutuda ilekaaluliseks. Tihti
on toit, selle hankimine ja oma-
mine sellise opilase kinnisidee,
nad on toitu otsides ja/voi varas-

32aastane Sara on selle pildi peal
oma vahepealsest kaalust juba 60
kilo alla votnud. PWSiga inimes-
te kilod on vdga kerged tulema,
kuid visad lahkuma.

Tervis ja enesetunne

tades vaga leidlikud. Hoivatus toidust varieerub siiski indiviiditi,
kuid targem on olla esialgu iiliettevaatlik, sest enamik neist on
vaga kogenud toiduotsijad.

Kaks enam levinud terviseprobleemi iilekaalulistel lastel ja noo-
rukitel on teist tiitipi diabeet ja korgvererohutobi. Tihti on esmas-
teks diabeedi mérkideks suurenenud janu ja sagenenud urineeri-
mine. Tavaliselt ei joo PWSiga lapsed ja noorukid palju vedelikke
ega urineeri tihti. Kui tavapirases kditumises tekib muutus, tu-
leks sellele kohe reageerida ning teavitada vanemaid ja meditsii-
nipersonali.

Soovitused:

» Lapse vaatab l4bi dietoloog ja méérab talle individuaalse
dieedi.

» Vilistada juurdepéas toidule valjaspool séogiaegu, siili-
tada/hoida toitu silma alt viljas.

» Voimalusel voiks kooli meddde iga nédal kontrollida lap-
se kehakaalu ning vajadusel juhtida lapsevanemate ta-
helepanu muutustele ja tarvidusele konsulteerida toitu-
misspetsialistiga.

= Mitte kasutada toitu kui preemiat ja hoiduda toidu kasu-
tamisest klassi t66s.

Kiaitumuslikud ja emotsionaalsed probleemid. Paljudel PWSi-
ga lastel ja noorukitel on raske oma kaitumist ja emotsioone kont-
rollida. See kehtib eriti ootamatutes olukordades. Enamik selliseid
lapsi tunneb ennast turvaliselt jiarjekindlas ja rutiinses olukorras,
kuid nad vo6ivad kergesti drrituda, kui igapievasesse rutiini tuleb
muudatus. Monel vallandub vaevav sundmote ja tal tekivad prob-
leemid, kui ta ei ole mingi etteantud aja jooksul véimeline iilesan-
net tdaitma. Ka véivad ilmneda liialdatud emotsioonide puhangud.
Indiviiditi on kditumine viga erinev: on PWSiga inimesi, kelle ki-
tumine ei valmista probleeme, samas voivad teistel vallanduda rae-
vuhood mis tahes pisiasjast. Tihtipeale voib abiks olla ennetav kii-
tumine, kusjuures pohiline ennetav tegur on vaba tahe. Maoni 6pi-
lane v6ib kiitumisprobleemide lahendamiseks vajada siiski medika-
mentoosset ravi.
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Tervis ja enesetunne

Soovitused:

* N4e ette muutusi ja lase opilasel nn. ohutul ajal ja alal
emotsioone jagada.

» Opeta ja kinnista sénade ja/vdi piltide kasutamist emot-
sioonide viljendamisel.

» Opeta jaréhuta kditumist, mida sina niaha tahaksid. Vil-
di séna ,ara” kasutamist.

Utle: ,,Siim, rasgi palun vaikselt.,Ara iitle: ,Ara karju.”

Madal valutundlikkus / korge valulavi. Paljudel PWSiga 6pi-
lastel on madal valutundlikkus ja seetottu voivad meie tdhelepa-
nuta jadda tekkinud haavad/poletikud voi teised vigastused.
PWSiga isik ei pruugi valu iile kurta enne, kui asi on juba vaga
tosine. Samuti voib valmistada raskusi valu asukoha méératlemi-
ne. See omakorda komplitseerib haiguse voi vigastuse avastamist.

Soovitused:

» Uuri koiki vigastusi ettevaatlikult.

» Teavita oma muredest lapsevanemat v6i hooldajat; uuri
kuidas 6pilane viljendab haigestumist vo6i valu, sest ta
voib kasutada teisi mérke naitamaks, et on haigeks jaa-
nud. Tihti kaasneb vigastuse vo6i haigusega vasimus ja
arrituvus.

Kalduvus verevalumite tekkele. Kuigi koik verenéitajad on nor-
mis, tekivad PWSiga inimestel kergemini verevalumid. Oluline on
mirgata koolipdeva jooksul tekkinud sinikat ning kohe selgitada
valja selle pohjus/asjaolud.

Termoregulatsiooni isedrasused. Pohjuseta normist madalam
v0i korgem kehatemperatuur on PWSi korral tavalised. Samas ei
vilista subfebriilne kehatemperatuur voi palaviku puudumine viga
tosist haigestumist. PWSiga opilane voib kiiresti reageerida ka
korgele vilistemperatuurile.

Tervis ja enesetunne

Soovitused:

» Taga, et opilane ei kuumene iile.

» Kuikahtlustad haigestumist, teavita sellest silmapilk lap-
sevanemat voi hooldajat ja soovita arstlikku ldbivaatust.

Naha nokkimine. Kuigi sellise kditumise pdhjust pole siiani 6n-
nestunud vilja selgitada, nokivad ja kratsivad paljud PWSiga lap-
sed ja tdiskasvanud oma nahka. Veritsevad haavandid on neil ta-
valine nédhtus. Esialgseks pohjuseks voib olla putukahammustus,
marrastus, kiilmavill jne, millest saab kratsimine alguse. Moned
lapsed ja taiskasvanud nokivad nahka ka oma kehaavauste piir-
konnas.

Soovitused:

= Paku meelelahutuslikke tegevusi — ,hoia kded t66s” — var-
vimine, mosaiikpildid, arvutiga tegelemine, kirjutamine,
y,kded kinni” mangud.

» Jilgi tahelepanelikult sagedasi tualetikiilastusi, kehtes-
ta seal viibimiseks ajaline piirang. Soovitatav on tualetti
kaasa minna.

= Opeta opilasele algseid esmaabivétteid veritsuse peata-
miseks, sidemete ja plaastrite paigaldamist.

=  Soovita niisutavate kreemide/emulsioonide kasutamist —
see pakub vaheldust ning niisutatud ja elastset nahka on
raskem kitkuda.

» Hoolitse opilase naha eest — kasuta putukatorjevahendit,
kui jalutate v6i tegutsete Gues.

Paevane unisus. PWSiga opilastel on pdevane unisus tavaline.
Selle pohjusi on mitmeid, sagedasim hingamishéiretest tingitud
halb 6ine uni. Méni 6pilane reageerib histi tegevuse muutmisele —
minge mingit iilesannet tditma, jalutama jne. Monele on vaja liihi-
kest parastlounast uinakut. Kui pievases kditumises tekivad olu-
lised muutused, voiks probleemi arutada vanematega ja vajadusel
poorduda arsti poole.
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Soovitused:
» Hoia Opilane tegevuses — saada ta mingit iilesannet tait-
ma, jalutama voi tegelema kerge kehalise treeninguga.
= Mbonele opilasele on hadavajalik lithike 16unauinak.

» Viljendunud probleemi korral aruta lapsevanematega
voimalikku arstlikku konsultatsiooni.

Koorsilmsus. Tanu iildisele madalale lihastoonusele on paljudel
PWSiga lastel risk koorsilmsuse tekkeks. Vaja voib minna prille,
silmaklappe voi ka kirurgilist sekkumist.

Soovitused:

» Ole tdhelepanelik silmaliigutuste jalgimisel.
» Kui vaja, suuna 6pilane silmaarsti konsultatsioonile.
* Veendu, et 6pilane kannab prille vastavalt vajadusele.

» Kui vaja, aita silmaklapi paigaldusel.

Vildakselgsus ja teised lillisamba probleemid. PWSiga lastel
ja noorukitel véivad esineda skolioos ehk vildakselgsus ja kiifoos
ehk kumerselgsus. Sageli kasutatakse selga toetavaid veste/kor-
sette ja vajadusel kirurgilist korrigeerimist.

Soovitused:

» Kui kahtlustate skolioosi v6i kiifoosi, tuleb 6pilane suu-
nata ortopeedi juurde.

» Toeta ja aita opilast ravikorseti/vesti selgapanemisel ja
eemaldamisel.

Hambakaaries. PWSiga noortel voib tekkida kaaries, seda soo-
dustavad paks, kleepuv siilg ja kesised hambahooldusoskused. Sa-
gedane hammaste pesemine aitab ennetada kaariese teket.

Tervis ja enesetunne

Soovitused:

» Opeta ja julgusta hammaste eest hoolitsema.

* Vajadusel suuna hambaarsti juurde.

Luuhorenemine/osteoporoos. Hormonaalse tasakaalu hiirete,
madala lihastoonuse ja vihese fiiiisilise aktiivsuse tottu on PWSiga
inimestel suur oht haigestuda osteoporoosi noores eas. Osteoporoo-
si tottu ohustavad neid luumurrud ja/voi lillisamba probleemid.

Soovitus:

= Kehaline aktiivsus on PWSiga 6pilasele hadavajalik.

Varajane ja mittetiielik puberteet. PWSiga laste suguline areng
hilineb 1-2 aastat. Enamasti on suguhormoonide (testosteroon ja
ostrogeen) tase madal, kuid nii poisid kui ka tiiddrukud reageerivad
hormoonasendusravile. Tavaliselt on noortel PWSiga naistel menst-
ruatsioonid ebakorrapérased voi puuduvad iildse. PWSiga naised
stinnitavad tiliharva, meeste puhul jarglaste saamise kohta teated
puuduvad. Suurem osa PWSiga noori tahaksid saada lapsi ja olla
lapsevanemad. Nende isedrasustega arvestav seksuaalharidus on
hadavajalik. (Ta4psemaid detaile kasitletakse edaspidi.)

Soovitus:

= Koostoos vanematega teavita opilast muutustest tema
kehas ja p6ora tdhelepanu hiigieeninéuete taitmisele.

Tosised mao-sooletrakti haigestumised. Kohupuhitus, khu-
valu ja oksendamine voivad olla elu ohustavate kdhuhéddade esi-
mesed siimptomid. Lisaks kéhuvalule on eriti alarmeeriv tildine
halb enesetunne.

Soovitused:

= Kui mérkate opilasel kohuprobleeme, tuleb sellest kohe
teavitada vanemaid ja raviarsti.
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» Soovitav on koost66 vanemate ja dietoloogiga jilgida, et
opilane sooks tasakaalustatud kiudaineterikast toitu ja
tarbiks vajalikul hulgal vedelikke.

Oksendamise puudumine haiguspildis. PWSiga lapsed ja noo-
rukid oksendavad viga harva. Kui nad oksendavad, on moistlik
otsida silmapilk arstiabi. Miirgistuse puhul ei soovitata kasutada
oksendamist esilekutsuvaid vahendeid, vaid konsulteerida arstiga
alternatiivsete voimaluste iile.

Soovitus:

* Veendu, et lapsevanemal on olemas teave, kuidas toimida
mirgistuse puhul.

Tundlikkus ravimite suhtes. On tiheldatud, et PWSiga inimes-
tel on teatud ravimite suhtes kérgenenud tundlikkus. Eriti ette-
vaatlik tuleb olla ravimitega, mis on rahustava ja/véi uinutava toi-
mega. Moned PWSiga inimesed on kogenud veemiirgistust (tdsine
probleem, mille tulemuseks on liiga suur vee hulk kehas). Téenéo-
liselt on pohjuseks ravimid, mis muudavad keha veesisaldust voi
mis kutsuvad esile janu.

Soovitus:

» QOle tidhelepanelik koigi ravimite suhtes, mida 6pilane
kasutab, ja kui méarkad korvaltoimeid, teavita sellest va-
nemaid/hooldajat.

Kasvuhormoonravi ja PWSiga opilane

Meie teadmised kasvuhormoonravist PWSiga lastel ja taiskasva-
nutel tdienevad pidevalt. Kasvuhormoonravi parandab luude tihe-
dust ja ennetab osteoporoosi, tostab lihasmassi, aitab péletada ka-
loreid, suurendab vastupidavust ja sitkust ning ennetab muid ma-

Tervis ja enesetunne

dala lihastoonusega seotud terviseprobleeme. Uuringud on niida-
nud, et kasvuhormoonravi vihendab uneaegset ebaregulaarset hin-
gamist ja alandab vere lipiididesisaldust.

Uha enam vaikelapsi ja noorukeid tarvitab kasvuhormooni. Tdnu
ravile kasvavad lapsed pikemaks ja on sihvakamad ning nende
fiitisiline ja psiitihiline aktiivsus on suurem. Paljud terviseproblee-
mid, mille riskirithma PWSiga inimesed kuuluvad, on ennetatud
v6i nende risk on viidud miinimumini.

Viahe kaloreid ja taisvaartuslik toit - keeruline
leida tasakaalu

Viaga keeruline on saavutada tasakaalustatud madala kalorsuse-
ga taisvaartuslikku dieeti. Kui PWSiga inimesel lubada siitia nii
palju, kui ta tahab, muutub ta véiga lithikese ajaga iilekaaluliseks.
Oluline on aga pakkuda koiki kasvuks vajalikke vitamiine ja mi-
neraale ning piisida ettendhtud kalorsuse piires. Hea tervise séili-
tamiseks on koige tdhtsam viltida tilekaalulisust. Perekond ja kool
peavad tegutsema kisikées, et 6pilane Opiks ja tahaks siitia tervis-
likku madala kalorsusega toitu. Hilisemates peatiikkides kasitle-
takse toidu otsimise kaitumuslikku poolt.

Opetajatel on tihti raske maista, kuidas véib viikese kalorsuse-
ga toit pohjustada kehakaalu tousu. Kui dpilane ei saa kasvuhor-
moonravi, on PWSiga inimese keskmine pidevane kalorivajadus 7—
11 kalorit kehapikkuse 1 cm kohta. 3—5-aastane laps, kes on 90—
106 cm pikk, vajab 700-1100 kalorit. Iga lapse kalorivajadus on
individuaalne ja selle méédrab dietoloog.

Perekondadel on erinevad so6mistavad. Uhed moddavad ja jal-
givad kaloreid hoolikalt, teised asendavad aeg-ajalt toiduaineid
kokkuleppel (nn vahetussiisteem), kolmandad annavad lapsele 3
toidukorda péevas ilma lisatoiduta, neljandad pakuvad ka vahe-
palasid jne. S6ltumata ldhenemisest peavad pédevased toidukogu-
sed olema vihese kalorsusega ja tasakaalustatud.
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Soovitused:

» Perekonnaga suhtlemine on hiadavajalik. T66tage vilja
kindlad seisukohad kalorite lugemisel ja kditumistakti-
kad erijuhtude puhuks — mida 6pilane koolis s66b, milli-
seid vahepalad on lubatud, milline on juurdepéés joogi-
kohale ja maiustuste automaadile jne.

» Alusta toitumisalast teavitustood juba lasteaias.

Ideid madala kalorsusega vahepaladeks

Puuviljad (kuivatatud, viarsked, konserveeritud)
Ounad, dunapiiree, kuivatatud unad
Banaanid, apelsinid, melonid, viinamarjad

Pool tassi madala kalorsusega puuviljamahla (veega
lahjendatud)

Madala kalorsusega puuviljamaiused

Aedviljad
Varsked lahtildigatud aedviljad, lahja salatikastmega

Piimatooted
Lahja jogurt voi puding
Lahja juust — ks viil
Lahja jaatis
Dieetkakao
Leivatooted
Lahjad kiipsised
Lahja popkorn
Lahja soolakringel
Miislibatoonid

Pool voileiba
Viaikesed kuklid jne.

Tervis ja enesetunne

Kehaline aktiivsus ja voimlemine - eluaegne
eesmirk

Meil koigil tuleb leida aega kehaliseks aktiivsuseks ja voimlemi-
seks. PWSiga inimesele on see aga eluliselt oluline. Enamik neist
on loomu poolest viheliikuvad. Edu tagab motiveerimine ja lapsele
meelepéraste tegevuste leidmine.

Véimlemine tugevdab luid ja lihaseid ning vidhendab osteopo-
roosi ohtu. Siidameveresoonkonna ergutamine aitab ennetada korg-
vererchutdbe ja siidamehaigusi. Kehaline aktiivsus suurendab li-
hasmassi, mis omakorda aitab poletada rohkem kaloreid. PWSiga
opilased peaksid véimlema iga péev, seda on kdige kergem ja prak-
tilisem teha koolis. Harjutused séltuvad opilase vanusest, voime-
kusest ja huvidest.

Armastus kehalise aktiivsuse vastu tuleb
lapsesse siistida maast-madalast.

2aastane Anneke on valmis
rattaga soitma ka kipsis kdega.

2aastane Silas 6pib kondima.
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Tervis ja enesetunne

Soovitused:

Kaasa opilane liitkumisméngudesse: kulli- ja palliméngud
ning teised jooksmist ja hiippamist ndudvad méngud, mis
meeldivad koigile lastele.

Julgusta jalutama — grupis voi vabaajaringis, kus opila-
sel tekib iihtekuuluvustunne kaaslastega.

Taga osalemine igapédevastes kehalise kasvatuse tundi-
des. Kui voimalik, voiks neid kohandada vastavalt pila-
se eriparale.

Paljudele meeldib ujuda ja tantsida. Tantsutundides osa-
lemine arendab lisaks iildist suhtlemist ja integreerumist.

Mitmel spordialal tuleb lapsel aidata eakaaslastega sam-
mu pidada, nditeks rattasoit, rulluisutamine, suusatami-
ne, kelgutamine, mille 6ppimine voib votta kiill kauem
aega, kuid tulemus on seda parem.

Saada opilane mingit iilesannet taitma (kui vaja, siis koos
saatjaga). See motiveerib litkuma ja varskendab vaimu.

18aastane Trevor saab
tdnu kasvuhormoonravi-
le ja pidevale treeningu-
le harrastada ka mdgi-
ronimist.

Tervis ja enesetunne

Kokkuvote

Prader-Willi siindroomiga opilastel on mitmeid terviseprobleeme.
Nende teadmine ja méistmine ning erinevate toitumisalaste ja ke-
halise aktiivsusega seotud soovituste rakendamine aitab oluliselt
parandada selliste 6pilaste tervist ja enesetunnet.
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Prader-Willi siindroomiga vaikelaps
(3-6aastane)

Koolieelsed aastad on viikelastele ponev aeg — Gpitakse tundma
iimbritsevat maailma, arenevad suhtlemisoskused jne. See on kas-
vamise ja suurte muutuste aeg. Lapsed piitidlevad suurema ise-
seisvuse poole ja opivad toime tulema igapdevaste toimingutega.
Paljudele lastele meeldib olla teistele abiks ja juhendajaks.

See voib olla aeg, kui PWSiga koolieeliku erinevus teistest las-
test on vidhemiérgatav. Levinuimad on kone- ja keeleprobleemid.
Paljudel koolieelikutel esineb puudulik emotsiooni- ja impulsikont-
roll ning PWSiga lapsed ei torka seetéttu oma eripiraga veel sil-
ma. See on aeg, kus PWSiga opilastel on oma eakaaslastega roh-
kem sarnasusi kui erinevusi.

PWSiga vdikelapsed on imearmsad. 4aastane Alisson sobib suure-
pdraselt kaanetiidrukuks ka koige rangemate noéuetega pereajakirja.

Prader-Willi siindroomiga vdikelaps

Laps ja opikeskkond

Enamiku lapsevanemate ja opetajate arvates saab PWSiga laps las-
teaias hasti hakkama. Kuigi nad on oma eakaaslastest psithhomo-
toorse arengu osas 1-2 aastat maas, 6pivad nad kiiresti kaaslastelt,
kes on neile eeskujuks ja innustajateks. Tapselt nagu koik kooli-
eelikud, opivad PWSiga lapsed paremini vidiksemates klassides.
Kaasa aitab tervislik toit ja ennetav kditumine. Sel ajal arenevad
joudsasti keel ja kone ning peen- ja tildmotoorika.

PWSiga opilaste 6pioskused ja -eesméirgid varieeruvad suures-
ti. Paljudele Opilastele saab takistuseks sotsiaalsete oskuste kesi-
ne areng ja kerge voi moddukas vaimupuue. Uliharva on PWSiga
opilasel raske vaimupuue.

4aastane Austin on valmis minema lasteaeda. Juhuks kui ta peaks
dra eksima, on tal kaelas silt vanemate kontaktandmete ja kodu
aadressiga.
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Prader-Willi siindroomiga vdikelaps

Opistiilid - eelised ja puudused

Kui 6petaja teab erinevate opistiilide eeliseid ja puudusi, saab ta
valida vajaliku 6petamismeetodi. Lapsed, kellel on uldiselt madal
lihastoonus, on fiiiisiliselt nérgemad ja jaavad oma kehaliste os-
kuste poolest eakaaslastest maha. Sageli on PWSiga 6pilased ka
madalama intelligentsusega. Ei ole dige ldhtuda aga ainult intelli-
gentsustesti tulemustest, sest lihastoonuse paranemisega (iseenes-
likult koos vanuse téusuga) ja suhtlemisoskuste arenedes voib
mahajaidmus eakaaslastest oluliselt viheneda. Uha rohkem imi-
kuid ja vaikelapsi saab kasvuhormoonravi ning seetéttu on mo-
toorse arengu hilistumine tagasihoidlikum ja vihem mérgatav.

Oppimise tugevad ja norgad kiiljed

Prader-Willi siitndroomiga koolieelik

Eelised oppimisel

» Hea pikaajaline malu

PWSiga 6pilastel on tihti kerge meenutada infot, mis on sal-
vestatud pikaajalises milus. Opetajad ei pruugi tulemust
kohe méargata, aga pidev kordamine tagab edukuse. Kui on-
nestub opitut kinnistada, jadb see meelde aastateks.

= Kone moistmine ehk retseptiivne kone

PWSiga lapsed saavad teiste konest tihti hasti aru, kuid ei
suuda ennast verbaalselt piisavalt viljendada. Eriti kehtib
see koolieelikute kohta.

* Visuaalsed oppijad

Enamik PWSiga lapsi on visuaalsed 6ppijad, mistéttu neid
aitavad nagemismélul baseeruvad oppematerjalid: pildid,
videod, demonstratsioonid. Selline lihenemine on eriti oluli-
ne neile, kelle keeleline viljendusoskus on puudulik.

Prader-Willi siindroomiga vdikelaps

* Head mosaiikpiltide kokkupanijad

Suurem osa PWSiga opilastest on head mosaiikpiltide kok-
kupanijad. See tegevus rahustab ja pakub vaheldust. Isegi
varases lapseeas on nad edukad suure arvu tiikkidega mo-
saiikpiltide kokkupanemisel.

» Mitme meelega 6ppijad

Nagu paljud koolieelikud, nii kasutavad ka PWSiga lapsed
oppimiseks erinevaid meeli. Ettevaatlik tuleb olla s66davate
asjadega, kuna opilasel puudub enesekontroll ja ta voib vaa-
deldava objekti &dra siitia.

* Lugemisoskus

Paljud PWSiga 6pilased on voimelised 6ppima téhti ja luge-
mist iisna varases eas. Pidev kordamine ja hea pikaajaline
méilu tagavad edu. Nende iildistusvoime on puudulik, see-
parast tuleks suuremat tdhelepanu poorata loetu méistmi-
sele ja iildistamisele.

= Sotsiaalne ja sobralik

Paljud PWSiga viikelapsed teevad stidame soojaks oma ava-
tud ja armsa olekuga. Nad on viga uhked, et saavad olla
»aitajad” ja neid voib néha koiki teretamas. Kuigi neile meel-
dib teiste laste seltskond, hakkavad nad sageli paralleelselt
méngima oma méingu. Nagu paljud teisedki koolieelikud, ei
oska nad toime tulla ebaturvalises sotsiaalses olukorras (konf-
liktid ja riiud) ning vajavad abi ja suunamist konfliktsituat-
sioonide lahendamisel.

Puudused 6ppimisel

= Koneloome ehk ekspressiivne kone

Vaikelastel on tihti raskusi suulise eneseviljendusega. Mo-
nel on tosised konemotoorika héired ja ka apraksia. Enamik
PWSiga lastest vajab logopeedilist abi. Kone ja motoorika
hilbeid késitletakse hiljem tédpsemalt. Oluline on leida va-
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Prader-Willi siindroomiga vdikelaps

hendid, et meelitada selline vaikelaps suhtlema. Selles eas
on vihapursete levinuimaks pohjuseks frustratsioon, mis te-
kib voimetusest suhelda.

Prader-Willi siindroomiga vdikelaps

* Halb lithiajaline méalu

Paljudel PWSiga lastel esineb lithiajalise méalu probleeme.
Eriti halvasti omandavad nad kuulmismeele abil saadavat
infot. Tihti aetakse see puue segamini tihelepanu puudumi-
se ja sonakuulmatusega.

= Halb motoorika

PWSiga opilastel on sageli taheldatavad iildmotoorika hai-
red tingituna madalast lihastoonusest ning tasakaalu saili-
tamise ja liigutuste koordinatsiooni probleemidest. Sellised
tegevused nagu jooksmine, hiippamine, ronimine, korgushii-
pe, palli plitidmine ja viskamine véivad valmistada neile olu-
lisi raskusi. Ka peenmotoorika ja kéeline tegevus voivad olla
kohmakad. Joonistamine, 16ikamine ja kirjutamine véivad
neil tihti tekitada masendust. Jarjepidev tegelus- ja fiisio-
teraapia aitavad neid probleeme oluliselt leevendada ning
sihikindlus tagab eesméargi saavutamise.

% raskused kokkuvétete tegemisel ning tegevuste kir-
jeldamisel ja pohjendamisel,;
% aja kulu hindamine ja méistmine.

PWSiga opilastel on raske planeerida ja jarjestada iilesande
lahendamise etappe, samuti midagi deduktiivselt pohjenda-
da. Nad vajavad abi abstraktsete kontseptsioonide méistmi-
sel ja kokkuvotete tegemisel. Nagu paljud teised kognitiivse
puudusega opilased, on neil probleeme iildistuste tegemise-
ga ja info kandmisega iihest olukorrast teise. Oluliselt aitab
tegevuste planeerimisel visuaalse ajandidu (nt kalender ja
seieritega mangukell) kasutamine.

» Jirelduste tegemise puudulikkus - raskused
abstraktsetest asjadest arusaamisega

PWSiga Gpilastel on sageli raske teavet omandada ja méista
ning vastavalt sellele toimida. Sellise puudega inimene ei
pruugi oma kogemusest dppida. Ja kui ta toepoolest sellest
Opib, siis voib see votta veidi kauem aega kui tavaliselt. Ajas-
tus ja jarjekord ldhevad tihti sassi, seega ,kui ... siis” pdhjen-
dused voivad olla minimaalsed v6i puudlikud. See pohjustab
frustratsiooni inimestes, kes selliste 6pilastegatootavad. Prob-
leemideks on veel:

% suutmatus improviseerida ja lahendada mitmeastme-

lisi tilesandeid (nad voivad kergesti arrituda, kui prot-
sess tundub liiga mahukas);

Saastane Grant ei kénni veel. See-eest naudib ta mdinguautoga
soitmist ja arendab ka selle kaudu oma kehalisi voimeid.
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Prader-Willi siindroomiga vdikelaps

Voimalikult eduka tulemuse saavutamine -
mida tuleks silmas pidada

Viasimus ja piaevane unisus. Paljudel koolieelikutel on raskusi
lasteaias olemisega kauem kui pool pdeva. PWSiga koolieelikutel
on probleeme piisivuse ja vastupidavusega; nad visivad kergesti
ning muutuvad péeval uniseks. P6hjuseks iilekaalulisus ja ebapii-
savad hingamisliigutused, mille tagajarjel koguneb verre iileméaa-
rast siisihappegaasi. Sageli on ka PWSiga laste 6ine uni hairitud,
see omakorda siivendab pievast unevajadust.

Soovitused:

» Koige optimaalsem 6pi- voi té6aeg on hommik, siis on ener-
giatase parim. Soovitav on té6tada individuaalse 6ppeprog-
rammi alusel.

» Kui laps muutub uimaseks, suurenda aktiivsust — saada
ta mingit iilesannet tditma v6i mine temaga jalutama.

» Pieva tegevuskavva olgu sobitatud ka uinaku aeg.

* Tee koostood vanematega ja veendu, et laps 1dheb 6htul
oigel ajal magama.

* Tutvu, millega on sisustatud lapse 6htupoolik. Soovitav
on planeerida sinna energiat kulutavaid kehalisi tegevu-
si.

» Paku vilja teisi tegevusi, mis stimuleerivad suuri lihas-
gruppe ja/voi hingamist: 6hupalli puhumine, hiippamine
véikesel trampliinil jne.

Struktuur ja rutiin. Selles vanuses lastele sobib kindel struk-
tuur ja rutiin. Eriti kehtib see PWSiga koolieelikute kohta. Nad
vajavad rutiini, 6pikeskkonna muutumatust ja jarjepidevust. Muu-
tused ei mdju neile hasti.

Soovitused:

» Nie ette muutusi ja hoiata nende tulekust varakult. Muu-
tustega kaasnevad tihti mured ja valearvestused.

Prader-Willi siindroomiga vdikelaps

6aastasele Tevorile meeldib ujuda ja vees mdingida. Isegi tugevalt
tilekaalus inimene tunneb end vees kaalutuna ja suudab seal hdsti
litkuda. Veeprotseduurid tostavad lihastoonust ja seepdrast on
PWSiga lastele igapdevane ujumine viga soovitatav.

Ela kaasa ja kiida, kui laps tuleb muutustega toime. Tun-
nusta paindlikkust.

Paku muutuste kohta vilja visuaalset materjali. Kasuta
pilte ja fotosid.

Valmista vidhem tolerantset last ette paevadeks, mil t66-
tab asendusopetaja, toimub moni suurem kogunemine voi
muu tegevus, mis héirib igapédevast rihma rutiini.

Kui vaja, veendu, et soogiajad ei muutuks timberkorral-
duste tottu.

Luba minimaalselt muutusi. Kui voimalik, juuruta muu-
datused péevarutiini jark-jargult.
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Prader-Willi siindroomiga vdikelaps

Hilinenud eneseteenindusoskused. Enamasti esineb PWSiga
lastel mahajadmus eneseteenindamisel — koolieelik ei saa ise tua-
letis hakkama, kuigi ealdasa peaks ta seda suutma.

Soovitused:

» Tee koost6od vanematega, et vilja tootada lapse voimete-
le vastav arengukava.

» Vildi toiduga potile peibutamist.

» Tihti aitavad motiveerida kleepsud jt auhinnad.

Kéitumisprobleemide ennetamine ja
lahendamine

Kui opetaja teab ja moistab PWSiga lapse kditumise isedrasusi,
oskab ta oma kiitumist ette planeerida ja kasutada probleemide
lahendamiseks voi valtimiseks ennetavaid 1dhenemisi. Lasteaia-
opetajad aitavad koige enam kujundada 6igeid kditumismalle ja
kinnistada 6igeid toitumisharjumusi.

Viga oluline on koost66 vanematega. Uuri vilja, mis konkreet-
se lapse puhul toimib ja mis mitte. Kasuta meetodeid, mis toimi-
vad just selle lapse puhul. Jargnevalt leiad veel soovitusi, mis voi-
vad viikeste laste puhul kasulikud olla.

Liigne tiahelepanu toidule, toidu otsimine, kontrollimatu
ogimine. Iga laps on eriline ja ei ole kindlat vanust, mil tekib
PWSile iseloomulik iilemé&édrane séogiisu ja hoivatus toidust. Mo-
nikord kujuneb ,hea soogiisu” juba viikelapseeas, enamasti siiski
pisut hiljem. Eelkoolieas hakkavad vanemad ja 6petajad markama
lapse huvide muutust v6i toiduga seotud teemade ja probleemide
iiletdhtsustamist. Kui kaloreid ja kehakaalu ei jalgita, votavad lap-
sed kaalus Kkiiresti juurde ja muutuvad tlekaalulisteks. Just sel
ajal on parim juurutada 6igeid toitumisharjumusi.

Prader-Willi siindroomiga vdikelaps

Soovitused:

Pane tihele toidu otsimise mérke rithmas ja/voi lasteaias.
Hoia toit silma alt viljas.

Teavita lapse probleemist diskreetselt kogu lasteaia per-
sonali (sekretér, sookla tootajad, bussijuhid ja valvurid),
et kommikausid jt maiustused ei oleks kittesaadavad ja
avalikult ahvatlevad.

Valdi toidu kasutamist 6ppetoos.

Lisa toitumisalane haridus ja tervisliku toidu valikud
oppekavasse.

Paku rithma teiste laste vanematele vilja toidu nimekiri,
mida nad véivad lasteaeda tuua (nt stinnipédeva téahista-
miseks). Laida maha korge kalorsuse ja madala toitevaar-
tusega vahepalad.

Kui laps on iilekaaluline voi votab kaalus pidevalt juur-
de, rasgi sellest lapsevanematega.

Konsulteeri lasteaia meditsiinitéotajaga, vajadusel ka
dieetarstiga.

Kuula ja toeta perekonda, kui kodus on vaja teha timber-
korraldusi (nt paigutada lukud ja/voi alarmid). Lisameet-
mete kasutuselevott on perekondadele tihti emotsionaal-
ne koorem.

Katsu olla toetav ja valtida hukkamdoistu. Pere stressita-
se on tihti viga korge.

Kui laps s66b lasteaias pakutavat 16unat, tuleb toiduko-
guste suurus ja sisu kooskolastada lasteaia tervishoiutéo-
tajaga ja vanematega.

Koridorides ja soogitoas peab olema pidev kontroll.

Pane tédhele ja eemalda mahavisatud toit. Hoia priugikas-
tid toiduvabad, sest paljudel PWSiga lastel vo6ib tekkida
kiusatus minna sealt siitia otsima.

Pane tidhele 16hnu. Valmistatava toidu 16hn vaib olla pal-

judele ahvatlev. Soogivalmistamise ajal voiks teha Gues
vaikese jalutuskaigu.
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» Kui vaja, lukusta ranitsad, kotid ning teised toidu ja raha
allikad. (Raha eest saab toitu osta.)

* Valmista ette iga s6ogiga seotud kiisimus enne rithma-
valjasoitu. Kas teie viljasoidu sisse jadb ka moni toidu-
kord? Kas votate vahepalad kaasa voi ostate neid? Kui
ostate, siis mida?

» Hoia oma isiklik s66k luku taga.

Sundkéiitumine. Enamik PWSiga lapsi on loomu poolest peale-
tukkivad ja vaga jarjekindlad, sagedasteks probleemideks on dre-
vus ja vihapursked. Suurem osa sellistest lastest vajab sisseharju-
nud rituaale ja kindlat pdevakava. Monikord ilmneb sundkaitumi-
ne kestvas méangus iihe ja sama méinguasjaga voi millegi uuesti ja
uuesti joonistamisena. Selline sundk&ditumine rahustab ja aitab
stressiga toime tulla.

Soovitused:

» Alusta vahese t66 hulgaga ja anna lisa, kui tunned, et
laps on voimeline sellega toime tulema ja ajalistes raami-
des pusima. Enamasti tahavad lapsed viga 6petajale ro6-
mu teha ja on uhked, kui saavad edukuse eest lisapunk-
te.

=  Tee toolehti iimber nii, et neis sisalduks viahem iilesan-
deid, samas trita siilitada téolehe tildmulje. Paljudel
PWSiga lastel on 6piaja jooksul raske leppida muudatus-
tega, mis on tehtud spetsiaalselt nende vajadusi/véimeid
arvestades ning eristavad neid rithma iilejaanud lastest.

» Kasuta strateegilist ajastust tegevuste juures, kus sa tead,
et lapsel on raske l6petada. Strateegiline ajastus on tege-
vuse planeerimine enne teist tegevust, mis teadaolevalt
motiveerib opilast. Nditeks arvuti kasutamine enne einet
voi vahetundi.

» Valmista ette 16petamine — kasuta visuaalseid naidistoid.

» Kasuta lapse sundkiitumist kui eelist. Kui lapse kinnis-
motteks on rutiin, luba tal vastutada rutiinist kinni pida-
mise eest.
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= To66 esitlemine rithmas voib tekitada raskusi, eriti kui laps
eiole joudnud veel oma iilesannet 16petada ja ta peab teis-
tele seda tutvustama. Kui tehtud t66 esitlemine on vaja-
lik, organiseeri nii, et PWSiga laps oleks viimane, kes oma
to6d demonstreerib. See vildib olukorra, kus PWSiga lapse
ettekandmisaeglus voi keeldumine Iopetada esitlus segab
teiste laste tood.

= Utle selgelt vilja, millist kditumist sa naha tahad — ,L&-
petage, kui kaks korda on vilistatud”. Ménede puhul on
abiks ajend voi autasu.

» Kui sundtegevus on rahustav ega sega teisi, siis on digem
seda lihtsalt ignoreerida.

Perseveratsioon ehk kalduvus ,takerduda” mingisse ideesse vo6i
kiisimusse, ilma et suudetaks mottekdiguga I6puni minna. PWSiga
opilane kordab tihti iihte ja sama kiisimust itha uuesti, kuigi talle
on antud ammendav vastus. Nad voivad jdddagi radkima iihest ja
samast asjast ja neil on raske minna edasi teise teema juurde. Seda
on kirjeldatud kui ,psiihholoogilist votit, mis ei keera lahti”.
Perseveratsioon voib viia liigse drevuseni ja emotsionaalse kont-
rolli kaotamiseni. Sellist kditumist véib kohata koikides vanuse-
rithmades.

Soovitused:

= Kui oled juba kiisimusele vastanud, palu lapsel oma s6-
nadega korrata, mida sa iitlesid. See kinnitab, et ta on
sind moistnud ja probleemist aru saanud.

» Aita kirjutamisel ja paku igasugust visuaalset materjali,
et oma juttu kinnistada.

= Pane piirid paika ja sea igale teemale kindlad reeglid. ,Ma
vastan sellele teemale ainult kaks korda. See oli esimene
kord.” Vildi voimuvaitlust voi ultimaatumeid.

» Ara anna rohkem infot, kui hiddapérast vaja.
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Nork emotsioonide kontroll. PWSiga inimestel on tihti puudu-
lik sisemine kontroll, et reguleerida ja toime tulla oma emotsiooni-
dega. See ilmneb erinevates olukordades. Isegi meeldivad tegevu-
sed vdivad olla stressirohked ja tekitada drevust. Onnetunde kor-
ral voib kohata d4rmist erutust ja kurbuse korral 44rmist viha.
Igasugune kombinatsioon stressirohketest olukordadest véib kaa-
sa tuua emotsionaalse kontrollimatuse. Nooremad lapsed arritu-
vad, sest neil on raske ennast véljendada. Nad voivad kergesti &r-
rituda, kui teised ei saa aru, mida nad iiritavad titelda, v6i kui nad
ei suuda leida kiiresti digeid sonu.

Sellised lapsed on eriti tundlikud. Emotsioonid kuhjuvad ja poh-
justavad frustratsiooni. Moned lapsed voivad oma frustratsiooni
vilja elada nuttes, karjudes ning end maha visates ja jalgadega
pekstes. See nieb vilja nagu tiiiipiline jonnimine. Samas teised
elavad oma emotsioone ja frustratsiooni vilja vandudes, 16hkudes
voi ennast vigastades. Selline kditumine meenutab raevuhoogu. Kui
kontroll on kadunud, votab tasakaalu saavutamine aega. Sageli
jargneb raevuhoole kurbus, kahetsus ja siititunne.

Soovitused:

* Valmistu muutusteks. Radgi muutustest siis, kui lapsed
saavad jagada oma tundeid.

» Kaige olulisem on leida lapsele sobiv suhtlusviis. Vaja voib
minna viipekeelt v6i mond teist suhtlemisvahendit. Olu-
line on koneteraapia.

» Kontrolli tundeid. Kasuta suhtlemise ergutamiseks graa-
fikuid ja sonu. Aita lapsel kasutada oma tunnete naita-
miseks sonu, mitte kditumist.

» QOsuta positiivset tdhelepanu ja kiida, kui laps sailitab
kontrolli — eriti kui sa néied, et see on talle raske.

» Raiikige lahti arusaamatused — kirjuta asjad iiles. Ena-
mik PWSiga lastest on visuaalsed oppijad.

» Mis vallandab sellise kditumise? Kas need on igapieva-
sed faktorid? Kindel aeg ja pidev? Koht? Teatud ruum?
Viasimus?

Prader-Willi siindroomiga vdikelaps

* Opi miarkama emotsionaalse visimuse mérke. Ole vara-
kult valmis probleeme lahendama.

» Kasuta huumorit vé6i juhi tdhelepanu korvale. Kui neid
oigesti kasutada, voib neist palju abi olla.

»= Vali oma tegevusi. Kas asi on tdesti seda vaart, et laps
kaotab kontrolli?

= Opeta tegevusi, millega on hea frustratsiooni maandada
(paberi rebimine, jalutamine jne). Alusta nende tegevus-
tega enne, kui neid périselt vaja ldheb.

= Enneta viljaelamishoogu ja aita laps ,ohutusse alasse”.
Alusta suuliste juhtnooridega, et aidata tal lahkuda. Tal
v0ib vaja minna ka teistsugust abi, nagu 6la puudutami-
ne, kiest kinni votmine jne. Aruta taktikalised 14henemi-
sed lapsega eelnevalt l4bi.

= Toota valja kindel plaan, kuidas sellise lapsega kaituda.
Ennetamine on parim, aga jéarjekindlus olukordade lahen-
damisel on esmatéhtis.

» NB! Ara iirita labi radkida, kui PWSiga laps on parajasti
kontrolli alt viljas!

» Kuilaps on maha rahunenud, aruta temaga, kuidas oleks
voinud kéaituda, et antud olukorraga toime tulla. Ettevaa-
tust: arutelu aeg peab olema sobilik, sageli isegi péevi hil-
jem. Probleemi liiga varajane arutelu voib situatsiooni
taaselustada.

= Kui toibumine on kindel, siis katsu leida positiivne 16pp.
Ara pea viha. Alusta uut paeva puhtalt lehelt, kuigi seda
on sageli véiga raske teha.

Juhtumi Kkirjeldus

Samuel on PWSiga 5aastane poiss. Tal on piiratud verbaal-
sed oskused ja ta arritub viaga kergesti, kui tunneb, et te-
mast ei saada aru. Uhel paeval tahtis Samuel arvutiga mén-
gida. Ta pidi oma jéarjekorda ootama. Oodates muutus ta aina
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arevamaks ja kordas aina: ,Millal on minu kord? Millal on
minu kord?” Samueli 6petaja mérkas, et lapse ndgu ldks pu-
naseks ja hiil tousis. Tavaliselt tdhendas see seda, et ta on
kaotamas kontrolli ja muutumas vihaseks. Opetaja iitles
Samuelile, et tal on spetsiaalset kreemi, mis aitab lapsi, kui
nad peavad oma jirjekorda ootama. Opetaja saatis Samueli
oma laua juurde ja hakkas tema kiele méédrima lillakat sa-
delevat kreemi. Samuelis tekkis uudishimu sédeleva kreemi
vastu. Opetaja rakis vaikselt, et see kreem aitab lastel olla
kannatlikum ja énnelikum. Opetaja soovitas poisil méne korra
stigavalt sisse hingata ja kreemile keskenduda. Laps rahu-
nes ja arvas, et kreem on monus. Varsti oligi tema kord arvu-
tit kasutada. Kreemitamine aitas tdhelepanu korvale juhti-
da ja maha rahuneda.

Paindumatu métlemisprotsess. Paljud PWSiga lapsed on must-
valged motlejad. Kui elu muutub ,halliks”, hakkavad nad muretse-
ma ja ilmutama suurenenud arevust. Sellised viljendid nagu ,hil-
jem” ja ,voib-olla” voivad nende puhul kaasa tuua probleeme.

Soovitused:

» Kui sa ei saa tédpset vastust anda, siis title: ,Ma ei tea, aga
ma uurin selle ....... (anna konkreetne aeg) valja.” Moni-
kord tuleb kiisimus v6i mure iiles kirjutada, et tekitada
lapses ajutine kergendus.

* Pea oma lubadustest kinni.

» Planeeri asju ette, aga dra jaga liiga palju infot, olukord
voib muutuda.

» Planeeri muutusi. Kasulik on teha tagavaraplaan: ,Kui
on paikesepaisteline péev, siis lahme parki jalutama. Kui
sajab, siis teeme toas midagi erilist.”

Prader-Willi siindroomiga vdikelaps

Sotsiaalsed ja emotsionaalsed vajadused

Enamik PWSiga viikelapsi on armastavad ja kenad. Nagu koik
koolieelikud, hakkavad nemadki looma suhteid teiste omavanus-
tega. Neil v6ib tulla raskusi tapselt samade probleemidega nagu
nende eakaaslastelgi. Kordamooda méngimine, jagamine ja koik
koos mingimine on neile tihti tésine viljakutse. On tavaline, et
viiksemad lapsed mingivad oma méngu ja suhtlevad kaaslastega
minimaalselt. Koneprobleemid ja emotsionaalne ilitundlikkus voi-
vad tekitada sopradega suhtlemisel frustratsiooni. Paljudel PWSiga
lastel on suurepéirane kujutlusvéime ja nad véivad tunde méngida
viljamoéeldud maailmas. See on aga vihese suhtlemisega peami-
selt isoleeritud tegevus. Monikord on selline tegevus vastuvéetav,
kuid seda peab siiski tasakaalustama interaktiivsete tegevustega.

Vanemad ja 6petajad peaksid lapsele 6petama tema enese ja ka
teiste emotsioonide tundmist. Lastel on vaja oma emotsioone
sildistada ja seeldbi ka kontrollida. On tdheldatud, et need, kes on
Oppinud oma emotsioone sonades kirjeldama, vigastavad ennast
viahem ega ole nii agressiivsed. PWSiga lapsed méistavad hésti teiste
inimeste sonatut suhtlemist. Nad on ulitundlikud, tolgendades teiste
tundeid ja emotsioone vil-
jendavat kaitumist. Sageli
lapsed kiisivad, miks on
kellegi kiaed ristatud voi
miks ta kortsutab kulmu.
Neile tundub, et selline ke-
hakeel on tingitud nende
kaitumisest. Tuleb opeta-

5aastane Ryan on vdga
suhtlemisaldis, see on palju-
de PWSiga vdikelaste tugev
kiilg. Monikord véib peale-
titkkiv suhtlemine muutuda
partnerile koormavaks.
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da, kuidas sellisele kditumisele reageerida, ja selgitada, et teiste
kaitumine ei s6ltu alati neist.

Soovitused:

» Paku neile voimalust 6petada ja harjutada seda, kuidas
kordamé66da méangida ja kuidas jagada.

» Loo viikseid ménguriithmi. Vali sinna lapse eakaaslased,
et nad annaksid kaitumisel eeskuju.

» Kasuta raamatuid, jutte, rolliminge ja teisi loovaid va-
hendeid, et aidata lapsel maista ja viljendada enda ja teis-
te emotsioone ning arendada mitteverbaalset suhtlemist.

= Opeta ja seleta, et samalaadsel kditumisel voib olla eri-
nev tihendus. Niiteks ristatud kéed voivad tdhendada,
et inimesel on kiilm v6i ta on viasinud, mitte ainult seda,
et ta on vihane.

Kokkuvote

PWSiga viikelastega téotamine on kasulik kogemus. Oppides tund-
ma neid timbritsevat maailma, véivad nad meilegi palju 6petada.
Ennetamine aitab Opetajail suunata neid nii, et nad edaspidises
elus paremini toime tuleks. Need lapsed kannavad endaga kaasas
jajagavad teistega oma ro6mu ja igikestvat lapselikkust.

Prader-Willi siindroomiga koolilaps
(7-12aastane)

Kasvades on lapsed itha enam avatud informatsioonitulvale, mis
peaks valmistama neid ette iseseisvaks eluks. Enamikule PWSiga
Opilastest on see intellektuaalselt stimuleeriv aeg. Samas on see
ka aeg, mil muutub mérgatavaks nende arenguline mahajaamus
ja ebakiipsus.

PWSiga opilaste méistmine ja toetamine on tulemuslik, kuigi
vaga proovilepanev. Enamasti on PWSiga opilased oma siindroo-
mist tingitud mahajaamust fliisilises arengus 6ppinud kompen-
seerima voi sellest iile olema. Neil on endiselt nork lihastoonus,
kuid suurem osa neist on kohanenud hiipotooniast tingitud piiran-
gutega. Selles vanuses voib ikka veel esineda moningaid koneprob-

7aastane Konstantine kunstiopetuse tunnis. PWSiga lastel on tihti
vdga hea vdrvitaju ja omapdrane stiil, kuid téeliste kunstiteosteni
Joudmiseks on vaja kévasti harjutada.
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leeme, kuid enamus suudab end arusaadavaks teha. Oiget toitu-
mist ja kehakaalu tasakaalu peavad nad aga jalgima vanusest ole-
nemata. Maailm avardub ja uued kogemused toovad kaasa uusi
toitumisega/toiduga seotud olukordi.

See on ka aeg, mil paljud PWSiga lapsed puutuvad kokku uute
ja mitmekiilgsete sotsiaalsete ja emotsionaalsete olukordadega. Nad
hakkavad mirkama, et nad on teistsugused. On darmiselt tahtis
edasi arendada oskusi, mis aitavad neil uutes olukordades hakka-
ma saada. Paljud opilased on endiselt emotsionaalselt 6rnad ning
vajavad rutiinist ja jarjepidevusest tulenevat turvalisust.

Konstantine loeb raamatuid hea meelega isegi keset melu. Lugemi-
ne (piltide vaatamine) on tihti rahunemise ja matete mujale juhti-
mise viisiks ka PWSiga lastel.

Prader-Willi siindroomiga koolilaps

Opilane ja 6pikeskkond

Iga PWSiga opilane on isiksus vaatamata tema stindroomipohistele
Oppimisprobleemidele. Esimestel kooliaastatel saab neid enamasti
Oppetoosse taielikult kaasata. Siiski pole koik PWSiga lapsed suu-
telised taluma tavalise koormusega klassitéod. Aja jooksul muu-
tub Opperiitm kiiremaks ja keerulisemaks, PWSiga lastele sobib
aga Oppimine viikeses rithmas ja kindlate reeglite jargi. Samas
vajavad nad samavéirselt tavalastega arendavat ning toetavat
opikeskkonda.

PWSiga lastel on andeid ja oskusi, kuid siindroomipghiste 6ppi-
misprobleemide t6ttu ka hulgaliselt viljakutseid, mis on ménikord
iisna suured.

Oppimisstiilid - tugevused ja nérkused

Opilasele iseloomulike tugevuste ja nérkuste tundmine véimaldab
opetajal vilja tootada tulemuslikum oppeprogramm ja valida sel-
leks sobivad vahendid.

PW siindroomiga opilaste tugevused ja
norkused oppetoos

Tugevused 6ppetoos

= Hea pikaajaline méalu

PWSiga opilased méletavad vaga héasti informatsiooni, mida
sailitatakse pikaajalises mélus. Kordamine on darmiselt tu-
lemuslik. Kui 6nnestub 6pitut kinnistada, jadb see meelde
aastateks.

= Kone moistmine ehk retseptiivne kone

PWSiga lapsed saavad teiste konest tihti héasti aru, kuid ei
suuda ennast verbaalselt piisavalt arusaadavalt viljendada.
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Prader-Willi siindroomiga koolilaps

= Osavad mosaiikpiltide kokkupanemisel

Enamik PWSiga opilasi on head mosaiikpiltide kokkupani-
jad. See tegevus rahustab ja pakub vaheldust. Vanemaks
saades muutuvad ka mosaiikpildid keerukamaks.

Samuti on neil raske jialgida mitmejargulisi juhiseid. Juhised
tuleks anda samm-sammult, iikshaaval. Last aitavad ka vi-
suaalsed meeldetuletused — nimestik, pildid —ja pidev korda-
mine.

= Visuaalsed oppijad

Enamik PWSiga 6pilasi on visuaalsed 6ppijad. Pildipohistest
Ooppematerjalidest (sealhulgas nimekirjad, pildid, videod ja
praktilised t66d) on tihti palju abi just lastele, kellel on ras-
kusi enese viljendamisega.

* Matemaatilised pohiteadmised

Sageli oskavad PWSiga lapsed hésti liita ja lahutada voi teha
teisi arvutusiilesandeid, kuid jadvad janni tekstiilesanne
lahendamisel.

= Koneloome ehk ekspressiivne kone

PWSiga lastel on tihti probleeme suulise eneseviljendusega.
Ekspressiivse konehiire raskusaste soltub lapsest ja tema
vanusest. Ka vaimse arengu tase mojutab nende enesevil-
jendusoskusi. Koik PWSiga lapsed vajavad logopeedi abi, kes
diagnoosiks nende ekspressiivse konega seotud probleemid
ja soovitaks ravi. Védga oluline on anda lapsele véimalus en-
nast viljendada ja suhelda. Véimetus suhelda on ka selles
vanuses sageli suurimaid frustratsiooni ja kditumishéirete
allikaid.

*» Lugemisoskus

PWSiga lapsed 6pivad lugema pideva kordamise ja kinnista-
mise tulemusena. Samas tuleb silmas pidada, et nad ei saa
loetust alati aru ning seetottu tuleb arusaamise ja lugemise-
ga kovasti tegeleda. Kui lugemine kord selge, loevad nad histi
ja moénuga.

= Sotsiaalsus ja soprussuhted

Paljud PWSiga opilased on s6bralikud ja avatud. Nad on vaga
uhked aitajad ja tdidavad hea meelega liidri rolli. Vanemaks
saades vajavad nad juhiseid sotsiaalseks eluks. PWSiga opi-
lased saavad tihti hésti 14bi nooremate lastega.

* Peen- ja ildmootorika puudulikkus

Probleemne tasakaal ja liigutuste puudulik koordinatsioon
toovad kaasa suhtelise mahajasdmuse jooksmises, hiippami-
ses, ronimises, hiiplemises, palli piiidmises ja viskamises.
Kehalise kasvatuse opetaja peaks iilesanded kohandama
vastavalt lapse arengule. Joonistamine, 16ikamine ja késitoo
viivad neid tihti endast vilja. Tegelus- ja fiisioterapeudi abil
on voimalik leida vahendeid ja meetodeid, mis aitavad pa-
randada lapse motoorset arengut.

Norkused 6ppetoos

= Halb lithiajaline mélu

Paljudel PWSiga 6pilastel on probleeme lithiajalise méluga,
eriti siis, kui info on saadud kuulates. Seda probleemi voi-
dakse ekslikult pidada tdhelepanematuseks voi allumatuseks.

* Voimetus teha jareldusi abstraktsete viaidete
pohjal - raskused abstraktsetest moistetest aru-
saamisel

PWSiga 6pilastel on raskusi teabe vastuvotmise, omandami-
sega ja sellele adekvaatselt reageerimisega. Ajastus ja jar-
jestus ldhevad segamini — puudub ,kui ... siis” moétlemine
vGi see on raskendatud. Opilasel voib votta tiikkk aega, enne
kui ta 6pib oma kogemusest. Tihti teevad nad samu vigu ikka
jajalle. See omakorda frustreerib inimesi, kes nende lastega
tegelevad.
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PWSiga laste probleemid:

+ Raskused mitmeetapiliste lilesannete taitmisel ja tol-
gendamisel (laps heidab kergesti meelt, sest iilesanne
tundub iilesaamatult raske).

+ Raskused siindmuste iimberjutustamisel v6i kokkuvat-
te tegemisel.

+ Raskused ajast ja ajalisest seosest aru saamisel.

PWSiga 6pilastel on raske probleeme lahendada ja vajalikke
samme jarjestada. Neil on raskusi ka loogilise métlemisega.
Nad kipuvad olema mustvalget tiitipi métlejad. Nagu paljud
kognitiivsete puuetega opilased, on ka neil raske teha tildis-
tusi ning opitut iihest keskkonnast teise iile kanda. Tihti on
kasulik kujutada aega visuaalselt kalendrite ja/voi kella abil.

Areng ja erivajadused

Vasimus ja piaevane unisus. Paljudel opilastel on vaevaline jar-
gida kogu koolipédeva viltel sealset riitmi. PWSiga lapsed vasivad
kergesti ja on pdeval unised. Et nende iila- ja rindkere lihastik on
nork ja sageli koormatud liigse rasvaga, siis nad ei hinga piisavalt
stigavalt sisse ning kipuvad hapnikupuudusest tingituna muutu-
ma uniseks.

Soovitused:

*» Hommik on tavaliselt 6ppimiseks koige optimaalsem aeg
(laps on puhanud ja tiis joudu).

» Kui unisus on probleem, tuleb tegevust mitmekesistada
ja ergutada — saata laps midagi kérvalruumist dra tooma,
teha vaike jalutuskaik.

» Moned PWSiga Gpilased vajavad puhkepause.

» Koos vanematega on vaja panna paika moistlik magamis-
aeg.

Prader-Willi siindroomiga koolilaps

9aastane Meghan osaleb kohalikul
erioliimpial. Ta kdib jooksurajal ja
Jjadab viimaseks, kuid siiski on osale-
mine spordimdngudes talle viga
tdhtis.

* Vaata, mis on planeeritud
parastlounaks, eriti parast
Iounasooki. Siis tuleks eelis-
tada palju energiat vajavaid
tegevusi.

» Paku vilja tegevusi, mis sti-
muleerivad lihastood ja/voi
hingamist — 6hupalli tdispu-
humine, minitrampliinil
hiippamine.

Struktuur ja rutiin. Ka vanemaks saades vajab PWSiga Gpilane
igapéevaelu struktureeritust ja kindlaksméératust. Neilgi on vaja
rutiini ja stabiilset keskkonda. Nad ei talu histi muudatusi. Opila-
sed, kes on ldbinud kogu 6ppet66 samas tuttavas koolikeskkonnas,
taluvad muudatusi paremini. Muudatustega kohandumine on 44r-
miselt individuaalne.

Soovitused:
= Radkige ja arutage koik muutused enne 14bi. Muutuste-
ga kaasnevad sageli arusaamatused ja mured.

» Ole kaastundlik ja julgusta opilast, kui tal seisavad ees
muutused. Premeeri paindlikkust.

» Abiks vdib olla muudatuse visuaalne kujutamine: nime-
kiri, joonis, foto jne.

= Koosta tulevaste muudatuste ajakava, et selgelt oleks
niha, millal muutused toimuvad.
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» Kui on ette teada kooliaktus v6i muu mitterutiinne tege-
vus, ole valmis vihem tolerantsete opilaste reaktsiooniks.

» Julgusta ja rahusta opilast, et 16unasséok ja/voi oode toi-
muvad vaatamata muudatustele. Kui aga s66misaega siis-
ki muudetakse, tuleb see kindlasti eelnevalt Gpilasega l4abi
arutada. Opilane vajab kinnitust, et ta saab vaatamata
muudatustele oma toidu kétte.

*  Minimeeri muutusi. Kui véimalik, siis vii muudatused l4bi
jark-jargult.

Sensoorne iilestimuleering. Paljudel PWSiga 6pilastel on prob-
leeme sensoorse kaitsetuse ja iilestimuleeringuga. Moned viljen-
davad seda iilereageeringuga voi iilitundlikkusega puudutuse ja/
vOi heli suhtes. Lapsevanemad on méarganud, et PWSiga lapsed
nduavad kéikide siltide eemaldamist riietelt ega talu korge kaelu-
sega kampsuneid. Moned vanemad on tdheldanud, et PWSiga laps
ei taha viibida tilerahvastatud ja larmakates kohtades.

Probleem on terav vahetundide ajal, kui 6pilane veedab palju
aega koridoris jalutades. Paljud PWSiga opilased on drevuses juba
enne koolipédeva algust. Et koolipédev oleks tulemuslik, on oluline,
et see algaks positiivse noodiga.

Soovitused:

» Tegevusteraapia iiheks osaks voiks olla sensoorse kaitse-
tuse ravi, nditeks opilase naha paitamine mitu korda pie-
vas.

= Opilane voib koolihoonesse siseneda ja/voi viljuda vihem
kasutatavast uksest. Kooli personal voib saata opilast
ruumi, kus on vihem larmi ja/voi vihem rahvast.

» Mboned PWSiga opilased saabuvad hommikul naiteks 5
minutit parast tundide algust ja ldhevad koju 5 minutit
enne koolipdeva 16ppu. See meetod ei toimi opilaste pu-
hul, kellel on tugev vajadus koik asjad 16puni viia ja kes
kardavad, et nad jaavad millestki ilma ja/v6i nad néua-
vad vordset kohtlemist teiste Gpilastega.
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Transpordikiisimus. Koolis saavutatud edu so6ltub suuresti sel-
lest, mis toimub Opilase kooliteel. Transpordiga seotud probleemid
on vaga olulised ja vajavad iilevaatamist. Enamik PWSiga 6pilasi
vajab kooli joudmiseks eritransporti. Moned kasutavad bussi, tak-
sot v6i mond muud spetsiaalset transpordiviisi. On viga tavaline,
et soidukis tousevad esile toidu- ja kditumisprobleemid. PWSiga
inimestel on raske kontrollida oma impulsse ja nad véivad kippu-
da litkuvast séidukist vilja hiippama.

Soovitused:

= Ole kindel, et autojuht maistab, mis on PWS ning saab
aru, miks on vaja PWSiga lapse eest toit 4ra panna. Mo-
ned 6pilased annavad oma l6unas66gi séidu ajaks autoju-
hi katte hoiule.

» Moningatel juhtudel tuleb 6pilane panna istuma autojuhi
lahedusse. See on vajalik, et &ra hoida ja minimeerida toi-
du varastamise ja jagamise juhtumeid.

= Ré&igi autojuhiga, et ta teaks, et 6pilase noudel vahepea-
tusi teha ei tohi. Kui peatus on toesti vajalik, peab auto-
juht opilasega kaasa minema ja teda kontrollima. Kavan-
da ennetavaid samme — ole kindel, et opilane kaib WCs
enne soidu algust.

» Kuna o6pilased jaavad sageli liikkuvas séidukis magama,
on turvavoo kasutamine soovitatav ka bussis ja taksos.
Lisaks oleks hea pakkuda lapsele pigem aknapoolne iste-
koht kui vahekédigupoolne.

= Julgusta autojuhti rddkima tema tdheldatud kaitumis-
hiiretest, see teave on vajalik kditumisprobleemide la-
hendamiseks. PWSiga Gpilase kaitumine voib kiiresti hal-
veneda, kui ta saab pahandada, mist6ttu peaks problee-
miga tegelema inimene, kes tunneb hésti 6pilast ja mois-
tab PWSi olemust.

= Vajadusel saab kasutada erikaitumisprobleemidele suu-
natud motivatsiooniprogramme. Tee kindlaks kditumine,
mida sa tahad n#ha, ja premeeri seda.
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» Mboned opilased vajavad bussisdidu ajal abi véi jarelvalvet.
Ekstreemsetel juhtudel tuleb kasutada autot v6i minibus-
si. Lapselukk ja turvavioo avamiskaitsed voivad osutuda
Adrmiselt vajalikuks.

Koduto6o. Paljudel PWSiga opilastel pole kodutéoga probleeme ja
nad on selles viiga edukad. Kuid on 6pilasi, kelle kodut66d tadhen-
davad perekonnale dudusunenigu. Lapsevanemad on mérganud,
et kui laps ei moista antud juhiseid kas v6i mingis osas voi ei oska
esitatud probleemi lahendada, on PWSiga laps dngistatud ja ta
kaitumine halveneb kiiresti. Kui paluda oodata jargmist koolipée-
va, et Opetajalt abi kiisida, voib lapsel tekkida kinnisidee koolité6
lopetamise osas. Sellistele dpilastele on mdoistlik kodut66d mitte
anda.

Soovitused:

» Raigi lapsevanematega ja ole kindel, et koduto6 pakub
lapsele positiivset elamust.

» Kui vaja, anna kergemaid ja selgete kirjalike juhistega
ulesandeid.

» Kirjuta selgelt paberile, et juhul, kui iilesanne tekitab
probleeme véi kiisimusi, tuleb need lahendada koolis.

= Voib osutuda vajalikuks, et PWSiga laps teeb kodutoo
koolis jareltundide ajal.

» Keskenda koduto6 iilesanded sopruse, telefoni ja igapie-
vaelu teemadele, hoidu akadeemilistest iilesannetest.

Kiitumishiirete ennetamine ja neist iilesaamine

PW siindroomiga kaasnevate kaitumisprobleemide méistmine ja
tundmine voimaldab opetajal vilja tootada ennetavaid samme.
Opilase vanemaks saades voib esile kerkida aina uusi probleeme.
Teadlikkus, moistev suhtumine ja toetus on olulised.
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8Baastane Cyler kdib palju ratsutamas. Hipoteraapia
stimuleerib paljude lihaste to6d ja pakub lapsele siirast roéomu.

Moned neist probleemidest mdgjutavad otseselt 6ppetulemusi.
Tahtis on teha koostood lapsevanematega. Uurige vilja, millised
tegevusmudelid toimivad ja millised mitte. Votted, mis toimivad
koolis, ei pruugi toimida kodus ja vastupidi. Mis iihel pédeval toi-
mib, ei pruugi jargmisel piaeval tulemust anda. Opetaja voiks koos-
tada toimivate votete nimekirja.

Valdav moéte toidust / toidu otsimine / kontrollimatu s66gi-
isu. PWSiga lastel viljendub toidu pidrast muretsemine ja toidu
otsimiskaitumine erineval ajal ja mé4ral. Enamasti ilmneb see kii-
tumishiire esimestel kooliaastatel. Esmalt méarkavad lapsevane-
mad ja Opetajad lapse suurenevat huvi toiduga seotud teemade
vastu. Need, kellel on eriti vialjendunud toidu otsimise vajadus,
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voivad hakata sihipédraselt otsima toiduallikaid ka koolis. Soogitee-
mad véivad lapse tahelepanu korvale juhtida. Opilane vajab toe-
tust, juhtimist ja kohandatud keskkonda. Kui kaloreid ja kehakaa-
lu ei jalgita, siis votab laps kiiresti kaalus juurde ja muutub iile-
kaaluliseks. Opilased vajavad jirelevalvet ja toetust igas keskkon-
nas, kus on toit.

Soovitused:

» Pane tihele toiduotsimiskéitumise mérke klassis ja/voi
koolis.

» Ara hoia toitu ndhtaval.

» Asrmiselt tugeva toiduotsimisvajadusega laste toit tuleb
panna lukustatud ruumi voi kappi.

» Teavita kogu koolipersonali, sealhulgas sekretire, koogi-
personali, bussijuhte ja hooldajaid, et kommikausikesed
v6i muud maiustused on vaja dra panna.

= Uldiselt ei ole hea kasutada toitu preemiana ka teiste
opilaste puhul, sest igaiihel v6ib esineda varjatud toidu-
allergia.

» Kaasa toitumisopetus ja tervislik toitumine kooliprogram-
mi.

= Vildi toiduainete kasutamist klassiruumis.

» Koosta nimekiri toiduainetest, mida koéigil opilastel on
lubatud kaasa tuua. Ara soovita korge kalorisisaldusega,
kuid madala toitevdartusega suupisteid.

» Kiisi lapsevanematelt, kuidas peaks nende meelest ole-
ma korraldatud suupistete ja maiustuste jagamine (néi-
teks stinnipidevadel) voi miitik.

» Klassichtutele voi viljaséitudele palu lastevanematel kaa-
sa anda madala kalorsusega suupisteid.

» Kui laps on iilekaaluline v6i on hakanud kaalus juurde
votma, siis arutage kindlasti seda lapse ema ja isaga.

» Pea nou kooliarstiga. Voib olla vajalik, et kooliarst jalgib
lapse kehakaalu. Toitumisndustaja néuanded véivad sa-
muti olla vajalikud.
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= Kui on vajalik spetsiaalsete lukkude v6i alarmide paigal-
damine koju, siis kuula ja toeta lapsevanemaid. Piiravate
meetodite rakendamine kodus tekitab lapsevanemates
sageli emotsionaalseid tokkeid.

= Ole erapooletu ja dra moista kedagi hukka. Pered on sa-
geli stressis.

= Kui dpilane s66b koolis Idunat, on kasulik tervishoiutoo-
taja koostatud meniiii ja ettekirjutused.

= Jarelevalve voib olla vajalik nii koridoris kui ka s6oklas.
Ole valvas nii maiustuste ja joogiautomaatide juures kui
ka puhkeruumides.

» Korista maha kukkunud toit. Tiihjenda prigikastid.
PWSiga opilastel voib tekkida kiusatus siitia dravisatud
toitu. Monikord harva iiritavad nad siitia mitteséodavaid
esemeid.

= QOle tahelepanelik I6hnade suhtes. Toidulohn tekitab kiu-
satust. Siis on aeg teha vaike jalutuskéik oues.

= Kui vaja, pane luku taha seljakotid, raamatud, rahakotid
v06i muud raha- véi toiduallikad. (Raha eest saab toitu.)

» Hoia oma isiklikud suupisted luku taga.

» Mbnele lapsele on séoklas lGunatamine liiga suur emot-
sionaalne koormus, sel juhul on parem, et laps s66b klas-
siruumis sopradega.

= Mbotle 14bi koik toiduga seotud probleemid enne viljasoi-
te. Kas sa votad suupisted kodust kaasa voi ostad? Kui sa
ostad — mida ostad? Kas viljaséit mojutab s66gi voi suu-
piste aegu?

Kompulsiivsed kalduvused. Paljudel PWSiga lastel esineb
kompulsiivne ehk sundkiitumine ning neil on tugev vajadus viia
16puni koik alustatu. Neil on oma rituaalid, kuidas teatud asju teha.
Mone lapse puhul véljendub see kalduvuses méngida kogu aeg sama
ménguasjaga voi ainult iihe ja sama asja joonistamises. Selline
kompulsiivne kiditumine rahustab ja vdhendab stressi. Samas,
kui ei tehta lapse vajadustele vastavaid muudatusi, voivad
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kompulsiivsed kalduvused kiiresti siivendada dngistust ja vihahoo-
ge.

Kompulsiivsete tegevustega kaasneb ménikord (negatiivse) té-
helepanu endale tombamine, naiteks liulitades sisse tulekahjualar-
mi. Tihti on raske sellist kditumist muuta. Isegi parast juhiste and-
mist, tagajargede ndgemist ja paariks paevaks koolist eemaldamist,
kipuvad sundkaitumisega lapsed ikka tulekahjualarmi sisse liili-
tama.

Soovitused:

* Anna esialgu vihem iilesandeid, kui ette ndhtud. Kui nded,
et opilane saab antud ajaga ilusti valmis, siis anna aega-
misi rohkem iilesandeid. Suurem osa opilastest tahab 6pe-
tajale roomu teha ja nad on darmiselt uhked, kui suuda-
vad l6petada neile antud tilesanded ning jouavad veel li-
satlilesandeidki lahendada.

» Koosta PWSiga opilase iilesannete leht nii, et leht oleks
esmapilgul sarnane kaasopilaste omale, aga tegelikult si-
saldaks vahem tilesandeid.

» Kasuta strateegilist ajaplaneeringut selliste tegevuste
organiseerimisel, mida laps ei taha l6petada. Strateegili-
ne ajaplaneering on teatud tegevuse planeerimine just
enne teist tegevust, mis last motiveerib. Niiteks arvutiga
méngimise planeerimine enne suupistet voi 16unasooki.

» Teavita ja valmista last ette tegevuse 16petamiseks — vi-
suaalne kujutlus annab moéningate laste puhul hid tule-
musi.

» Kasuta opilase kompulsiivsust tugevusena. Kui opilane
on kompulsiivne teatud tegevuse/rutiini suhtes, siis luba
tal olla vastutav, et see rutiin saaks tehtud méaératud aja
jooksul.

» To66 esitlemine klassis vo6ib tekitada raskusi, eriti kui 6pi-
lane ei ole joudnud veel oma iilesannet l16petada ja ta peab
teistele Opilastele seda tutvustama. Kui tehtud klassit6o
esitlemine on vajalik, korralda nii, et PWSiga 6pilane de-
monstreeriks oma t66d viimasena. Siis ei saa tema ette-
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kandmisaeglus vo6i keeldumine 16petada teiste t66d hairi-

da.

= Utle lapsele selgelt, millist kditumist sa naha tahad: ,Lo-
peta oma t66, kui ma olen sulle andnud kaks kaarti ,,on
aeg lopetada” . Monele lapsele on abiks lisatasu voi pree-
mia.

= Kui kompulsiivne kditumine rahustab opilast ega sega
teisi, voib seda ignoreerida.

= Kui opilane pidevalt kiivitab tulekahjualarmi, tuleks sis-
se seada jarelevalve ja positiivse kditumise premeerimise
programm.

» Lapsele v6ib olla kasulik kohtumine vormiriietuses polit-
seiniku v6i tuletorjujaga.

» Kasulik on paluda opilase abi, et keegi asjata alarmi ei
kaivitaks. Kui Opilane on abistaja rollis, siis on ta tihti
végagi koostoovalmis.

Perseveratsioon. See on tendents takerduda mingisse probleemi
v6l mottesse nii, et laps ei saa oma mottekdiguga edasi minna.
Prader-Willi siindroomiga o6pilane kordab iiht ja sama kiisimust
jalle jajalle, isegi kui ta on sellele juba vastuse saanud. Nad véivad
radkida pidevalt ainult iithest teemast ja neil on raske vahetada
jututeemat. Seda on kirjeldatud kui ,neuroloogilist liilitit, mis ei
taha vilja lilituda”. Perseveratsioon voib viia emotsionaalse kont-
rolli kaotamiseni. Seda kéitumist on tdheldatud igas eas kooliopi-
laste juures.

Soovitused:

» Kui sa oled kiisimusele vastanud, palu Gpilasel korrata
just saadud vastust. Nii saad ka kinnituse, kas laps sai
sinust digesti aru ja kas ta moistab teemat.

= Aita dpilasel kirjutada paberile v6i luua visuaalne kuju-
tis, mis aitaks tal maista just késitletud teemat. Moned
opetajad kannavad mérkmete tegemiseks kaasas tasku-
méarkmikku.
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» Pane piirid paika, lopeta selgelt kisitletud teema: ,Ma
vastan sellele kiisimusele ainult kaks korda. See oli esi-
mene kord.” Vildi voimuvditlust voi ultimaatumeid.

» Ara anna siindmusega mitteseotud informatsiooni. Opi-
lastel tekib sageli sundmote seoses lisateabega.

Viahene emotsioonide reguleerimise oskus. PWSiga isikutel
puudub sageli oskus reguleerida oma emotsioone nii, et nende in-
tensiivsus oleks siindmustega kooskdlas, samuti ei oska nad oma
emotsioone sobilikul viisil valjendada. Nii voivad isegi meeldivad
tegevused muutuda neile tugeva stressi ja dngistuse allikaks.
PWSiga laste puhul voib ndha, kuidas dnnetunne viib nad 4armus-
liku erutuseni voi kuidas kurbus viljendub ddrmusliku vihana. Iga-
sugused stressirohked olukorrad véivad viia emotsionaalse kont-
rollimatuseni. Koige enam pdhjustavad emotsioonide iilekeemist
ootamatud muutused.

PWSiga opilased on eriti tundlikud, nende puhul on olemas
emotsioonide kuhjumise oht. Moni 6pilane v6ib viljendada oma
Angistust nutu, karjumise, pérandale viskumise ja 166misega. See
valjendub nagu tuiipiline jonn. Samas on Gpilasi, kes véljendavad
emotsioone ja frustratsiooni tugevamalt. Ette v6ib tulla vandumist,
rinnakuid, asjade 16hkumist v6i enesevigastamist. See meenutab
vihahoogu. Parast tunnete iile kontrolli kaotamist vajab opilane
aega tasakaalu leidmiseks. Sageli on nad seejérel kurvad, kahetse-
vad ja tunnevad end stiudi.

PWSiga opilased enamasti ei oska oma frustratsiooni ja vihaga
toime tulla. Kui lapsel esineb ka kognitiivne puue, on probleem
veelgi keerukam. Opilane peab saama juhiseid, praktilisi napunéi-
teid ja toetust, et 4ra 6ppida moodused, mida ta saab kasutada, kui
emotsioonid kéest dra ldhevad. Neid votteid tuleb 6petada, kui 6pi-
lane on rahulik. Laps peab kasutama neid votteid iga péev, kuni
see muutub harjumuseks. Piarast seda tuleks ,kordusdppus” 14bi
viia kord n#dalas ja hiljem kord kuus. Kindlasti on vaja dpetada
lapsele konkreetselt, mida ta peab tegema ja kus kohas ning mida
ei tohi teha. (Vaata lisas A kiditumist toetavat naidisplaani.)
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Soovitused:

Opilane peab kindlasti leidma viisi eneseviljendamiseks.
Mbned lapsed on &ra oppinud viipekeele voi mone muu
suhtlusviisi. Koneteraapia on endiselt véiga oluline.

Aktsepteeri lapse tundeid. Kasuta kaarte ja sonu suhtlu-
se lihtsustamiseks. Aita lapsel 6ppida viljendama oma
emotsioone sonade, mitte tegudega.

Anna lapsele positiivset tagasisidet ja kiida teda, kui ta
suudab enesekontrolli siilitada — eriti, kui sa néed, et laps
teeb pingutusi.

Valmista last ette muutusteks. Arutlege tulevasi muuda-
tusi kohas, kus Opilane saab viljendada oma tundeid.

Vilista arusaamatused — kirjuta asjad iiles.

Mis vallandab probleemse kaitumise? Kas leidub tihisfak-
tor? Aeg voi paev? Koht? Klass? Vasimus?

Opi dra tundma emotsionaalse kurnatuse esimesi tunnus-
mirke. Toota vilja lahendused, mis lubavad probleemist
rasdkida enne, kui emotsioonid kontrolli alt valjuvad.

Kui on voimalik, siis kasuta huumorit v6i tahelepanu kor-
valejuhtimist. Oigesti kasutades on see viaga tulemuslik.

Vali oma meetodeid. Kas see on vaart, et opilane ldheb
endast valja?

Anna lastele iilesandeid, mis aitavad frustratsiooni vé-
hendada (paberi rebimine, jalutuskéik jne). Tehke neid
tegevusi ennetavalt.

Enneta frustratsiooni kuhjumist, juhatades lapse vara-
kult tema turvaalasse, kus ta saab rahuneda vi oma emot-
sioonid vélja elada enne, kui need iile pea kasvavad. Abis-
ta, kui vaja. Anna alustuseks moéned suulised vihjed, juh-
timaks last turvalisse keskkonda. Laps vo6ib vajada ka
puudutust olale — kuid fiitisilise kontakti loomine tuleb
enne ldbi arutada.

Maotle labi, kuidas kéituda potentsiaalselt vagivaldse opi-
lasega. Ennetamine on parim, aga jarjekindlus, millega
probleemsed olukorrad lahendatakse, on kohustuslik.

67



Prader-Willi siindroomiga koolilaps Prader-Willi siindroomiga koolilaps

= NB! Ara iirita vaielda lapsega, kes on endast viljas! . 3 .
Vihaseks saades kasutab Tiina edukalt seda plaani. Need sam-

mud on nii kinnistunud, et ta kditumine vihahoo saabudes
on automaatne. Ta on 4ra 6ppinud oskuse kaitsta ennast ja
teisi oma vihahoogude ja emotsionaalse kontrollimatuse eest.

» Hiljem, kui laps on maha rahunenud, risgi temaga tek-
kinud olukorra lahendamisest voi sellest, kuidas emot-
sioonidest ennetavalt radkida. Ettevaatust, teatud laste
puhul saab see toimuda alles pédevi hiljem. Probleemist
liiga vara rasdkimine voib vallandada uue kriisi.

» Kuilaps on emotsioonipurskest iile saanud, tahab ta oma
pdeva positiivselt 1opetada. Ara pea vimma. Alusta iga

péeva n-6 puhtalt lehelt. See vaib sageli olla raske Jaik motlemine. Paljud Prader-Willi siindroomiga dpilased kipu-

vad métlema ainult mustvalgelt. Kui elu muutub ,halliks”, on nad
murelikud ja muutuvad rahutuks. Viljendid ,hiljem” ja ,,v6ib-olla”
tekitavad probleeme.

» Hinda kéditumist, toota vilja kava lapse toetamiseks. Ole
kindel, et kogu lapsega tootav personal on sellest kavast
teadlik.

Soovitused:

Juhtumi kirjeldus » Kui sa ei suuda tdpset vastust anda, siis title: ,Ma ei tea,
aga titlen sulle ... (ja tdpsusta, millal sa vastuse annad).”
Lapsele voib anda hetkelise rahulduse ka fakt, et sa ta
kiisimuse voi probleemi tiles kirjutad.

Tiina on 12aastane PWSiga opilane, kellel on probleeme viha
kontrollimisega. Kui ta muutub murelikuks, saab ta viha-
seks ning voib hakata esemeid 16hkuma ja teisi looma. Ta
viha laabub ja ta rahuneb jalutuskiigu ajal. Tiina Gpetajal
on vilja tostatud nn KOT strateegia . Opetaja koostatud ju- = Réégi tulevastest asjadest, aga &dra raagi liiga kaugest
hised ja népuniited, mida teha, kui ta pahaseks saab, aita- tulevikust ja eelkdige asjadest, mis vahepeal muutuda
vad Tiinal vihahoogudega toime tulla. See aitab tal aru saa- voivad.

= Jailgi, et sa pead antud lubadusi.
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da, mida ta tegema peab, kui emotsioonid hakkavad kontrol-
li alt vdljuma. Esialgu harjutas Tiina neid votteid iga paev ja
hiljem kord niddalas. Kui probleeme pole, siis ta vaatab viha-
hoogudega toimetuleku mooduseid kord kuus iile ja harju-
tab neid. Tiina 6petaja kirjutab talle vajalikud sammud pa-
beri peale. Tema kava on:

Kui sa oled vihane:

1. Utle taiskasvanule, et sa vajad jalutuskéiku. Kui sa ei
utle taiskasvanule, siis voib tema sulle seda oelda.

2. Tee viike jalutuskaik.

3. Ra4gi, mida sa tunned — karju, kui sa tahad.

Tee alati tagavaraplaan. See on darmiselt otstarbekas.
»,Kui on piaiksepaisteline ilm, siis me l4dheme parki jaluta-
ma ... Kui vihma sajab, korraldame mone toreda tirituse

klassis.”

" KOT - kohandatud otsuste tegemine

Juhtumi kirjeldus

Tom on 1laastane PWSiga noormees, kellel on méodukas
vaimupuue. Ta muutub tihti jireleandmatuks ja tahab teha
ainult seda, mida ,tema tahab”. Tema eripedagoogist 6petaja
kasutab sekkumisstrateegiat — kompromissi. Opetaja kasu-
tab seda kui méngu. Ta kutsub seda teeme-tehingu-ménguks.
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Kui Tom muutub jareleandmatuks ega taha koostood teha,
iitleb dpetaja: ,, Tom, teeme omavahel tehingu.” Opetaja ja Tom
saavad kokku ja teevad plaani, mis ei sisalda kummagi poolt
soovitud varianti vaid on kompromiss mélema soovidest. Nad
lubavad vastastikku jargida tehtud plaani. Niiteks: Kell on
8.30 ja Tom tahab suupistet, ta tahab seda kohe. Aeg on suu-
pisteks liiga varajane ja 6petaja teab, et kui Tom s66b oma
suupiste kohe, siis ta nouab seda ka 9.30, kui teisedki lapsed
soovad. Tom ja dpetaja lepivad kokku, et on aeg teha tehing.
Tomi Opetaja titleb, et ta tahab, et suupiste aeg oleks kell
10.00. Tehingu reeglite jargi ei sobi lahenduseks ei 8.30 ega
10.00. Tomi 6petaja pakub vilja kompromissi kell 9.30: teis-
te Opilastega samal ajal — nii on ta nagu teised. Tom on néus
ning probleem on lahendatud ilma pisarate ja kriisita.

Selline lahenemine kasutab tidhelepanu korvalejuhtimist ja annab
opilasele kontrolli tunde. Opetaja on suuteline manipuleerima lap-
se otsuseid nii, et tulemus oleks Gpilasele parim.

Pogenemine. Paljudele PWSiga 6pilastele meeldib pogeneda voi
ara joosta. See juhtub eriti sageli siis, kui lapsel on jonnihoog voi
kui ta on véga arritunud. See on ettearvamatu ja voib esineda isegi
siis, kui laps pole ndhtavalt endast viljas. Aeg-ajalt on méargatud,
et moned lapsed hiilivad vilja toitu otsima — ldhevad naabri koju,
ldhedal asuvasse toidupoodi vdi otsivad ménd muud toiduallikat.
Mbone lapse puhul kisitletakse seda kui tdhelepanu otsivat kaitu-
mist. Selline kditumine voib olla vagagi hiiriv ning kujutada en-
dast tosist ohtu lapse tervisele voi turvalisusele. Paljudele see ongi
lihtsalt pogenemine — viis saada vilja olukorrast, milles nad hetkel
viibivad.
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Soovitused:

» Kuula ja hinda, miks dpilane 4ra jookseb ja piitia temaga
sellest ragkida.

» Kui PWSiga 6pilasel on pégenemisharjumus, vajab ta isik-
likku jarelevaatajat.

= RaAgi temalt oodatavast kditumisest positiivselt: ,,Me hoo-
lime sinust ja tahame, et sinuga midagi halba ei juhtuks,
seepdrast on tihtis, et sa grupis piisiksid.” (Ara iitle: ,Ara
jookse &ra.”)

= Seleta lapsele, kuidas pogenemine vaib teda ohtlikku olu-
korda panna: halvaks ldinud toidu s66mine, régvimine ...

» Mbningatel juhtudel on tulemuslik premeerimine — pre-
meeri head kditumist. Kui sa kasutad kditumist motivee-
rivat kava, siis peab see olema lithiaegne, muidu kaotab
see oma efektiivsuse.

= Kui viljaskdimine on osa viha kontrollimise strateegiast,
selgita tapselt, mida sa opilaselt ootad: ,,Kui sa tunned
vajadust dra minna, siis sa pead seda iitlema tdiskasva-
nule.” (Anna nimekiri, kellele ta seda iitlema peab.) Utle
tapselt, kuhu ta tohib minna (jalgteele, tiir imber maja-
de ...).

= Loo visuaalsed meeldetuletamise kaardid. Reegel: ,Sa
pead teatama taiskasvanule, kui sa tahad ruumist/hoo-
nest lahkuda.” (Kirjuta iiles inimeste nimed, keda ta peab
teavitama.)

Valetamine ja varastamine. Moni (mitte koik) PWSiga 6pilane
kipub valetama ja varastama. See ei piirdu ainult toidu varastami-
sega, kuid suurem osa juhtumeid on siiski sellega seotud. Varasta-
mist tuleb ette erinevates olukordades. On selgusetu, miks see aval-
dub. Eksperdid pole iiksmeelel, kas tegu on kompulsiivse kaitumi-
sega vo0i mitte. Varastatakse koolivarustust voi teiste laste isiklik-
ke esemeid. Kui kiisida, kas tema vottis kadunud eseme, siis ta
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eitab oma tegu — isegi kui ese leitakse tema kéest. Kohati tundub,
et Opilane ise usub oma valesid.

Soovitused:

» Arajita opilast iiksinda olukorda, kus ta saab varastada.

» Varastamisega kimpus 6pilased vajavad pidevat jareleval-
vet igas keskkonnas. Kui sa kahtlustad, et iiks ese on &dra
varastatud, dra kiisi: ,,Kas sina votsid selle?” Nad eitavad
seda. Kuigi seda on raske oelda, on parem nentida: ,Ma
tean, et sa votsid selle. Mine too see siia ja anna mulle
tagasi.”

» Mbnikord on vaja kontrollida 6pilase koolilauda, kotti, kappi
v0i muud panipaika.

» Kui sa korraldad l4dbiotsimist, rddgi enne opilase ja lapse-
vanematega. Parem on saavutada kokkulepe ja liilitada
see ldhenemine Gpilase individuaalsesse dppe- vdi aren-
dusplaani.

Sotsiaalsed ja emotsionaalsed vajadused

Enamik PWSiga 6pilasi on sotsiaalsed ja hoolivad, kuid iiksikutel
on siiski probleeme sotsiaalsete oskustega ning nad on raskustes
soprussuhete loomisel ja hoidmisel. Nad ei valda soprussuhte vii-
sakusreegleid, nagu kordamodda méngimine, jagamine voi tikstei-
se abistamine. Isegi vanemaks saades on tavaline, et nad méngi-
vad teistest eemal. Nad voivad isegi tahta ja vajada sopru, kuid
sageli ei suuda nad toime tulla sotsiaalsetest suhetest tulenevate
ettearvamatustega. Ebadiglus on neile iiks suurimaid frustratsioo-
niallikaid. PWSiga 6pilaste demonstratiivsus ja noudlikkus toukab
tihti teised lapsed eemale. Nende emotsionaalne ebakiipsus suu-
rendab frustratsiooni veelgi. Nad saavad aga edukalt méngitud
vaiksemate lastega.

Noorematel PWSiga 6pilastel on viga hea fantaasia ja nad voi-
vad méngida tunde viljamoéeldud maailmas. See on sotsiaalselt
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aarmiselt isoleeriv tegevus, kus puudub kontakt teiste lastega. Tea-
tud olukordades on iiksinda méngimine ja kérvalehoidmine vastu-
voetav, kuid laps vajab siiski ka tegevusi, kus ta puutub kokku teis-
tega. Opetajad peavad teadlikult soodustama sotsiaalset suhtle-
mist.

Moned PWSiga opilased on viga tundlikud teiste laste emotsio-
naalsete reaktsioonide suhtes, maistes neid tihti vaéariti. Nad 6pi-
vad dra kaaslaste kasutatava mitteverbaalse keele. Nad on tidhele-
panelikud ja ndevad kaaslaste kditumises mérke nende tunnetest
ja emotsioonidest. Opilasele tuleb 6petada, kuidas reageerida teis-
te kiditumisele ja anda moista, et teiste kditumise pohjused ei tule-
ne alati temast.

Enamik PWSiga o6pilasi on viga tundlikud ja tahavad enda
iimber olevatele inimestele r66mu teha. Opetajad ja lapsevanemad
peavad aitama Gpilasel vahet teha oma ja teiste tunnete ja emot-
sioonide vahel. On tiheldatud, et PWSiga oOpilastel, kes oskavad
oma tundeid viljendada verbaalselt (mitte tegudega), esineb viha-
hoogude ja frustratsiooni puhul vihem enese voi teiste vigastamist.
Kahjuks kannatavad kooliealised PWSiga opilased sageli kaaslas-
te norimise all. Opetajad ei tohi kiusamist mingil juhul lubada.

Soovitused:

= Voimalda lapsel 6ppida ja harjutada méngimise pohilisi
viisakusreegleid, sealhulgas kordamoéoda méngimine, ja-
gamine ja kaotamine.

» Loo voimalusi séprade ringi voi lounakaaslaste tekkimi-
seks. Ideaalis on need viikesed rithmad, kes veedavad lii-
hikese pausi koos. Vali teistele eeskujuks iiks ilma puu-
deta laps.

= Kaasa laps koolivilistesse tuiritustesse: skautlus, muusi-
ka, erioliimpia jne. Suurendatud toetus ja abi voivad olla
vajalikud.

= Aita dpilasel oma tundeid nimetada. Julgusta last kasu-
tama pigem sonu kui tegusid oma frustratsiooni viljen-
damiseks.
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» Alusta ja/véi jatka sotsiaalsete oskuste harjutamist. Opi-
lane ei oska sageli soprussuhteid luua.

» Kasuta raamatuid, lugusid, rolliménge ja muid loovaid
vahendeid, mis aitavad 6pilasel méista ja vialjendada oma-
enda ja teiste tundeid.

» To6ota opilasega vilja kava koolikiusamise valtimiseks.
Proovi strateegiat ,Ei — Mine — Utle”, mis seisneb 3 liht-
sas sammus:

1. Utle kiusajale EI — ,Ara kiusa mind.”
2. MINE - Mine kiusaja juurest eemale.

3. UTLE taiskasvanule — Nad saavad sind probleemi
lahendamisel aidata.

Kokkuvote

Kooliaastad on aeg, mil PWSiga 6pilased hakkavad méarkama, et
nad on teistest erinevad. See on aeg, mil ennetavad kditumise muut-
mise mudelid véivad oluliselt soodustada lapse edu opikeskkon-
nas. Kaitumise juhtimine ja sotsiaalsed oskused on esmatéhtsad.
Opilased vajavad dpetajate juhendamist ja toetust, et dra 6ppida ja
praktiseerida oskusi, mis valmistavad neid ette jargnevateks elu-
aastateks.

Prader-Willi siindroomiga nooruk
(13-21aastane)

Noorukiiga on katsumusterohke aeg nii noorele endale kui ka tema
hooldajatele. See on ka siis nii, kui noorukil on puue. Vanemad ja
Opetajad peavad moistma selle eluperioodi tiiiipilisi arengukogemusi
selleks, et eristada neid puudest tingitud eripdradest.

Oppija ja 6pikeskkond

Uleminek algkoolist pohikooli ja sealt omakorda edasi keskkooli
toob igale lapsele kaasa dramaatilisi muutusi. Akki voetakse dra
turvaline ja kindel klassiruum tuttavas majas, kus opitakse sama
Opetajaga vidhemalt aasta, tdendoliselt isegi kauem. Klassikaasla-

16aastane David suusatab koos éega. Oe kohalolek
suurendab Davidi kindlustunnet.
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sed, kes on koos olnud palju aastaid, puistatakse laiali. Mdnele lap-
sele on see hea voimalus katsetada uusi kditumismalle, saada téis-
kasvanumaks. Aga paljudele puudega lastele on see erilise iiksin-
duse ja hiiljatuse algus, millele tuleb hoolega tdhelepanu péorata.
Eriti kehtib see viljendunud kognitiivsete ja sotsiaalsete hilvete-
ga laste puhul nagu seda on ka PWSiga lapsed.

PWSiga opilane on tavaliselt oma eakaaslastest akadeemilises
soorituses mone klassi maas. See ei pruugi olla suur probleem, kui
Opilasel on olnud iiks ja sama 6petaja, kes teab tema voimeid koiki-
del aladel ja suudab vastavalt kohandada 6pikeskkonda ja 6ppeka-
va. Voib ka juhtuda, et 6pilasel oli algkoolis isiklik abiopetaja, kes
temaga pohikooli astmesse enam kaasa ei tule.

Voib ka juhtuda, et 6pilane osaleb programmis, kus ta on seotud
paljude Opetajatega ja arvatavasti igas tunnis on ka uus rithm 6pi-
lasi. Igal 6petajal on oma stiil ja ootused ja voib-olla ka oma suhtu-
mine PWSiga lapsesse. Enamikul, kui mitte kéigil, puudub PWSiga
lastega tootamise kogemus ning neil pole voimalust last tundma
oppida piaev-péevalt ja tund-tunnilt. Tunnid voéivad olla jaotatud
45-90 minutilisteks blokkideks, mis toob endaga kaasa mitu tim-
berpaiknemist pédeva jooksul.

Kui 6pilased on oma koduklassis, on suurem véimalus, et klas-
sis on vdahemalt 1-2 tuttavat kaaslast. Tavaliselt on erikoolis iiks
Opetaja ja viahemalt iiks abidpetaja. Fiitisilist imberpaigutamist
on vihem, juurdepéésu toidule on parem kontrollida ja suurema
tdendosusega toimib iihtlane rutiin.

Mbonikord ldheb dpilane selles eluetapis iile puuetega laste koo-
li. Ka siin tuleb personal tooks PWSiga lapsega eelnevalt ette val-
mistada. Lapsele tuleb selgeks teha, et koolivahetus ei ole tema
labip6rumise tulemus, vaid see on véimalus paremini ppida ja lei-
da uusi sopru.

Igas olukorras on administratiivne, kliiniline ja abipersonal uus
ja tuleb luua uued suhted. Algkooliode vois tapselt teada, kuidas
reageerida lapse naha nokkimise kombele v6i paljudele teistele
kaebustele ning direktoril vois olla kindel roll puutumatu autori-
teedina ja ta vois teada, kuidas seda lapse huvides tulemuslikult
ara kasutada. Koik, kes hakkavad sellise lapsega paevad labi koos
olema, peavad viga palju 6ppima. Kuidas néeb reaalselt vilja sel-
line 6ppimine ja suhete tilesehitamine?

Prader-Willi stindroomiga nooruk

Uus koolimaja on toendoliselt palju suurem kui varasem ning
kiiresti tuleb selgeks 6ppida klasside ja kabinettide asukohad. Suu-
remad ehitised tdhendavad ka rohkem toiduallikaid, mis on suure-
nenud stressi pohjuseks. Paljudele PWSiga inimestele on suureks
viljakutseks liikuda péev labi iihest klassist teise. See tdhendab
usna kiiret litkumist ruumist ruumi, et mitte hilineda. See tidhen-
dab suuremaid s66gikohti koos toidujagajatega, kes ei tea PWSiga
lapse dgardlusest midagi. See tdhendab paljusid véimalusi toitu
kétte saada (avatud kapid, kontorid, sndkiautomaadid ...). Need on
PWSiga inimesele tohutud viljakutsed ja neid ei tohiks alahinna-
ta.

Ka transport kooli ja koju on muutunud: uus bussijuht, uued
lapsed bussis, uus marsruut ja bussiajad. Ainutiksi see muutus véib
PWSiga 6pilasele olla viaga stressirohke ja seda peab koolivahetust
kavandades kindlasti arvestama.

Onnestunud sujuv iileminek korgemasse
kooliastmesse

Planeerimine ja ettevalmistus on edu véti. Uks koige sageda-
mini kasutatavaid ja kéige edukamaid strateegiaid, mida opetaja
saab omandada, on olla ette valmistatud. Kui koik inimesed, kes
tootavad PWSiga Opilasega, on ette valmistatud ja probleemidele
on tdhelepanu poératud, siis on suurem toéendosus saavutada posi-
tiivne 6pikogemus.

Soovitused:

= Jargmisse kooliastmesse iileminekuks tuleb valmistuda
juba eelneval oppeaastal. Kohtu nii varakult kui véima-
lik meeskonnaga, kes tegeleb lapse arendamisega eelmi-
ses kooliastmes, arutamaks 14bi teenused ja Gppekava
kohandused, mida laps v6ib vajada ning tootamaks vilja
tihest kooliastmest teise iilemineku plaan.

» Kui uus programm véi kool on kindlaks méédratud, siis
peaksid vanemad ja kooli personal veenduma, et prog-

77



78

Prader-Willi siindroomiga nooruk

ramm ja pakutavad teenused vastavad opilase tegelikele
erilistele vajadustele. On tahtis, et uus programm véi kool
oleks valmis 6ppima Prader-Willi siindroomi kohta eel-
mistelt dpetajatelt, vanematelt ja vastava ala spetsialis-
tidelt.

» Kui programm on juba paika pandud, korralda opilasele
tulevases 6ppehoones ringkiik ning kohtu 6petajate ning
administratiivse ja kliinilise personaliga. Naita talle, kus
hakkavad olema tema klassiruumid. Kui tal saab olema
rohkem kui iiks O6petaja, siis méaratle votmedpetaja, kel-
lest saab otsuste langetaja ja peamine suhtleja. Loo suht-
lemissiisteem kooli personali ja votmedpetaja vahel ning
votmedpetaja ja perekonna/hooldaja vahel. Vanemate sei-
sukohalt on e-post eelistatum kui péevik, sest see vilis-
tab voimaluse, et 6pilane rebib sealt lehti vilja voi kaotab
selle meelega #ra.

» Vaata opilasega iile igapdevane tunniplaan (kui see on
teada), eriti vahepalade ja 16una aeg. Tutvuge koos kooli-
sooklas pakutavaga.

» Tutvuge koigi kooli voi klassi reeglite ja protseduuridega,
mis voivad Opilast mgjutada (néiteks kogunemise jarje-
kord, riietumisnouded, kditumisreeglid ...). Kui opilasele
on mis tahes reegel v6i protseduur arusaamatu, aitab ild-
juhul direktoriga kohtumine ja kirjapandud probleemide
titheskoos ldbiarutamine.

* Veendu, kas keskkonna muutmine on tulevaseks Gppe-
aastaks vajalik. Kas opilane peab s6oma séoklas, kui jah,
siis kui suur peab olema jarelevalve? Kas v6ib juhtuda, et
opilasel tuleb mingis tunnis seoses dppetooga kokku puu-
tuda toiduga ja kuidas sellist olukorda lahendada?

» Kas opilasele on vaja planeerida kehalist tegevust lisaks
tthele-kahele tunnile kehalisele kasvatusele nédalas? Kas
opilasele on vaja kohandatud kehalise kasvatuse program-
mi?

» Kohtu transpordifirma personaliga, eriti bussijuhiga. Raa-
gi neile Prader-Willi siindroomist ja konkreetse opilase
erivajadustest.
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= Sa pead voib-olla tegema koolist, tulevastest klassiruumi-
dest ja vétmeopetajast pilte, kui 6pilane on eriti ootusére-
vuses. Nii saab ta koos vanematega piltide pohjal 14bi aru-
tada jargmisel aastal toimuvad muudatused.

» Veendunud, et kdik pohiline on uueks dppeaastaks pai-
gas, méédra sligiseks aeg PWS-alaseks koolituseks. Moist-
lik oleks see l4bi viia ajal, mil 6pilane on juba paar néda-
lat uues koolis kiinud ja kooli personalil on olnud voéima-
lus Gpilast tundma 6ppida. Nii on koolitus sisukam, sest
osalejad saavad kiisida konkreetse Gpilasega seotud kiisi-
musi.

Tulevikule suunatud 6ppetegevuse
planeerimine

Iga lapse edu nimel peavad opetajad dra tundma ja kohandama
talle sobiva opistiili. Kui klassis on opiraskustega opilasi, siis on
see opetajale lisna suur lisaté6. Eelmises peatiikis késitletud tee-
ma ,,Oppimise tugevad ja nérgad kiiljed” kehtib kogu lapse Gppetee
valtel ja kauemgi. Iga Gpetaja peaks meeles pidama, et kuigi uurin-
gutele tuginedes on vilja to6tatud sobiv 6ppeprofiil PWSiga laste-
le, on ikkagi erandeid ning laste oskused ja véimed erinevad suu-
resti. Nagu koik erivajadustega lapsed, vajavad ka PWSiga lapsed
pidevat arengutaseme hindamist, et planeerida neile arendavaid
ja joukohaseid oppeiilesandeid. Voib juhtuda, et laps on edukas
Oppija teatud aines (vdib-olla abidpetaja toel), kuid teiste ainetega
on tal raskusi. Eelistatud on véimalus 6ppida iildhariduskoolis, kui
suudetakse last vajalikul m#éral toetada ja maista.

Ulemineku planeerimist voiks alustada alates 14. eluaastast.
Selleks ajaks peaksid olema selgunud lapse tugevad ja norgad kiil-
jed ning tuleks arvestada tema voimalustega tulevikus hakkama
saada. Kas oOpilane jatkab iildhariduskoolis, 1dheb too6le voi osaleb
mingis kutsedppeprogrammis? Eestis v6ib opilane jddda kooli kuni
21aastaseks saamiseni, aga sugugi kéik ei jaa kooli nii kauaks ja
need, kes jadvad, peaksid saama pakutavatest programmidest
maksimaalset kasu. Paljudele puudega opilastele on see aeg, mil
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hinnatakse nende kutsesobivust. Kool peaks pakkuma erinevaid
tookogemusi, et 6pilane saaks kogeda toist maailma, saaks teada,
mida tdhendavad téoga seotud ootused, ning samas jéuda endas
selgusele, mis on tema huvid.

Kéitumisprobleemide ennetamine ja
lahendamine

PWSiga noorukil on samad isedrasused nagu on eelmises osas kir-
jeldatud kooliealisel lapsel. Ka siin kehtivad samad toimimise stra-
teegiad. On toendeid, et teatud kditumisjooned, nagu niiteks sund-
kaitumine (tagavarade kogumine voi naha nokkimine), siivenevad
lapse vanuse kasvades. Kuid see ei pruugi alati nii olla.

Osa hooldajate andmetel suurenevad nende laste oskused, voi-
mekus ja loovus toidu voi teiste ihaldatavate asjade leidmisel ja
omastamisel. On téaiesti tavaline, et vanemad ja opetajad kurda-
vad, et nende noorukist laps on dkki hakanud harrastama laial-
dast toiduotsimist, mida ta varem ei teinud. Jonnihood ja enesesse
sulgumised, mis esinesid algkooli ajal, on niiiid omandanud uue
mootme ning esinevad suurenenud intensiivsuse ja sagedusega.
Nooruk kogeb ka suuremat pinget ja korgemaid akadeemilisi néud-
misi, mis viivad stressi ja segaduseni, tulemuseks vaib olla vale,
isegi ohtlik kditumine. PWSiga isikutel (75-90%) ilmnevad kiitu-
misprobleemid, sealhulgas jonnihood, impulsiivsus, agressioon ja
poikpéisus, suurema intensiivsusega kui teistel méoduka voi ker-
ge vaimse puudega inimestel. Kuna uus opetaja vordleb PWSiga
opilase kaitumist lastega, kel on teist tiitipi arengupuuded, voib
see olla pohjuseks, miks Opetaja arvab, et opilase kditumine on
halvenenud.

Uurimused on ndidanud, et vanemad lapsed kogevad vorreldes
noorematega suurema téenéosusega tagasilooke ja masendust ning
poisid kogevad depressiooni tiiddrukutega vorreldes suurema toe-
néosusega. Ka kaal mojutab kditumist. Need, kes on kéhnemad,
kohanevad halvemini kui need, kes on suurema kehakaaluga. See
puudutab eriti emotsionaalset seisundit ja métlemist. Me ndeme
rohkem psithhoosiseisundeid (segane métlemine, pettekujutelmad
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jahallutsinatsioonid), depressiooni (drevust, kartlikkust ja kurbust)
ja teisi soltuva isiksuse jooni. Niib, et IQ ei mojuta otseselt koha-
nemisraskusi, kuigi 6eldakse, et mida voimekamad nad on, seda
raskem nendega on.

Téhele tuleb panna ohumaérke, millest rasgiti eespool, kuid kai-
tumine s6ltub siiski suuresti indiviidist ja seetottu peab iga kaitu-
misstrateegiat voi sekkumist vaatlema eraldi 1dhtuvalt igast isi-
kust. See teeb vajalikuks kogu meeskonna sekkumise, kaasa arva-
tud perekond. Kiditumisstrateegiate kasutamine nooruki ja noore
taiskasvanu aastatel on erilise tédhtsusega, sest selles eas on koige
olulisem toetada eneseteadlikkust ja enesekontrolli. Siin ei piisa
ainult kleepsukaardist ja suulisest kiitusest. Suurema vastutuse
oma kaitumise ja selle muutmise eest peab votma laps ise. Ees-
mérgiks peab olema see, et indiviid saab aru oma problemaatili-
sest kditumisest ja noustub seda muutma. Titpiliseks niditeks on
naha nokkimine. Praeguseks ei ole sellele ravi ja pole ka kindel,
mil mééral saab indiviid seda kontrollida, aga inimest on voimalik
sellelt tegevuselt korvale juhtida, kui ta teadvustab probleemi ja
on noustunud sellega tegelema. Seepérast on noorukite ja noorte
taiskasvanute puhul kokkulepete saavutamine tildiselt efektiivsem
kui kleepsukaardid. (Vaata lisast B naidiskokkulepet.) Nagu kaik
puberteetikud, reageerivad ka PWSiga Opilased negatiivselt taju-
tavale armulikkusele. Mistahes kditumismooduse kasutamisel peab
parima tulemuse saavutamiseks valitsema osapoolte vahel vastas-
tikune austus ja vordvairsus.

Toit/soomine

Mida suurem kool, seda rohkem on soogiallikaid. Pohi- ja keskkooli
puhvetid pakuvad tihti tavapirasest koolilounast laiemat toiduva-
likut. Nad pakuvad limonaadi ja kukleid, kropse ja komme, samuti
on suur maiustuste valik. Tiiipiline nooruk ei vali oma raha eest
pakutavat koolilounat (kui see just pitsa ei ole), vaid eelistab limo-
naadi ja snidkke. Ilma jarelevaatajata PWSiga isikud valivad li-
saks koolilgunale veel limonaadi, sndkke ja maiustusi. Hea uudis
on see, et iisna téenéoliselt valivad PWSiga isikud suurema koguse
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vihem eelistatud toitu viaiksema koguse rohkem eelistatud toidu
asemel. See annab hooldajatele véimaluse teadvustada tervislikke
valikuid, pakkudes suurt kausitiit rohelist salatit vaiksema kogu-
se makaronide voi juustu asemel.

Paljude vanemate hinnangul kasvavad koos nende lapse vanu-
se ja laieneva sotsiaalse suhtlemisega ka voimalused toitu kitte
saada. PWSiga opilaselt nouab suurt pingutust vajadus pidada
madala kalorsusega dieeti ja hoida oma kehakaalu kontrolli all.
Opetajad peaksid tegema vanematega koosto6d nende iirituste pla-
neerimisel, kus pakutakse ka siiiia.

Sotsiaalsed vajadused - eluks vajalike oskuste
oppimine

Titpilise nooruki sotsiaalne edukus soltub suuresti sellest, kui hasti
ta suudab olla kursis moe, muusika ja teiste vaba aja veetmise tren-
didega. Puberteetikud on viga eneseteadlikud ning ulimalt kriiti-
lised enda ja teiste suhtes. Prader-Willi siindroomiga Gpilasel voi-
sid olla véga head suhted oma klassikaaslastega kuni ajani, mil
akadeemiline ja sotsiaalne 16he hakkasid suurenema. Klassikaas-
lastel vidheneb tolerants ebakiipse ja tahumatu PWSiga opilase
suhtes, rddkimata tolerantsist valetamise, varastamise ja kohatise
agressiivsuse suhtes. PWSiga opilane kas saab voi ei saa aru, miks
klassikaaslased temast eemalduvad, isegi narrivad voi kiusavad
teda, ja ta tritab anda oma parima, et kuuluda sellesse sotsiaal-
sesse gruppi. See on oluline pdhjus eemaldada laps valtivast selts-
konnast ja tavaklassist. Aga see pole ainus lahendus.

Lisaks Prader-Willi siindroomiga lastele on ka teisi opilasi, kel-
lel on sotsiaalsete oskuste puudujadke. Sotsiaalsete oskuste tree-
ningut vajavaid lapsi on palju. Muidugi annavad ainedpetajad muu
Oppetoo korvalt oma parima ka sotsiaalsete oskuste arendamisse,
kuid sageli sellest ei piisa.

Koige parema tulemuse annab viikese rithmaga l14bi viidud tree-
ning, mis toimub vihemalt korra nédalas terve kooliaasta jooksul,
ja mida juhendab vastava ala spetsialist. Selle treeningu raames
saab rithm praktiseerida erinevaid oskusi (nagu kuulamine, head
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kombed, viha ja frustratsiooni vialjendamine, kellegi kohtama kut-
sumine jms), et iseseisvalt lahendada elus ette tulevaid probleeme
ning 6ppida, kuidas 16dvestuda ja maha rahuneda.

Eriti kasulikud on rolliméngud. Opilastele antakse konkreetne
olukord, mille nad peavad ldbi méngima. Rithm kritiseerib vale
kaitumist ning seejérel arutatakse 1dbi d6ige kditumine ja joutakse
mingitele jareldustele. Ka video kasutamine v6ib olla mojukas va-
hend. Opilased, kaasa arvatud need, kes osalesid rolliméngus, née-
vad ennast korvalt ja saavad ise kritiseerida oma kaitumist, nii
positiivselt kui ka negatiivselt. Video kasutamine muudab rollimén-
gu realistlikuks. Tuleb meeles pidada, et PWSiga opilased on vi-
suaalsed 6ppijad.

Samuti on téhtis luua olukordi, mis imiteerivad reaalset elu.
Naiteks tahab opilane 6ppida, kuidas ithineda mingi klubiga, kui-
das paluda partnerit tantsule v6i kuidas tantsida. Lisaks sellele
peavad vanemad ja opetajad olema kursis viimaste moesuundade
ja trendidega, et aidata lapsel stiilselt riietuda ja kaasa radkida
uldhuvitavatel teemadel. Nii voiksid nad teada, kuidas olla cool voi
kuidas tsillida ja kuidas hangida.

PWSiga noored vajavad sama, mida kaik noored: sépru ja ldhi-
suhteid. Nad véivad pruudi voi peigmehe otsingutega minna &ér-
mustesse. Kohtamas kdimine ja ldhisuhtes olemine on valdkond,
kus neile noortele on vaja 6petust ja juhtnoore. Neile tuleb 6petada
telefoni kasutamise etiketti. Liigne ja kohatu telefoni kasutamine
voib viia problemaatiliste olukordadeni. Neile tuleb selgeks teha
reeglid, millal ja kus avalikult oma tundeid niidata. Neile tuleb
Opetada, mida utelda ja teha, et soovitut saavutada. On soovitatav
Opetada neile luba kiisimist nii kdest kinni hoidmiseks, kallistami-
seks kui ka teisteks intiimsusteks. Opetajad peaksid enne huvi tund-
ma, mida on PWSiga noorukile varem kodus samal teemal rasgi-
tud. Kui jiatta neile ainult oma eakaaslastelt 6ppimise véimalus,
siis voib see peagi viia ebaadekvaatse kditumise ja otsustusteni.
Ameerikas on sageli vanematel ja vastava ala spetsialistil omava-
hel kirjalik leping, mille alusel aidatakse neil noortel omandada
adekvaatset sotsiaalset kditumist, kasutades konkreetset visuaal-
set materjali.
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Ka seksuaalsus on sotsiaalse arengu osa. Kuigi PWSiga indivii-
did ei labi puberteeti taielikult, tunnevad nad seksuaaliha ja -tun-
gi, kui on kellegagi romantiliselt seotud. Enamasti on koolides ter-
visekasvatus, kus rasgitakse noorukieas toimuvatest kehalistest
muutustest, et opilased teaksid, mida oodata. PWSiga opilastele
on need muutused minimaalsed v6i olematud, kui nad pole saanud
hormoonasendusravi. PWSiga isikutele on see viga hell teema, sest
nad tahavad teada, miks nad ei kasva, miks on neil ebatavaliselt
vaike peenis, miks neil pole menstruatsiooni, miks neil habe ei kasva
v0i miks neil hdil jamedamaks ei ldhe. Tiidrukud tahavad teada
oma tulevikku emana. Jarglaste saamine on vidhetéenéoline ja
PWSiga noorte naiste hulgas on seda juhtunud vaid monel korral.
Opetajad ja vanemad peavad olema valmis nende tundlike teema-
de kisitlemiseks ausal ja opilast austaval viisil. Kodu ja kooli va-
hel peaks toimima koost66 info andmisel ja néustamisel vastavalt
vajadusele.

Lopuks, paljudel PWSiga indiviididel on tugev soov kellegi eest
hoolitseda. Neile tuleb anda véimalus aidata kedagi, kes on noo-
rem voi vihem voimekas (néiteks ratastooli likkamisel, kellegi
seljakoti kandmisel, viaikestele lastele ettelugemisel voi klassi lem-
miklooma eest hoolitsemisel jne). On 16putult voimalusi, kuidas dra
kasutada Opilase tugevaid kiilgi ja huvisid, et arendada tema sot-
siaalseid oskusi. Teiste eest hoolitsemine tostab lapse enesehinnan-
gut, mis on enesearengu ja sotsialiseerumise véga tdhtis osa.

Uleminek iseseisvasse ellu

Uleminek noorukieast iseseisvasse ellu on stressirohke kaigile, kes
osalevad konkreetsete plaanide tegemisel. Nooruk, ei saa 16putult
jatkata tasuta ja talle sobiliku riikliku hariduse omandamist, vaid
ta peab hakkama oma oskusi rakendama, ning konkureerima pal-
jude temast voimekamate inimestega. Moned erivajadustega noo-
rukite toetused kaovad juba varem (nt hoidjatoetust antakse kuni
18. eluaastani, samuti erineb lastele méeldud rehabilitatsioonitee-
nuste plaan oluliselt tooealise taiskasvanu omast jne). Nendeks
muutusteks peab olema valmis, et teadmatus ei tekitaks problee-
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32aastane Matt on koos ema Janaleega jalgrattamatkal. Tasakaa-
lustatud toit, igapdevane fiiiisiline aktiivsus ja hea meekonnato
tihiskodus on kindlustanud noormehele hea fiiiisilise vormi.

me. On hilja avastada alles mond toetust kiisima minnes, et laps on
vahepeal kasvanud iile lubatud vanusepiiri.

On parem, kui nooruk saab koos vanematega otsustada, kas ta
valib sobiva taiendoppimise voimaluse voi siirdub kohe téoturule
joukohast t6od otsima. Hukka ei saa moista ka otsust jaddda mo-
neks ajaks s6ltuma toetustest ja vanematest. Mujal maailmas on
veel iiks voimalus: minna elama vastavalt erivajadustele kohanda-
tud ihiskodusse. Nendes kannab véimetekohase t66 tegemise ja
sotsiaalsete Giguste eest hoolt iihiskodu juhtkond. Sellistes kohta-
des elavad ja téotavad PWSiga noored koos viikeste rithmadena.
Tavahooldekodudes on PWSiga noorel viga raske hakkama saada.

Jatkuope

Téana on Eestis mitmeid Gigusakte, mis sidtestavad erivajadustega
noorte kutsedppe omandamist. Puudega inimesele tagatakse kut-
sedpinguteks vajalike abivahendite saamine, ruumide kohandami-
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ne, suhtlusabi, rehabilitatsioonitéoks vajalikud tingimused ning
vajadusel isiklik abistaja. Puudega 6ppija puhul, kes esitab koolile
vastavalt sotsiaalhoolekande seadusele koostatud isikliku rehabi-
litatsiooniplaani, arvestatakse 6ppet66 korraldamisel rehabilitat-
siooniplaanis toodud soovitustega ja tehakse koosto6d rehabilitat-
siooniteenuste osutamisse kaasatud osapooltega, et luua tingimu-
sed oppija arengut toetavate rehabilitatsiooniteenuste saamiseks
ja labiviimiseks. Tapsemalt vaata Eesti kutsedppeasutuse seaduse
§ 14 ldiget 4 ning haridus- ja teadusministri 01.01.2006 méairust
nr 25  Erivajadusega isikute kutsedppeasutuses 6ppimise tingimu-
sed ja kord”.

Vota arvesse:

» Kui opilane on véimeline jatkama haridust kas kutse-,
rakenduskorg- voi koguni korgkoolis, siis kes kontrollib
tema ligipdésu soogile?

» Kuidas on korraldatud valitud kooli majutus? Kui salli-
vad ja avatud on selle tootajad?

» Kas leiad ka viljaspool koduvalda voimalust rahastada
tugiisiku teenust?

=  Kui nooruk eelistab minna téole, siis kas ldhikonnas on
talle sobivat tookohta voi leidub seda kaugemal?

» Kuidas korraldada transport toéle voi uude kooli?

= Kes teab vastuseid nendele kiisimustele? Kust saavad
noored ja nende vanemad abi?

Ilma varajase planeerimiseta voib PWSiga nooruk valida lihtsai-
ma lahenduse ja jaddda mugavalt koju, millega ta jadb ilma tdiend-
Oppest voi sobivast toost. Vanemale langeb sellega suurem koor-
mus, ta peab véib-olla t66lt dra tulema, et kodus istuva lapse jarele
valvata. (Vaata lisa C iileminekuteenuste ajakava kohta.) Kohali-
ku sotsiaaltootajaga tuleks noorel kohtuda juba alates 18. eluaas-
tast voi tiikkk aega enne kooli 16petamist. Pane tidhele: taiskasvanu-
te sotsiaaltootaja keelekasutus on iisna erinev opetajate omast,
seega palu lihtsamat seletust!
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Tasub teada, et ka Ameerika Uhendriikides on PWSiga noorele
sobivat kutsedopet raske leida. Suurem osa programme toimib seal
konkurentsipohisel 6ppel ega saa pakkuda PWSiga 6pilasele piisa-
valt jarelevalvet. Tavaliselt leitakse Opilasele t66 ja pakutakse tu-
giisikut, kes ta vilja opetab. Kui PWSiga isikul on viljaoppeks in-
dividuaalne tugiisik, puuduvad tal s6bralikud ja hoolivad kaast66-
tajad. Seaduse jargi peaksid Eestis kutsedppeasutused olema paind-
likumad erivajadustega 6ppija vajaduste suhtes ning nad peaksid
suutma korraldada opet vaiksemates rithmades. Tegelikkuses on
selliseid koole vihe ja sobivat kooli tuleb hakata varakult otsima.
Seni pakub erivajadustele kohandatud erinevat liiki kutsedpet ai-
nukesena Eestis Astangu Kutserehabilitatsiooni Keskus Tallinnas
(www.astangu.ee). Parim 6ppekoht PWSiga noorele on aga siiski
kodukoha ladhedal.

Tooturule minek

2009. aasta seisuga pakub Eesti To6turuamet erivajadustega ini-
mestele nelja tosturuteenust, millest PWSiga isiku puhul on kasu-
tatavad kaks.

To6ruumide ja -vahendite kohandamise teenus on t66andja
t66ruumide voi -vahendite kohandamine, muutes sellega tookoha
puudega isikule ligipddsetavaks ja kasutatavaks. T66turuamet hii-
vitab tobandjale parast erivajadustega isiku té66andja juures t6ole/
teenistusse asumist téokoha ja -vahendi kohandamise maksumu-
sest 50%, kuid mitte rohkem kui 30 000 krooni. PWSiga isiku pu-
hul v6ib tekkida vajadus ruumide kohandamiseks nénda, et puu-
duks ligip4és toidule voi aidatakse sellega luua omaette nurgake,
sest oma territooriumi olemasolu on PWSiga inimese t66s 6nnestu-
mise alus.

Tugiisikuga tootamise teenust osutatakse t6tule, kes vajab puu-
dest tulenevalt to6tamisel abi ja juhendamist. Teenust osutatakse,
kui té6andja votab puudega to6tu toole/teenistusse méadramata taht-
ajaks.

87



88

Prader-Willi siindroomiga nooruk

Tooturuameti tavateenused (t6opraktika, tocharjutus, avalik t66
jt) aitavad samuti PWSiga inimest té6turule. Igal juhul tasub va-
rakult ithendust votta t66turuameti kohaliku esindajaga (rohkem
teavet www.tta.ee).

Ameerika Uhendriikides julgustatakse vanemaid kasutama isik-
likke kontakte, et PWSiga isik tootaks tuttavate firmas vo6i vihe-
malt inimestega, kes pakuvad talle mingisugustki temale tdhen-
duslikku t66d turvalises keskkonnas. Kui sobivat t66d Eestis ko-
dukohas pole, oleks iiks lahendus luua noorukile to6koht (v6i pak-
kuda rakendust pereettevottes), kuid see eeldab ettevotlikkust ja
teadmisi ettevotte majandamisest.

Et paljud PWSiga inimesed on hoolivad ja armastavad, siis on
nende tavalisteks karjaarivalikuteks tootamine loomade ja laste-
ga. Ameerika Uhendriikides leidub PWSiga to6tajaid koerajaluta-
jatena, varjupaikades voi loomakliinikutes hoolitsemas puuride eest.
Lastega tootades on neil minimaalne kokkupuude s66giga. Moned
tootavad vabatahtlikena kohalikes raamatukogudes, kus nad loe-

18aastane Trevor miiiib siarke heategevuslikul oksjonil. Vabatahtlik
t6o on iiks selliseid toid, mida PWSiga inimesed hea meelega tee-
vad.
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vad viikestele lastele ette. Kuna nad taluvad hésti rutiini ja neil on
hea kujutaju, saavad nad edukalt hakkama sorteerimiste ja muude
tuttute toodega (ka liinitooga) tingimusel, et nad ei pea vaga pikka
aega seisma vo0i istuma ithe koha peal.

PWSi puhul on palju probleeme ja muresid, millele tuleb tihe-
lepanu poorata seoses suhtlemise ja toovilumusega. (Vaata Lisas D
ettepanekuid ja soovitusi seoses tootamisega.) Erivajadusega t66-
taja voib kollektiivi sisekliimale mdéjuda nii hasti kui ka halvasti,
soltuvalt t66 korraldamise iiksikasjadest, tootajate suhtumisest
erivajadustesse jne. Igal juhul n6uab PWSiga inimese palkamine
suurt stidant ja pikka meelt nii to6andjalt kui ka kaastootajatelt.

Kokkuvote

PWSiga nooruki tuleviku planeerimine néuab suurel mairal suht-
lemist ja loovust. Samal ajal kui vanemad otsivad oma lastele voi-
malusi valjaspool kooli nende tuleviku kindlustamiseks, peavad nad
ka kooliga igakiilgset koost6od jatkama. Kahjuks pole taiskasva-
nute sotsiaalsiisteem nii ,kasutajasobralik” kui seda on haridus-
susteem.
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Koostoo

,KK00st66” on tdnapdeva haridusvallas moesona. Aga et koostada
Prader-Willi siindroomiga opilastele téhusaid programme, peaks
see olema enam kui loosung. Koostoo tdhendab pedagoogide ja pe-
rede vahel toimivat diinaamilist protsessi, kus molemad osapooled
on vordsed ja jagavad joude ning teevad iihiseid otsuseid, et saavu-
tada opilase seisukohalt positiivne pedagoogiline tulem.

Vanemate iilesanne on jouliselt véidelda oma poja voi titre
diguste eest ja kooli iilesandeks on rahuldada paljude laste vajadu-
sed. Kuidas saab need kaks ldhtekohta iithildada?

See algab hea tahtega tegutsemisest. Oletame, et molemad osa-
pooled on pithendunud sellele, et saavutada PWSiga opilasele pa-
rim haridus. See on meie koost66 alus ja ilma selleta leiavad teie
joupingutused vastuseisu.

Tihti kirjeldatakse vanemaid d4rmuslikult: nad kas ei hooli iildse
voi on liiga argessiivsed, otsides oma lapsele sobivaid/vajalikke tee-
nuseid. Uhest kiiljest teavad Prader-Willi siindroomiga laste vane-
mad liigagi histi, kui vaariti voib selle siindroomiga last moista, ja
nad toimivad pohiméttel ,,palju kiisid, vihe saad, viahe kiisid, tildse
eisaa”. Vanemaid ei huvita kooli biirokraatia, protokollid ja poliiti-
ka, ei peagi huvitama. Kooli iilesanne on teavitada oma personali
PWSist ja luua selle siindroomiga 6pilastele sobilikud ja véimali-
kult piiramatud véimalused 6ppida. Ainus vdoimalus seda iilesan-
net realiseerida on kuulata vanemaid, kes kirjeldavad oma lapsi.
Vanemad on oma laste pidevad vaatlejad ja on niimoodi avastanud
palju kasulikke votteid oma lastega tegelemisel. Koolipersonalist
oleks rumal ignoreerida vanemate tarkust ja intuitsiooni.

Ometi on 6petaja iiksi 12—-25 6pilasega, heal juhul on tal abiks
ka uks abiopetaja. Ja vanemad ootavad, et opetaja jalgiks pidevalt
nende last, et laps ei varastaks toitu, ei nokiks nahka jne, et ta
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méirkaks lapse suurenenud &revust ning ennetaks probleeme ja
sekkuks Gigel ajal, kui lapsel vallandub vihahoog. Kas selline ootus
on reaalne? Toen#oliselt mitte.

Eeldused

Selleks et luua tohus koostoo, peab looma teatud eeldused.

Eeldused pedagoogidele:
» Pedagoogid vaidrtustavad ja austavad vanemaid, nende
noéudmisi ja pithendumust oma lapsele.

= Pedagoogid hindavad neid vanemaid, kes on otseselt seo-
tud oma lapse tegevuste planeerimisega.

= Pedagoogid tervitavad vanemate toetust oma lapse tiisili-
ku kaitumise kasitlemisel.

» Pedagoogid soovivad regulaarset ja avatud suhtlemist.

Eeldused vanematele:
= Vanemad vairtustavad ja austavad pedagooge nende tead-
miste ja kogemuste eest tootamisel puuetega lastega.

* Vanemad usuvad, et pedagoogid on hoolivad ning piihen-
dunud oma ala professionaalid, kes tootavad lapse pari-
ma heaolu nimel.

* Vanemad tahavad anda oma osa lapse hariduskavva ja
on tanulikud, kui neil lastakse seda teha.

= Vanemad soovivad regulaarset ja avatud suhtlemist.

See on tegutsemine hea tahtega.

Rollide vahetus

Alles viimasel ajal on toimunud rollide vahetus, kus kooli kui hari-
duskiisimuste ainsa otsustaja vordvaarseks partneriks on saanud
perekond. Kuna see muutus on saanud haridussiisteemis iisna ta-
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valiseks, siis on ka osapoolte pinged maandunud. Lapse huvides
tdhendab see austust, kuulamist, labirdédkimisi ning mélemal poo-
lel kompromisside tegemist.

Mida vanemad iitlevad opetajatele, kui neilt kiisitakse,
kuidas peaks opetaja nendega suhtlema:

»Ma sooviksin, et te teeksite minimaalselt negatiivseid
mérkusi. Kui vanemal on olnud halb péev, teeb opetaja
telefonikone asja veel hullemaks. Ka vanemate mureks
on seesama laps. Positiivne suhtlemine on votmesona.”

»Ma soovin, et te teataksite mulle lapse arengust, nii po-
sitiivsest kui ka negatiivsest, vihemalt korra kuus. Ma
tahan, et te teeksite minuga koosto6d, et laps jouaks tase-
mele, kus ta ka tegelikult peaks olema.”

LArge helistage mulle kogu aeg, et raskida tema kohta
negatiivseid asju. Ta voib olla hea laps, kui talle antakse
voimalus. Palun olge moistev.”

,On darmiselt téhtis, et teil oleksid selle puude kohta tead-
mised. Veenduge, et te kohtlete neid lapsi nagu inimesi,
mitte nagu haigust v6i puuet. Arge unustage neid sotsiaal-
selt kaasa haarata. Nihke vaeva, et te ei isoleeriks neid.
Ja drge unustage, et iga lapse vajadused on unikaalsed
ning need tuleb kohandada teie siisteemi ja planeerimis-
se.”

,Ko0ige hullem asi, mida te vdite teha, on panna perekond
tundma, et olete kaotanud nende lapse suhtes lootuse.
Mina olen nii tundnud ja see on laastav. Vanemad, kel on
erivajadustega laps, vajavad toesti abi ja nou. Esmalt ot-
sivad nad seda koolist. Olge ettevalmistatud ja kaastund-
lik.”

,Kui teie oleksite minu lapse Gpetaja, sooviksin, et te teda
kunagi ei alahindaks. Ma tahaksin, et te sbandaksite igal
ajal vabalt minuga suhelda, kiisida mis tahes kiisimusi
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voi teha ettepanekuid, mis muudavad lapse 6ppeprotsessi
kergemaks.”

,Palun drge moistke minu iile kohut: ma olen monikord
hajameelne ega tagasta pabereid digel ajal. Ma tootan téis-
kohaga ja mul on veel 2 last, kuid oma lapse heaks teek-
sin ma koik.”

Siin on mdned vihjed vanematele, et arendada tohusat partnerlust
pedagoogidega.

1. Uritage leida kontakti pedagoogidega, et aidata neil last
tundma Gppida.

2. Usaldage pedagooge, et nemad usaldaksid teid.

3. Mairgates 6petaja joupingutusi, saatke juhtkonnale kirja-
likke kiidusonu.

4. Kiisige opetajatelt, millal (paevad, nadalad, pealeléunad,
ohtud) ja kuidas (kirjalikud teated, helistamine, e-post,
isiklikud kiilaskiigud) nad eelistavad suhelda.

5. Pakkuge Prader-Willi siindroomi kohta infot, mis annaks
opetajale tilevaate probleemist. Soovitage hiid Interneti-
lehekiilgi, et opetaja ei upuks info ilekiillusesse.

6. Arvestage, et opetajal on viga raske jilgida ithekorraga
mitme puudega lapse erivajadusi.

Perekonnad

Puuetega laste vanemad véib reastada pingeritta, kus iihes otsas
on minimaalne ja teises maksimaalne osalemine ja koosto6. Need,
kes osalevad maksimaalselt, on teadlikud ja ndudlikud. Nad on hésti
informeeritud hariduslike erivajadustega (HEV) 6pilaste 6ppekor-
raldust reguleerivatest seadustest ning teevad koik voimaliku lap-
se parima koolituse nimel. Tihti on need perekonnad pettunud oma
koolipiirkonnas ja usuvad, et peavad kogu aeg oma lapse eest vil-
jas olema.
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Need vanemad, kes on selle pingerea keskel, ei tea HEV pohi-
punktidest suurt midagi, aga nad on teadlikud vanemate pdhi-
digustest ja nad osalevad oma last puudutavatel koosolekutel. Nad
arvavad, et nende laps on kooliga rahul ning nende arvates on dpe-
tajad lahked ja hoolivad; nad on pakutavate teenustega rahul.

Pered, kes on pingerea alumises osas, ei osale aktiivselt oma
lapse 0ppeprogrammi koostamisel. Neile voib tunduda, et koolistis-
teem on roovinud neilt kodanikudigused. Neid on véib-olla hirmu-
tanud varasem kokkupuude pedagoogidega ja nad ei tunne, et neid
peetakse lapse arengumeeskonna vordvaarseks liikmeks. Sellised
perekonnad arvavad iildiselt, et nende lapse haridus on ebapiisav,
kuid nad tunnevad end olukorra muutmiseks liiga abituna.

On viga téhtis, et koolipersonal maistaks iga perekonna voéima-
lusi, suhtumist koolisiisteemi ja nende osa selles ning igasuguseid
lingvistilisi, kultuurilisi faktoreid, mis méjutavad perede suhteid
kooliga. Sama oluline on, et kool aitaks perekonnal liikuda selles
pingereas iilespoole — kohta, kus vaartustatakse koostood lapse
huvides ja iihist otsuste tegemist.

Siin on moned nédpuniited opetajatele, et aidata neil kontakti
saada perekondadega, kes tunnevad end korvalejaetuina.

Soovitused lapsevanema ja pedagoogi
efektiivseks koostooks

Koolipersonal

1. Ara tunne ennast kérgema jouna ega niita ennast snoo-
bina v6i armulikuna. Ara vaata vanematele iilevalt alla.

2. Naita, et sa toesti tahad aidata ja et sa esitad kiisimusi
lapse aitamiseks, mitte uudishimu pérast voi selleks, et
kasutada vastuseid vanemate vastu.

3. Juhi vanemaid kiisimustega, mis lasevad neil ennast ava-
da ja ennast sulle viljendada. Kohtu nendega seal, kus
nad parasjagu on, mitte seal, kus sina tahad, et nad olek-
sid.

Vanemad ja pedagoogid: koostoo

4. Ole realistlik. Mine sinna, kus nad elavad, isegi siis, kui
see on agul.

5. Ara distantseeri ennast vanematest. Ara matle neist kui
yshendest inimestest seal”. Loppude 16puks saad sa nende
heaks tootamise eest palka.

6. Moista, et see polnud vanemate valik, et siindis puudega
laps. Kui ta aga on juba kord olemas, siis tunne kohustust
seista selle eest, et laps saaks voimalikult hea 6ppimisko-
gemuse.

7. Planeeri koosolekuid vanematele sobilikele aegadele. Pea
meeles, et mitte kdikidel vanematel pole isiklikku autot,
paindlikke to6tunde, voimalust lapsehoidja palgata voi
leida kedagi, kes neile kiitti pakub.

8. Loo vanematega suhtluskanalid. Maaratle kindlad rollid
opetajale ja abiopetajale. Maéra, kes saab olema ,,votme-
suhtleja”. Uuri, millal ja kuidas soovib vanem tagasisidet
lapse kaitumisprobleemidele.

9. Sa void olla oma erialal viga hea haridusega, aga sa ei
pruugi konkreetse lapse, tema puude ja perekonna kohta
eriti midagi teada.

10.0pi tundma Prader-Willi siindroomi. Kéi konverentsidel,
loe kirjandust ja uuri Interneti-allikaid. Naita vanemate-
le, et sa toesti piitiad rohkem teada saada nende lapse
tugevate kiilgede ja erivajaduste kohta.

Ara kunagi eelda, et vanemad lihtsalt ei hooli kui nad ei kii koos-
olekutel voi el ilmu tritustele. Selliseid vanemaid, kes iildse oma
lapsest ei hooli, on tilivihe. Vota aega, et endalt kiisida, miks rai-
gib perekond vihe kaasa. Voib-olla on perekond mingi pedagoogili-
se lahenemisega dra hirmutatud. Voib-olla on takistuseks vane-
mate ja pedagoogide haridustaseme erinevus. Véib-olla on selleks
lihtsalt uskumus, et kooli kohus on last harida ja perel pole vaja
sellesse sekkuda. V6ib-olla puuduvad perel voimalused kohale tul-
la. Aga voib-olla ei taha pere enam kuulda iihtegi negatiivset
kommentaari nende lapse kohta.
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Jargmisena kiisi endalt: ,Mis on need takistused, mida ma saan
viahendada v6i korvaldada, et perekond osaleks rohkem lapse hari-
dustee otsustamises?” Uuri oma suhtlusstiili kultuurilisest vaate-
nurgast. Vildi hariduse esoteerilist keelt. T6lgi oma teated tava-
keelde. Alusta iga vestlust lapsest millegi positiivsega. Helista va-
nematele perioodiliselt, isegi siis, kui probleeme pole, lihtsalt, et
neid kursis hoida lapse arenguga. Kéige kiirem viis vanemaid eema-
le peletada on neile riaskida, et nende laps on iiks suur probleemi-
de hunnik, selle asemel et 6elda, et ta on mitmekiilgne isiksus.

Kas sul on véimalik asju teisiti ajastada? Kui vanematel pole
kuidagi voimalik tulla koosolekule kell 8-15, siis kas on sul véima-
lik perekonnale sobilikumal ajal korraldada varajasem voi hilisem
kokkusaamine? Kas varem kokkulepitud telefonikoned oleksid rea-
listlikumad kui nédost ndkku kohtumised? Kui esineb keelebarjaar,
on siis sul voimalik leida tolk, et nobu Jane ei peaks end terveks
paevaks t66lt lahti votma, et perekonnaga koosolekule tulla? On
sul voimalik minna perekonna koju voi kohtuda nendega parast
t66d kohvikus? Saad sa perekonnale soovitada mingeid konkreet-
seid viise, kuidas nad saavad oma lapse 6ppele kaasa aidata? Nii-
teks, et nad tuleksid kooli ja riadgiksid oma kultuurist, jagaksid
oma tookogemust, teeksid kiipsiseid klassimatkaks, tuleksid vaba-
tahtlikuks saatjaks ekskursioonile, helistaksid teistele vanemate-
le, et neile meelde tuletada toimuvat tritust, kirjutaksid kirju voi
helistaksid kooli haldajale, kui on vaja juurde tellida 6ppevahen-
deid. Lihidalt: 6pi tundma ja dra kasutama perekonna omapéra,
tugevust ja véimalusi.

Lopuks, métled sa seda ikka tésiselt, kui soovid perekonna osa-
lemist 6ppetoo planeerimisel kui vordsete partnerite koost6d? Kui
jah, siis ole oma koosto6ootustes realistlik. See ei pea toimima nii,
et kas koik voi mitte midagi. Sa peaksid tahtma kvalitatiivset osa-
lemist, mis holmab vastastikust austust, usaldust ja hoolimist.

Vanemad ja pedagoogid: koostoo

Kokkuvote

Sa oled toendoliselt marganud, et suurem osa asju, millest siin raa-
giti, on juba ammu teada, ja kehtib ka nende laste puhul, kel pole
PWSi. Ometi voivad Prader-Willi siindroomiga lastega to6tamisel
esineda moned ainukordsed iilesanded. Eripedagoogid on hésti ette
valmistatud dppeprotsessi kohandamiseks ja muutmiseks vasta-
valt opilase vajadustele, kuid neil puudub tavaliselt ettevalmistus
tulla toime PWSiga opilase keerulise kditumisega. Erinevalt teist-
suguste puuetega lastega tootamisest on siin vaja valvsust. Mis
tahes ruum, kus 6pilane viibib, peab olema kohandatud nii, et seal
puuduks ligipaés toidule ja rahale, ja see peab kehtima ka teiste
opilaste kohta. Eriti problemaatilised on tileminekud p&hikooli ja
keskkooli. Oppimist méjutab siindroomi neuroloogiline aspekt, aga
ka emotsionaalsed ja kditumuslikud tunnused, mida seostatakse
Prader-Willi siindroomiga. Tésine sotsiaalsete oskuste puudujask
on pohjuseks, miks PWSiga nooruk j44b aina rohkem ja rohkem
iiksi. Just nende pohjuste parast on vanemate ja pedagoogide koos-
t66 esmatihtis. Vanemad usaldavad kooli, et see pakuks nende lap-
sele futisiliselt ja emotsionaalselt turvalist keskkonda ja koolid toe-
tuvad vanematele, et need aitaksid seda saavutada.

Kooli ja PWSiga o6pilase vanemate suhtlemine peab toimuma
mérksa intensiivsemalt kui mone teise puudega lapse vanemate
puhul. Tuleb teha palju méarkimisvaarseid muudatusi koolikesk-
konna kujundamises ja hoolega planeerida, et PWSiga 6pilane saaks
eduka koolikogemuse. Uhiselt tuleb ette valmistuda ka piarast koo-
li algavaks reaalseks eluks. Soogiga mitteseotud sisukat t66d on
vaga raske leida. Ka on raske leida vdi isegi luua internaate, kus
on arvestatud PWSiga oOpilastega. Liihidalt, igaiiks peab tiritama
teha veidi rohkem. Selles, kas PWSiga 6pilasest kasvab edukas téis-
kasvanu, méngivad otsustavat rolli pedagoogid. Aga seda ei ole
voimalik saavutada ilma tihise koostoota kooliaastate jooksul ja
taiskasvanute maailma tilemineku ajal. Tasu on seda véaéirt: terve,
enesega rahulolev ja iseseisev noor, kes piiiidleb oma unistuste poole
nagu iga teinegi nooruk.
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LISAB

Kéitumislepingu naidis

Toetus

Tavaklasside opetajad ja

abidpetajad.

Nimi
Kool
Kuupaev
Klass

Logopeed, kes aitab parast

maha rahuneda.

noustub toétama jargmiste isiklike ees-
mérkide nimel:

EESMARK: Teatan oma dpetajale véi abidpetajale, millal ma
hakkan drrituma.

MIDA MA TEEN:

Kui ma tunnen, et olen Arritunud, siis iitlen oma opetajale voi abi-
Opetajale: ,Ma olen Arritunud ja mul on vaja
(minna kindlasse omaette kohta, jalutada abiopetajaga 5 minutit,
minna klassist vilja ja rddkida abiopetajaga ...).” Isikutele, kes ei
ole voimelised oma vajadusi viljendama, pakkuda vilja komplekt
emotsioonikaarte (erineva miimikaga joonistusi, nagu nditeks vi-
hane, roomus, kurb, hirmunud). Siis on eesmdrgiks ndidata opeta-
Jale voi abiopetajale kaarti, mis viljendab épilase tundeid.

Personali reageering
Kasuta votmesonu ja fraase,

Aseta kisi kergelt tema 6lale,
et ta ohutusse kohta juhatada.

HINDAMINE: Kas strateegiad olid téhusad? Mis aitas, mis mitte? Kas esines siindmust kiirendavaid faktoreid/probleeme? Kas oli

vaja muutusi?

mis alarmeerivad Pd, et tal on
aeg minna turvalisse alasse
(nagu naiteks fuajeesse).

opilane P jaoks

REAGEERIMINE / KRIISI SEKKUMINE

Asukoht

EESMARK: Jéuda digeks ajaks tundi.

Koolimaja

MIDA MA TEEN:

Kui 6petaja voi abiopetaja annab mulle 5minutilise hoiatuse, siis
ma:

1. 16petan oma poolelioleva tegevuse ja ldhen jargmisesse
tundji;

nende votmesonade kasutamist, kui ta
, voime

alarmeerivad teda, et niiiid on aeg
minna turvalisse alasse. Harjutage
on rahulik.

Loo votmesonu voi fraase, mis

2. tootan veel 2 minutit ja siis panen oma t66 POOLELI-
OLEVATE TOODE kausta;

3. veendun, et mul on jargmiseks tunniks koik vajaminev
kaasas.

Kiitumine

Hidaolukorras toimimine / kriisikditumise plaan
Kontrollimatu nutt tu

suunata teda tegema midagi

raske (kui mitte véimatu)
muud.

suhtlema; jalgadega
trampimine; on darmiselt
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Minu enda valik on, kas 16petada oma t66 16unavaheajal voi LISAC
votta see lopetamiseks koju kaasa.
Ma saan aru, et iga pdeva 16pus vaatan ma need eesmérgid uuesti Uleminek koolist tookeskkonda: mida on

ule koos Opetaja voi abidopetajaga. vanematel vaja teada

» Kuima olin terve pdeva voimeline digesti viljendama oma
tundeid, siis ma saan

See on juhend, millal on oodata erihariduse teatud tegevuste ilm-
nemist ileminekuaastatel. Kuna see on individuaalne programm,
siis voib see iga opilase puhul varieeruda. Eesti hariduslike eriva-
jadustega (HEV) dppesiisteem on erinevalt Ameerika Uhendriiki-
MA NOUSTUN ANDMA ENDAST PARIMA. des levinud van~uselisest siisteemist klassipshine. Kuna individuaal-
se oppekava (I0K) alusel 6ppivate opilaste puhul véivad olla erisu-
sed jargmisse klassi tileviimise osas, ldhtutakse selles tabelis klas-

» Kui ma joudsin oigel ajal tundidesse, siis ma saan

Qpilane sisiisteemist mitte vanusest nagu originaalis.

Opetaja

Direktor

Perekonna liige Tabeli aluseks on voetud Julie Seguini ja Robert Hodappi 1998 koos-
Abidpetaja tatud tabel raamatust ,Transition from School to Adult Services

in Prader-Willi Syndrome: What Parents Need to Know” (,Ule-
minek koolist tdiskasvanute maailma Prader-Willi siindroo-
mi puhul: mida on lapsevanematel vaja teada”). Seda on olu-
liselt muudetud ja kohandatud Eesti haridussiisteemiga.
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Lisad

LISA D

PWSiga isiku toetamine tookohal

Suhtlemine: meeskonnatdo

To6okohal on esmatéhtis jarelevalve ja stabiilse tookeskkonna hoid-
mine. Seda saab saavutada meeskonnato6 abiga. Enamik PWSiga
t66lisi soovib struktureeritud téokohta, kus ootused on selgelt val-
ja toodud ja need on muutumatud. Kui tookohal on stabiilne suht-
lemine, ootused, té6instruktsioonid ja jarelevalve, siis minimeeri-
takse ettetulevaid kaitumisraskusi. Neid aspekte tuleb arvestada
tookoha arendamisel ja paikapanemisel.

PWSiga isik ja pedagoogiline/kutsekollektiiv

108

PWSiga inimestel on paljude oma eluvaldkondade iile suh-
teliselt vihe kontrolli. Kui pakute PWSiga inimesele voi-
malust osaleda programmi planeerimisel, tostate sellega
nende eneseviirikust ning motiveerite neid rohkem kaa-
sa radkima.

Suhtlemine peab olema struktureeritud ja pakkuma vas-
tavalt olukorrale piiratud valikuid. See holbustab osale-
mist ja motiveerimist.

Uks kéige olulisemaid kiilgi isiku téoalases arengus ja
edus on tema suhe POSITIIVSE JA EMPAATILISE ju-
hendajaga.

Juhendaja peab moéistma PWSiga isiku tugevaid kiilgi ja
vajadusi. See inimene peab pakkuma valvet ja turvatun-
net, omades teadmisi puude kohta ning teades konkreet-
seid votteid, mis tostaksid hoolealuse enesehinnangut ja
edukust.

Suhtle PWSiga toolisega, et vilja selgitada oiged kaitu-
misviisid murede v6i néudmiste korral.

Lisad

Too6andja/kollektiivi haridus

PWS on erakordne puue, eriti tookeskkonnas. Tooandjad
ja jarelevaatajad peavad olema pithendunud, et teha t66-
tamine PWSiga isikule vaartuslikuks ning ohutuks koge-
museks.

Kogu personal, kes tootab PWSiga isikuga, peab té6koha
jarjepidevuse siilitamise nimel saama PWSi kohta kooli-
tust.

Informatsioonis peab sisalduma ka siindroomi kirjeldus,
toitumisega seotud kiisimused, kirjeldused spetsiifilistest
kaitumise puudujiskidest, mis on konkreetsel isikul ilm-
nenud ja voivad tden#oliselt ilmneda ka téokohal, isiku
kaitumisse sekkumise votted, kognitiivsed strateegiad ja
spetsiifilised reeglid/instruktsioonid t66l.

Perekonna/elukoha personali sekkumine

Edukus t66l saab alguse enne, kui to6line saabub toodle.
PWSiga tiéolisele on jarjepidevus ja struktuur votmeele-
mendid, et saavutada edukas ja pikk to6tamine.

Hooldajad (perekond v6i elukoha personal), lisaks teenin-
davale personalile, on to6programmis ja kiditumise toeta-
mise plaanis viga tdhtsad.

T6okoha personal ja hooldajad peavad omavahel suhtle-
ma ning sellesse suhtlusesse kaasama ka PWSiga isiku,
et kindlaks méaadrata koige digemad ldhenemised ja vot-
meisikute vastutusalad.

Esmatahtis on info litkumine keskkondade vahel. Kodus
juhtunu mojutab tood ja vastupidi.

Mida arvestada keskkonna loomisel

Toiduga seotud probleemid

Tookeskkonnas tuleb kontrollida toiduallikaid ja firma-
siseseid so6giga seotud harjumusi ja kultuuri.
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Lisad

Kas toit on firma kultuuri oluline osa?
Kas personal saab oma téokohal stitia?

Kas toitu jaetakse ripakile ja kui palju?

- L o=

Kas tooandja tahab PWSiga isiku vajadusi
toetada?

5. Kui kaugel PWSiga isiku/tootaja tookohast asub
puhkeruum?

6. Mis lohnad valitsevad tookohas?

Transport

» To66edu soltub tihti sinna joudmisele eelnenud juhtumi-
test. Transpordiprobleemidest ei tohi kunagi méoda vaa-
data.

1. Mis sorti transport on saadaval?

2. Mis on usaldusvaarne?

3. Kas on iiks ja sama juht — on nad teadlikud
PWSiga isiku eriparadest seoses toiduga?

4. Kas inimesed toole soites soovad?

» Tihti tuleb rakendada tidiendavaid turvameetmeid PWSi-
ga isiku toole transportimisel. Moned neist on viga im-
pulsiivse kaitumisega ja nad voivad liikuvast séidukist
vilja hiipata. Kui selline kditumine on téen#oline, siis peab
kasutama lapselukku voi turvavoo lukustust.

Toéokoha keskkond

» PWSigaisiku kditumuslikud isedrasused segavad tal tih-
ti tapselt graafikust kinni pidada. Té6andjaga on vaja kind-
laks maarata, missugused on paindlikud valdkonnad:

1. Kas saabumine ja lahkumine t66kohalt véivad
olla paindlikud?

2. Kas tootaja voib hiljem kaotatud aja tasa teha?

3. Kas tooline voib teha pikema puhkepausi?

Lisad

= Samuti peab tooandja noustuma pideva téokeskkonna (toi-
du) kontrolliga ja kaitumisstrateegiate kasutamisega t66-
kohal.

» Enamik PWSiga inimestest on tundlikud iilestimulatsioo-
ni, tugevate helide ja teiste sagedaste segajate suhtes. See
voib tihti pohjustada arritust ja/voi madalat produktiiv-
sust.

Kognitiivsed strateegiad/sekkumised
Opistiilid
» Toolised voivad 6ppida mitmeastmelisi toid ja lihtsamaid
protseduure. Enamasti on PWSiga isikule kdige parem,

kui tooiilesanded on selgelt, samm sammu haaval jaga-
tud.

= Esita juhised selgete, arusaadavate terminitega, sest pal-
judel PWSiga isikutel on raske moista keerulisi kontsept-
sioone.

» Uue t66 oppimiseks voib vaja minna lisaaega.

» Naitlikud mudelid ja PWSiga isiku k#de juhtimine oma
kaega voivad Gppimist tohustada. Oppeprotsessi ajal peab
hoolega jalgima, et koiki ohutusnoudeid rangelt taidetak-
se.

Kognitiivsed ja kditumuslikud strateegiad

» Kognitiivsed strateegiad on kasulikud méilu treenimisel,
uute asjade oppimisel, organiseerimisel ja planeerimisel,
probleemide lahendamisel ja enesekontrollil.

Soovitused:
1. Kasuta lihtsaid kirjalikke/joonistatud juhtnéore.
2. Julgusta markmete tegemist voi toslisele
lihtsate instruktsioonide pakkumist.
3. Korda iile.
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4. Ré&agi veel kord iile.
5. Koosta kontrollnimekiri.

6. Pane paika ajakava.

Arvestada tuleb info aeglase to6tlemisega, piiratud voi-
mekusega moista abstraktseid verbaalseid kontseptsioo-
ne, akadeemiliste teadmiste vihesuse ja keskendumisvoi-
me puudumisega.

Tihti noutakse niitlikustamist ja lisaaega praktiliste os-
kuste arendamiseks.

Oluline on kontrollida t66 kvaliteeti ja/voi tapsust teatud
aja tagant. Monel PWSiga isikul muutub tilesande 16pe-
tamine kinnismotteks ja ta ei poora erilist tdhelepanu
kvaliteedile.

Strateegiline t66koha korraldamine ja materjalide paigu-
tus vdhendab:

1. materjalide varastamist / varude kogumist,
2. segajate maju,
3. mittevajalikku sotsiaalset suhtlemist.

NB! Moénel inimesel peab vihendama t66 hulka, et hoida
dra tdhelepanu eemalejuhtimist ja valtida t66 kuhjumist.

Paljudel PWSiga toodlistel on raske ennast adekvaatselt
hinnata. Toetav tagasiside ja mittestiitidistav lahenemine
vihendab vaidlusi ja perseveratsiooni.

Enne toole asumist on kognitiivse strateegia ja kditumise
toetamise huvides kasulik 14bi rasdkida konkreetsed stan-
dardid ja ootused tehtava t66 suhtes. Need tuleb ka kirja
panna.

Paljud PWSiga toolised on edukamad, kui nende vastu-
tusala ja ootused nende suhtes on muutumatud. Enne
muudatusi jata aega, et nendega kohaneda. Kasuta eri-
nevaid paevi erinevateks iilesanneteks.

Hinda ja aruta lédbi soov/vajadus muudatusteks voi lisa
rohkem vastutust. Tihti tekitavad just muudatused nen-
de toos haireid.

Lisad

Kiitumine

Stabiilse kditumise arendamine

Ole lahke jagama kiitust hea t66 voi dige kditumise eest.

Maara motiveerivad preemiad hésti tehtud t66 eest. Need
voiksid olla:

1. luba minna jarelevalvajaga tditma mingit erilist
iilesannet;

2. luba veeta puhkepaus erilise kaastootaja voi
jarelevaatajaga,;

3. osalemine erakorralises tegevuses;

4. voimalus teenida lisaks iiks madala kalorsusega
vahepala;

5. voimalus teenida punkte, mida saab kasutada
erilisteks eesmérkideks.

Ligipaas toidule peab kogu aeg olema range kontrolli all.

Vajalik on kontroll té6kohal, 16una- ja puhkealadel. Lak-
kamatu kinnisméte toidust ajab PWSiga isiku toitu otsi-
ma.

Toidusoltuvuse parast ole eriti ettevaatlik, kui saadad
PWSiga isikut tditma mond iilesannet voi viima erilisi
saadetisi.

PWSiga isikud ei tohiks to6le tulla rahaga, kui see pole
just ette ndhtud nende kaitumise toetamise plaanis. Raha
puudumine vihendab nende ligipddsu toidule.

Lounad ja vahepalad peavad olema enne toole saabumist
pakitud.

Maaratlege, kuidas toimib protseduur, kui leitakse asju,
mis ei kuulu sellele isikule. Isik, kes asja varastas, peab
selle tagastama. Kéditumisplaanis peab olema ka kirjas,
et mis tahes kahjustatud asi tuleb kinni maksta v6i dra
parandada.

Piiritleda tuleb to6taja liitkumisruum. Teatud kontrollisi-

kud peaksid alati suunama isiku tagasi tema téokohale
ja informeerima sellest tootaja otsest tilemust.
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Lisad

Valdi vaidlusi. Vahenda liigsete kiisimuste kiisimist, kuid
kasuta ise kiisimuse kordamist (et isik saaks aru, et ta on
seda juba kiisinud) ja/v6i 6eldu kirja panemist.

PWSiga inimesed vajavad struktuuri, reegleid ja juhen-
damist. Kui see on saavutatud, siis pidev kontroll ja jul-
gustamine tostab téenfosust positiivseks tootulemuseks.

Maara tiks kindel iilemus v6i votmeisik, kelle poole voib
PWSiga isik poorduda mis tahes t66ga seotud mure voi
probleemiga. Enne isiku té6leasumist méaaratle viis, kui-
das tooline saab oma muresid avaldada.

Kui on vaja fiiiisilist sekkumist, peab vétmepersonal ole-
ma saadaval. Suureks abiks oleks, kui votmepersonalil on
uiksteise mobiiltelefoninumbrid.

Rutiini muutused véivad pohjustada frustratsiooni ja viia
kaitumisraskusteni. Igapédevane kirjalik téograafik on
viga kasulik. Jdta enne muudatuste juurutamist veidi
aega, et need labi arutada, ja ole valmis, et PWSiga t66li-
sel saab olema viga raske oma méotlemist timber hailes-
tada ja sellega toime tulla. Tee muudatusi alal, kus tal on
ohutu jagada oma tundeid ja frustratsiooni.

Kohatut kaitumist saab ennetada, kui isikut teavitatak-
se muudatustest ette, aga mitte liiga palju. Suurte muu-
datuste puhul tuleb kasuks ndustamine.

Vajadusel peaks toolisel olema mingi aeg frustratsiooni
alandamiseks ja enese kogumiseks.

Lisad

LISAE

Kooli kohandumine - iihe 6pilase lugu

Pat LaBella, B.S.Ed., lapsevanem ja Wisconsini osariigi PWSA sek-
retar, 1998

See on 1998. aasta augustis ajakirjas The Wisconsin
Connection ilmunud kirjutis. Selle on kirjutanud lapseva-
nem, kelle laps on PWSiga noor naine. See on iihe opilase
lugu. Kooli tehtud kohanduste ulatus ei ole tiitipiline. See
lugu on siia lisatud selleks, et nédidata lihtsamaid moodu-
seid, mis aitasid sellel opilasel olla edukas. Autorid leidsid,
et see artikkel voib pakkuda dpetajatele ideid, kuidas toimi-
da PWSiga opilasega.

Meie tiitar Beth on Prader-Willi siindroomiga 18aastane. Jargmi-
sel aastal ldheb ta 12. klassi. Ta jadb kooli kuni 21. eluaastani.
Selliselt saab ta toetust nii koolist kui ka kutsedppelt. Tema 6pin-
gute jooksul on meil olnud nii edu kui ka ebadnnestumisi. Tema
haridusmeeskonnal (kaasa arvatud tema vanemad) kulus palju aas-
taid, et vilja arendada Bethile sobilik haridusprogramm. Viimaste
aastatega oleme saavutanud taiusliku programmi, mis toimib tema
puhul suurepéraselt.

Selleks et Beth saaks edukalt haridust omandada, oli vaja teha
palju kohandusi. Enamik nendest kohandustest maksab viga vihe
voi iildse mitte midagi. Monda neist voib kasutada jirjest mitmes
klassis. Moni on kasulik péhikoolis vo6i keskkoolis, kui koolipdev on
paindlik ja tunniplaan individualiseeritud. Kéik need kohandused
aitavad Bethil moista, et tal on pidevalt olemas viline tugi, mis
aitab tal terve koolipdeva voimalikult vihe &drrituda. Kui Beth on
vihe drritunud, sujub koigi pdev paremini.

= Beth tuuakse ja viiakse kooli eraautoga. Kool hiivitab
Bethi transpordikulud.
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Lisad

Temaga on terve paeva eraviisiliselt ainult iiks dpetaja.

Opetaja kohtub Bethiga hommikul sissepéisu juures ja
saadab ta viljapaidsu juurde, kui ta ldheb parastlounal
koju.
Heal paeval saabub Beth kooli 5-10 minutit teistest opi-
lastest hiljem. (Halval péeval vo6ib ta saabuda palju hil-
jem.)

Tal lubatakse viimase tunni 16pust dra minna moéni mi-
nut enne teisi. Ta liigub tihest klassist teise enne teisi voi
parast suurema rahvamassi liitkumise 16ppemist.

Bethi 6petajal on kogu aeg mobiiltelefon kaasas juhuks,
kui v6ib vaja minna abi.

Taielik kaitumise kava on kirjutatud individuaalsesse
oppeplaani. See kava iitleb, et seaduse jargi ei visata Bethi
koolist vilja ega korvaldata ajutiselt koolist, kui tal esi-
nevad tema puudega seotud kditumishéired. See aga ei
tdhenda, et teda ei saadeta koju, kui tal on terviseprob-
leeme voi ta on ohuks teistele voi tal ei ole enam voimalik
sel paeval oppida (néiteks, kui ta on liiga visinud késil-
olevast ravimivahetusest.)

Enne esimest koolipdeva organiseerin koolisisese kooli-
tuse koigile taiskasvanutele, kes voivad Bethiga tema
koolipdeva jooksul kontaktis olla (direktor, 6petajad, raa-
matukogutiotajad, abiopetajad, terapeudid, meditsiinitoo-
tajad, turvamehed, koristajad, valvurid ja sockla toota-
jad).

Kooli meditsiinitootajad hoiavad Bethi ravimitel pidevalt
silma peal, kontrollivad tema igapievast tervist ja keha-
kaalu.

Tunniplaanis on Bethil 16unauinak kooli medéde kabine-
tis.

Bethile ja ta opetajale on antud eraldi klassiruum (endi-

ne ladu). Seda kasutatakse siis, kui tal on vaja maha ra-
huneda v6i ennast koguda. Et see on ta eraruum, siis véib

Lisad

ta olla kindel, et koik tema asjad on kindlas kohas. (Isegi
algkoolis oli Bethil viike tuba maharahunemiseks.)

Tema kapp on vaikses piirkonnas kohe tema eraklassi
vastas.

Esimene tund koolipdevast on ,,vaba tund”, kus ta val-
mistub paevaks, kontrollib pdevikut ja vaatab iile padeva-
sed tunnid. P4evane tunniplaan on tahvlile kirjutatud.

See vaba tund voimaldab Bethil paindlikku kooli saabu-
mist ,pahadel” hommikutel. Kui ta saabub hiljem, ei hili-
ne ta akadeemilistesse tundidesse.

Tema &ddrmusliku sundkiitumise tottu ei anta Bethile
MITTE KUNAGI kodutood. Kodutoo on Bethile liiga stres-
sirohke ja perele liiga raske taluda.

Koik oma l6petamata koolit66 ja pikendatud ajaga testi-
de kirjutamised teeb ta kooli lugemissaalis v6i oma pri-
vaatklassis.

Koige paremini saab Beth hakkama iseseisvalt erihari-
dustundides koos teiste kognitiivse puudega opilastega.

Kogu akadeemiline 6ppekava on tema jargi kohandatud.

Beth ei s66 kunagi kooli pakutavat 16unat. Ta votab alati
16una kodust kaasa.

Ta s66b 1ounat koos oma Opetajaga ja viikese rithma eri-
haridust saavate Gpilastega erihariduse klassiruumis.

Ta ei osta kooli poest iihtegi asja.

Korra ndadalas on Bethil lubatud osta endale eriharidus-
tundides teenitud punktide eest auhind (moénikord mada-
la kalorsusega vahepala).

Perekond soovitab opetajatel anda auhindu mitte tiheda-
mini kui korra nédalas ja mitte rohkem kui 100 kalorit
korraga.

Iga piev saadetakse kodust kooli ja koolist koju 6pilas-
paevik. Igapdevane suhtlemine on viaga vajalik, sest la-
hendamata probleemid kanduvad iihest keskkonnast tei-
se.
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Bethi juhtum on klassikaline Prader-Willi siindroomi néide. Beth
vajab struktuuri, planeerimist ja rutiini. Kuid see, mis tema puhul
toimib, ei pruugi toimida teiste puhul — igaiiks, kellel on PWS, va-
jab individuaalset lahenemist. Meil on vedanud kooli administrat-
siooniga, kes on Bethi toetamisel 44rmiselt avatud ja arvestab tema
individuaalseid vajadusi.

Mdirkused



