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ALKUSANAT

PWVS-oppilaat tarvitsevat paljon tukea parjatikseen koulumaailmassa ja saadak-

oikeanlainen tuki ja ymmartaminen auttavat heitd elimidssa eteenpain.

Prader—Willin oireyhtymaan sisiltyy oireita tai piirteitd, joiden esiintyminen ja
vaikeusaste vaihtelevat huomattavasti henkilosta toiseen. Kaikki PVVS-lapset ovat
yksiloitd ja jokaisella heista on omat yksil6lliset vahvuutensa ja tarpeensa. Jokai-
nen heistd on my6s kyvyiltadn eritasoinen. On tirkedi oppia tuntemaan oppilas
hyvin ja oppia tietdmaan, kuinka eri asiat haneen vaikuttavat. Vanhemmat ovat
oman lapsensa parhaita asiantuntijoita ja he tuntevat oireyhtyman hyvin. Heilta
saa paljon tirkeaa tietoa seka lapsesta ettd hianen sairaudestaan. Kun on kerran
opettanut PWS-oppilasta, voi olla, ettei hdanta unohda koskaan.

Oppaassa kisitellaan aluksi lyhyesti oireyhtyman yleisia piirteitd ja niiden vaiku-
tuksia oppimiseen. Taman jilkeen kayddaan lapi sellaisia PWS-oppilaille
tyypillisia kayttaytymisen piirteitd ja ominaisuuksia, jotka tulevat usein
esille luokkatyoskentelytilanteissa. Lisdksi annetaan kdytinnon vinkkeja ja
neuvoja koulutyén helpottamiseksi.

Tamian oppaan sisdllon tuottamisessa on kdytetty Englannin PWS-yhdistyksen
tekemaia julkaisua Educating the Child with Prader—Willi Syndrome:A guide for
teachers, educational care assistants and others concerned with education of a
child with PWS.Sita on rakenteeltaan ja sisilloltian taydennetty sekd muokattu
Suomen koulujirjestelmdi ja oloja vastaavaksi.



MIKA ON PRADER-WILLIN OIREYHTYMA?

Prader-Willin oireyhtyma (Prader—Willin syndrooma, PWS) on harvinainen
geneettinen sairaus, joka aiheutuu kromosomi 15:n poikkeamasta. Periman
muutos on useimmiten ainutkertainen tapahtuma, mutta harvoissa tapauksissa
(<1%) siihen voi liittya uusiutumistaipumus. Suomessa arvioidaan olevan noin
I50—170 PWS:aa sairastavaa henkil6a.

Prader—Willin oireyhtymaan liittyy erilaisia oireita ja piirteitd, joiden esiinty-
minen vaihtelee henkil6sta toiseen. Lisaksi vaikeusaste saattaa vaihdella lievasta
vaikeaan.

Prader-Willin oireyhtyman yleisimmat piirteet :

Alhainen lihasjinteys (hypotonia). Lihes kaikki PWS-lapset syntyvit
velttoina. Alhainen lihasjanteys jatkuu myods aikuisidlla. Se on aivoperiista
eikd johdu lihaksista, joiden rakenne on normaali. Hypotoniasta aiheutu-
via ongelmia voidaan helpottaa liikunnalla ja sadnndlliselld lihasharjoittelulla,
kasvuhormonihoidolla ja fysioterapialla.

Liiallinen ruokahalu ja hallitsematon ylensyéminen (hyperfagia)
on kylldisyyden tunteen puuttumisesta johtuva syomishdirio. Vastasyn-
tyneelld lapsella esiintyy imemisvaikeuksia, ja usein joudutaan turvautu-
maan nendamahaletkuruokintaan. | - 3 vuoden idssd alkaa pakonomainen
syominen ja epanormaali kiinnostus ruokaa kohtaan. Sydmishairio voi ilman
asiantuntevaa ruokavalio-ohjausta johtaa vaikeaan ylipainoon. PWS-henki-
|6iden ylipaino johtuu toisaalta liiallisesta energiansaannista ja toisaalta
heidin kehonsa rakenteesta, jossa ylimddrdinen energia muuttuu tavallista
suuremmaksi rasvakudoksen maaraksi suhteessa lihaksiin.Ylipaino lisaantyy
voimakkaasti, jos henkil6n ravinnonsaantia ja maaraa ei rajoiteta.

Fyysisen kasvun puute, jota voidaan yksil6llisen harkinnan mukaan hoitaa
kasvuhormonilla. Tyttojen aikuispituus ilman kasvuhormonihoitoa on kes-
kimaarin 145 c¢cm, poikien 155 cm. Kasvuhormonihoito auttaa saavuttamaan
lahes keskimaardisen vdeston aikuispituuden.

Puutteellinen sukupuolinen kehitys (hypogonadismi), jota voi-
daan yksil6llisen harkinnan mukaan hoitaa sukupuolihormoneilla. Pojilla on
heti vastasyntyneind havaittavissa pieni penis seka usein laskeutumattomat
kivekset.Tyttojen sukupuoliominaisuuksien alikehittyneisyys on vaikeammin
havaittavissa. Kuukautiset alkavat usein erittdin myohaan. Ne ovat epasiaan-
nolliset tai ne voivat ilmaantua vain muutaman kerran. Murrosian kehitys jaa
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yleensa puutteelliseksi ilman sukupuolihormonihoitoa. PWS-tytéilla raskaus
on mahdollista, ja siksi sukupuolivalistus ja raskauden ehkiisy ovat tarpeellisia.

* Kehityksen viivastyminen ja kehitysvammaisuus. Suurimmalla osalla
kognitiivinen suoriutuminen sijoittuu keskitasoisen ja lievin kehitysvam-
maisuuden vilille. Joillakin voi olla ainoastaan oppimisvaikeuksia, ja vain hyvin
harva on vaikeasti kehitysvammainen. PWS-lapset oppivat puhumaan ja kive-
lemadn keskitasoa myohemmin: kaveleminen alkaa noin 28 kk:n ikdisena
ja puhuminen keskimdirin 3,6 vuoden idssi. Heidan sosiaaliset taitonsa ja
emotionaaliset kykynsa eivit ole ikdtasoiset. Sosiaalisten ja emotionaalisten
kykyjen kehittymattomyys voi heikentda heidan suorituskykyaan.

* Haastava kdyttaytyminen, joka ilmenee tyypillisesti heikkona tunteiden
hallintana seka itsepaisend kayttidytymisend. He saavat helposti vaikeasti hal-
littavia kiukku- ja raivokohtauksia, ja heilld esiintyy pakonomaista kayttayty-
mistd. He vastustavat muutoksia ja pitdvat itsepintaisesti kiinni omista rutii-
neistaan ja totutuista tavoistaan. Myos valehtelu, varastaminen ja aggressii-
vinen kayttaytyminen on yleistd. Kaikista ndistd kayttdytymisen ongelmista
huolimatta he ovat kuitenkin myds hyvin lamminsydamisid ja huumorinta-
juisia ihmisia.

* Tyypillisia kasvojen ja kehon piirteita ovat mantelinmuotoiset silmiit,
kapea otsa ja kapeat kasvot, suora nend, pieni suu ja ohut ylahuuli
sekd alaspdin kdiantyneet suupielet, vaalea iho ja hiukset seka
pienet kiddet ja jalat. Lisiksi joillakin PWS-henkil6illd esiintyy skolioo-
sia eli kieroselkdisyyttd tai karsastusta. Useilla esiintyy myos jonkinasteisia
ryhtivikoja. Ylipainoisilla PWS-henkil6illa rasva kertyy tyypillisesti keskivar-
talolle.

Edelld mainittujen piirteiden lisiksi PWS:aan liittyy useita muita oireita tai omi-
naisuuksia, joiden esiintyminen vaihtelee yksilostd toiseen. Seuraavilla ndista
oireista saattaa olla vaikutuksia myos kouluty6skentelyyn:

* motorisen kehityksen puutteet (tasapaino-ongelmat)

* suurentunut unentarve, pdivaaikainen nukahtelu ja uniapnea

* puheen ja kielen ongelmat

* huono verenkierto ja hengitykseen liittyvat ongelmat

* korkea kipukynnys

* epiatavallinen reagointi kipuun ja sairauksiin

» puutteellinen lammonsdatelyjarjestelma

* ihon, nappyldiden ja haavojen nyppiminen
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PWS:aan ei ole olemassa parantavaa hoitoa, joskin joitakin sen oireita voidaan
korjata leikkaus-, ladke- tai hormonihoidolla. Lisdksi PWS-henkilon eliménlaa-
tua parantavat:

*  PWS-ruokavalio ja oikeat ruokailutottumukset

* sdannollinen liikunta

*  PWS-henkilolle tyypillisten kdyttaytymisen piirteiden ymmartaminen ja
niiden huomioiminen elinymparistossa
* erilaiset terapiat (mm. puheterapia, fysio- ja toimintaterapia).

Oireyhtymian diagnostiikkaa, hoitoa, seurantaa ja kuntoutusta koskevat ratkai-
sut tehdddn aina yksilollisesti hoitavien lddkarien ja muiden hoitoon kiinteasti
liittyvien tyoryhmien toimesta. Myos liitinnaissairauksien hoito toteutetaan

yksilollisesti.
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PWS-LAPSI JA OPPIMINEN

Jokainen PWS-lapsi on oma yksilons3, joten PWS-lasten oppimisessa on
huomattavia eroja. On kuitenkin olemassa sellaisia Prader—Willin oireyhtymaan
littyvid asioita, jotka on syytd tietdi, jotta opetusmetodit voidaan valita mah-
dollisimman hyvin.

PWS-lasten oppimis-, ymmarrys- ja kasityskyky vaihtelee. Useimmilla dlyllinen
kehitysvammaisuus on lievai, harvoilla vaikeaa. Suurimmalla osalla esiintyy lievia
tai korkeintaan keskivaikeita oppimisvaikeuksia ja vain vihemmistolla oppi-
misvaikeudet ovat vakavia. Useimpien dlykkyysosamaira sijoittuu vilille 60-70.
Neljisosalla tai viidesosalla lykkyysosamairi on yli 70. Jos taas AO jai alle 40,
on kyseessa PWS:n lisiksi myds jokin neurologinen vamma. Sosiaalisten taitojen
kehittymattomyys saattaa osaltaan vaikuttaa lapsen kykyyn suoriutua tehtavista,
vaikka han alyllisen kehityksensa perusteella ehkda muuten selviytyisikin niista.
Joillakin lapsilla voi my6s olla autismiin viittaavia ominaisuuksia.

PWVS-lapsella esiintyy usein seuraavia tunne-elimain ja oppimiseen heijastuvia
vaikeuksia:

* Puheen tuottamisen ja ymmartamisen vaikeudet. PWS-lapsi
ymmartaa yleensd puhuttua kieltd paremmin kuin han osaa itse ilmaista
itseddn. Kielellisen ilmaisun vaikeudet johtuvat sekd suun motoriikan
ongelmista, toisaalta sanojen l6ytimisen vaikeudesta. Aintimishiirict
voivat tehdd puheen vaikeasti ymmarrettavaksi, ja siksi puheterapia
on yleensi tarpeellinen. Toisaalta PWS-lapsen on usein my&s vaikea
ymmartdd pitkdaa sanallista selostusta, kuten pitkid lauseita tai useita
perittdisia sanallisia ohjeita. Suullisen tiedon kisittely on hanelle hel-
pompaa, jos lauseet ovat lyhyitd ja riittdvan selkeitd. Visuaalisten
viestien ymmartaminen onnistuu yleensia paremmin. Siksi erilaisten kom-
munikoimista ja oppimista helpottavien visuaalisten apukeinojen (esim.
tekstien, kuvien, erilaisten kellojen, kalenterien sekd tukiviittomien)
kaytosta on hyotya. Yksilolliset erot ovat kuitenkin suuria.

* Lyhytkestoisen muistin ongelmat. PWS-lapsella esiintyy usein
ongelmia lyhytkestoisen muistin kanssa. Hin unohtaa helposti sen, mita
on opittu muutama paiva tai jopa muutama minuutti tai tunti sitten. Kun
tieto on tallentunut pitkiakestoiseen muistiin, han voi muistaa merkit-
pitkankin ajan jilkeen. Ongelmat lyhytkestoisessa muistissa nakyvat mm.
ongelmanratkaisutilanteissa seka ajattelussa.
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* Joustamaton ja jirjestelmillisyyteen pyrkiva ajattelu- ja
toimintatapa. PWS-oppilas noudattaa yleensa tarkasti totuttuja ru-
tiineja ja ennalta sovittuja aikatauluja. Sen sijaan han vastustaa muutok-
sia. Ennalta suunniteltu aikataulu ja jarjestelmaillinen toiminta helpottavat
tilanteiden ja ajan hallintaa. Strukturoinnilla voidaan helpottaa tilan, ajan
ja paikan jasentamista.

* Tunnetilojen ailahtelutilosta vihaksi tai suruksi. Usein tunnetilojen
vaihtelun ja kiukunpuuskan voi aiheuttaa jokin aivan mitiaton seikka.

* Aloitekyvyn puute ja toiseen asiaan siirtymisen vaikeudet.
PWS-henkilolle on usein vaikea aloittaa jotakin uutta asiaa oma-
aloitteisesti. Hin saattaa vaikuttaa ” tahmealta ” ja han tarvitsee tukea
siirtadkseen huomionsa seuraavaan asiaan.

Tiedollinen oppiminen

Lukemaan ja kirjoittamaan oppiminen on PVVS-lapselle yleensd helpompaa kuin
matematiikka tai muu abstrakti ajattelu.Vaikka monet PWS-lapset oppivat taita-
viksi lukijoiksi, lukutaito on aina riippuvainen yleisesta dlykkyystasosta.Toisinaan
luova kirjoittaminen saattaa tuottaa vaikeuksia. Hinen on usein helpompaa kir-
joittaa jostakin aiheesta, joka koskee hinen omaa elamdinsa. Myos kielelliset ja
puheeseen liittyvdt ongelmat vaikuttavat lukutaitoon.Toisaalta vaikka lukeminen
olisi suhteellisen sujuvaa, luetun ymmartaminen voi olla heikkoa.

Abstraktia ajattelua vaativat tehtdvdt tuottavat usein hankaluuksia. PVWS-oppi-
laan saattaa olla vaikea ymmartda abstrakteja kasitteitd, kuten aikaa tai rahaa.
Héan oppii matematiikkaa paremmin, jos kysymykset voidaan esittdd hanelle
jossakin kaytannollisessi muodossa. Laskutoimitukset pelkkid lukuja kdyttien,
ilman kaytannollista esimerkkid, tuottavat usein ongelmia.

Tiedollista oppimista hankaloittavat usein myds sellaiset kognitiivisen kehi-
tyksen hiiriot, jotka ilmenevit puutteellisina resursseina muokata ja soveltaa
opittua tietoa toiseen ymparistdon. Sen sijaan PWS-lapsi ratkoo yleensa nokke-
lasti esim. palapeleja. Hin on usein myos taitava tietokoneen kayttdja. Naita tai-
toja voidaankin hyodyntda monella tavoin.

PWVS-lapselle on tyypillista, ettd hdanen lyhytkestoinen muistinsa toimii huonom-
min kuin pitkikestoinen. Heikko lyhytkestoinen muisti vaikuttaa osaltaan siihen,
ettd lapsi voi yhtend pdivana ndyttdd oppineen jonkin asian, mutta unohtaa sen
seuraavalla viikolla. Riittdva kertaaminen ja asioiden toistaminen helpottavat
oppimista. Toisaalta kun oppilas on oppinut jonkin asian, hin yleensd muistaa
sen erittdin hyvin.
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PWVS-lapsi saattaa itsepdisesti kieltdytyd tekemdstd jotakin tehtdvadi tai saada
kiukunpuuskan, jos tehtiva vaikuttaa hanestd liian vaikealta. Siksi on tirkeds,
ettd oppiminen etenisi pienin askelin osatavoitteiden kautta.

Monet PWS-oppilaat ovat visuaalisia oppijoita. Opetustilanteissa tulee huo-
mioida, ettd monien eri aistien kautta annettu informaatio on yleensa tehok-
kainta. Havainnollistaminen kuvilla, videoilla ja muulla materiaalilla helpottaa
asian ymmartamistd ja mieleen painamista.

Kuten kaikki lapset, PWS-lapsetkin suoriutuvat tehtivistd paremmin, jos heidan
ponnistuksensa huomioidaan ja palkitaan kehuilla. Yleensa PWS-lapset kyke-
nevit pitkdjanteiseen tyohon, jos heilld vain on tarpeeksi motivaatiota.

Sosiaaliset taidot

PWVS-lapsi on yleensa sosiaalinen ja ulospdin suuntautunut, jolla on usein myds
erittdin hyvd huumorintaju. Han tervehtii iloisesti kaikkia ja toimii mielelldan
opettajan apulaisena. Kuitenkaan hdnen sosiaaliset taitonsa eivdat ole oman
ikiryhman tasoiset. PWS-lapsi on usein hyvauskoinen ja luottavainen, mutta
saattaa silti sujuvasti huijata toisia. Hin voi myds olla hyvin perdanantamaton ja
vaativa, itsepdinen ja itsekeskeinen. Puheen tuottamiseen ja ymmartamiseen liit-
tyvit ongelmat voivat lisdksi aiheuttaa turhautumista. Ero sosiaalisissa taidoissa
tulee etenevdssd madrin esiin teini-idssd. Han ajautuu helposti ristiriitatilan-
teisiin toisten kanssa ja hakeutuu mielelldadn aikuisten tai itseddn nuorempien
lasten seuraan.Taman vuoksi PWS-lapsi jdi usein yksindiseksi ilman kaveria.

Toisten kanssa tapahtuvaan kanssakdymiseen ja pysyvien ystivyyssuhteiden
luomiseen liittyvid taitoja voidaan kehittdd ulkopuolisella avustuksella. Esimer-
kiksi sellaiset sosiaaliset taidot kuten puheenvuoron odottaminen ja puhe-
tovereista kohtuullisella etdisyydelld seisominen, asioiden jakaminen sekd oman
vuoron odottaminen ovat yleensd heikosti kehittyneitd niin PWS-lapsilla kuin
-aikuisillakin. PWS-henkildiden vahvuuksia kannattaa kayttaa hyodyksi harjoitel-
taessa sosiaalisia taitoja. On myds huolehdittava, ettei kiusaamista esiinny.
Sosiaalisten taitojen kehittiminen tulisi huomioida HOJKS:n (henkilokohtainen
opetuksen jarjestamistd koskeva suunnitelma) yhtena tavoitteena.

Motoriset kyvyt ja liikkuminen

Oireyhtymdin liittyva hypotonia ilmenee jo vastasyntyneeni. Heikko lihas-
janteys jatkuu myos aikuisidlla. Hypotonia ei johdu lihaksista, joiden rakenne
on normaali. Hypotonian aiheuttaa aivoperdinen hiiri6. Lihasvoimaa voidaan
parantaa sadnndlliselld lihasharjoittelulla ja kasvuhormonihoidolla.
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Heikko lihasjanteys sekd puutteet tasapainossa ja koordinaatiokyvyssd aiheut-
tavat usein vaikeuksia selviytya suurista liikeradoista. Toisinaan yksinkertaisetkin
liikkeet, kuten juokseminen, kiipeaminen ja hyppiminen, voivat olla PWS-hen-
kilolle suuria haasteita. Oman vaikeutensa liikkumiselle tuo PWS-henkilon mah-
dollinen ylipaino, skolioosi tai heikoista polvinivelista johtuvat lisiongelmat.

My6s hienomotoriikassa ja kdden puristusvoimassa saattaa olla puutteita, jol-
loin esimerkiksi piirtaminen, kirjoittaminen ja leikkaaminen voi olla vaikeaa. Jos

ehtoisesti tehda tietokoneen avulla.

PWS-henkilolla on lisaksi lisddantynyt riski erilaisiin onnettomuuksiin, silla huono
tasapaino, pienikokoisuus ja koordinaatiokyvyn puute voivat herkisti aiheuttaa
kaatumisen tai putoamisen.

Liikunnan merkitysta ei voi PWS-oppilaan kohdalla liilkaa korostaa. Sdannéllinen
liikunta on yksi tirked osa lapsen kuntoutumista. Liikunta tuottaa hyvaa oloa
ja parantaa toimintakykya. Liikunta lisid PWS-lapsen lihasjinteyttd ja -voimaa,
parantaa koordinaatiota ja tasapainoa, pitdd painoa hallinnassa ja vie ajatukset
pois sydmisesta.

Heikon lihasvoiman vuoksi, liikunta ei valttamatta ole erityisen mieluisaa PWS-
lapselle. My6s ylipaino, epaonnistumiset ja vertaaminen terveisiin tovereihin
vaikuttavat itsetuntoon ja haluun liikkua. Niinpa han tarvitsee erityisen paljon
kannustusta, rohkaisua ja kehuja motivoituakseen liilkkumaan. Suositeltavia
liikuntamuotoja ovat erityisesti aerobinen harjoittelu seka sellaiset liikuntalajit
ja pelit, jotka tukevat motoristen taitojen, havaintokyvyn ja koordinaatiokyvyn
kehittymista.

PWS-oppilasta ei pidad vapauttaa liikunnasta, jos terveys ei sitdi muuten vaadi.
Pienilla sovelluksilla voi liilkunnasta tehdi hénelle sopivaa. Jos PWS-oppilas on
niin ylipainoinen, ettd osallistuminen liilkuntaan on lihes mahdotonta, on syytd
yrittdd vahentdad hanen painoaan koulun, vanhempien ja ravitsemusterapeutin
viliselld yhteistyolla.

Fysioterapeutin suorittamat kontrollit ja kuntoutus ovat yleensa valttamattomia
hypotonian, alhaisen aktiviteettitason, tasapaino- ja koordinaatiovaikeuksien
sekd mahdollisen ylipainon takia. Fysioterapeutin tilannearvio ja toiminta-
suositukset antavat tirkeda tietoa ja liilkuntavinkkeja paitsi vanhemmille myos
kaikille muille PWS-henkilon kanssa tekemisissa oleville. My6s toimintaterapia
on usein tarpeellista.
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PWS-OPPILAS LUOKASSA

PWVS-lapsen ilylliset taidot ovat yleensa suhteellisen hyvit.Tietyilld oireyhtyman
ominaispiirteilla ja tyypillisella kdyttaytymiselld saattaa toisinaan kuitenkin olla
vaikutuksia luokkatyoskentelyyn ja siten myds oppimiseen. Vaikka PWS-oppi-
lailla on usein kdyttaytymiseen liittyvia ongelmia, on heilla myds paljon sellai-
sia positiivisia ominaisuuksia, joita kannattaa opetella kdayttimaan voimavarana
luokassa. Niiden avulla on usein mahdollista selvita hankalistakin tilanteista.
PWS-henkilo on tyypillisesti hyvin jarjestelmillinen ja taipuvainen noudatta-
maan rutiineja, huumorintajuinen, ystavillinen, sosiaalinen, kiltti ja huolehtivai-
nen. Naitd ja monia muita PWS-henkilon positiivisia luonteenpiirteitd voidaan
oikealla kannustamisella kehittda ja niitd voidaan opetella hydodyntamaan hanka-
lissakin tilanteissa.

PWS ja kdyttaytyminen

Kayttaytymiseen vaikuttavat aina monet tekijat: kulttuuriset ja sosiaaliset seikat
sekd vanhempien ja ldheisten asenteet. Myos perintotekijoilld ja persoonal-
lisuuden piirteilld on yksilollisia vaikutuksia kdyttaytymiseen. Joskus muutok-
set kdyttdytymisessd tai tunne-elamdssa voivat johtua myos mielenterveyden
ongelmista, kuten masennuksesta. Lisaksi on olemassa joitakin kayttaytymiseen
liittyvid piirteitd, jotka johtuvat tyypillisesti Prader—Willin oireyhtymasta: voima-
kas itsepdisyys ja itsekeskeisyys, muutoksen vastustaminen, asioihin juuttumi-
nen, toistuvat kiukku- ja raivokohtaukset jne. PWS-henkil6iden kayttdytymiseen
liittyvdat ongelmat ovat erilaisia idn, ulkoisten olosuhteiden, elamédntilanteen,
tunne-eldaman kehityksen seka persoonallisuuden perusteella.

PVWVS:ssa kdyttdytymisen ongelmat liittyvit geneettiseen aivojen hypotalamuksen
alueen vaurioon tai toiminnan hdiriéon.Vaurioon liittyy myods ymmartiamisen ja
oppimisen vaikeuksia, jotka osaltaan vaikuttavat kdyttaytymiseen. Oppimiskyky
ei kuitenkaan aina valttimidtta vaikuta kayttdytymisen ongelmien laajuuteen.
Ongelmallista kayttdaytymista esiintyy yhtd hyvin niill3, joilla on vain lievid oppi-
misvaikeuksia, kuin niill, joilla on enemman ongelmia oppimisen kanssa. Jos
taustalla olevaa aivojen vauriota, saa helposti kuvan hankalasta ja epamiellyt-
tavastd henkilostd. On siis syytd muistaa, ettd monet PWS-henkilon kdyttayty-
misen piirteet johtuvat aivojen vauriosta eika siitd, ettda hanelld olisi psyykkinen
hdirio tai ettd hanelld vain olisi ilked, paha tai vaikea luonne.
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PWS-henkil6illa on usein voimakkaita tunnetilojen vaihteluja, jotka johtavat hel-
posti toistuviin kiukunpuuskiin. Ndiden kiukku- ja raivopuuskien hallitseminen
on usein varsin haasteellista. Arvioitaessa PVWS-oppilaan ongelmallista kayttay-
tymista on tarpeen pysahtyd selvittamaan, minkalaisessa tilanteessa ongelmia
ilmenee ja mikd mahdollisesti on tilanteen aiheuttanut. Syitd voi olla useita, ja
toisinaan ne saattavat olla hyvinkin pienida ja vahdpatoisen tuntuisia. Kiukun-
purkaukset ovat usein seurausta tilanteesta, jossa henkilo tuntee turvatto-
muutta ja epdvarmuutta tilanteen hallinnasta. Kun asiat eivait mene niin kuin
henkilé on itse ne etukiteen jasentinyt, seuraa siitd yleensa hitadntyminen ja
ahdistuminen seka tilanteen hallinnan menettamisen pelko, joka voi johtaa lo-
pulta tunnepurkauksiin ja hallitsemattomaan kayttaytymiseen.

PWS-henkilon kayttaytymista ei voida muuttaa, mutta hianen kayttaytymisensa
hallintaa voidaan jossakin maarin lisdta vahvistamalla toivottavaa kayttdytymista,
opettamalla tunnetilojen tunnistamista ja itseilmaisua sekad luomalla PWS-hen-
kilon elinymparistd sellaiseksi, jossa hdanen erityispiirteensa on mahdollista
riittavasti huomioida. Jotta PWS-henkilon omaa kayttaytymisen hallintaa voi-
daan tukea, on tarkeda ymmartaa, mista Prader—Willin oireyhtymassa oikein on
kysymys. Hyvdn ja suotavan kdyttdytymisen esiintyminen lisddntyy, kun hyvaa
kayttdytymistd vahvistetaan (palkitsemalla). Toisaalta myo6s sellaisia tilanteita
kannattaa yrittaa valttda, joiden tiedetddn tai arvellaan aiheuttavan ei-toivottavaa
kayttaytymistd. Esimerkiksi jos tiedetdan, ettd muutokset rutiineissa aiheuttavat
hankalia tilanteita, on arkirutiinit pyrittava pitaimaan mahdollisimman ennalta
suunniteltuina. Mikili muutos on valttamaton, siitd kerrotaan etukiteen.

PWS-henkildiden kyvyt muuntautua elinympariston mukaan ovat usein myds
puutteelliset. Auttaaksemme heitd selviytymadn elinymparistossd, tulee sitd
muokata sellaiseksi, ettd se lisad suotavan kayttdytymisen todennakoisyytta ja
vihentda ei-toivotun kayttdytymisen mahdollisuutta. Esimerkkind ruoan sdilyt-
tdminen poissa henkilon ulottuvilta tai ajan hahmottamisen konkretisoiminen
(kellot, kalenterit). Lisdksi ei-toivotun kdyttiytymisen kestoa ja voimakkuutta
voidaan vdhentdda muun muassa erilaisten valintojen tekemisen harjoittelun
sekd tunnetilojen tunnistamisharjoittelun avulla.

Positiivinen vahvistaminen on usein tehokas keino lisdtd hyvan ja suotavan kayt-
tdytymisen esiintymistd. On ehdottomasti parempi keskittya toivotun kayttay-
tymisen palkitsemiseen kuin huonon kayttaytymisen rankaisemiseen. Positiivista
vahvistamista voi myos olla se, ettd palkitaan siitd, ettei kdyttaydy huonosti.
Palkitseminen voi olla hyviaksynnan osoittamista sekd kehumista tai se voi myos
olla sitd, ettd mietitadn yhdessa sopiva palkinto, joka on mahdollista saavuttaa
sovitun hyvin menneen jakson jilkeen. Sopiva palkinto 16ytyy usein helpostikin,
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kun tiedetddn henkilon mielenkiinnon kohteet. Palkkiota valitessa on arvioitava
aina yksilollisesti, mika palkitsee juuri tatd henkiloa. Toivottavaa kayttaytymista
ei kuitenkaan tulisi palkita karkilla tai muulla ruualla. Epdonnistumisesta ei saa
tehdi lilan suurta numeroa, vaan asia kannattaa sivuuttaa huomaamattomasti
samalla kertoen uudesta mahdollisuudesta, jossa palkkio on mahdollista saavut-
taa.

Koulun henkilékunnan kannattaa sopia yhteisesti siitd, miten huonoon kayttay-
tymiseen reagoidaan. Oppilaalle tulee kertoa, minkilaista kdyttiytymista haneltd
odotetaan. Tarkeintd on johdonmukaisuus.

Hankalista tilanteista selviydytdin yleensa parhaiten olemalla tilanteissa aina
“yhden askeleen edelld”. My6s huumorilla voidaan usein lievittdd vaikeita
tilanteita. On hyva yrittdd ennakoida tulevaa kdyttaytymista ja reagoida tilantei-
siin etukdteen niin, ettei voimakas tunteenpurkaus paise valloilleen.

Toistava kdyttdytyminen ja asioihin juuttuminen

PWVS-oppilaalla saattaa olla korostunut taipumus juuttua johonkin asiaan ja
puhua jatkuvasti samasta aiheesta. Hianen saattaa olla vaikea siirtyd yhdestd
aiheesta tai toiminnasta toiseen. Hanelld on usein myds voimakas tarve tehda
aloitettu tehtiva loppuun. Han saattaa kysya saman kysymyksen useaan kertaan
tai vaatia vahvistusta jonkin tapahtuman ajankohdasta (Milloin sy6ddan?). Han
saattaa toistaa samaa asiaa tai tehda jotakin tehtdvda uudestaan ja uudestaan.
PWVS-oppilaan kysymykseen pitdd vastata, mutta on myos hyva asettaa raja sille,
kuinka monta kertaa han voi esittdd saman kysymyksen.Yleensd hin jo tietda
vastauksen esittamdinsa kysymykseen, mutta ei pysty siirtymdin seuraavaan
aiheeseen.

Miten toimitaan?

* Laadi helposti ymmarrettava aikataulu. Hyédynnda oppilaan halua
noudattaa aikatauluja.

* Varaa tehtdvien tekemiseen riittdvasti aikaa. Anna hanen suorittaa
tehtdva loppuun.

+ Ali anna liian paljon tehtivii kerrallaan: Anna ensin vihin ja vasta
sitten lisad, jos jaa aikaa.

* Kiytd aikataulun hahmottamisessa visuaalisia apuvilineitd, kuten
seindkalenteria, kelloa, kuvia ja kuvallisia aikatauluja tai muistikirjaa
kirjallisia vastauksia tai ohjeita varten.

* Vilta tahtojen taistelua ja kinastelua.
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* Mikali mahdollista, ajoita se toiminta, jonka lopettamisessa oppilaalla
on vaikeuksia strategisesti juuri ennen sellaista toimintaa, joka on
oppilaalle mieluinen, esimerkiksi juuri ennen lounasta.

* Aseta toiminnalle ja aiheelle rajat. Sano esimerkiksi "Huomautan
sinulle vield kaksi kertaa, ja sitten siirrytddn seuraavaan aiheeseen.
Tdmad on ensimmainen kerta...”

Itsepdisyys ja muutoksen vastustaminen

PWS-oppilaalla on usein voimakas tarve jarjestelmillisyyteen. Han haluaa nou-
dattaa totuttuja rutiineja ja ennalta sovittuja aikatauluja hyvin tarkasti. Hanen
on usein vaikea sopeutua aikatauluissa ja suunnitelmissa tapahtuviin muutoksiin.
Rutiinit tuovat turvallisuutta, ja niistd kiinnipitamiselld han pyrkii turvaamaan
itselleen tilanteen hallinnan. Uusi tai ennalta suunnittelematon tilanne saa aikaan
epavarmuuden tunteen ja pelkoa tilanteen hallinnan menettamisesta. Tasta
voi seurata ahdistuminen ja ei-toivottua kayttaytymistd. Niinpa han tarvitsee
mahdollisimman sadanndllisen pdivarytmin. Nadin toimiessaan han pyrkii selkiyt-
tdmaan omia ajatuksiaan ja jasentimadin tilaa ja aikaa, joiden ymmartamisessa
PWS-henkil6illd on usein vaikeuksia. Strukturointi helpottaa tilan, ajan ja paikan
jasentamista.

Kun luokassa on PWS-oppilas, kannattaa aikataulut suunnitella huolellisesti
etukiteen. Niissa tulisi pitdytyd mahdollisimman tarkasti ja ennakoida tuleva
tapahtuma tai toiminta riittavan ajoissa. Viime hetkelld tullut muutos paiva-
ohjelmaan saattaa saada oppilaan pois tolaltaan, johtaa oppilaan itsehillinndn
menettamiseen ja tilanteen riistdytymiseen kasistd. Oppilasta voidaan tukea
sopeutumaan paremmin muutostilanteisiin niin, ettd pdivan oppitunteihin ja
muuhun toimintaan siséltyy erilaisia vaihtoehtoja.

Miten toimitaan?

* Pida pdivaohjelmat mahdollisimman selkeind ja muuttumattomina.

* Ennakoi muutokset ja keskustele niistd hyvissa ajoin. Oppilas tarvit-
see aikaa sopeutuakseen niihin.

* Kiytd ajankdyton ymmadrtimiseen apuna visuaalisia apuvilineitd,
esimerkiksi kuvia ja kirjoitettuja aikatauluja.

+  Ali lupaa sellaista, miti et pysty toteuttamaan.

* Yritd selviytyd itsepdisyydestd johtuvista tilanteista tekemalld kompro-
misseja, joissa pyritddn etsimadn sekd oppilaan ettd opettajan ehdo-
tuksesta kokonaan uudenlainen ratkaisu.

* Muista aina kehua, kun oppilas on antanut periksi ja pystynyt jous-
tamaan!
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Tunteiden hallinnan vaikeus

PWS-henkildiden on usein vaikeaa hallita tunteitaan tietyntyyppisissa tilanteissa,
ja heidin mielialansa voivat vaihtua silmanrapayksessa.Yhtena hetkena he ovat
iloisia ja avoimia ja seuraavassa sekunnissa hysteerisid, kiukkuisia ja valtavan
itsepadisid. Tallaiset tilanteet voivat johtua totutun rutiinin odottamattomasta
muutoksesta, kiusaamisesta, harnaamisesta tai pettymyksesta. Kiukunpuuskassa
olevan henkilon kanssa on mahdotonta puhua jarkevisti. Toisinaan hyvin pieni-
kin asia saattaa johtaa itsehillinnin menettamiseen, mika voi johtaa huutamiseen,
kiroiluun, tavaroiden heittamiseen tai aggressiiviseen kayttaytymiseen. Silloin
on parasta antaa oppilaan olla itsekseen siihen asti, kunnes hén on rauhoittu-
nut, ja keskustella asiasta hanen kanssaan vasta sen jilkeen. Useimmiten pdivit-
tdin PWS-henkilon kanssa tekemisissa olevat oppivat tunnistamaan uhkaavan
purkauksen merkit. Silloin voidaan vield yrittdd tyynnyttda tilanne ennenkuin
tilanne karjistyy hallitsemattomaksi.

Miten toimitaan?

* Selosta annettu tehtdva riittavan selkeasti.

* Viltd painostusta, kun annat tehtdvid. Ei esimerkiksi pidd odottaa
oppilaan olevan valmis ldhtemdan ulos muutamassa minuutissa, jos
lahteminen normaalisti kestad huomattavasti kauemmin.

* Tiedosta tilanteet, jotka voivat johtaa itsehillinnin menettimiseen.
Etsi erilaisia tapoja, joilla voit vdlttdd tai minimoida nima tilanteet.
Yritd siirtdd huomio johonkin toiseen asiaan.

* Keskustele oppilaan kanssa siitd, millaista kadyttaytymistd haneltd
odotetaan.

* Kehu oppilasta siitd, minkd han on tehnyt hyvin, tai muistuta hanta
siitd, miten hyvin hdn selvitti edellisen vastaavan tilanteen.

* Viltd kdyttamastd sanaa ’ala”. On parempi ilmaista asia positiivi-
sesti sanomalla esimerkiksi: ”Voisitko puhua hieman hiljaisemmalla
aanella?”

* Kayta huumoria oppilaan ja tilanteen mukaisesti. Ndin voi usein valt-
tda tilanteen ajautumisen hankalaksi.

* Auta oppilasta tunnistamaan tunnetiloihin liittyvat fyysiset tuntemuk-
set ja auta hantd kayttimdan sanoja tunnetilojen tunnistamisessa.
Neuvo, kuinka tilanteista voi selviytya. Sovi oppilaan kanssa, miten
menetellddn,jos itsehillintd uhkaa karata kasista. Voit sopia esimerkiksi,
ettd hdanen tulee pyydettiessi mennd johonkin hiljaiseen paikkaan
muutamaksi minuutiksi rauhoittumaan.

* Tee suunnitelma, miten tulee toimia vékivaltaisen oppilaan kanssa.

* Pysy rauhallisena ja vilta viittelya.
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Jatkuva ndlkd, ruokavalio ja ruoan saatavuus

Aivojen kylldisyyskeskuksen hairion vuoksi PWS-henkilé on aina nilkdinen.
Hinen on hyvin vaikea hallita ruokahaluaan ja syémistdan. Han saattaa syoda
niin paljon kuin ruokaa on saatavilla, jos ruoan saantia ei rajoiteta. Kiinnostus
ruokaa ja syomistd kohtaan vaihtelee kuitenkin yksilosté toiseen. Joillakin kiin-
nostus voi olla vain vahiistd, kun taas toiset menevit lihes ddrimmaisyyksiin
etsiessddn ruokaa. Kuitenkin monille ruoka on yksi heiddn elimansa tirkeim-
mistd mielenkiinnon kohteista. He saattavat kysya jatkuvasti milloin seuraava
ruokailu on, mitd on ruoaksi jne. PWS-henkilé on usein myos herkki ruoan
tuoksuille. Ruoan tuoksu saa hianet helposti levottomaksi. PWS-oppilas saattaa
ottaa ruokaa toisten tarjottimilta, lautaselta, kaapeista tai jadkaapista. Han voi
myOs vaihtaa omia tavaroitaan ruokaan tai varastaa rahaa ostaakseen ruokaa.
Han voi joskus sy6da muutakin kuin ruokaa. Taman vuoksi jatkuva valvonta on
yleensa vilttamatonta.

Jatkuvaan nalkédin ja syomiseen liittyvda problematiikkaa hankaloittaa lisaksi se,
ettd PWS-henkilon energiantarve on vain noin 60 prosenttia terveen saman-
ikdisen energiantarpeesta. PVWS-henkilon paivittidinen energiantarve on kes-
kimaarin 8 — | | kcal/cm. Jos PWS-henkilon pitiisi laihduttaa, energiantarve on
7 kcal/cm paivdssd.Yleensa pienten PWS-lasten ruokavalio sisiltda 600-800 kcal
energiaa (2520-3360 kJ) paivassa ja vanhempien lasten ja aikuisten paivittdinen
energiantarve on 800-1200 kcal (3360-5040 kJ). Energiantarve on kuitenkin
yksil6llista.

llman tiukkaa energiansaannin rajoitusta PWS-lapselle kehittyy jo hyvin var-
haisella idlla hallitsematon ylipaino. Energiansaannin rajoittaminen on siten
tarked osa sekd PVVS-lapsen ettd aikuisenkin hoitoa. Painoa tulee seurata sdan-
nollisesti esim. kouluterveydenhoitajan toimesta. Ravitsemusterapeutin suun-
nittelemaa niukasti energiaa siséltavaa ruokavaliota tulisi noudattaa tarkasti niin
kotona, koulussa kuin tyopaikallakin. PWS-henkilon ruokavalio sisiltda runsaasti
kuituja ja on erittdin vdhdrasvainen. Syotdavan ruoan annoskokoa voidaan lisita
ravinnolla, jonka energiasisilté on mahdollisimman pieni. Lautasmalliksi sopii
taydeltd nayttiva lautanen, jossa suurin osa on salaattia ja vihanneksia. Ravinnon
tulee olla monipuolista ja on huolehdittava riittavasta vitamiinien ja kivennais-
aineiden saannista.

Koulun ja kodin tulisi sopia yhteiset pelisddnnét energian saannin rajoittamises-
ta. Myos ylimédiraisen ruoan antamisesta (esim. luokkatoverin syntymapaivana)
pitad sopia kodin kanssa. Apuna voidaan kayttid esim. kodin ja koulun vililla
kulkevaa ruokapiivakirjaa, johon merkitdan joka paiva kaikki oppilaan syoma
ruoka. Viestin vilittaiminen vanhemmille tai asuntolaan on tirkedi aina erityi-
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sesti silloin, kun lapsi on syonyt kouluaikana jotain tavallisesta poikkeavaa.
Nain kotona voidaan paittdd, mitd lapsen tulisi syoda, tai mitd hanen tulisi jattad
syomattd kotiin paastyaan. Mikali paino alkaa voimakkaasti nousta, tulee asias-
ta keskustella vanhempien ja kouluterveydenhoitajan kanssa ja yrittad selvittaa
painonnousun syy.

PWVS-oppilasta ei pitiisi padstad olemaan yksin ruoan kanssa. Han ei yleensi itse
kykene sdadannostelemddn syotdvan ruoan mairad, joten han tarvitsee jatkuvaa
valvontaa. On hyva pitdd mielessa, ettd PWS-lapset ovat darimmaisen nokkelia
ja erittdin nopeita kdayttamaan tilaisuutta hyviakseen saadakseen ruokaa. Myos
koulun koko henkilokunnan tulee olla tietoinen painonhallinnan tarpeesta. Jos
liian ruoan kanssa tulee ongelmia tai ilmenee ruoan népistelyd, asiasta ei kannata
tehda suurta numeroa koko luokan kuullen. Asiasta tulisi keskustella oppilaan
kanssa kahden kesken ja kertoa, ettd napistely ja varastaminen on aina vaarin.

Toisten oppilaiden saattaa olla hyvd tietdd PWS:aa sairastavan luokkatove-
rinsa erityisistd ruokavalioon liittyvista tarpeista. Luokan kanssa voidaan myos
esimerkiksi sopia, ettd kukaan ei saa tarjota omasta lounaasta tihteeksi jaanytta
ruokaa toiselle. Aihetta voidaan kasitelld esim. ”Terveellinen ruokavalio” -oppi-
tunnin yhteydessa.

Miten toimitaan?

* Informoi painonhallintaan liittyvasta tarpeesta kaikkia oppilaan kanssa
tekemisissa olevia opettajia ja muuta koulun henkildkuntaa.

* Jos oppilas vaittdd jattaneensd aamupalan syomatta siind toivossa, ettd
saisi syoda enemman lounaalla, varmista asia vanhemmilta tai asun-
tolasta ennen kuin annat ylimadaraistd ruokaa. PWS-lapsi on taitava
manipuloimaan toisia saadakseen enemman ruokaa.

+  Ali kiyti ruokaa palkintona.

* Kehu lasta tilanteissa, joissa han ei ota ruokaa, vaikka sita on saata-
villa.

* Tiedosta, ettd myos tuoksut voivat saada oppilaan levottomaksi.

* lLautanen tulee tdyttdd suurella madrdlla vihanneksia, kasviksia ja
salaattia ja vain pienelld maaralld paljon energiaa sisiltavilla ruoka-
aineilla.

* Vihannekset ja liha kannattaa leikata pieniksi paloiksi. Silloin sy6tavan
ruoan maira ndyttda isommalta. Leivastd kannattaa leikata mahdol-
lisimman ohuita viipaleita.

* Ruokaa ei kannata pitdd poydilla ja ruoka kannattaa korjata heti
syOmisen jilkeen pois. Sdilyta luokassa oleva ylimairdinen ruoka aina
lukitussa kaapissa.
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* Anna oppilaan lihted poydastd ennen kuin muut ovat lopettaneet, jos
poytdan jaaminen aiheuttaa ongelmia.

* Varmista, ettei oppilaalla ole paisya jateastiaan.

* Valvo tarvittaessa oppilasta koko ruokailun ajan.

* Suunnittele etukdteen myos retkilld tarjottava lounas ja annostele se
valmiiksi.

* Kiellda darimmaisissa tapauksissa muita lapsia antamasta PVVS-lapselle
omia ruokiaan.

Vdsymys ja uneliaisuus

Monet PWS-lapset vaikuttavat tarvitsevan enemman unta kuin muut lapset.
Hiljaisina ja rauhallisina hetkina oppilas saattaa jopa nukahtaa (esim. lukuhetket
tai television katsominen). Uneliaisuutta voidaan vahentdd varmistamalla, ettei
oppilaalla ole kuuma tai kylmd, pitamalla hanet aktiivisena ja kiinnostuneena
opetettavasta asiasta tai avaamalla ikkuna ilman raikastamiseksi. Usein myos
pieni jaloittelu auttaa. Uneliaisuus voi olla myos merkkini siitd, ettd opetettava
aihe on lilan monimutkainen oppilaan sen hetkiselle ymmarrykselle.

Koska PWS-lapset visyvit helposti, on suositeltavaa, ettd vaativimpien ainei-
den opetus jarjestetddan mahdollisuuksien mukaan aamuisin. Lapset ovat tall6in
pirtedmpid ja kykenevimpia oppimaan uutta. Tama koskee my&s vanhempia
lapsia ja aikuisia. Kotitehtdvien maara tulisi pitdd alhaisena, silli PWS-lapsi on
usein illalla niin vasynyt, ettei han jaksa tehda kotitehtavia.

Joillakin PWS-henkil6illa saattaa esiintyd uniapneaa eli unen aikana tulevia hen-
gityskatkoja. Uniapnea aiheuttaa hengityksen epdsaannollisyyden unen aikana,
mikd taas huonontaa unen laatua. Huonontuneella unen laadulla saattaa olla
vaikutusta yleiseen kdyttdytymiseen. Yhteydenotto vanhempiin on tirkeda, jos
koulussa epiillddn, ettd uniapnea on syyna PWS-oppilaan vasyneisyyteen. Usein
PWVS-oppilaan viasymykselle ei kuitenkaan ole selkeda selitysta, ja silloin puolen
tunnin pdivaunet lukujarjestykseen sisdllytettynd saattavat parantaa huomat-
tavasti oppilaan yleista kdyttaytymistd ja aktiivisuutta.Vasyneilla PWS-henkililla
on yleisesti enemman taipumusta itku- ja raivokohtauksiin, sekd yleisiin mielia-
lan ailahteluihin, mika saattaa hairitd oppimisprosessia.

Ihon ja nappyloiden nyppiminen

Ihon tai nappyl6iden nyppiminen ovat PWS-henkil6ille tavallista. Toisilla se alkaa
jo aivan lapsena, kun taas toisilla nuorena tai vasta paljon vanhempana. Lisdan-
tynyt ihon nyppiminen voi my6s olla merkki ahdistuneisuudesta tai ongelmista
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jollakin elaman alueella. Anna oppilaalle mahdollisuus keskustella asioistaan.

Ihon nyppimistd voidaan ehkaistd antamalla kasille muuta tekemista (piirtami-
nen, varittdiminen, muovailuvaha ym.). Toisinaan haavan peittiminen laastarilla
ehkaisee nyppimistd. Nyppimisen kieltaminen ei yleensa tehoa. Kiyta hankalissa
tapauksissa menetelmadd, jossa nyppimisen vihenemisestd palkitaan.
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KOULUN JA KODIN VALINEN YHTEISTYO

Koulun ja kodin tiivis yhteydenpito on tarkedi. Lapsen kannalta on ihanteel-
lista, ettd hanelld olisi samat sidannot kotona ja koulussa. Vanhempien ja
koulun henkilékunnan tulee sopia yhteisesti niistd tavoista, joilla lasta ohjataan
ja opastetaan. Tiivis yhteydenpito on myds ruokavalion noudattamisen onnis-
tumisen ehdoton edellytys. Koulun ja kodin vililla kulkeva tieto on tarpeellinen
myos siksi, ettd lapsi tuntee olonsa turvalliseksi yhteneviisin kasvatusperiaattein
toimivien aikuisten keskelld. Mikali ymparilla olevat aikuiset eivdt ole riittavas-
ti sopineet asioista, on mahdollista, ettd PVVS-lapsi saa taitavasti aikuiset toi-
siaan vastaan ja hyodyntda mahdollisuutta kayttaa tilanteita hyvaksi esim. etujen
saamiseksi. Lapsi hyotyy eniten yhteistyOstd, jos kanssakdyminen pystytdan
toteuttamaan hyvidssd yhteishengessa, mitddn tahoa tuomitsematta. Koulussa
on hyvda muistaa, ettd PWS-lapsen perhe saattaa toisinaan olla hyvin uupunut
kasvatustehtavassaan.

On tirkeas, ettd sekd vanhemmat ettd koulu informoivat toisiaan, jos jotakin
erityistd on tapahtunut. Huonosti nukuttu yo tai kiukkukohtaus aamulla voivat
ennakoida ongelmia koulupdivan aikana. My6s jokin tulossa oleva jannittava
tapahtuma voi vaikuttaa koulutychon keskittymiseen. Toisaalta, jos koulussa on
sattunut jotakin erityistd, vanhempien on hyva tietdd tdstd, jotta he pystyvit
ymmartimaan lapsensa levottoman kayttaytymisen syyn.

Tieto kulkee yleensd tehokkaimmin koulun ja kodin vililla paivakirjan tai muun
reissuvihkon vilitykselld, johon sekd opettajat ettdi vanhemmat voivat kirjoit-
taa pdivittdin tapahtuneista asioista. Yleensi my&s vanhempien PWS-lasten
ja teinien kasvattajat hyotyvat téllaisesta vihkosesta. My6s kalenteria voi hyvin
kdyttda tahan tarkoitukseen. Toisinaan voidaan kayttad myos erillista ruoka-
paivakirjaa, johon jokainen taho merkitsee sydodyn ruoan maaran.

Paivakirjassa, vihkosessa tai kalenterissa voidaan viestittda mm.
* syomiseen liittyvistd asioista
* epatavallisista tapahtumista koulussa tai kotona
* terveydentilassa tapahtuneista muutoksista
* epatavallisesta vasymyksesta
* muista kdyttaytymiseen liittyvista asioista.
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HATATILANTEET JA AKILLINEN SAIRASTUMINEN

PWS-henkililld ei yleensid ole infektiosairauksia sen enempad kuin terveil-
lakaan. Heilld on kuitenkin taipumus reagoida kipuun ja sairauksiin eri tavoin
kuin muilla ihmisilla. Koulun henkilékunnan tulisi olla tietoinen niistd poikkea-
vista reagointitavoista, jotta erilaisiin tapaturmiin ja sairastumisiin osataan suh-
tautua oikealla tavalla.

*  PWS-henkiloilld saattaa olla varsin korkea kipukynnys. Jos PVVS-oppi-
las valittaa kipua, se tulisi aina ottaa vakavasti, silli PVWWS-henkilot eivit
yleensd huomaa pientd kipua. Han ei valttamatta tunne sisdisen vamman
johdosta kipua juuri lainkaan. Korkean kipukynnyksen takia jopa luun-
my0s helposti tulla mustelmia, mutta korkean kipukynnyksen takia han
ei aina kykene itse kertomaan, miten vamma on syntynyt.

*  PWS-henkilot eivit yleensda oksenna, mikad johtuu heikosta lihasjantey-
destd. Jos oppilas oksentaa, eikd hin ole koskaan ennen oksentanut,
kyseessa on aina vakava hairio.

* |nfektiot eivat aina aiheuta normaalia [imm®&nnousua. Toisaalta kuume
voi infektioissa joskus nousta erittdin korkeaksikin.
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ERILAISIA KOULUNKAYNTIMAHDOLLISUUKSIA

Koska PWS-lapset ovat kyvyiltddn eritasoisia, pitdd jokaisen lapsen koulutus-
vaihtoehtoja harkita hdanen yksilollista tilannettaan ajatellen. Koulun ja luokan
valinnassa lahtokohtana ovat oppilaan tarpeet ja kyvyt. Psykologin suorittama
kognitiivisen suorituskyvyn tutkimus ja arviointi antavat tirkedi tietoa oikean
koulumuodon ja oppilasta tukevien pedagogisten ratkaisujen |S6ytamiseksi.
Tarkeaa tietoa antaa myds lapsen kokonaistilanteen arviointi. Kokonaistilan-
teen arviointiin voivat osallistua mm. lapsi itse, perhe, opettajat ja koulun muu
henkilokunta (avustajat, terveydenhoitaja) sekd psykologi, fysioterapeutti,
ravitsemusterapeutti, ladkari seka puheterapeutti. Psykologin tutkimuksia ja
arviointeja sekd moniammatillista arviointia ja tuen/avun suunnittelua on mah-
dollista saada mm. omasta asuinkunnasta tai erityishuoltopiirista.

PWS-lasten selviytyminen tavallisessa opetusryhmdssa ilman erityisjarjestelyja
on vain harvoin mahdollista. Integroidussa opetuksessa erityisopetusta tarvit-
seva lapsi sijoitetaan normaaliluokkaan, jossa hanen oppimistaan tuetaan eri
tavoin. PWS saattaa kuitenkin aiheuttaa huomattavia hankaluuksia tavallisessa
kouluympiristossa. Toiset PVWS-lapset aloittavat koulunkdynnin suoraan erityis-
luokalla tai -koulussa. Suurimmalla osalla erityisluokalle menevista oppilaista on
keskivaikeita oppimisvaikeuksia ja vain joillain vaikeita oppimisvaikeuksia. Jois-
sain tapauksissa dysfasia- tai autismiluokat voivat tulla kysymykseen.

Jos tavallisen koulun kdayminen tulee liian vaikeaksi, ei lapsen, vanhempien, eika
opettajien pitdisi ajatella tdtd vastoinkdymistd epaonnistumisena. Lapsi saattaa
yksinkertaisesti vain oppia tehokkaammin pienemmassd ryhmassa, jossa saa
yksilollisempad opetusta.
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AMMATILLINEN KOULUTUS

PWS-nuoret voivat saada peruskoulun jilkeen koulutusta ammatillisissa oppi-
laitoksissa, ammattikoulujen erityislinjoilla, erityisammattikouluissa, kansalais- ja
tyovaenopistoissa seka erilaisissa kansanopistoissa. Myo6s joissakin tyokeskuk-
sissa jarjestetddn aikuisopetusta ja ammatillisesti suuntautuneita kursseja.

Perttulan, Alavuden ja Kuhankosken erityisammattikoulut ovat val-
tion ammatillisia koulutuskeskuksia. Niissa opetus jakaut-
uu lukuvuoden kestivain valmennuskurssiin  seki | — 2 -vuotisiin
ammattikursseihin. Niissa voi opiskella mm. kone- ja metallialan, kotita-
louden, tekstiili- ja siivousalan, puutarhatuotannon ja viheralan sekd var-
astopalvelujen opintolinjoilla. Muita kehitysvammaisten toisen asteen
oppilaitoksia ovat mm. Keskuspuiston ammattiopisto, Helsingin Diakoni-
aopisto, Ammattiopisto Luovi sekd Haavikon opetus- ja aikuiskasvatuskeskus.

Yleisten ammattikoulujen erityislinjat ovat tavallisesti metalli- tai kotitalous-
alan opintolinjoja. Erityiskansanopistoissa ja kansanopistojen erityislinjoilla
voi opiskella useita erilaisia aineita. Kehitysvammaisten suosimia kansanopis-
toja ovat olleet Lehtiméden opisto, Ylitornion kristillinen opisto seka Sisélahe-
tysseuran kansanopisto Pieksimaelld, Jamilahden kansanopisto Haminassa ja
Jyvaskylan kristillinen opisto.

Jatko-opinnot kannattaa suunnitella huolella kodin ja koulun vilisend yh-
teistyond. Opintojen aloittamisikd ja peruskoulutusvaatimukset ovat yleensi
joustavia. Osa nuorista jatkaa opintojaan valittomasti peruskoulun jilkeen, joil-
lakin opiskelu saattaa sujua paremmin hieman varttuneemmalla idlla. Opiskelun
voi aloittaa tai opintoja jatkaa myohemmialldkin idlla seka yleissivistavissa ettd
ammatillisissa oppilaitoksissa. Opiskelussa on aina tiedollisten tai ammatillisten
tavoitteiden ohella my0s itsendistymiseen liittyvia tavoitteita. Eri oppilaitokset
tarjoavat oppilailleen opetuksen lisdksi erilaisia tukipalveluita. Monilla ammat-
tikouluilla on asuntoloita. Lisaksi oppilailla on tarvittaessa mahdollisuus saada
henkilkohtainen avustaja. Oppilaitoksiin haetaan kunkin opiston omalla haku-
lomakkeella. Hakemukseen liitetadn kopiot koulu- ja tyotodistuksista, ladkarin-
lausunnoista sekd muista todistuksista ja lausunnoista, joihin halutaan vedota.

Lukuunottamatta itse opiskeluun liittyvid erityistarpeita, on hyva ottaa huomi-
oon my0s seuraavat yksityiskohdat:

* Haastavaan kayttaytymiseen varautuminen. Jos nuori saa kiukun-
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puuskan luokassa (kiukunpuuskat saattavat lisddntya teini-idassd), onko
henkilokuntaa tarpeeksi, jotta tilanteesta selviydytdan niin, ettd hairitaan
muuta luokkaa mahdollisimman vahan?

Onko koulussa sellainen ilmapiiri, joka osaa kohdata haastavasti kayt-
taytyvan nuoren?

Ruokailutilanteiden valvonnan jarjestiminen. Onko henkilokuntaa
tarpeeksi tilanteissa, joissa ruokaa on saatavilla vapaasti (esim. itsepalve-
luruokalassa)?

Koulumatkojen kulkeminen. Onko koulumatkan varrella kahviloita,
bensa-asemia tai kauppoja, joista nuori saattaa hankkia ruokaa? Jotkut
PWS-nuoret saattavat jopa napistelld ruokaa kaupoista.
Koulurakennuksen sijainti ja esteettomyys. Kuuluuko kouluun monia
rakennuksia, jotka ovat kaukana toisistaan? Onko koulurakennuksissa
paljon portaita? Jos ndin on, voidaanko lukujirjestys suunnitella niin,
ettd oppitunnit jarjestetddn toisiaan lahelld olevissa luokkahuoneissa tai
voidaanko PWS-henkilolle antaa tarvittaessa erivapaus saapua tunnille
myOhdssa hitaan lilkkkumisen tai muun fyysisen vamman vuoksi?
Asuminen. Miten opiskeluajan asuminen jarjestetian? Onko oppilaitok-
sella omaa asuntolaa? Onko asumiseen mahdollista saada tukea ja apua
vai odotetaanko opiskelijan pirjaavan itseniisesti?
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TULEVAISUUDEN SUUNNITELMAT

Jotkut PWS-nuoret saavuttavat suhteellisen hyvin koulutustason. He joutuvat
kuitenkin usein pettymain, koska heidin on vaikea 16ytdd oikeaa tyopaikkaa.
Yleensd vaikeudet tyonhaussa johtuvat sosiaalisten taitojen puutteesta,
haastavasta kdyttdytymisesta, kyvyttomyydestd sopeutua muutokseen ja ylen-
syonnin ongelmista. PWS-nuoria voidaan auttaa kouluvuosien aikana paasemain
jossakin madrin eroon ndistd ongelmista, mutta on silti tirkeaa olla realistinen
tulevaisuuden uravaihtoehdoissa.

Suurin osa PWS-henkildistd tyoskentelee tyo- tai paivatoimintakeskuksissa.
Jokaisella yksilollda on ainutlaatuisia lahjoja, mutta yleisimpiin PWS-henkildiden
tyOtehtaviin sisdltyvit arkistointi, tietokoneen kayttd, puutarhanhoito, pakkaus-
ja kokoamistyot seka kasityot.

Vain verraten harvat PWS-henkil6t selviytyvit aikuisidssa itsendisesti. On varsin
tavallista, ettd erityisesti suhde sydmiseen ja ruokaan jaa pysyvasti siind maarin
ongelmalliseksi, ettd ulkopuolinen tuki on vilttimatonta. Myos kisitys rahasta
ja sen merkityksestd jad tavallisesti sen verran puutteelliseksi, ettid he tarvitse-
vat ulkopuolista apua raha-asioidensa hoidossa. Kun nuoresta tulee laillisessa

mielessd aikuinen, tulee harkita erilaisia juridisia seikkoja, kuten edunvalvontaa.

Tulevaisuuden suunnitelmien tukena toimivat mm. kuntien ja erityishuoltopii-
rien kehitysvamma- ja vammaishuollon palveluohjaus sekd muut palvelut.
Kunnat, erityishuoltopiirit sekd useat eri jarjestot tukevat, neuvovat ja auttavat
palvelujen tarpeen selvittamisessd, yksilollisten palvelujen suunnittelussa seka
jokapdivdisen avun jarjestimisessa tarjoten erilaisia mahdollisuuksia asumiseen,
tyO- ja pdivatoimintaan seka lyhytaikaiseen palveluun.
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SUOMEN PWS-YHDISTYS

Suomen PWS-yhdistys ry on perustettu vuonna 1993. Yhdistys toimii
Prader-Willin oireyhtymada sairastavien seka heidan perheidensd, liheistensi ja
muiden asioista kiinnostuneiden kohtauspaikkana. Yhdistys tiedottaa, neuvoo
sekd jirjestdd perhetapaamisia ja liikuntaleireja. Suomen PWVS-yhdistykseen
saa yhteyden Kehitysvammaisten Tukiliiton kautta puhelimitse (03) 240 3111.
Lisdtietoa yhdistyksesta Internetsivuilta www.pws-yhdistys.fi

PRADER-WILLIN OIREYHTYMAN OSAAMISKESKUS

Prader—Willin oireyhtyman osaamiskeskus on Uudenmaan vammaispalve-
lusddtiossa vuosina 2006 — 2010 toteutettava projekti, jonka rahoittaa RAY.
Projektin tarkoituksena on kehittdd Suomeen osaamiskeskus, joka hankkii ja
tuottaa Prader—Willin oireyhtymaan liittyvaa tietoa ja osaamista. Lisdksi keskus
tiedottaa, kouluttaa ja neuvoo tavoitteenaan oireyhtyman tunnettavuuden
lisadminen. Osaamiskeskus palvelee PWS-henkil6itd ja heidan ldheisiddn, sosiaa-
li- ja terveydenhuollon ammattilaisia, opetusalan ammattilaisia ja muita sidos-
ryhmia.

Tama julkaisu on osa RAY:n rahoittamaa Prader—Willin oireyhtyman
osaamiskeskusprojektia.



30

LAHTEET

Dorn, B. & Goff, B. 2003.The Student with Prader-Willi Syndrome. Information
for Educators. Prader-Willi Syndrome Association (USA) and Prader-WVilli
Association of WI.

Educating the Child with Prader-Willi Syndrome: A guide for teachers,
educational care assistants and others concerned with education of a child
with PWS. 2002. Prader-Willi Syndrome Association (UK).

Evasreppu -kaikille Prader-Willi-oireyhtymaa sairastavien lasten kanssa koulu-
tyota tekeville, 2003. Suomen PWS-yhdistys.

Waters, J. 1999. Prader-Willi Syndrome. A Practical Guide. Prader-WVilli
Syndrome Association (UK).

Waters, J. 2002 Behaviour Management. Prader-Syndrome Association (UK)

Waters, J. & Mitchel K. 2005 Teenagers with Prader-Willi Syndrome. A
Handbook for parents and carers. Prader-Willi Syndrome Association (UK).

Whitman, B. Understandin And Managing The Behavioral And Psychological
Components Of Prader-Willi Syndrome. International Prader-Willi Syndrome
Organisation

Whittington, J. & Holland, T. 2004. Prader-Willi Syndrome. Development and
Manifestations. Cambridge University Press.



31

PWS-julkaisumme

Prader—Willin oireyhtyman osaamiskeskus -tietoa tyon tueksi (2006)

Prader—Willin oireyhtyma (2., uudistettu painos, 2008)

PWS-oppilas koulussa (2., uudistettu painos, 2008)

PWS ja liikunta (2., uudistettu painos, 2008)

Prader—Willin oireyhtyma ja ruokavalio. Milloin sy6daan? (2., uudistettu painos, 2008)

2., uudistettu painos

Kddnnos ja teksti
Eliisa Koljonen
Laura Trotter

Asiantuntijat
llkka Sipila
Birgit Sundell

Kielentarkastus
SariVaula, Kotimaisten kielten tutkimuskeskus, Kielitoimisto

Oppaan ulkoasu ja taitto
Mainostoimisto Mainossanoma Ky

Painopaikka
Suomen Graafiset Palvelut Oy Ltd, Kuopio 2008

Julkaisija
Uudenmaan vammaispalvelusditio



<P " &y,
'. * |
O“?W . Q(\

Uudenmaan vammaispalvelusdition tavoitteena on edistdd vammaisten, erityi-
sesti autististen ja kehitysvammaisten henkildiden, asumis- ja toimintapalveluja,
parantaa vajaakuntoisten tydllistymismahdollisuuksia seka jarjestda laadukkaita
sosiaalipalveluja. Toiminta-alueena on Eteld-Suomen l3ani.
www.uvps.fi

UvPSs

UUDENMAAN
VAMMAISPALVELUSAATIO




<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /All
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Warning
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /DetectCurves 0.0000
  /ColorConversionStrategy /sRGB
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedOpenType false
  /ParseICCProfilesInComments true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveDICMYKValues true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveFlatness true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts false
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile (None)
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /CropColorImages true
  /ColorImageMinResolution 300
  /ColorImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Average
  /ColorImageResolution 100
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageMinDownsampleDepth 1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 1.30
    /HSamples [2 1 1 2] /VSamples [2 1 1 2]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /CropGrayImages true
  /GrayImageMinResolution 300
  /GrayImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Average
  /GrayImageResolution 100
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageMinDownsampleDepth 2
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 1.30
    /HSamples [2 1 1 2] /VSamples [2 1 1 2]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /CropMonoImages true
  /MonoImageMinResolution 1200
  /MonoImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Average
  /MonoImageResolution 300
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /CheckCompliance [
    /None
  ]
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile (None)
  /PDFXOutputConditionIdentifier ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName ()
  /PDFXTrapped /False

  /CreateJDFFile false
  /Description <<
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe5b9a521b5efa7684002000500044004600206587686353ef901a8fc7684c976262535370673a548c002000700072006f006f00660065007200208fdb884c9ad88d2891cf62535370300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c676562535f00521b5efa768400200050004400460020658768633002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d7f6e5efa7acb7684002000410064006f006200650020005000440046002065874ef653ef5728684c9762537088686a5f548c002000700072006f006f00660065007200204e0a73725f979ad854c18cea7684521753706548679c300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c4f86958b555f5df25efa7acb76840020005000440046002065874ef63002>
    /DAN <>
    /DEU <>
    /ESP <>
    /FRA <>
    /ITA <>
    /JPN <>
    /KOR <FEFFc7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c5ec0020b370c2a4d06cd0d10020d504b9b0d1300020bc0f0020ad50c815ae30c5d0c11c0020ace0d488c9c8b85c0020c778c1c4d560002000410064006f0062006500200050004400460020bb38c11cb97c0020c791c131d569b2c8b2e4002e0020c774b807ac8c0020c791c131b41c00200050004400460020bb38c11cb2940020004100630072006f0062006100740020bc0f002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e00300020c774c0c1c5d0c11c0020c5f40020c2180020c788c2b5b2c8b2e4002e>
    /NLD (Gebruik deze instellingen om Adobe PDF-documenten te maken voor kwaliteitsafdrukken op desktopprinters en proofers. De gemaakte PDF-documenten kunnen worden geopend met Acrobat en Adobe Reader 5.0 en hoger.)
    /NOR <>
    /PTB <>
    /SUO <>
    /SVE <>
    /ENU (Use these settings to create Adobe PDF documents for quality printing on desktop printers and proofers.  Created PDF documents can be opened with Acrobat and Adobe Reader 5.0 and later.)
  >>
  /Namespace [
    (Adobe)
    (Common)
    (1.0)
  ]
  /OtherNamespaces [
    <<
      /AsReaderSpreads false
      /CropImagesToFrames true
      /ErrorControl /WarnAndContinue
      /FlattenerIgnoreSpreadOverrides false
      /IncludeGuidesGrids false
      /IncludeNonPrinting false
      /IncludeSlug false
      /Namespace [
        (Adobe)
        (InDesign)
        (4.0)
      ]
      /OmitPlacedBitmaps false
      /OmitPlacedEPS false
      /OmitPlacedPDF false
      /SimulateOverprint /Legacy
    >>
    <<
      /AddBleedMarks false
      /AddColorBars false
      /AddCropMarks false
      /AddPageInfo false
      /AddRegMarks false
      /ConvertColors /NoConversion
      /DestinationProfileName ()
      /DestinationProfileSelector /NA
      /Downsample16BitImages true
      /FlattenerPreset <<
        /PresetSelector /MediumResolution
      >>
      /FormElements false
      /GenerateStructure true
      /IncludeBookmarks false
      /IncludeHyperlinks false
      /IncludeInteractive false
      /IncludeLayers false
      /IncludeProfiles true
      /MultimediaHandling /UseObjectSettings
      /Namespace [
        (Adobe)
        (CreativeSuite)
        (2.0)
      ]
      /PDFXOutputIntentProfileSelector /NA
      /PreserveEditing true
      /UntaggedCMYKHandling /LeaveUntagged
      /UntaggedRGBHandling /LeaveUntagged
      /UseDocumentBleed false
    >>
  ]
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [600 600]
  /PageSize [612.000 792.000]
>> setpagedevice


