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שירלי אן-ניסון

מבוא למהדורה העברית המעודכנת


הצורך בעדכון והדפסה מחודשת של "המדריך להורים" בעברית, הורגש כבר לפני זמן רב. החוברות שחולקו לנו, באדיבותה הרבה של משפחת פרקש מקיבוץ סעד, אזלו זה מכבר. בד-בבד חלו שינויים לא מעטים בשטח האבחון והטיפול בילדים ומבוגרים עם תסמונת פראדר-ווילי. חודשים רבים חיכינו לצאת המהדורה המעודכנת של "המדריך להורים" של האגודה האמריקנית, ומשזה יצא סוף-סוף לאוויר העולם, ניגשתי במרץ לתרגום החוברת לעברית. (לצערי הרב, מתרגמים מתנדבים שהציעו את עזרתם, התקשו לעמוד במשימה מסיבות שונות.) תוך כדי התרגום השתדלתי להתאים חלק מן החומר למציאות בארץ.


התכנון הראשון היה להדפיס את המדריך בבית-דפוס, בעיצוב גרפי משוכלל ומשובב עין. אולם מטעמי חיסכון תצא החוברת לאור בהדפסה ביתית. בהתחשב במהירות שבה מתפתחים הדברים בתחומים השונים הקשורים בטיפול באנשים עם התסמונת יש גם יתרון מסוים בכך שיש לנו "מדריך גמיש" שניתן לעדכנו במספר דקות-מחשב.


על מנת לנצל את היתרון הזה יש צורך במשוב מהקוראים והמשתמשים במדריך. את הערותיכם והארותיכם נא לשלוח בדואר לכתובת האגודה המופיעה בגב החוברת.

תודה מיוחדת למר יריב הרן ז"ל מתל-אביב שהתנדב לבצע הגהה ועריכה לשונית של החוברת ועודד אותי בגלותו התעניינות ואהדה עמוקה לנושא.











עורית בוגר








רמת-השרון תשרי תשנ"ו. ספטמבר 1995

הקדמה

להורה מיוחד מאוד,

ספר זה נכתב בעיקר עבור הורים מיוחדים, לילדים-מיוחדים-מאוד.





הורים לילדים עם תסמונת פראדר-ווילי

אתם הורים מיוחדים מאחר שהינכם מכירים בכך, שיחד עם התענוג שבגידול ילדכם, יהיו לאורך הדרך גם קשיים ובעיות. עתה כשילדכם אובחן ואתם יודעים שאכן יש לו תסמונת פראדר-ווילי, אתם בודאי רוצים עזרה בהבנת טבעה של התסמונת וכיצד להתמודד עם הבעיות שהיא יוצרת. העובדה שאתם קוראים ספר זה מעידה על כך שאכפת לכם, וגם כי יש לכם רצון ללמוד. אלו שתי תכונות הכרחיות כדי לגדל את ילדכם המיוחד.


ספר זה נכתב על ידי הורים כמוכם, אשר ניסו לשחזר את הקשיים שנתקלו בהם, ולספר לכם כיצד הם טיפלו בהם, או במחשבה לאחור כיצד יכלו לטפל בהם בצורה מוצלחת יותר.


ההצעות כוללות רעיונות מהורים רבים ושונים, ואין הורה אחד אשר נתקל בכל הבעיות או אשר ניסה את כל ההצעות. אם יש לכם רעיונות אחרים אנו תקווה שתתחלקו בהם עם הורים נוספים. בצורה זו תהפכו לשותפים בסיפור ההצלחה של הורים המגדלים את ילדם הפגוע לחיים מלאים ומועילים. ואכן זהו סיפור הצלחה, כי בסיפור הזה יש אולי בעיות שטרם מצאו את פתרונן, אך אין בו כישלונות.


בהתמודדות עם בעיות היום-יום, יש להורים לילדים עם תסמונת פראדר-ווילי יתרון מסוים. בינקותם ובשנות חייהם הראשונות, ילדים אלו מאוד נוחים לטיפול ובעלי מזג חביב במיוחד. כאשר מתגלות הבעיות הקשות יותר, הם נמצאים כבר במשך מספר שעות במסגרת חינוכית כלשהי ולהורים מובטחות כמה שעות של חופש ביום. אתם כהורים, יכולים להתעודד גם מן העובדה שהתכונות הנדרשות לגידול ילד עם תסמונת פראדר-ווילי הן אותן תכונות הנדרשות מכל הורה טוב, אולי בפרופורציות שונות. וכמו בגידול כל ילד, תגלו שחיסרון בתכונה זו או אחרת לא יגרום לילדכם נזק, כל עוד מטרתכם היסודית היא לתמוך בו ולעזור לו בדרכו לחיים בוגרים ומועילים.


זכרו: ישנן הנאות מיוחדות ואף תגמול מיוחד מאוד המחכה לכם בצפותכם בילדכם גדל ומתפתח בעידודכם ובהדרכתכם.

גישה לבעיות:
לפניכם רשימה של עקרונות שיכולים לעזור במיוחד:
הבנה:
נסו להבין את ילדכם ורגשותיו ואת עצמכם ורגשותיכם.

חוש הומור: 

לא ניתן להגזים בתועלת שבחוש ההומור. הוא חיוני עד מאוד בכדי לעבור מכשולים ולהימנע מלהתייחס לבעייתכם ולילדכם באופן טרגי יותר מן הדרוש.

ידע:
היו פתוחים ללמוד דברים חדשים לאורך כל הדרך. במיוחד תזדקקו לידע בנושא התפתחות ילדים, דיאטה ותזונה.

מחויבות:
התחייבו בפני עצמכם והיו נחושים לעשות כל שבאפשרותכם לרווחת ילדכם.
סבלנות:
סבלנות, סבלנות ושוב סבלנות, ועוד סבלנות 
נחוצה כדי להתמודד עם אכילה כפייתית, קשיי הבנה ולמידה, והתפרצויות זעם.

עידוד: 

אתם האנשים המשמעותיים ביותר בחייו של ילדכם. ואתם חייבים להגיש לו את כל העידוד הדרוש על מנת שיקבל את עצמו כמו שהוא, ויעשה את כל המאמץ לממש את הפוטנציאל הגלום בו.

ערנות:
זוהי סיסמתם של ההורים לילדים בעלי תסמונת פראדר-ווילי, בבואם לשמור על צריכת המזון של ילדם בתחום מספר הקלוריות המותר, ולמנוע ממנו לאכול מה שאסור עליו.
צמיחה אישית: 

אתם עצמכם חייבים להתקדם, להתפתח ולהיות במיטבכם, כדי שתוכלו להעניק לו ממיטבכם.
קבלה:
קבלו את ילדכם כפי שהנו ולא כפי שאי-פעם חשבתם שיהיה.

שיתוף פעולה:
שיתוף-פעולה מכמה כיוונים הנו חיוני מאוד, החל מהרופא ועד לבני המשפחה. קרוב לוודאי שיהיה צורך לגייס, בשמו של הילד, את שיתוף-הפעולה של אנשים נוספים.

תקווה:
צפו לטוב ביותר עבור ילדכם וממנו.
מעט על תסמונות אחרות:


ישנן תסמונות, הנדירות אפילו יותר מתסמונת פראדר-ווילי, אשר מזכירות את התסמונת הזאת בכמה תחומים. אם ילדך סובל מאחת התסמונות הללו ייתכן וספר זה יהיה גם לך לעזר.

פרק 1

מהי תסמונת פראדר-ווילי?

(נערך מחדש על ידי ד"ר וניה הולם.)

תסמונת פראדר-ווילי הנה מום מולד בלתי-שכיח שסיבתו אינה ידועה. מחקרים מצביעים על כך שהיא נגרמת מליקוי בלתי-תורשתי בכרומוזומים. היא תוארה לראשונה על-ידי שלושה רופאים שוויצרים: דר' אנדריאה פראדר  דר' אלקסיס לבהרט ודר' היינריך ווילי בשנת 1956, ונקראת על שמם של שניים מתוכם.


תסמונת (סינדרום) היא מושג המשייך שורה של סימנים ותופעות שבבואם יחד מגדירים מצב מסוים. על מנת לאבחן את תסמונת פראדר-ווילי צריכים להתקיים מספר מאפיינים אולם לא כל התופעות והסימנים מתגלים בכל אחד מהמקרים. כמו כן, מידת החומרה משתנה ממקרה למקרה.

הפעוט בעל תסמונת פראדר-ווילי:

התכונה המיידית והבולטת ביותר ביילודים עם תסמונת פראדר-ווילי הנה היפוטוניה (רפיון שרירים) קיצונית. כאשר מרימים אותם ידיהם ורגליהם מיטלטלות ברפיון, וראשם צונח בחדות אם אין תומכים אותם בצווארם.


שרירי הלחיים כה חלשים עד שהתינוק אינו יכול לבצע תנועות מציצה חזקות דיין כדי לינוק משדי אמו, או מפטמת בקבוק רגילה. לתינוק יש נטייה לישון רוב שעות היממה, ולמעשה הוא מתעורר לדקות ספורות בלבד במשך היום. יש להעירו לארוחות, ובדרך כלל הוא לא יישאר ער די זמן לסיום מנת מזון מספקת.


תינוקות רבים נראים חסרי תגובה לחלוטין, הן לצורכיהם הגופניים והן לסביבתם. הם אינם בוכים כאשר הם רעבים, או למשמע קולות חזקים, גם כאשר הם חווים משהו מפחיד או כאב ממשי.


עם חלוף השבועות הראשונים התינוק מתחזק ומתחיל לגלות יותר ערנות, נשאר ער לפרקי זמן ארוכים יותר ולגלות עניין בסובב אותו. גם אם ציוני הדרך בהתפתחותו מופיעים באיחור מסוים הוא יגיע לבסוף לבצע מה שרוב התינוקות אמורים לבצע.


הפעוט, בעל התסמונת, מתגלה לרוב כחביב ונעים בצורה יוצאת דופן, מרוצה רוב הזמן וכמעט שאינו בוכה. תינוקות אלה נענים במהירות לסובבים אותם, מחייכים ומגלים שמחה על תשומת הלב שזכו לה. הם בלי ספק תינוקות מלבבים ביותר.

אבחון:

בעוד שבעבר נזקקו להתגלות תופעות נוספות שיפורטו בהמשך לצורך העלאת חשד לפגיעה בתסמונת. בשנים האחרונות חלה התקדמות רבה ביותר באבחון וכיום יש יותר ויותר מקרים שבהם האבחון נעשה כבר בשבועות הראשונים לחיים. 

התפתחות שכלית:

כמעט אצל כל האנשים בעלי תסמונת פראדר-ווילי מתגלה ליקוי מסוים בתפקוד השכלי. רמת המשכל, במקרים הידועים, נעה בטווח שבין פיגור לרמה כמעט נורמלית. הרוב הגדול נמצא בתחום הגבולי של פיגור קל מאוד, או קשיי למידה בלבד. אמנם הורים לתינוקות וילדים קטנים דואגים בעיקר מהאיחור בהתפתחות המוטורית, אולם בהגיע הילדים לגיל בית-הספר נראה שתכנית חינוך מותאמת במיוחד הופכת להיות הבעיה המרכזית.

התפתחות האישיות:

כבר בגיל ארבע-חמש עוברים ילדים רבים עם תסמונת פראדר-ווילי שינוי ניכר במזגם ובאישיותם. ברוב הזמן הם עדיין נעימים ונינוחים, אולם פה ושם מתחילים להופיע גילויים של עקשנות והתפרצויות. כאשר הם מתמודדים עם ילדים רגילים בני גילם בגן ובבית-הספר, הם מתחילים לפתח אמצעים בלתי-רצויים שיאפשרו להם להתגבר על בעיות העומדות בפניהם. בגיל ההתבגרות הם נוטים להתפרצויות כעס, גלויי אלימות או למצבי דיכאון.

חילוף חומרים אופייני:


במוקדם או במאוחר, ולרוב בין גיל שנה לשלוש, הילד בעל תסמונת פראדר-ווילי מתחיל להשמין. השמנה זו נגרמת על ידי מספר גורמים ולאו דווקא אכילה רבה. זו יכולה להיות חלק מהתהליך, אך לא סיבה בלעדית. בעל תסמונת פראדר-ווילי חייב להסתפק בהרבה פחות קלוריות מבן גילו באותו גובה, על מנת שלא לחרוג מתחום המשקל הנורמלי. המצער הוא שבמקביל מתפתח אצל בעלי התסמונת תיאבון אדיר, והם מסוגלים, אם הדבר יתאפשר להם, לאכול כמויות מזון כמעט בלתי מוגבלות. הם נמשכים במיוחד למזונות עתירי קלוריות, ואם ניתנת להם הבחירה הם יעדיפו לרוב את המאכל המשמין יותר. יחד עם זאת הם אינם בוחלים בשום מאכל.


השומן אצל בעלי תסמונת פראדר-ווילי מצטבר באופן בלתי-שווה על פני הגוף כשהוא מרוכז בעיקר בעכוזים, בירכיים, בבטן, בחזה ובזרועות העליונות. ההשמנה הזאת אינה ניתנת לטיפול בדרכים המתאימות להשמנת ילדות רגילה, ובעבר היוותה תמרור בולט לאבחון התסמונת אצל הילד.

אפיונים גופניים אחרים:


מספר אפיונים גופנים מופיעים בחלק ניכר של בעלי תסמונת פראדר-ווילי. ביניהם: מצח צר, קומה נמוכה, עיניים שקדיות, מחסור בסידן בעצמות ובשיניים וכפות ידיים ורגליים קטנות. חלק מתווי הפנים הנזכרים תורמים לכך שקיים דמיון ניכר במראה בקרב בעלי תסמונת זו.


גירוד וחיטוט בפצעים וגלדים הינם הרגל המופיע בשכיחות אצל הנפגעים בתסמונת. הסיבה הפיזיולוגית לכך איננה מובנת.


ההיפוטוניה (רפיון השרירים) האופיינית לתינוקות עם פראדר-ווילי מתמתנת בהדרגה למרות שאין סיכוי רב שהם יפתחו שרירים חזקים. ההיפוטוניה בצירוף לנטייתם שלא להרבות בתנועה תורמות לכך שהם נשארים רכים וחלשים למדי.


בזמן הלידה יתכן שאשכיו של התינוק הזכר יהיו כה קטנים עד כי יקשה להבחין בהם. לרוב הם גם לא השלימו את ירידתם לשק האשכים. גם הפניס יהיה קטן מן הרגיל. תת-ההתפתחות של אברי המין אצל הבנות ניכרת פחות בגלל ההבדלים בין זכרים לנקבות. בתקופת ההתבגרות תהיה השלמת ההבשלה המינית פגומה ולכן ייתכן שסימני המין המשניים לא יופיעו ללא מתן טיפול הורמונלי.

סיבוכים רפואיים:

ישנם מספר מצבים רפואיים המופיעים אצל בעלי תסמונת פראדר-ווילי בתדירות גבוהה מזו שאצל כלל האוכלוסייה. ביניהם בעיות ראייה (עין עצלה או פזילה) בעיות גב (סקולויוזיס - עקמת  לצדדים של עמוד השדרה, או לורדוזיס - עקמת לאחור של העמוד) בעיות בחלל הפה (כמות רבה יותר של חורים בשיניים בגלל מחסור בסידן, וכן צפיפות יתר של השיניים בגלל מבנה הלסת הצר.) שברים וסוכרת.

יוצאים מן הכלל:

כמעט לכל הנאמר בפרק זה יש יוצאים מן הכלל. לכן ישנם מספר אפיונים שקיומם הוא תנאי לאבחון התסמונת (הדברים אמורים רק לגבי אבחון קליני, במקרה של חשד מבוסס נעשית בימינו בדיקה גנטית הנותנת תשובה מהימנה לשאלת האבחון). התנאים הינם: היפוטוניה בינקות, התפרצות השמנה בילדות, אברי מין בלתי מפותחים וסטייה מסוימת בהתפתחות השכלית ובהתנהגות. עדיין ישנם בעלי תסמונת פראדר-ווילי שאינם "סוחבים" מזון, אחרים גדלים לגובה נורמלי ואחרים מתפתחים יפה בילדותם. לכן כדאי לזכור שבסיכומו של דבר כל ילד הוא מקרה בפני עצמו.

רשימת מונחים
ייתכן ותיתקלו במונחים רפואיים שאינם מוכרים לכם. להלן רשימה של מספר מונחים לעזרתכם:


אנדוקרינולוגיה:
תחום מדעי-רפואי העוסק בבלוטות.
אטיולוגיה:
תחום רפואי העוסק בסיבות למחלות.

אשכים טמירים (קריפטורכידיזם CRYPTORCHIDISM)

אשכים שלא ירדו אל כיס האשכים.

בלוטות הפרשה פנימית (ENDOCRINE GLANDS)

בלוטות המייצרות הורמונים.

היפוטוניה - רפיון שרירים:
מתח (טונוס) נמוך של השריר, השריר רך חלש ורפוי.

היפוג'נטיאליזם או היפוגונדיזם. (HYPOGENTIALISM HYPOGONADISM)
מצב בו איברי המין אינם תקינים.

היפותלמוס (HYPOTHALMUS)

חלק מן המוח המווסת את התיאבון, השינה ותפקודים חיוניים אחרים של הגוף.

השמנת יתר (OBESITY)
עודף משקל קיצוני.

לורדוסיס (LORDOSIS)

עקמת לאחור.

מטבולי
שייך לתהליך חילוף החומרים בגוף, הכולל ספיגת מזון והפיכתו לאנרגיה או לצבירת שומן.

NARROW BIFRONTAL DIAMETER
מצח צר.

סקוליוזיס (SCOLIOSIS)

עקמת לצדדים.

סטרביסמוס (STRABISMUS)
עין עצלה. עין בלתי-מיוצבת או פזילה.

סוכרת (DIABETES MELLITUS)

הסוג הנפוץ של סוכרת.

עיכוב בהתפתחות, ציוני דרך מעוכבים, איחור בהתפתחות וכו':
הילד מגיע לנקודות ציון מסוימות בהתפתחות, כגון התהפכות, זחילה, הליכה, דיבור וכדו' באיחור מסוים ביחס לילד ממוצע בגילו.

פיגור שכלי (MENTAL RETARDATION)

פיגור שכלי מגדיר מגבלות ניכרות בהצגת ביצועים מסוימים. הוא מתגלה כאשר מתקיים תפקוד אינטלקטואלי מתחת לממוצע בנוסף למוגבלות יחסית במספר תחומים כגון: תקשורת, חינוך לניקיון, התמצאות בכיוונים, השתלבות חברתית, שמירה על בטיחות ובריאות באופן עצמאי, וכו'.

החוק האמריקני מגדיר מפגר כמי שבמבחני מנת משכל (I.Q.) נמצא ברמה של 75 נקודות ומטה ומגלה קשיים בשניים לפחות מן התחומים שפורטו לעיל.

הערה: רוב בעלי תסמונת פראדר-ווילי נמצאים מבחינת מנת המשכל בתחום שבין 70 ל- 80 אולם מגלים קשיים בולטים בחלק מן השטחים המשלימים את ההגדרה כאמור.

תכונות מיניות משניות (SECONDARY SEXUAL CHARACTERISTICS)

השינויים הגופניים המלווים את תחילת ההתבגרות, כגון צמיחת שער בתי השחי, שינוי הקול וצמיחת שער הזקן (בגברים) וצמיחת שדיים אצל הבנות.
 פרק 2

הטיפול בתינוק

בעבר, רק מספר מועט של ילדים בעלי תסמונת פראדר-ווילי אובחנו כבר בינקותם. אם ילדכם אובחן מוקדם אתם יכולים לברך על כך. אינכם צריכים להתמודד עוד עם חוסר הוודאות ביחס למה שאינו כשורה בילד, ובשאלה אם מצבו יוטב. אתם יכולים להיות סמוכים ובטוחים שהרפיון שלו, נטייתו לישון כל העת וחוסר התגובה לסובב אותו, יתחלפו עם הזמן בהתנהגות הרבה יותר ערנית ובכושר טוב יותר.

האכלה:

במשך השבועות הראשונים ייתקלו ההורים בבעיות הזנה. רפיון השרירים של התינוק מקשה על פעולת המציצה, ונטייתו לישון אינה מותירה זמן רב להאכלה. תצטרכו לעשות מאמצים מיוחדים על מנת לגרום לו לינוק, כגון לעסות את הלחיים, להניע את הלסת מעלה ומטה או ללטף את כפות הרגליים על מנת להחזיקו ער.


פטמה מיוחדת לפגים, המאפשרת זרימת חלב קלה יותר, יכולה להיות לעזר. ניתן גם להרחיב את החורים שפטמה רגילה כדי להקל על התינוק לינוק. אם אתם חשים שהתינוק אינו מקבל מספיק מזון, העלו את הבעיה בפני רופא הילדים המטפל וייתכן שהוא יציע להעשיר את נוסחת המזון. לפעמים יש צורך להזין את התינוק ישירות לקיבה על ידי זונדה.

חיזוק טונוס השרירים:

כאשר התינוק שומר על ערנותו למשכי זמן מעט ארוכים יותר, ניתן להתחיל בתרגילים פשוטים להעלאת טונוס השרירים. בתרגילים אלו (שיודרכו על ידי פיזיותרפיסטית או מרפאה בעיסוק) העיקרון הוא להביא את התינוק להגיב על גירוי או שינוי מצב שאתם יוזמים.


מקובל גם לרפד את מיטתו באופן שיעודד אותו להפעיל שרירים מסוימים (כגון להניח אותו כך שישכב על צדו ולא רק על הגב וכדו').

כיצד לאחוז ולתרגל אותו:

כאשר מרימים תינוק בעל תסמונת פראדר-ווילי יש צורך לתת לו תמיכה מוצקה אם כי בעדינות כמובן. ההיפוטוניה, המופיעה בדרגות חומרה שבין מתונה לחריפה ביותר, תמנע מן התינוק להגיע לביצועים הקשורים בשרירים בפרק הזמן שתינוק ממוצע מגיע אליהם. הוא יאחר בהחזקת הראש, בהתרוממות על הידיים, התהפכות, ישיבה ועמידה. לתרגול יש חשיבות עליונה בתקופה זו. עבודה רצופה ויסודית  יכולה לתת תוצאות טובות מאוד.


חשוב שפיזיותרפיסט/ית, המנוסה בילדים עם רפיון שרירים או בילדים עם התסמונת, ידריכו אתכם בתרגילים הנכונים לכל גיל, כאשר דרך ההתפתחות הטבעית (מהראש ומטה ומן המרכז החוצה) מכתיבה את סוגי התרגילים. (לדוגמא שרירי הצוואר והעורף חייבים להתחזק לפני שעוברים למצב ישיבה, או שרירי הרגליים חייבים להיות מחוזקים ומתורגלים בזחילה לפני שעוברים למצב עמידה.)

המרצה שכלית:

בגלל שתינוקות עם תסמונת פראדר-ווילי נראים כה מופנמים וחסרי תגובה, ומהיותם ערים לפרקי זמן כה קצרים, עלול להיווצר הפיתוי להגביל את המגע איתם למינימום הנדרש להאכלה, החלפה ורחצה. אולם עלינו לזכור שבתוך הגוף השלו נמצאת נפש פעילה ולה יש צורך בגירוי והפעלה.


מקמו חפצים בצבעים בהירים וחיים ליד מיטת התינוק כדי שיתבונן בהם. הנעת חפצים לאט לנגד עיניו מאפשרת לו למקד אותן, ולפתח את היכולת לעקוב במבטו. דברו אל התינוק ופזמו לו בזמן החלפת החיתולים או הרחצה. השמיעו באוזניו את שמו לרוב. עודדו את שאר באי הבית לדבר אליו ומסביבו על מנת שישמע קולות שונים. כך תתנו לחושי השמיעה והראייה הזדמנות להתפתח. מרגע שהתינוק מתחיל להיות ער לפרקי זמן ממושכים יותר, תנו לו לשהות ביתר חלקי הבית, על מנת שיחווה גם הוא "מה הולך" במקומות אחרים.


חוש המישוש של הילד מתפתח עם תחושת השינויים בין יובש לרטיבות, רכות מגע-היד וחמימות המזון. מגע פיזי חיוני לשגשוגו של התינוק, שחקו איתו במשחקים המערבים מגע כזה (כגון: "סבתא בישלה דייסה...") משחק הוא גם אמצעי הוראה מצוין. שחקו במשחקים הקשורים באברי הגוף השונים ("מחא כפיים", "איפה האף"...וכד') על מנת שיקבל מושג על חלקי גופו השונים.


קראו באוזניו ספרי ילדים והראו לו את התמונות בתוכם. שירי ילדים פשוטים או דקלומים פשוטים ("בוא אלי פרפר נחמד...") נותנים תחושה של קול וקצב.

שלבים בהתפתחות:

אחת ההנאות שבהורות הנה ההתבוננות בילד המגיע לנקודות ציון מוכרות בהתפתחות. החיוך הראשון, היום שבו הילד מתיישב לראשונה, הצעד הראשון, כולם ימי חג והתרגשות. ימים אלה יהיו לכם לאירועים משמחים גם בהיותכם הורים לילד איטי, כל עוד תימנעו מלהשוותו עם ילדים אחרים. כל ילד שונה מחברו, וגם בין ילדים רגילים יש הבדלים בקצב ההתפתחות. החשוב הוא לחגוג באמת ובתמים כל נקודת ציון כזאת כאשר הוא מגיע אליה. הנאתכם וגאוותכם בילדכם הנם התמריץ הגדול ביותר עבורו להמשיך להיאבק ולהתקדם להישגים חדשים.

פרק 3

שמירת המשקל

(נערך מחדש על ידי פגי פייפס)


עוד בשנות השבעים נחשבה השמנת-יתר לגורלם הבלתי-נמנע של אנשים עם תסמונת פראדר-ווילי. עד לאותו זמן נעשו אך מעט ניסיונות לשלוט בהשמנה המהירה של ילדים עם התסמונת, או לעזור להם להפחית ממשקלם לתחום הנורמלי. באותה תקופה נעשו מעקבים אחרי ילדים עם התסמונת אשר הוכיחו שגם אם צריכת הקלוריות של ילד עם התסמונת שווה לזו של ילד רגיל, הוא משמין כתוצאה ממנה יותר מילד הזהה בגיל ובגובה.

זאת אומרת שילד עם תסמונת פראדר-ווילי חייב לצרוך דיאטה דלת קלוריות כדי לשמור על משקל תקין; ודיאטה הדוקה ביותר, כדי להפחית מן המשקל העודף.


הורים שהצליחו לפקח על משקל ילדיהם נלהבים מאוד מן התוצאות. לא זו בלבד שילדם בריא יותר ונראה טוב יותר, אלא שיש לשמירת המשקל השפעה חיובית גם על מצבו הנפשי, החברתי, ואפילו על יכולתו בלימודים. בנוסף לאלו נמנעו תוצאות רפואיות שליליות של השמנת היתר כמו סוכרת ומחלות לב.


על מנת לפקח ולשלוט במשקל של ילדכם עליכם להיעזר בדיאטן/ית או תזונאי/ת המכירים ומבינים את התסמונת. רופא הילדים או שירותי הבריאות במקום מגוריכם יכולים לכוון אתכם לבעל מקצוע מתאים.


יהיה אשר יהיה המדריך המקצועי, הצלחת תכנית הדיאטה תלויה במרכיב חיוני אחד: מחויבות המשפחה כולה לנושא. הילדים אינם יכולים לשלוט בתיאבון שלהם בכוחות עצמם, ועל-כן ההגבלות צריכות להיעשות על ידי האנשים שמסביבם.

פיקוח על מקורות המזון:

הפיקוח על כמות הקלוריות שהילד צורך מורכב ומסובך בגלל שנושא האוכל מעסיק אותו ללא הפסקה. לילד עם תסמונת פראדר-ווילי יש צורך כפייתי לאכול כל הזמן. אם יהיה אוכל זמין הוא ייאכל בוודאות, אלא אם כן מישהו מפקח על הילד. נראה שהם ערניים כל הזמן לאפשרות להשיג משהו אכיל, גם אם למראית עין הם שקועים בדבר אחר לגמרי. ממש כמו חתול העירני לכל סכנה אפשרית גם כאשר הוא ישן. הילדים יבדקו לעתים תכופות את המטבח או כל מקום בו נדמה להם שיוכלו להשיג אוכל. כל זה מביא כמובן את המשפחה לאמץ שיטות אחסון וטיפול במזון, השונות מכל משפחה אחרת. 
שם המשחק הוא: דאג לכך שהילד לא יגיע למזון שאינו מיועד לו.

מרגע שהילד גדל דיו להתרומם מעל הרצפה כל דבר מאכל או מזון שניתן לפתיחה חייב לעבור למדפים הגבוהים. ככל שמתרחבות האפשרויות שלו להשיג אוכל, כן יש לשנות את שיטות אחסון המזון והרחקתו ממנו. כאשר הילד מגיע לגיל בית-הספר העניין נהיה לאתגר של ממש.

להלן מספר דרכים בהן נקטו משפחות שונות 
כדי להתמודד עם הבעיה:

1.
אם יש בביתכם מזווה, אתם יכולים לנעול אותו במנעול ולהחזיק את כל המזון בתוכו. או לחילופין, שימו מנעול על כמה מארונות המטבח שיוקדשו להחזקת מזון.

2.
המקרר מציג בעיה מיוחדת. חלק מרכיבים לו מנעול, אחרים מרכיבים זמזם הפועל בעת פתיחתו. המנעול מאוד לא-נוח ומשחית במידה מסוימת את המקרר ואילו הזמזם מציק לשאר בני-הבית. עדיין לא נמצא פתרון שיעקוף את אי-הנוחות הנ"ל. מקפיא דורש אותם אמצעים ממש כמו המקרר כי הילדים אינם בוחלים גם במזון קפוא.

3.
יש להכריז על חוק שלפיו אין אוכלים אלא במקומות שהמשפחה ייעדה לכך, ונמצאים תחת פיקוח. זה יקל על תאונות אפשריות כגון שכיחת צ'יפס בקרבת הטלוויזיה, או חצי פחית של משקה "קל" וממותק על עגלת התה.

4.
משהחלו ההכנות לארוחה, האזור חייב להיות תחת פיקוח רצוף עד לרגע שכל שאריות המזון נעלמו מתחום ההשגה. במשך הארוחות שתפו ביוזמתכם את הילד בשיחת המשפחה. הדבר יאט במשהו את דרכו של האוכל אל קיבתו, ויחזיק אותו למשך זמן נוסף ליד השולחן, מה שיקל על הפיקוח עליו.

5.
אל תניחו בקרבת הילד את כלי הסוכר, הריבה, או כל מצרך שהילד יכול לגרוף אליו במהירות.

6.
אחרי הארוחה סלקו את כל שאריות האוכל ביסודיות ובדקדקנות. מוטב גם לא להשאיר צלחות עם שאריות מזון בכיור ללא השגחה.

7.
אל תשכחו מסטיקים, סוכריות מציצה, כדורי מציצה או כל דבר אכיל בכיסים, בילקוטי בית-הספר, בתיקי האוכל ובארנקים.

8.
אל תרשו לבני המשפחה האחרים להחזיק בחדריהם דברי מתיקה או מזונות כל שהם. מרגע שהילד יגלה שניתן למצוא שם דברי מאכל הוא יבצע בחדרים אלו חיפושים תכופים. מובן מאליו שתוצאות הביקורים האלה לא תרמו לתחושת האחווה במשפחה.

9.
אל תרשו לילדכם לאכול בחברת ילדים אחרים ללא פיקוח של אדם מבוגר. ילדים ישמחו ל"הקריב" את מה שבצלחתם לטובתו. לפעמים זה מועיל להמציא מחלה הקשורה באוכל כמו סוכרת או משהו אקזוטי אחר כדי למנוע את ה"כיבודים" על ידי שכנים טובי לב, שסתם דיאטה אינה מדברת אל לבם, כאשר זה נוגע לילד.

10.
אמצעי שנהיה מקובל בהרבה בתים בשנים האחרונות הנה אזעקה אלקטרונית (מהסוג המיועד להתריע בפני גנבים) המותקנת באזורי הפורענות (מטבח, מזווה וכדו') ומופעלת ממקום שאין לילד גישה אליו (ליד מיטת ההורים או כיוצא בזה). אמצעי פשוט וזול יחסית שמאפשר להורים לישון בשקט, מתוך ידיעה שגיחות לילה לאזור האוכל לא יעבור ללא גילוי ואתרעה.
11. בבתים שבהם המטבח פתוח לאזורים אחרים של הבית, סורג מתקפל הוא פתרון יעיל מאוד ואסתטי, המאפשר מניעת גישה למטבח לפי הצורך .
* * *
קביעת דרגת הדיאטה המתאימה
          בהכללה, נכון לומר שכל הילדים עם תסמונת פראדר-ווילי זקוקים לכמות קלוריות פחותה מזו של בני גילם הרגילים, אך עדיין יש לקבוע לכל ילד באופן אישי את מספר קלוריות היומי המתאים לדיאטה שלו. לצורך זה יש להתייעץ עם רופא/ה או תזונאי/ת מקצועי/ת.


מחקר, שנערך במרפאת ילדים בעלי נכויות התפתחותיות באוניברסיטת וושינגטון, עקב אחרי בנים עם תסמונת פראדר-ווילי בגיל בית-ספר. המעקב הראה שכדי להפחית ממשקלם עליהם לצורך כ- 8.8 קלוריות לכל סנטימטר מגובהם, וכדי לשמור על עלייה תקינה במשקל - בסביבות 10 - 11 קלוריות לכל סנטימטר. מה שנותן לקוראים מושג על סדרי הגודל שמדובר בהם, אך אין להשתמש במספרים אלו כתחליף לייעוץ מקצועי.


אם על הילד להפחית ממשקלו, קבע, בעצה אחת עם הרופא, מטרה הגיונית שאליה ברצונך להגיע. בכל מקרה, ילדים עם תסמונת פראדר-ווילי אינם אמורים  להיות דקים ותמירים. עליהם להיות בפרופורציות סבירות ותו לא. (כדאי שיהיו במשקל כזה שאנשים לא יסובבו אחריהם את הראש ברחוב).


הילד הגדל זקוק, בנוסף לפחמימות, לאספקה של יסודות מזון אחרים כגון: חלבונים, ויטמינים ומינרלים. כאשר מתכננים הפחתה בכמות הקלוריות יש לדאוג לאספקה של החומרים החיוניים האחרים. לשם כך התזונאי/ת יעזור לך לקבוע גם תפריט נכון לדיאטה שנקבעה.


שיטת תחליפי המזון, המפורטת בנספח ב' לחוברת  זו, יכולה לעזור לכם בתכנון הדיאטה תוך שמירה על איזון נכון של היסודות החשובים לגוף.


הורים שהצליחו בפיקוח על הדיאטה של ילדם מצאו שהדברים הבאים חיוניים להצלחת התכנית:


1. מדידה ושקילה מדויקות של המנות השונות. מאזניים מתאימים לכך ניתן להשיג בחנויות לכלי בית או בבתי מרקחת. אמנם בתחילה הדבר נראה כטרחה רבה, אולם עד מהרה תדעו כבר בעל-פה את הכמויות הנכונות ולא תזדקקו לשקילה בכל פעם.


2. לשקול את הילד במועדים קבועים וסמוכים למדי כדי לבדוק שאמנם תוכננה דיאטה מתאימה.


3. ידע בערכם הקלורי של המזונות השונים. הדבר מאפשר גיוון בתפריט והגמשה בתכנונו.


נוח להתייחס למספר הקלוריות היומי המותר כאל תקציב. מותר לך "לבזבז" מספר מסוים מדי יום, וכל דבר הנאכל על ידי הילד גורע מן התקציב היומי. בעזרת התזונאי/ת תוכלו לקבוע את מספר כוסות החלב (או תחליפים), הפירות, הירקות, פרוסות הלחם ועוד, שהוא זקוק להם מדי יום ביומו. חשבו בעזרתו את מספר קלוריות שמזונות אלו מספקים. אם ערכם הקלורי עובר את ה"תקציב" שנקבע לו יש להמיר אותם בתחליפים מזינים אך פחותים בקלוריות, או לשנות את שיטת הכנתם. אם בחישוב הנ"ל אתם מתחת מספר הקלוריות שנקבע תוכלו להגדיל את המנות או להוסיף "צ'ופר" אהוב על הילד בהתאם.


ישנם מתכונים דלי קלוריות לרוב אשר יגוונו את התפריט של ילדכם. בכל מקרה רצוי להישאר בתחום המתכונים המוכרים לילד ולא להתרחק מהם יתר על המידה. תהיה בכך גם הקלה משמעותית אם הילד יוכל לאכול במידה רבה את מה שכל המשפחה אוכלת, כשמנתו המדודה מוגשת בצלחת. 
        כאשר תתחילו בדיאטה תיווכחו כיצד כל בני המשפחה עוברים בהדרגה לתזונה דומה לזו של הילד.


הילד בעל תסמונת פראדר-ווילי אוהב לצרוך כמות גדולה של מזון, אך נוח לקבל כל אוכל המוצע לו. מסיבה זו כדאי לאמץ גישה שבה עדיפה מנה גדולה של מזון דל קלוריות על פני מנה קטנה ומרוכזת המכילה אותו מספר קלוריות. (לכן גם לא מומלץ להשתמש ב"דיאטות האבקה" למיניהן משום שהן אינן מספקות את הרצון לאכול ממש).

כיצד מפחיתים קלוריות


ככל שתתאמנו יותר כן תיהפכו למומחים בספירת קלוריות והערכת ערכם הקלורי של המזונות. עד מהרה תמצאו את עצמכם מחפשים דרכים להפחתת כל קלוריה מיותרת בסביבה.


להלן כמה הצעות למתחילים:

*
קראו תוויות. השוו בין המצרכים על מנת להשיג אוכל מזין ככל האפשר במספר הקלוריות הנמוך ביותר.

*
השתמשו בתחליף סוכר (שימו לב לא לעבור את הכמות היומית המותרת כפי שמצוין על האריזות).

*
הגישו מזונות שבדרך כלל מומתקים בסוכר (פירות, דגני-בוקר, ומשקאות) ללא תוספת ממתיק.

*
בעת צליית בשר אל תוסיפו שומן או שמן על זה המצוי בו בין כה וכה.

*
ספגו את השומן מן הבשר הצלוי בעזרת מגבות נייר. אל תגישו את הרוטב לילד.

*
אל תוסיפו שמן או שומן לכמה שאפשר יותר מאכלים. השמן והשומן הנמצאים במזון מלכתחילה מספקים על-פי רוב את צרכי הדיאטה.

*
קנו בשר רזה ככל האפשר.

*
העדיפו אפייה וצלייה על פני טיגון.

*
שימו לב: רוב תחליפי הבשר (חלבונים כגון גבינות צהובות וקטניות) מכילים באופן יחסי יותר קלוריות מהבשר עצמו.

*
השתמשו בחלב דל-שומן, גבינות כחושות, וכל מוצרי החלב דלי השומן.

*
ירקות ירוקים (חוץ מאפונה קלופה) דלים בקלוריות יותר מן האדומים או הצהובים.

*
השתדלו להימנע מציפוי מאכלים בפרורי לחם או קמח.

*
לרוב, מאכלים קנויים מכילים יותר קלוריות מאותם מאכלים המוכנים בבית מחומרי גלם בסיסיים.

*
ירקות מוחמצים מכילים מספר מועט של קלוריות.

*
חרדל מכיל פחות קלוריות מקצ'ופ.

* * *

כיצד תשיג את שיתוף הפעולה של האחרים.


תוך זמן מה, אנו מקווים, תוכל להביא את העניינים בבית לכלל שליטה. עדיין תצטרכו לשיתוף-הפעולה של אנשים רבים: שכנים, חברים, קרובי משפחה, צוות בית-הספר ורבים אחרים החושבים כי הדרך להתיידד עם ילדים היא לספק להם דברי מתיקה. אם תנסו להגיד להם שאסור להאכיל את ילדכם בשום אופן, אתם עשויים להיתקל בתגובה שמשמעותה: "למנוע אוכל מילד "רעב" זאת התעללות בילד".


אתם מוזמנים להשתמש במשפט הבא: "הילד סובל מהפרעה מטבולית ואין לתת לו שום דבר לאכול בלי לבדוק איתנו תחילה". הצלצול הרפואי של המילים "הפרעה מטבולית" יעשה את שלו. אם צוות בית-הספר מתקשה לשתף פעולה ניתן להשיג הוראה מפורשת של הרופא. בכל מקרה הראו נחישות בזכותכם לקבוע אלו צעדים נחוצים על מנת לשמור על בריאות ילדכם.


כאשר אתם מתארחים בבתי אחרים, בדקו אילו מן המאכלים המוגשים דלים בקלוריות, והגישו לילד מנות גדולות יותר מהם וקטנות יותר מן המאכלים המשמינים. אם אתם מתארחים בבית אנשים הקרובים לכם, יכול להיות שבעלי-הבית ישתפו פעולה במציאת תחליפים דיאטטיים לחלק מן האוכל המוגש. בנוסף לכך כדאי להצטייד ביציאה מהבית בתחליף סוכר, ואם אפשר בחלב דל שומן או באבקת חלב דלת שומן.


הקשה ביותר, ללא ספק, הוא להשיג את שיתוף-הפעולה של בני גילו של הילד. חברים קטנים אלה, שיש להם גישה חופשית אל צנצנת הממתקים בבית, בטוחים (ובצדק) שזה נדיב ואדיב לשתף אחרים באוצר. ייתכן גם שילדכם יהיה מודע לכך ששיתוף חבריו במגבלות הדיאטה שלו יבליט את חריגותו, וימנע מכם לעשות זאת. הטוב ביותר הוא לשוחח על כך עם הורי הילדים ולבקש מהם להסביר עד כמה חשוב לעזור לילדך במאמץ הכרוך בדיאטה שלו.


עם חלוף השנים נוצרת בעיה חדשה, בדמות המכונות האוטומטיות, המצויות בכל מקום ומתחננות שישחילו לתוכן מטבע בתמורה לדבר מאכל, שקרוב לודאי יהיה עתיר קלוריות. לא אחת דווח על ילדים עם תסמונת פראדר-ווילי ש"סחבו" כסף מהבית או מבני כתתם כדי להוציאו באוטומטים הללו. עם גיוס עזרת סגל בית-הספר ניתן לדאוג לכך שהילד יקבל תזכורות תכופות ביחס לאי-שימוש במכונות.


לאמן את הילד לשלוט בדחף לאכול הנה משימה קשה להשגה, הדורשת סבלנות והתמדה לאורך זמן. הרגלי משמעת חשובים כשלעצמם אך קשה לצפות לכך שבאמצעותם יתאפשר "להרגיל" את הילד לבטל את הדחף שלו לאכול. תמיד כדאי לזכור, שפיקוח מהצד יעיל פי כמה מהמשמעת העצמית שהילד יפתח או לא.


פרק זה שרטט כמה צעדים שתוכלו לנקוט על מנת לשמור את משקלו של ילדכם. ושוב, המפתחות להצלחה הנם: מחויבות! התמדה! ערנות! ולוואי שיהיו לכם שלושה אלו בשפע.

פרק 4

התפתחות שכלית

כאשר אנשי מקצוע מדברים על "איחור התפתחותי" או "ציוני דרך מעוכבים" בהתפתחותו של הילד הם מתייחסים בין השאר גם להתפתחות השכלית. כדי שילד ינוע לתחום נוסף של היכולת הפיזית שלו, כגון זחילה, הליכה או ריצה, צריכה להתרחש הבשלה מסוימת של המוח. אצל ילדים עם תסמונת פראדר-ווילי ישנה הטעיה מסוימת הנגרמת מן העובדה שגם אם המוח שלהם הבשיל דיו כדי מעבר לשלב הבא בהתפתחות, המעבר יתעכב בגלל ההיפוטוניה.

הצורך בעזרת ההורים

ילדים רגילים, המונעים על ידי סקרנותם ופעלתנותם הבלתי נדלות, לומדים הרבה מאוד רק מתוך צפייה בסובב אותם ומתוך התנסויותיהם. כדי לעזור לילד עם תסמונת פראדר-ווילי להתקדם בנתיב ההתפתחות השכלית והפיזית, יש להשקיע בו מאמצים יותר אינטנסיביים מהנדרש בהורות רגילה. עליכם להיות הרבה יותר מודעים למהלך ההתפתחות שלו, להיות עקביים, וליזום יותר פעילויות.


ילד רגיל דוהר במהירות משלב לשלב, ועוד לפני שההורים הסתגלו למצב החדש, הוא כבר עובר לצעד הבא. ילד עם תסמונת פראדר-ווילי, לעומת זאת, מתנהל בניחותא לאורך נתיב ההתפתחות, מה שמאפשר להורים לפתח ידע, מיומנויות וגישה אשר יכינו את הילד לקראת המהלך הבא, וזה יתרון בלתי-מבוטל. ילדים עם תסמונת פראדר-ווילי חסרים לרוב את הדחף להתנסויות ולתגליות, ולכן ההורים צריכים להיות צעד אחד לפנים, משדלים ומדרבנים אותם אל ההישג הבא.

כדאי להשיג ספר העוסק בהתפתחות ולעקוב אחר השלבים השונים המתוארים בו. אם הילד רכש יכולות ומיומנויות התואמות לאחד השלבים המתוארים בספר, עברו להכשיר אותו במיומנויות המתאימות לשלב ההתפתחותי הבא. אם אין לכם ידע, או המתואר בספרים אינו ברור לכם, יוכל מרפא/ה בעיסוק או כל אדם העוסק בהתפתחות ילדים לסייע לכם רבות. זכרו לאמן את ילדכם רק לפי השלב שבו הוא נמצא מבלי להתייחס למה שמתואר בספרים כפעילות הולמת לגיל הכרונולוגי שלו.
המרצת ההתפתחות השכלית

לפניכם מספר הצעות שנוסו על ידי הורים אחרים במטרה לעורר ולהמריץ את ההתפתחות השכלית של ילדיהם.


ילד למד באמצעות החושים שלו. השתמשו בצורות ברורות ובצבעים חיים בסביבתם. רצוי לתלות מובייל מעל העריסה או המיטה כבר בשבועות הראשונים לחייהם.


השתמשו בצעצועים ומשחקים שבאים ללמד צורות, צבעים, גדלים, מילים ומושגים.


תנו לילדכם הזדמנויות רבות לשמוע, להריח, לחוש ולטעום.


דברו אל הילד. ניקבו בשמותיהם של הדברים השונים והקשיבו לאופן שבו הוא הוגה אותם. עבדו איתו על מושגים כגון "למעלה", "למטה", "מעל", "מתחת" וכדו'.


כאשר ילדכם מבטא כבר מילים ושמות של חפצים, התחלו ללמד אותו שמות תואר אשר יתנו להם ביטוי מדויק יותר, כגון "הנעל החומה", "הקובייה הגדולה", "המחבת המרובעת" וכדו'.


אל תלגלגו ואל תצחקו לטעויות של הילד. עדיף למצוא דרך ללמדו להתבטא נכון מבלי להצביע ישירות על השגיאה. למשל, אם הילד אומר "אני ללכת" אמור אתה: "גם אני הולך!" מה שירגיל אותו לצורת הדיבור הנכונה.


הקדימו להפגיש אותו עם ספרים. התחילו מספרים המכילים תמונות ברורות גדולות וצבעוניות עם מעט שורות של מלל. לילדים המתקשים להתחיל בדיבור, מומלצים במיוחד ספרים על בעלי חיים, שדרכם ניתן להשמיע את הקולות האופייניים להם. חיקוי הקולות השונים יסלול את הדרך להפקת מילים של ממש. שוק הספרים משופע בסוג זה של הספרים ובספריה הציבורית ישמחו להשאילם ולעזור לכם להתמצא בשפע הקיים.


תנו לילד להתנסות בתגליות, וזאת כמובן לאחר שהרחקתם מהישג ידיו כל דבר מזון, חומרים רעילים, ושאר חפצים מסוכנים, שבירים, או בעלי ערך. תנו לו לרוקן ולמלא את ארון הסירים, לחפש מאחורי רהיטים, ולהסתובב בביטחון במקומות מוגדרים מחוץ לבית. השאירו את הלול רק למקרים שהוא באמת נחוץ בתכלית. צאו עם הילד לטיולים בסביבה, ושוחחו איתו על מה שהוא רואה. אפשרו לו להתנסות בזריעת זרעונים, הפרחת בלונים, "תיבת מישוש", וכל דבר אחר שיכול לפתח את עולמו ומיומנויותיו.

ארגון; שינון; הנאה;


אלו הם שלושת העיקרים שחשוב לזכור במה שנוגע להמרצת ההתפתחות השכלית.


ארגון: הפעילויות הקשורות בלמידה צריכות להיות מורכבות מיחידות קטנות ובנויות צעד אחר צעד עד לרכישת המושג השלם.


שינון: צריך לחזור מספר פעמים על פעילות הלמידה עד שהעניין נהיה מוכר דיו.


הנאה: אם הילד מתחיל להתנגד, או לגלות חוסר עניין, יש לעבור לנושא חדש או לשיטה אחרת. הלמידה צריכה להיחשב כהרפתקה מהנה.

פרק 5

מענה לצרכים החינוכיים
יציאה מוקדמת לדרך


הזמן לבדוק את האפשרויות השונות למסגרת חינוכית הולמת לילדכם הוא עכשיו, ואין זה משנה בן כמה הוא. החוקים הסוציאליים וחוק הבריאות הממלכתי מחייבים את המוסדות המתאימים לספק לילדכם ולכם הדרכה אימון ועזרה בתחומים שונים כגון: ייעוץ משפחתי, ביקורי בית של העובד/ת הסוציאלי/ת פיזיותרפיה וריפוי בעיסוק, הערכה פסיכולוגית תקופתית וייעוץ פסיכולוגי. לשם מימוש זכויותיכם עליכם לפנות למחלקה לשירותים חברתיים במקום היישוב ולקבל הדרכה במקום. (או לפנות לאגודת תסמונת פראדר-ווילי בישראל ולקבל תדרוך מפעילי העמותה.)


התערבות מוקדמת בהליכי התפתחותו של הילד יכולה לחולל שינוי משמעותי במסלול החינוך שלו. ילדים עם תסמונת פראדר-ווילי מסוגלים לתפקד בגנים רגילים עד סוף גן חובה, אולם ישנם מקומות המציעים גנים מיוחדים עם שרותי חינוך מותאמים לצרכיהם, וכדאי לבדוק את האפשרויות השונות. לקראת גיל בית-הספר יש להכניס לתמונה את השירות הפסיכולוגי שיערוך אבחון והערכה יסודיים, על מנת לכוון אתכם למסגרת הלימודים המתאימה ביותר. (הערה: ברוב היישובים בארץ הליך זה מתבצע באופן אוטומטי על-ידי הרשות המקומית, ובכל זאת מומלץ לבדוק שהגננת והפסיכולוגית החינוכית אכן מודעות  לצרכים המיוחדים ולמשמעותם.)


פעילויות קבוצתיות בלתי-ממוסדות המתקיימות בסביבת המגורים, כגון התעמלות קבוצתית במועדוני ספורט שונים, פעילות אמנותית, פעולות תרבותיות לגיל הרך ואחרות, מומלצות מאוד. אם הילד מקבל את מרב התעסוקה יחד עם ילדים בעלי נכויות, מומלץ לנסות ולשלבו בפעילות אחת לפחות המיועדת לילדים רגילים.

שיפור השירותים הקיימים

אם תגלו שבאזורכם אין מענה הולם לצרכיו החינוכיים של ילדכם, צאו לפעולה וראו מה ניתן לעשות על מנת לשפר את המצב. אחת הדרכים היא ליצור קשר עם הורי ילדים אחרים, בעלי צרכים דומים, ולפעול יחד על מנת לספק שירותים חינוכיים הולמים לכולם. זכותו של הילד לקבל חינוך המתאים לצרכיו וחובתכם כהורים להשיג זאת.


יהיו אשר יהיו אותם שירותים טובים יותר, אם זה שיפור האמצעים בבית-הספר, תוספת כוח-אדם, או שינויים בחוק, המפתחות להשגתם הינם השקעת מאמץ והתמדה. מנהל בית-הספר והאנשים שתפנו אליהם יוכלו לשתף פעולה ביתר יעילות אם תבואו עם תיאור מוגדר של הצרכים, ודרך מומלצת למלא אותם. התמדה (שלא לומר עקשנות) מצדכם ימנעו מהם להזניח את הטיפול בעניינכם בלחץ עניינים דוחקים אחרים.

צרכים חינוכיים ייחודיים

עם כניסת ילדכם למסגרת חינוכית דאגו לכך שהמורים והסגל יקבלו מידע שלם ומקיף בנושא צרכיו הייחודיים. בנוסף לבעיות הרפואיות, על המורה לדעת על קשיי הלימודים המיוחדים לילדים עם תסמונת פראדר-ווילי.


מחקרים הראו ייחוד בולט בדרך שבה ילדים עם תסמונת פראדר-ווילי לומדים. רוב הילדים המוגדרים כלקויי למידה מתקשים בזיכרון לטווח הארוך. הם קולטים וזוכרים דברים חדשים בזמן שהם לומדים אותם, אולם כעבר מספר ימים או שבועות חלק גדול הולך לאיבוד. ילדים עם תסמונת פראדר-ווילי מציגים בעיה הפוכה. הם מתקשים ללמוד דברים חדשים כאשר הם נחשפים אליהם לראשונה (אלא אם כן עשו עליהם רושם יוצא ממן הכלל), אולם מרגע שהם קלטו משהו הם לא ישכחוהו במהרה. דרך הקליטה שלהם דורשת הרבה חזרות ותרגול. רק כשברור שהם אמנם שולטים בחומר ניתן לעבור לנושא חדש. דרך מומלצת לייעל את השתלטותם על הנושא הנלמד היא להציגו בפניהם באמצעים מגוונים. (וידיאו, מלל, תמונות ועוד...)


ילדים עם תסמונת פראדר-ווילי לומדים באמצעות הדיבור (צד מפותח במיוחד אצלם), באופן יעיל יותר מאמצעים אחרים. אם קיימת אפשרות לתת לילד פינה שקטה שבה יוכל לקרוא חומר בקול ולדקלם אותו, יש בכך יתרון גדול עבורו. השתדלו לפנות זמן (מוגדר) להקשיב לשינון אם הוא זקוק לקהל.


פסיכולוגים והורים בעלי ניסיון הבחינו שלילד עם תסמונת פראדר-ווילי יש קושי לשנות כיוון מחשבה גם אם הוא עלה על נתיב שגוי. למשל כאשר הוא עובר ללמוד כפל הוא יחזור שוב ושוב לחבר במקום לכפול. גם אם הוא יבחין בטעות הוא יחזור על אותה שגיאה מבלי להיות מסוגל לחולל שינוי במהלך, בכוחות עצמו. על-כן, אדם העובד עם ילד כזה ומבחין שהוא עלה על נתיב לא נכון צריך לעצור אותו ביזמתו, ולתקן את הדורש תיקון מיד.
מצבים בעייתיים

בימינו מקובלות שתי דרכים חינוכיות העלולות לגרום בעיה לילדים עם תסמונת פראדר-ווילי:


האחת קשורה לאמצעים הננקטים על-ידי מורים בנושא שיפור ההתנהגות. מורים רבים משתמשים בממתק כפרס על התנהגות נאותה. עליך לעודד את המורה להשתמש באמצעי אחר כגון: שיטת הניקוד החיובי, על פיה הילד מרוויח נקודות התנהגות טובה. הנקודות החיוביות יכולות להוות תעודת הוקרה בפני עצמה או להצטבר לסכום מסוים, שבהגיעו אליו הוא זוכה לפרס מוחשי יותר. אם המורה נוקט/ת בשיטת הפרס המתוק לגבי כלל הילדים ואינו/ה רוצה להפלות את ילדך, ניתן להשתמש בממתקים או גומי לעיסה דלי קלוריות, או ירקות כגון גזר או סלרי בצורת מקלונים.


הבעיה השנייה היא שיטת "המרחב הגמיש" או הפתוח הנהוגה בכיתות רבות. ילדים עם תסמונת פראדר-ווילי מתקשים לשמור על ריכוז כאשר מסביב מתרחשת פעילות רבה המסיחה את דעתם. בנוסף לכך הם עצמם סובלים מאי-יכולת לארגן לעצמם את סדר היום או תכנית העבודה כפי שמקובל בתפיסה הזאת. עליכם להיות ערנים לגבי מידת התפקוד של הילד בכיתה, ואם היא אינה מספקת חשוב שתתייעצו עם הפסיכולוג החינוכי או הצוות הפדגוגי של בית-הספר, ותגרמו לשינוי המצב.

תמכו בבית-הספר

במשך שנות הלימודים של ילדכם תוכלו לעשות מספר דברים שיתמכו בעבודת בית-הספר: 

להיות נוכחים באספות הורים ובימי הורים.

לתאם פעולה עם הצוות.

כאשר אתם מגישים עזרה בשיעורי בית, עשו זאת בשיטה הנלמדת בכתה.

היו חיוביים בגישתכם למורים ולסגל בית-הספר.

שבחו את הילד כאשר הוא מוכיח התקדמות בלימודים.

דאגו לכך שהיציאה מהבית לבית-הספר תיעשה בנחת ובלי לחצים.

עודדו את סקרנותו של הילד והתעניינותו בעולם הסובב אותו.
 פרק 6

התפתחות רגשית
תחילתה של ההתפתחות הרגשית


התפתחות רגשית תקינה מתחילה כבר בעריסת התינוק, כאשר הוא לומד רגש-אמון מהו. אמון נבנה על ידי ההורים, כאשר הם נענים לצרכיו של הילד בזמן ובמידה הנכונים. תינוקות רגילים מודיעים להוריהם, בו במקום ובקולי קולות, כאשר הם רעבים או חשים אי-נוחות. ילדים עם תסמונת פראדר-ווילי בוכים רק לעתים רחוקות, ולכן האמון נבנה על ידי ההורים כאשר הם צופים מראש את צרכיו של הילד ונענים להם בזמן.


בשנת החיים השנייה רב הילדים גדלים ומגלים שהם אישיות בפני עצמה, עם הכושר לדאוג לעצמם בתחומים רבים. לעומת זאת, ילדים עם תסמונת פראדר-ווילי, שהם נוחים ושלווים מטבעם, נוטים להמשיך את שיגרת מילוי צורכיהם בידי ההורים גם בגיל הזה. כאן ההורים חייבים לגלות יזמה ולנצל הזדמנויות לאמן את ילדם בפיתוח עצמאות. למדו אותו לאכול ולהתלבש בכוחות עצמו, מרגע שהוא מגלה יכולת לעשות זאת. למדו אותו לבחור, בין צעצועים שונים, בין בגדים שונים וכיו"ב.


פעוטות עם תסמונת פראדר-ווילי ידועים כ"ילדים טובים". ההורים יכולים למקם את ילדכם באיזו שהיא פינה עם צעצוע והוא יישאר שם ללא השמעת תלונה כל שהיא. נוח להורים לתת להם לעשות מה שהם רוצים, משום שבדרך כלל מה שהם רוצים לא מטריד במיוחד את ההורים. בכל אופן, גם הילדים האלה יתחילו, במוקדם או במאוחר, להשתוקק לדברים שאינם תואמים את שגרת החיים במאה אחוז. הדרישה למשמעת נוחתת עליהם בפתאומיות והם עלולים להתנגד לה. חשוב על כן להרגילם למשמעת מגיל צעיר, על-ידי מניעת הגישה למקומות מסוימים, או על ידי ביצוע מטלות פשוטות. בהדרגה ניתן להרגילם להיענות לצרכי הזולת ולהסתגל אליהם.


ציפיותיך מהילד ממלאות תפקיד חשוב בהתפתחותו. ילד בעל ביטחון עצמי הוא בדרך הנכונה לבריאות נפשית. בעניין זה ההורים עלולים לחוש כי הם צועדים על חבל דק. אם הציפיות שלהם גבוהות מדי, הילד עלול לחוש מתוסכל, מועד לכישלון, ולאבד את ביטחונו ביכולתו. לעומת זאת, אם ההורים מנמיכים מאוד את ציפיותיהם, הם לא יעודדו את הילד ללמוד ולהתפתח, ואז הוא עלול לאבד את ביטחונו משום שיכולתו לא באה לכלל ביטוי. אין ברירה אלא לפתח את חוש המידה הפרטי שלכם לגבי המהירות והעצמה שבהם תשדלו את הילד לרכוש מיומנויות חדשות.

יזמה

צמיחת היזמה היא מרכיב חשוב בהתפתחות הרגשית. ילדים עם תסמונת פראדר-ווילי חסרים דחף פנימי ליזום. תחת זאת, הם נוטים להסתפק בפעילויות פשוטות הדורשות פחות מיכולתם האמיתית ולהתמיד בהן לאורך זמן. למזלכם, יש לילדים עם התסמונת דחף חזק לקשר חברתי, והוא יכול לשמש לכם בעל-ברית. אתם יכולים להתחיל בהשתלבות בתוך התעסוקה שלהם ולמשוך אותם לאט לפעילות מתקדמת יותר. השתדלו לשמור על תחלופה בצעצועים ותנו לילד רק חלק מהם בכל פעם. בצורה כזו ייאלץ הילד לשנות את פעילותו לעתים מזומנות.

דאגות ופחדים

ילדים קטנים עם תסמונת פראדר-ווילי אינם נותנים ביטוי לפחדים ודאגות, ונראה שסכנות, אמיתיות או מדומות, אינן עושות עליהם רושם כל-שהוא. ולמרות זאת ייתכן שמתחת לחזות השלווה מתרוצצים פחדים ודאגות שאין להם ביטוי חיצוני. הקשיבו לדבריהם, על מנת לקלוט רמזים לחרדה פנימית. אם הם מתייחסים לדאגותיהם, עודדו אותם לדבר עליהן מבלי להפריז בחומרת הסכנות.


קשיים בבית-הספר

כאשר ילדים מגיעים לבית-הספר הם ניצבים בפני תחומים חדשים בהתפתחותם הנפשית. כעת עליהם ללמוד כיצד לתכנן ולבצע את המשימות המוטלות עליהם, וכן לתפקד תוך שיתוף-פעולה עם אחרים. כל אלה הינם אתגרים לא פשוטים לילדים רגילים, קל וחומר לילדים עם תסמונת פראדר-ווילי, הנקלעים למצב מסובך ביתר; אם מצרפים אותם לכיתה רגילה הם אינם מסוגלים להתחרות עם יתר הילדים. אם הם במסגרת של חינוך מיוחד הם יתגלו קרוב לוודאי כבעלי כישורים גבוהים מיתר הילדים בכיתה, ויחסרו את הגורם התחרותי המדרבן ואת המודל ההתנהגותי התקין.


בשני המקרים עלולה להיווצר בעיית התנהגות. הם עלולים לסרב להכוונה מצד המורה, להתפרץ בזעם או בכי, או להתכנס בשקט לעולמם הפנימי. על ההורים להיות קשובים להתרחשויות בכיתה, להיות בקשר עם המורים, ולערב את הפסיכולוג החינוכי מיד כאשר מתחילות להיווצר בעיות.


יש לציין שרוב הילדים בארץ נקלטים יפה בכיתות קטנות (כיתה מקדמת) המצויות במרבית בתי-הספר היסודיים. מסגרת זאת הולמת מאוד את צורכיהם בשנים הראשונות. חלקם אף משולבים בכיתות רגילות בחלק ממערכת הלימודים או בכולה. אולם לקראת גיל ההתבגרות מחריפות בעיות ההתנהגות והשליטה על האכילה, והדבר מחייב היערכות מחודשת והשתלבות במסגרת חינוכית מותאמת יותר לצורכיהם הייחודיים.

דימוי-עצמי

דחייה חברתית על ידי בני-גילם הנם הבעיה הכואבת ביותר שילדים עם תסמונת פראדר-ווילי עלולים לחוות בתקופת בית-הספר. מאחר והם חריגים ביותר מתחום אחד הם עלולים להיהפך, בקלות רבה, קרבן ללעג ולהתעללות. גם ההורים נקלעים למצב עדין. אחד המאפיינים של חברת ילדים הוא שהתערבות ההורים (ובמיוחד האמהות) עלולה דווקא ללבות את ההתנכלות. ייתכן שאחד הילדים בסביבה או בבית-הספר יתפוס ביזמתו את תפקיד המגן, אך מאוד לא מומלץ להטיל את המשימה הזאת באופן ישיר על מישהו. ייתכן שהילד עצמו יפתח שיטת התגוננות על-ידי הימנעות מחיכוך חברתי והתרחקות מחברת ילדים, וקרוב לודאי שאתם כהורים לא תאהבו את השיטה הזאת, אולם מן הראוי שתכבדו אותה. קשה להפוך את כולם ללוחמים.


חשוב לא להשוות את הישגי הילד בלימודים לאלה של שאר בני גילו או אחיו ואחיותיו. הכירו בהתקדמותו, גם אם היא קלה מאוד, והראו לו עד כמה אתם גאים בה. גם אם הוא אינו שולט בלוח הכפל החל מן היום הראשון, אין זו סיבה להזדעק. במשך שבועות של תרגול ושינון הוא ילמד לכפול. ואפילו אם זה ייקח חדשים עד שהוא ישתלט על הנושא, תמיד היו נכונים לשבח אותו על הישגיו בתחומים הקלים לו, ולעודד אותו להתמיד ולעבוד על מה שדורש מאמץ רב יותר.


הדרך הטובה ביותר לחזק את הדימוי העצמי, הינה להבליט את התכונות החיוביות של הילד. בעזרת העידוד שלכם יכול הילד לפתח דימוי עצמי וביטחון עצמי העולה לעתים על זה שמפתחים ילדים "נורמלים". אם ניתן לילד להוכיח הצטיינות בתחום אחד לפחות, הדבר ישפר מאוד את ביטחונו העצמי ויזמתו. בעזרת מבדקים פסיכולוגיים, או אפילו על ידי התבוננות בהרגליו ונטיותיו, תוכלו לאתר תחום שבו הוא מגלה כישורים טובים במיוחד. גם אם הוא לא יצטיין ביחס לבני גילו עדיין תינתן לו הזדמנות להפגין הישגים שבני המשפחה יוכלו להתגאות בהם.


בריאותו הנפשית של כל ילד מושפעת על-ידי בריאותם הנפשית של שאר בני המשפחה. אין ספק שנוכחותו של ילד עם תסמונת פראדר-ווילי יוצרת מעמסה על כל היתר. להלן מספר הצעות שיעזרו להקל על העומס:


כל ילד במשפחה זכאי להתייחסות ייחודית על-פי אישיותו הפרטית. כל אחד מהילדים זקוק לעידוד ולתחושה שהוא שותף למאמצי ההורים לקבל את הבעיות המיוחדות ולהתמודד עמן. סביר לבקש מכל אחד מהילדים שייקח חלק באחריות, אך לא להעמיס עליו הרבה יותר מן המצופה מילד רגיל בן גילו.


הסבירו לכל אחד מהילדים, בהתאם לגילו ולהבנתו, את העובדות הקשורות לתסמונת פראדר-ווילי ומה מוטל על המשפחה לעשות בעניין. הסבירו להם שראוי להתייחס לכל בן-אנוש בכבוד ובאהבה. חשוב שהילד עם התסמונת לא ירגיש שהוא נטל בלתי-רצוי במשפחה, ויחד עם זאת לא לתת לו את התחושה שיש לו זכויות-יתר בגלל מצבו.


הקפידו לתת לילדים האחרים מידה מספקת של תשומת-לב. דאגו לסידורים שיבטיחו זמנים מסוימים ופעילויות מסוימות שיהיו מוקדשים להם בלבד. חשוב שהם לא ירגישו מוזנחים או בלתי אהובים עקב הטיפול המיוחד שהאח עם התסמונת דורש בהכרח.


קבעו גבולות מוצקים (והגיוניים) להתנהגות בין בני המשפחה. תנו לכל ילד פינה פרטית לחפצים שלו, ודאגו שאחים או אחיות חטטנים לא יגיעו אליה.


ההורים זקוקים להגנה על בריאותם הנפשית לא פחות משאר המשפחה. חשוב שיפנו לעצמם, באופן סדיר, זמנים לפרטיות או לבילוי משותף. אם הקושי מצטבר לעתים לכדי עומס כבד, כדאי לארגן סידור שיאפשר חופשה ארוכה מן הרגיל, הרחק מן הבעיות.


אל תהססו לבקש עזרה גם לפני שמישהו מכם "נשבר". החיים עם אדם בעל תסמונת פראדר-ווילי לחוצים ועמוסים הרבה מעבר לחיים רגילים, שגם הם לא בהכרח קלים ופשוטים. כך שהתעייפותכם אינה מעידה על חולשה או חוסר יכולת. אל תהססו לבקש את עזרת השירותים החברתיים, או עזרת רופא המשפחה שייעץ לכם להיכן לפנות.

התפרצויות זעם (טנטרום):

קרוב לודאי שהבעיה הרגשית הנפוצה יותר אצל בעלי תסמונת פראדר-ווילי היא תופעת ההתפרצויות הרגשיות - הטנטרום. ההתפרצויות מופיעות, על-פי רוב, עוד לפני הכניסה לבית-הספר ומחריפות בהדרגה עד שלפעמים קשה מאוד לשלוט בהן. במיוחד עם הילד משמין מאוד ולומד "להטיל את כל כובד משקלו" לאירוע.


הדרך הטובה ביותר להתמודד עם ההתפרצויות היא למנוע אותן במידת האפשר. ילדים הניזונים כלכה, מתרגלים בסדירות, ונחים במידה מספקת, ינטו פחות להתלונן ולהתבכיין. כדאי ליידע אותם לפני כל שינוי בסדר היום או בתכניות, כי הפתעות גורמות להם בעיקר תחושת אכזבה. מעקב אחרי סיבות אופייניות להתפרצות יכול להיות לעזר רב. אפשר למנוע מבעוד מועד מצבים מועדים לפורענות, כאשר מתגלית תבנית קבועה הגורמת להתפרצות.


מתן עצמאות ופיתוח עצמאות בהחלטות יכולים גם הם לסייע במניעת מצבים רגישים. ככל שתצטרכו להתערב פחות בענייניהם כן תמנעו סכסוכים אפשריים. גם כאן נדרשות מידה רבה של שיקול דעת וזהירות. לפעמים חופש ההחלטה והעצמאות הניתנים להם יובילו להתנהגות מוזרה או חריגה באופן בולט. אתם מצדכם תרצו (במידה רבה של צדק) לעזור להם לעצב התנהגות מקובלת יותר. וכמו בהרבה מצבים תצטרכו למצוא איזון בין הצרכים הנוגדים האלה.


כאשר כבר מתרחשת התפרצות, והיא נוגעת לרצונו של הילד להשיג משהו שאינכם מסכימים לו בתכלית, כדאי לדאוג לכך שהוא לא ישיג את מבוקשו בדרך הזאת. הרחקת הילד מנוכחות צופים בתקרית מצננת את הרוחות בצורה יעילה למדי. אם אין אפשרות לגרור אותו ממקום האירוע, כדאי, אם הדבר ניתן, להרחיק את האחרים. מעל הכול השתדלו אתם לשמור על קור-רוח ורגיעה בעת הטיפול במצב. לא מומלץ לנסות לדבר אליו "בהגיון" או לפייס אותו. בדרך כלל הוא מרוגש מכדי להיות הגיוני, וניסיונות פיוס עלולים להתפרש על ידו כמוצר נעים ורווחי של התנהגותו הבלתי-רצויה בעליל. אחרי שהרוחות נרגעו לחלוטין ניתן לנסות ולברר האם אפשר למנוע בפעם הבאה את הגורם שהביא להתפרצות.


אם הילד נוטה להיות אלים ממש בשעת ההתפרצות, נסו לתת לו משהו שיוכל להוציא את זעמו עליו, כמו כדור סמרטוטים או קופסת קרטון.


עליכם להיות תקיפים ביותר באיסור על פגיעה ברכוש או פגיעה בזולת גם בשעת רתחה.
מה לספר לילדך על תסמונת פראדר-ווילי

באיזה גיל כדאי לספר לילד על תסמונת פראדר-ווילי? בבוא העת ילדך ירצה לדעת מדוע הוא שונה מאחרים ומדוע חלים עליו מגבלות ואיסורים שאינם חלים על אחרים. המדיניות הטובה ביותר היא: כנות. הכלל הוא: כאשר ילדך כבר בשל לשאול שאלות הוא בשל לקבל תשובות. זכור שגם לילד חשוב לדעת מה הסיבה להיותו שונה. מתן שם מוגדר וברור לסיבת השוני שלו, יכול לעזור לו להתמודד עם הקשיים, ממש כמו אצל המבוגרים.

חינוך מיני

ומה בקשר לחינוך מיני? קשה לענות כאשר איש אינו יודע מה צופן העתיד מלבד הידיעה שההתפתחות המינית לא תהיה תקינה. אצל בנים הבעיה חריפה יותר משום שהחריגות בגודל ומבנה איברי המין שלהם בולטת יותר לעין. ניתן להפחית את עגמת הנפש והחרדה, העלולה להיגרם לבן עם התסמונת, על-ידי הסברה עדינה. אפשר להדגיש את העובדה שהוא גבר גם אם איבריו שונים במעט מהרגיל, ולציין שממש כמו שגברים נבדלים ביניהם בצבע עורם, בגובהם ובשאר תכונותיהם הגופניות אפשר להבין שגם איבר המין אינו אחיד אצל כולם.


אין הכרח לגלות לילד הצעיר שקרוב לוודאי הוא לא יוכל להביא צאצאים לעולם. הרי ייתכנו עוד התפתחויות מדעיות גם בשטח זה. בנוסף, אין להתעלם מכך, שכאשר הילד עם התסמונת יגיע לבגרות, ארגון חייו העצמאיים יהיה אתגר לא פשוט, ואז אי-יכולתו להביא ילדים לעולם עשויה להיראות לכם באור שונה בתכלית. אם הנושא עולה בשיחה, ניתן תמיד לציין שבעולמנו לא הכול נעשים הורים מסיבות רבות, ולהסתפק בכך.


כאשר הילד מגיע לגיל ההתבגרות תצטרכו להתייעץ עם מומחים מתאימים בנוגע לעידוד התפתחות סימני המין המשניים. זה גם יהיה הזמן המתאים לדון בהערכת המצב המיני בעתיד, ולהדריך את הנער בהתאם.


חשוב לעזור לילד, במרוצת שלבי התפתחותו השונים, להבין את יחסי הגומלין בין המינים בצורה נכונה. בשנות ביה"ס הראשונות רצוי לאפשר לו פעילויות הולמות את בני מינו, ואם אפשר בקבוצה מתאימה. כאשר בני גילו מתחילים פעילות חברתית מעורבת של בנים ובנות חשוב להסביר לו את כללי ההתנהגות ההולמים את המצבים החדשים בחייו. חשוב שיאמץ סגנון לבוש ותספורת המקובלים אצל בני גילו ומינו בחברה שבה הוא מבלה. אם יש לכם אפשרות לתת לו מסגרת בה יוכל ללמוד את הריקודים או המנהגים המקובלים, יהיה זה נכון לתת לו הדרכה מסוג זה. קרוב לוודאי שהילד יבחין בבני המין השני הנחשבים לנאים ומושכים ויבקש להתיידד עמם, ולא תהיה בכך הפתעה גדולה אם יזמות רומנטיות מצידו יסתיימו באכזבה. מענה לבעיה זו אפשרי במסגרות מיוחדות המציעות סביבה חברתית הולמת, תוך פיקוח והדרכה.


ייתכן שחלק מההורים יחשבו שאין צורך להתעסק בנושא המיני בכלל, משום שהילד עקר בין כה וכה ונראה שאין לו כל עניין במין. חשוב להבהיר שחינוך מיני לילד עם תסמונת פראדר-ווילי מהווה גם הגנה מפני אפשרויות של ניצול מיני. בהיותם ניתנים לפיתויים הקשורים לאוכל ונענים בשמחה לכל גילוי חיבה, הם עלולים להיות מטרה נוחה לעבריינים. הורים אחרים יכולים לטעות ולחשוב שהדחף המיני המתון אצל ילדם הוא ביטוי לנטיות הומוסקסואליות, למרות שאין קשר בין נטיות הומוסקסואליות לחוסר עניין או חשק מיני.


נושא הקשור לענייננו ודורש התייחסות מיוחדת הוא הרגלי צניעות. רוב הילדים, בהגיעם לגיל מסוים, מפתחים מודעות עצמית הגורמת להם להזדקק לפרטיות בעת עשיית צורכיהם ולשמור על צניעות גופם. בגלל אותם גורמים נוירולוגיים המונעים מן הילד לקלוט מסרים חברתיים סמויים בתחומים שונים, הוא עלול שלא לפתח את המודעות העצמית הדרושה לכך. עליכם מוטלת החובה ללמד אותו בעדינות מה שרוב בני-האדם לומדים מעצמם, כלומר את כללי ההתנהגות המקובלים בסביבתכם בכל הנוגע לצניעות הגוף.

המרכיב הבסיסי:

המרכיב הבסיסי להתפתחות רגשית בריאה הינו דימוי עצמי חיובי. הדימוי העצמי של הילד מושפע מיחס הסובבים אותו כלפיו. אם אתם משוכנעים שילדכם "שווה" את אהבתכם ואת מיטב מאמציכם, ילדכם יגדל לחשוב שהוא אמנם אדם בעל ערך.
פרק 7

התפתחות חברתית
התנסות חברתית


התנסות חברתית מגיל צעיר תורמת תרומה גדולה להתפתחותו והתקדמותו של הילד עם תסמונת פראדר-ווילי. במיוחד משחקים עם ילדים אחרים תחת פיקוח אדם מבוגר. עם השנים ההזדמנויות להתנסות חברתית-קבוצתית מתרכזות במקומות מאורגנים כגון בית-הספר, תנועת נוער, מועדונים מיוחדים וכו'. גם כאן חשוב להיות בקשר צמוד עם האחראי על מנת לפתור בעיות מיד עם היווצרן. כאשר אתם ניגשים לפתרון מצבים חברתיים בעייתיים, נסו לשמור על יחס חברי עם ילדכם ואל תתייחסו בביקורתיות למעשיו. באופן זה הוא ימשיך לשתף אתכם בקשיים שהוא נתקל בהם, ואתם תוכלו להמשיך להדריך אותו, ולייעץ לו בשעת הצורך.

סייגים חברתיים

כמו בשאר תחומי התפתחותו מתנהל הילד עם תסמונת פראדר-ווילי מאחרי בני גילו גם בהתפתחות החברתית שלו. הדבר מקשה על קביעה נכונה של מידת הוויתור וההליכה לקראתו לעומת הצורך להטיל עליו איסורים ומשמעת .מצד אחד אין זה מן התבונה להטיל אות ולמצבים שהוא אינו מסוגל להתמודד עמם, ומצד שני קיימת אפשרות של הגנת-יתר שגם היא איננה רצויה. הדרך המומלצת היא להתייחס לבעיית היכולת החברתית בהתאם לשלב ההתפתחות הכללית שלו. אם הוא מתפקד ברמת אחריות של ילד בן חמש נכון יהיה לתת לו עצמאות שמקובל לתת לילד רגיל בן חמש, מבלי להתחשב בגילו הכרונולוגי.

הכשרה חברתית

לילדים עם תסמונת פראדר-ווילי יש קושי בהכללה ולכן גם בהיקש ממצב אחד למשנהו, במיוחד אם המצבים שונים במידת מה זה מזה. הם זקוקים ליותר הדרכה ויותר התנסות מילדים רגילים. למשל, עליך לחזור ולשנן באוזניהם בכל פעם מחדש, שמה שנכון לעשות בבית אינו מתאים למקומות שאתה מתארח בהם, כלומר: בתים אחרים, מקומות עבודה או מקומות ציבוריים.


כאשר אתה נתקל בהתנהגות בלתי-רצויה באירוע חברתי מסוים, השתדל לא לנזוף בו בפני אנשים אחרים, אלא נסה לדחות את השיחה המתבקשת לרגע שתהיו ביחידות. במקום האירוע עצמו רצוי להסיט אותו להתנהגות הרצויה בצורה חיובית.


דרך טובה להעביר את המסר היא משחק תפקידים. לדוגמה: שחקו בתחילה שאתם "שכן או שכנה", חיזרו על האירוע ונסו לתקן. אחר-כך אפשר לתת לילד להיות "מר' שכן" ולשחק שוב את המצב תוך כדי שינון הלקח וחזרה על ההתנהגות הרצויה. תרגול וחזרה ישפרו לבסוף את הנימוסים.


תופעה רווחת אצל ילדים עם התסמונת היא היעדר עכבות (מעצורים) בהתנהגות ובשיחה, מה שמביך מאוד את ההורים. לא מעטים ההורים שרצו ל"קבור את עצמם" כאשר הילד סיפר במקום הכי לא-מתאים איזה שהוא "סוד" משפחתי, או הביך מישהו ממכריהם בשאלה כמו למה הוא לא דואג לתקן את שיניו. יכול להיות שאחרי השיחה עם הילד הוא לא ישוב להעיר הערות על שיניהם של המכרים, אך זה לא ימנע ממנו להביך את ההורים בעניין אחר לגמרי. נראה שההורים יכולים לעשות אך מעט כדי למנוע מצבים כאלה בגלל השיפוט הלקוי של הילד, וחוסר יכולתו, כאמור, להקיש ממצב למצב.


פסיכולוגים העובדים עם ילדים בעלי תסמונת פראדר-ווילי הבחינו שקשה להם לתקן את שגיאותיהם בכוחות עצמם. בעוד שילדים אחרים לומדים לא לחזור על התנהגות בלתי רצויה רק מתוך שהיא נדחית על ידי אחרים, ילדים עם התסמונת אינם מסוגלים להבין את המסרים הבלתי מילוליים המועברים אליהם, בתגובה להתנהגות מסוימת. הם עלולים לחשוב שפשוט לא השתדלו מספיק בפעם הראשונה ולחזור על התנהגות בלתי-רצויה אף ביתר שאת, מתוך רצון לשפר את התוצאה. כמובן שהדבר רק יוליך לדחייה נמרצת יותר וחוזר חלילה. תפקידו של המבוגר המדריך את הילד לאתר את השגיאות כבר מראשיתן ולהסביר לו באופן הבהיר ביותר כיצד מצפים ממנו שיתנהג.

עיצוב  התנהגות

השיטות המקובלות של עיצוב התנהגות נמצאות יעילות למדי אצל ילדים עם תסמונת פראדר-ווילי, במיוחד כשהם עדיין צעירים ונינוחים יותר. עיצוב התנהגות, פירושו בתמצית: שינוי הרגלי התנהגותו של מישהו על ידי מתן חיזוקים כאשר הוא מפגין התנהגות רצויה.


כל ילד לומד להגיד "בבקשה" על ידי העובדה שכאשר הוא אומר זאת הוא מקבל את מבוקשו. הבעיות מתחילות כאשר אנו מתרשלים מלתת חיזוקים או נותנים אותם בצורה בלתי מחוכמת דווקא על התנהגות בלתי-רצויה. אם לא תשים לב לכך שילדך מנקה או מסדר את חדרו, או תשכח להחמיא לו על כך קרוב לוודאי שהוא יבין שכל טרחתו היא לחינם ויחדל ממנה. לעומת זאת אם בכל פעם שהילד מיילל הוא משיג את מבוקשו הוא יגדל להיות הבכיין הכיתתי. זאת בעצם התורה בקצרה.


ילדים עם תסמונת פראדר-ווילי הנם ידידותיים ושואפי חברה, ולכן חיזוקים בצורת מחמאות וחיוכים יעילים לגביהם במידה רבה. יש להימנע ככל האפשר מהשימוש באוכל כחיזוק חיובי. מאחר והם נידונים לחיות את כל חייהם בדיאטה דלת קלוריות לא יהיה זה נבון להרגיל אותם לראות באוכל פרס או נחמה לעת מצוקה.


חיזוקים, חיוביים או שליליים, הקשורים לאוכל יכולים לבוא בחשבון רק בנושאי התנהגות הקשורים לאוכל. למשל: אם הילד "סוחב" אוכל, יש להפחית, בידיעתו, את המנה מהארוחה הבאה. אם מסיבה כל שהיא, הוא שוכח את הארוחה (כן, גם זה קורה...) אל תנצלו זאת למטרת הדיאטה. הזכירו לו שהגיעה שעת האוכל! קרוב לוודאי שהוא ייזכר בזמן כזה או אחר בארוחה הנשכחת, ואתם עלולים לאבד את אמונו, שנרכש בעמל כה רב.


מדי פעם יקבל ילדכם מחמאות מאנשים שונים על היותו כה טוב רק משום שהוא שקט ובלתי-פעיל. ולמרות שאתם בוודאי שמחים שהילד חביב על אחרים, אתם גם רוצים לראות אותו פעיל יותר. אם הילד נוכח כאשר אתם שומעים את המחמאות על היותו כה נוח, יהיה זה נבון אם תנצלו את המעמד להזכיר כמה מהצדדים היותר פעלתניים של אישיותו.

הכשרה תעסוקתית

מקובל שהמטרה הסופית של גידול הצאצאים היא להכשיר אנשים בוגרים המסוגלים לפרנס את עצמם, להתגבר על הקשיים שהחיים נושאים עמם ובאותה מידה גם ליהנות מהאפשרויות הנפתחות בפניהם.


החומרה שבה ילדכם נפגע מן התסמונת תקבע במידה רבה אם הוא יגיע למטרה זו או לא. יחד עם זאת, ישנם לא מעט דברים שבאפשרותכם לעשות על מנת שיוכל לנצל בצורה מרבית את כישוריו ולהתגבר על מגבלותיו.


ההכנה לחיי עבודה איננה שמורה אך ורק למתבגרים או בוגרים צעירים אלא מתחילה למעשה כבר בילדות המוקדמת. כל מיומנות חברתית, רגשית, שכלית או חברתית שהילד רוכש תשפיע בסופה של הדרך על הצלחתו או אי-הצלחתו בעיסוקו.


ליאונרד וודל, מנהל כוח אדם, הכין רשימה של עשרה דברים שהורים יכולים לעשות על מנת להכין את ילדיהם לחיי עבודה, ודברים אלה טובים לכל ילד. אנו מביאים את המלצותיו בפניכם.

1. היו קשובים לכישרונותיהם ושטחי התעניינתם של הילדים. חפשו את הנטיות היצירתיות, האמנותיות, הטכניות, או האחרות שלהם.

2. ארגנו להם ולחבריהם סיורים במקומות עבודה שונים.

3. מנו אותם לתפקידים בחיי הבית שיהיו תחת אחריותם הבלעדית. הדריכו אותם ועזרו להם להבין את הערך שבעבודה.

4. עזרו להם להגיע בזמן לבית-הספר, לחוג ולכל פגישה אחרת.

5. דרשו מהם לשמור על ניקיון חדריהם, לתלות ולקפל את בגדיהם בעצמם, ולסדר את מיטותיהם.

6. תנו להם הזדמנות להביע את דעתם בהחלטות משפחתיות הנוגעות להם.

7. עודדו אותם לפתוח חשבון חיסכון בבנק ולדאוג להפקדה קבועה של סכום כל-שהוא.

8. עודדו אותם לכתוב מכתבי תודה על מתנות שהם מקבלים.

9. עודדו אותם לבצע שליחויות או שירותים חיוניים עבור אנשים מבוגרים או כאלה המרותקים לביתם.

אנו מוסיפים לרשימתו של מר וודל דבר חשוב שאינו נמצא בה. הסבו את תשומת לבם של הילדים לעבודות המתרחשות יום-יום סביבם. החל מבנייה, איסוף אשפה, שליחויות, וחלוקת דואר. חנכו אותם לתת כבוד לכל עובד בכל תעסוקה שהיא. קיימת נטייה לזלזל באנשים העוסקים בעבודות שאינן מומחיות ממש או עבודות-הצווארון-הלבן. גישה כזאת עלולה להיות מזיקה מאוד בחינוכו של אדם שללא ספק יכול להיות מאושר בעבודה שאינה דורשת מומחיות או מיומנות גבוהה. כל זאת בתנאי שלא יגדל לחשוב שעבודות כאלה נועדו לאנשים נחותים.

כאשר יותר ויותר אנשים עם תסמונת פראדר-ווילי מגיעים לגיל עבודה, מתבררת הנחיצות שבמקומות עבודה מוגנים עבורם, וזאת בגלל הצורך לפקח על הדחף למזון ובגלל בעיות ההתנהגות האופייניות. כאשר הילד מדבר על עתידו כטייס, או נהג, או אפילו טבח, מומלץ לנסות ולהציע לו בעדינות רעיונות מעט יותר מציאותיים.

חוקי זהב שכדאי לזכור:


אנו מציעים לכם ארבעה כללים שיועילו מאד בהתפתחות החברתית של ילדכם.

1. שמשו לו דוגמה טובה.

2. נסו לפשט עבורו ביצועים שונים. 
האם שמתם לב כמה מיומנות נחוצה לביצוע מטלות פשוטות כמו תליית בגד או צחצוח שיניים? אם הוא מתקשה נסו לפצל את הפעולה למספר חלקים וללמד אותם אחד אחד, ובכך לפשט עבורו את התהליך. אם למרות זאת הילד מתקשה בביצוע מטלה כזאת או אחרת, הניחו לה לזמן מה ושובו אליה כאשר היכולת שלו תשתפר.

3. שבחו הישגים. 
יחד עם זאת אל תמשיכו לשבח הצלחה או התקדמות מסוימת עד אין קץ. המשיכו לעקוב אחר ההתקדמות וציינו הישגים חדשים.

4. עודדו עצמאות. 
מרגע שהילד מסוגל לעשות משהו בכוחות עצמו, כמו להתלבש למשל, תנו לו להבין שאתם מצפים שהוא יעשה זאת בעצמו. תנו לו את מידת העצמאות המרבית שביכולתו לעמוד בה ובאם יש לו אחריות במידה הנדרשת כדי לעמוד בה.

פרק 8

בריאות

שמירת בריאותו הטובה של ילד עם תסמונת פראדר-ווילי משמעותה נקיטת כל האמצעים הבריאותיים שנכונים לילד רגיל, בתוספת תשומת-לב לתחומים שבהם עלולות לצוץ בעיות מיוחדות. כלומר, יש לעשות לילד בדיקות רפואיות שגרתיות כלכל ילד, ולבצע את הוראות הרופא כרגיל. 


ה-"בעיה מספר אחת":

אין ספק שההשמנה ומשקל היתר, הנם הגורם במעלה המשפיע לרעה על בריאותם של אנשים עם תסמונת פראדר-ווילי. השמנת היתר גורמת בעיות רפואיות בדיוק כמו אצל שמנים אחרים, כלומר העמסה על כל מערכות הגוף אשר מביאה להידרדרות מהירה של הבריאות. בגלל קומתם, הנמוכה יחסית, יופיעו סיבוכים בתפקודי הלב והריאות אף מוקדם ממה שניתן לצפות אצל אחרים בעלי משקל עודף, ואלה עלולים להיות קטלניים ללא הפחתה בשומן הגוף.


בשנים האחרונות מצליחים הורים רבים לשמור על משקל סביר של ילדם, והתמונות, המוכרות לנו מעשורים קודמים, של מפלי שומן ותפיחות בל-ייאמנו, הופכות להיות נדירות יותר ויותר. אם תוכלו להשיג שליטה בהשמנה תהיה בכך תרומה מכרעת לבריאות ילדכם.


יחד עם זה, אם הילד משמין למרות כל מאמציכם, אל תהרסו עקב כך את בריאותכם שלכם. אחרי ככלות הכול השמנה היא המצב השכיח יותר אצל בעלי תסמונת פראדר-ווילי, ומניעתה יכולה להיחשב לניצחון נגד רוב הסיכויים. אם עשיתם כמיטב יכולתכם ולא הצלחתם במאה אחוז, עדיין השגתם דבר חשוב לא פחות, כשנתתם לילדכם את התחושה שאיכפת לכם, ושהוא לא לבדו במלחמה הזאת.


תזכורת נוספת: כדאי לדעת שהשמנת-יתר קיצונית עלול לגרום להתפתחות סוכרת.

מניעת הרעלה

הדחף לאכילה גורם לילדים עם תסמונת פראדר-ווילי לטעום כל דבר הנקרה על דרכם ומזכיר מאכל או משקה. לכן יש להדגיש במיוחד את חוקי הבטיחות הננקטים כנגד הרעלה לגבי ילדים קטנים בכלל. 

כללים למניעת הרעלה:

*
יש להחזיק את התרופות בארון ננעל ונפרד, ולשמור אותו נעול.

*
גם אם התרופה נמצאת במכל הנחשב לחסין מפני פתיחה על-ידי ילדים, אל תסמכו על זה. התנהגו עמה כאילו הייתה במכל הנפתח בקלות: הרחיקו אתה מהישג ידו.

*
אל תחזיקו תרופות בכיסים, בתיקים או בכל מקום נגיש דומה.

*
החזיקו את חומרי הניקוי גבוה והרחק מטווח ההשגה של הילדים.

*
הימנעו ככל האפשר משימוש בחומרי ניקוי המריחים כמיני מזון (כגון: לימון, וניל וכדו'...).

*
בדקו אם אין בחצר צמחי-נוי העלולים להכיל רעל, ובמיוחד כאלה שגרגיריהם נראים אכילים. צמחים רבים שאיננו מודעים לעצמת רעילותם, משום שאינם מפתים אותנו לאכילה, עלולים להגיע לפיו של הילד.

*
אל תחזיקו חומרים מסוכנים במכלים המשמשים ברגיל לאכסון מזון.

*
סמנו כל חומר מסוכן בצורה ברורה ובולטת, כאשר ילדכם ידע לקרוא אמנו אותו בזיהוי תוויות המזהירות מבליעה.

*
אם אתם נמצאים באמצע עבודה עם חומרים מסוכנים ונאלצים ללכת  לפתע, אל תעזבו חומרים אלו פתוחים ובטווח השגה. אם אין אפשרות לסגור אותם ולהרחיקם לחלוטין, קחו אותם אתכם. כאשר אתם משתמשים בחומרים רעילים, למטרה זו או אחרת, הקפידו להחזיק בקרבתכם רק את מה שנחוץ באותו רגע. חיזרו והרחיקו את המכל מיד עם תום השימוש.

*
הרחיקו משקאות חריפים מהישג ידו של הילד.


יש להיזהר בשימוש בחומרים מעודדי הקאה. רוב הילדים עם התסמונת אינם מסוגלים להקיא, ושימוש בחומר מעודד הקאה, במקרה של חשש להרעלה, יכול להיות חסר תועלת במקרה הטוב, או לגרום נזק נוסף בשימוש מופרז. אם אתם חוששים שהילד בלע חומר רעיל, מומלץ להתקשר לרופא, או לקחת אותו לחדר מיון בבית-חולים, שם יטפלו בבעיה בצורה אחרת. חשוב מאוד להציג בפני המטפלים את הבעיה המיוחדת של הילד.


התפתחות העצמות:


ככל הנראה, השימוש שעושות מערכות הגוף בסידן המגיע מן המזון אינו יעיל במיוחד. דבר זה עלול לגרום לנטייה רבה יותר לשברים. אמנם מיעוט הפעילות הספורטיבית מצמצם את הסכנה הזאת במידה ניכרת, אך עדיין מומלץ לבצע צילום רנטגן כל אימת שיש חשד קל לפגיעה בעצם. סכנה אחרת נוצרת אם הילד משמין מאוד. אז עלולות העצמות לא לעמוד בעומס, מה שעלול לגרום להתעקמות עמוד השדה (סקוליוזיס) ובעיות אחרות.


מומלץ לעשות כל מספר חודשים בדיקה של עמוד השדרה אצל רופא מומחה. גם בבית ניתן לעקוב אחרי היציבה שלו: כאשר הוא לבוש בבגד-ים או תחתונים, שימו לב אם יש סימטריה בין שני צדי הגוף. לעתים עלול השומן להסתיר עקמת מתפתחת, ולכן כדאי לעשות צילום רנטגן אחת לתקופה על מנת לעקוב אחרי מצב עמוד השדרה ביתר יסודיות.


בריאות השיניים

מאחר שלילד עם תסמונת פראדר-ווילי יש מחסור בציפוי האמייל של השיניים, הן נוטות להיפגע ביתר קלות מהרגיל ולכן יש חשיבות עליונה לשמירת השיניים. התחילו את הביקורים השגרתיים אצל רופא השינויים לא יאוחר מגיל שלוש. דאגו לבחור רופא שיניים שיוכל להתמודד היטב עם הבעיות המיוחדות של ילדכם ועדכנו אותו בכל ההיבטים המיוחדים של התסמונת, ובמיוחד אלה הקשורים לבריאות הפה. 


רצוי שתעקבו מקרוב אחר צחצוח השיניים של הילד עד כמה שיסכים לכך. בגילים הצעירים לא מומלץ לתת להם להשתמש בנוזלי שטיפה שונים מחשש שיתפתו לבלוע במקום לירוק אותם.


פצעים ועקיצות

תופעה רווחת אצל בעלי תסמונת פראדר-ווילי היא גירוד מתמיד של פצעים ועקיצות המונע את החלמתם. הסיבה לכך אינה ברורה אולם נראה שעם השנים היא נחלשת במידה מסוימת. ניתן להתמודד עם התופעה במספר דרכים.


תנו לילד מברשת או ליפה בעת הרחצה. שפשוף העור באמצעותם יזרז את זרימת הדם לעור ויקטין את תחושת הגירוד. הרטבת עקיצה בסודה לשתיה ואיבוק באבקת קורנפלור עוזרים מאוד בהקטנת הגירוד. אמצעים רפואיים לצמצום תחושת הגירוד יכולים להיות יעילים למדי. קיימים בשוק תכשירים רבים מאוד, ואפשר לנסות כמה מהם עד שמגיעים לאחד יעיל.


אם הילד מתמיד בגירוד, הרגילו אותו להשתמש בממחטת נייר או בכף היד ולא בציפורניים. נסו ללמד אותו לגרד מסביב לאזור הנגוע ולא בו עצמו. ספקו לו תעסוקה לידיים (פלסטלינה, כדור גומי, או מלאכות-יד פשוטות) ידיים עסוקות אינן פנויות לגירודים.

כאשר פצע או עקיצה מתפתחים לדלקת יש להתייעץ עם רופא ביחס לטיפול תרופתי.


צרכים בריאותיים אחרים

מאחר שילדים עם תסמונת פראדר-ווילי נתונים במשטר מזון מגביל ביותר, חשוב להבטיח שהם מקבלים מנה מספיקה של ויטמינים ומינרלים. רצוי להתייעץ עם הרופא בנושא השלמות למזון. שינה מספקת חשובה גם היא עד מאוד. כדאי לדעת שילדים אלה זקוקים ליותר שינה מילדים רגילים. כשהם נחים די צורכם הם בריאים יותר, ערניים יותר, ונוטים פחות להתנהגות בלתי-רצויה. ילדים רבים נוטים להירדם בשעת נסיעה, צפייה בטלוויזיה או כל מצב שמאפשר להם להיות בלתי-פעילים ובלתי-מעורבים למשך זמן העולה על כמה דקות. בדרך כלל אין בכך סיבה לדאגה. כאשר דבר זה קורה בבית-הספר יש להדריך את המורה כיצד לשמור על ערנותם במהלך השיעור (מדריך מפורט למורה ניתן להשיג דרך האגודה).


ילדים עם התסמונת מגלים רגישות רבה יותר לדלקות בדרכי הנשימה, המובילות לסיבוכים באחוזים גבוהים יותר מאשר אצל ילדים רגילים. גם כאן, תזונה טובה ומותאמת ושינה מספקת הנם מפתח למניעת התופעות. גם לתרגול שיטתי תפקיד חשוב במניעת מחלות כלי הנשימה. יש לזכור שתפקוד הריאות קשור לתפקוד הסרעפת, שהיא שריר המתחזק בעבודה נכונה. תרגול קבוע יפתח אצל הילד גם את שיווי המשקל והקואורדינציה. נכון שיש להשקיע מאמץ לא קטן בדרבון ילדים עם התסמונת לתרגול נמרץ, אולם ההשפעה החיובית על הבריאות והכושר הכללי שווה את המאמץ.


בדרך כלל מומלץ לתרגל בהדרכת איש מקצוע. רעיונות לתרגילים מומלצים תמצאו בנספח א' שבסוף החוברת.

פרק 9

התבגרות ובגרות

התפתחותו הגופנית של מתבגר עם תסמונת פראדר-ווילי תיעצר, על פי-רוב, לפני מה שמקובל אצל מתבגר רגיל. הצמיחה לגובה עלולה להיעצר מוקדם, וגובהו הסופי של המבוגר יהיה נמוך בהרבה מן הצפוי אצל בני משפחתו. גם אם טיפולים חדישים משפרים את המצב, ברור שיש לחזק את הדימוי העצמי של בעלי התסמונת למרות שלא יהיו מן הגבוהים שבחבורה.


בעוד שהנטייה להשמנה אצל המבוגר אינה מצטמצמת עם השנים, השליטה בסביבת החיים הרבה יותר קשה ובמיוחד השליטה בצריכת המזון. ולמרות זאת גם מבוגרים מפחיתים ממשקלם בהתערבות רפואית מתאימה ותחת השגחה צמודה.


הפחתה במשקל הושגה גם על ידי ניתוחים שונים של איברים במערכת העיכול, אולם יש להחשיב את הדרכים הללו כאפשרות אחרונה. שינוי בהרגלי האכילה על-ידי דיאטה דלת קלוריות והגברה של התרגול הגופני עדיין נחשבים לדרך המומלצת יותר.


ההתפתחות המינית אצל בעל תסמונת פראדר-ווילי הנה תמיד בלתי-מושלמת. אצל הזכרים ניתן לראות כבר בעת הלידה שהתפתחות אברי המין איננה שלמה, כשאצל רובם האשכים לא ירדו לכיס האשכים והפין קטן מן הנורמלי. התערובת תרופתית או כירורגית לתיקון המצב, הייתה בעבר שנויה במחלוקת, כשהמצדדים בניתוח להורדת האשכים טענו שקביעתם במקומם תנמיך את הסיכון למחלות הנובעות מהתנוונותם בתוך הגוף. היום סבורים ששכיחות המחלות הנגרמות על-ידי אשכים כלואים נגרמת מהיותם בלתי-תקינים ולא מכך שלא הורדו בזמן למקומם. לעתים מתרחשת ירידה ספונטאנית של האשכים לכיס בתקופת ההתבגרות ולעתים יש "שיבה" של האשכים כלפי מעלה גם אחרי טיפול. יש רופאים המצדדים בניתוח ולו רק על מנת לשפר את המראה "הנורמלי" של אזור הפין. בכל מקרה, ההחלטה אם לבצע את הניתוח או לא, צריכה להיעשות בגיל צעיר יחסית, והיא רובצת בעיקר על ההורים.


אצל הנשים בעלות התסמונת יופיע וסת, אם בכלל, רק בשנות העשרה המאוחרות או אפילו תחילת שנות העשרים לחייהן. הדימום יהיה חלש וההופעה בדרך כלל איננה סדירה. 
       בימינו מקובל מאוד לתת תוספת הורמונלית לתגבור סימני המין המשניים, גם כדי למנוע את תופעת בריחת הסידן הרווחת בקרב בעלי התסמונת. 

     למרות שבעלי התסמונת חסרים את הגורמים ההורמונלים היוצרים התעניינות במין השני, נראה שהתעניינותם בנישואים ובחיי משפחה אינה נופלת מזו של בני גילם האחרים, ואולי אפילו עולה עליה. המחשבה המקובלת היא שזוהי התעניינות חברתית יותר מאשר מינית ממש. אי לכך יש לדאוג לכך שצעירים עם התסמונת ייהנו מחיי חברה מלאים ועשירים. עם התחשבות והבנה למצבם המיוחד הם מסוגלים להשתלב גם בפעילות חברתית של אנשים רגילים.

תוחלת החיים

בעבר הייתה תוחלת החיים של אנשים עם תסמונת פראדר-ווילי קצרה למדי. רבים נפטרו בתקופת הילדות ורק מעטים שרדו מעבר לשנות העשרים המוקדמות. רוב הגורמים למוות היו תוצרים משניים להשמנה כגון, סוכרת ואי-ספיקה של הלב. סיבות נוספות היו התפתחות של מצבי חולי חמורים שלא נתגלו בזמן עקב חוסר תגובה של מערכת העצבים המרכזית, או חנק מבליעת מזון בלתי מבוקרת. כיום, תמונת המצב שונה לחלוטין. בזכות הקפדה על תזונה הולמת ושמירה על משקל בריא, תוחלת החיים עלתה לארבעים ויותר.


אצל אנשים מבוגרים יש עליה בשכיחות מחלות כגון: יתר לחץ-דם, חוסר נשימה, עקמת, ובריחת סידן המסתיימת לעיתים בשברים כתוצאה ממשקל-יתר. טיפול נכון בגורמי המחלות הללו מקטין את הסיכון להופעתן. ניתן לציין שבימינו, בעלי תסמונת פראדר-ווילי בשנות העשרים המוקדמות, בדרך כלל רזים יותר, בריאים יותר, ותוחלת החיים הצפויה להם דומה לזו של האוכלוסייה הכללית.


מסיבות בלתי-ברורות, בעלי תסמונת בוגרים מפתחים באופן פרדוכסלי התנהגות ילדותית יותר ויותר. כך קורה שצעירים המסוגלים מבחינה פיזית ושכלית לעסוק בעבודות מגוונות אינם מצליחים להתמיד במקום העבודה בגלל בעיות התנהגות חמורות. לכן רוב הצעירים בעלי התסמונת צריכים להיות מועסקים במקומות עבודה מוגנים. המפתח להצלחה במקום העבודה, כמו גם בתקופת הילדות, הנו חיים מאורגנים וממושמעים. הורים ומטפלים נעזרים לעתים בתרופות. תרופות הרגעה, תחת פיקוח רפואי יכולות לתת תוצאות חיוביות מאוד, ולייצב את שגרת החיים.


חשוב מאוד שמשפחות של בוגרים בעלי התסמונת יתרגלו להשתמש בשירותים חברתיים מחוץ למסגרת המשפחה. לכל מבוגר בריא או נכה הזכות למידה מסוימת של עצמאות. זכותו לקחת חלק בחיי הקהילה הסובבת אותו גם אם  איננו עוזב את הבית. ואמנם האמצעים העומדים כיום לעזרת אנשים מוגבלים, אם בצורת מקומות עבודה, מקומות בילוי, מגורים ותכניות נופש, מתרבים והולכים.


בכל מקרה על ההורים ליצור קשר עם שרותי הרווחה במקום מגוריהם כדי להיוודע על האפשרויות הקיימות בקרבתם.


הורים לבעלי תסמונת פראדר-ווילי עלולים למות לפני הצאצאים ממש כמו הורים לילדים רגילים. על-כן חשוב עד מאוד להכין צוואה שתבטיח את מקסימום התועלת לילדם. לשם כך חשוב להיוועץ בעורך-דין המתמצא בסוגיות כאלה. החשוב ביותר הוא לארגן צוואה שתבטיח שימוש באמצעים לאורך כל החיים מבלי יכולת לבזבזם עד תום בזמן קצר.


כאשר דור הילדים הגדל כיום יגיע לגיל עזיבת הקן, רק מסגרות מותאמות לצורכיהם המיוחדים של בעלי התסמונת יוכלו להוות המשך להישגים שהושגו במאמץ עילאי. מציאת פתרונות דיור ותעסוקה מתאימים למבוגרים בעלי התסמונת הנן המטרות החשובות ביותר העומדות בפני המשפחה. כאמור, לרובם המכריע של בעלי התסמונת יהיה קשה מאוד להתמודד עם חיים עצמאיים לחלוטין. מסגרות של דיור מוגן בפקוח תזונתי מתאים, המסוגלות להתמודד עם גילויי התנהגות בעייתית מפעם לפעם, הן ככל הנראה הפתרון הטוב ביותר. יש לציין שבכל העולם וכן גם בארץ פועלות עמותות הורים ומשפחות של בעלי תסמונת פראדר-ווילי להקמת מסגרות כאלה.

סיכום

בקוראכם חוברת זו נפגשתם באין-ספור נושאים ועצות. לא יהיה זה מפתיע אם אתם מרגישים מעט נבוכים ומבולבלים. ההצעות שהובאו כאן ניתנות על ידי הורים שונים, לילדים שונים ואינן מתאימות בהכרח לכל הילדים עם תסמונת פראדר-ווילי. אולי אתם תוהים אם ההורים שערמו את כל החומר הזה, היו מין הורי-על היודעים תמיד מהו הדבר הנכון לעשותו ואף נוהגים כך בקביעות. כמובן שאין זה כך כלל ועיקר. ההורים שהיו שותפים לאיסוף כל מה שנכתב בחוברת הם אנשים רגילים, שעושים טעויות לעתים קרובות וגם זונחים לפרקים את המאמץ. ובוודאי שאין להם תשובות נכונות תמיד. מובן מאליו שאי-אפשר ללמוד את כל הנאמר כאן במרוצת יום ואפילו לא בשבוע. צריך לפתור בעיות אחת אחת, כדאי לזכור שבכל יום מתווסף ניסיון ודברים מתבהרים ונראים אחרת מפעם לפעם. נכון שאין ביכולתנו לפתור את כל הבעיות שהתסמונת יצרה עבור ילדינו אך יש ביכולתנו להראות להם שאנחנו אתם בקשייהם ושאיכפת לנו מאוד.

*  *  *


תרגום החוברת לעברית והוצאתה לאור נעשו על ידי 
אגודת תסמונת פראדר-ווילי בישראל.
האגודה כמו אחיותיה בארצות אחרות הינה ארגון של הורים ובעלי עניין נוספים החשים מחויבות לשלומם ורווחתם של בעלי התסמונת. האגודה הנה עמותה רשומה כחוק ומוכרת כמוסד ללא מטרות רווח.

מטרות האגודה הן:

1.
לאגד כל מי שמגלה עניין בתסמונת פראדר-ווילי.

2.
להקים מסגרות תומכות ודיור הולם ולסייע לבעלי תסמונת פראדר-ווילי.

3.
לסייע למשפחות הנפגעים בתסמונת פראדר-ווילי ביצירת מסגרות תומכות וטיפול בבעיותיהן המיוחדות.

4.
להקים מרכז מידע ארצי בנושא תסמונת פראדר-ווילי.

5.
להפיץ מידע רלוונטי בציבור הרחב. לקדם את ההסברה בנושא בקרב הגופים המטפלים. לסייע למחקר בנושא.

6.
לשמור על קשר ועל שיתוף פעולה עם עמותות מקבילות בחו"ל.

7.
לגייס משאבים בארץ ובחו"ל ולנהל קרנות לקידום מטרות האגודה.
כתובתנו: 
ת. ד. 1332 רמת-השרון 47112  
לעדכן e-mail: pwsil@netvision.net.il 
כתובת אתר האינטרנט:

www.pwsil.org.il

נספח א'

תרגילים לחיזוק השרירים
תוכלו לכלול את התרגילים הבאים בפעילות עם ילדכם, על מנת לעזור לו בפיתוח כוח השרירים, שיווי-המשקל והקואורדינציה. ניתן להתחיל בפעילות זאת מרגע שהילד מסוגל לבצע את התרגילים. בוודאי שאין כוונה שתעבדו על כולם כל הזמן. בחרו לכם כמה תרגילים מכל קבוצה, כשהדגש הוא על אותם תרגילים שהילד ושאר המשפחה מחבבים במיוחד.

התרגילים ניתנו בהמלצת פאולה שמידט, פיזיותרפיסטית במרכז לטיפול בילדים לקויי התפתחות באוניברסיטת וושינגטון.

חיזוק שרירי הרגלים והקרסוליים:
להתהלך על העקבים.

להתהלך על קצות האצבעות.

להרים גולות או אבנים באצבעות הרגליים.

חיזוק שרירי הרגל:
הליכה וטיולים רגליים.

תופסת.

עלייה וירידה במדרגות.

רכיבה על תלת-אופן, אופניים או אופני כושר.

הליכה בישיבה, בכריעה, או על הישבן.

לשבת על הרצפה ברגליים ישרות ולנסות להגיע אל אצבעות הרגליים.

חיזוק שרירי הבטן:

"לעוף" בשכיבה על דרגש או כסא ללא משענת. בשכיבה על הבטן, להרים ידיים ורגליים בתנועת תעופה.

"להתכרבל לכדור". לשכב על הגב, לאסוף את הידיים אל החזה ואת הברכיים מעל הידיים, את הראש לברכיים, לספור שמונה לפני ש"נפתחים".

בזמן שצופים בטלוויזיה: לשכב על הגב, להרים את הסנטר לכיוון החזה, להאריך את משך החזקת הראש בתנוחה זו ככל האפשר.

התרוממות משכיבה לישיבה במשך ספירת עשר.

להתגלגל בגוף ישר מספר פעמים לכל צד.

בישיבה על כסא עם הגב לקיר. להביא יד ימין לנקודה מרוחקת על הקיר משמאלך, ולהחליף עם יד שמאל מספר פעמים.

בעמידה על ארבע לקמר את הגב כמו חתול וליישר אותו חליפות מספר פעמים.

פיתוח שיווי המשקל:
לפעוטות:

הושב את הילד על ברכיך ותמוך בו באזור הירכיים. העלה והורד ברך אחת בכל פעם על מנת להוציא את הילד משיווי משקלו ולהכריח אותו להתאזן בעצמו. ככל שהילד מיומן יותר ניתן להגביר את המהירות.

ישיבה על כסא או סוס נדנדה.

לילדים:

קפיצה על טרמפולינה.

רכיבה על "קורקינט".

הליכה על שפת מדרכה (בכבישים שוממים!) או על קו מצויר על הרצפה.

תרגול על קרש נדנדה.

פיתוח קואורדינציה וכוח:
משחקי כדור שונים:

לזרוק ולתפוס.

לבעוט את הכדור לאדם אחר ולקבלו בחזרה.

לזרוק כדור לסל (נמוך) או חישוק או מכל אחר.

תרגילים על גליל או כדור פיזיותרפיה מומלצים לפיתוח היכולת "ליפול" בצורה נכונה, ולפתח תגובה מהירה לשינוי פתאומי במצבי הגוף השונים.

שחייה מומלצת במיוחד.

פעילות לפריקת כעסים:

מאחר שילדים עם תסמונת פראדר-ווילי נוטים להתפרצויות כעס, העלולות להיות אלימות, מומלץ לכוון את זעמם לחפצים שנועדו לכך מראש.

לבעוט בקופסאות קרטון, בודדות או ב"מגדל".

להכות בשק-אגרוף.

לשחק ב"בטוקס" - מקלות ספוג.

להשליך כריות חול למטרה.

לבעוט כדור לקיר.

להכות במחבט טניס בכרית.

"מלחמת כריות"

כדאי להרשות להם להוסיף קולות כמו צעקות "לא" "לא" בעת פריקת התסכולים.

נספח ב'

שיטת "חלופות" המזון

משטר דיאטה מהווה אתגר לא קל לכל אדם, על אחת כמה וכמה כשהמדובר באדם בעל תסמונת פראדר-ווילי. הכנת תכנית דלת-קלוריות ומאוזנת שתספק אדם כזה, היא משימה "במשרה מלאה". מאחר שבעלי תסמונת פראדר-ווילי עלולים לעלות במשקל גם באכילה רגילה, יש למדוד בקפדנות את מנות המזון, ולבשל אותו עם מעט מאוד שומן וסוכר או אפילו ללא שומן וסוכר לחלוטין. יחד עם זה יש להקפיד שהמזון יכיל את כל יסודות המזון הדרושים לבניית גוף בריא. בדרך כלל, למרבה המזל, אנשים עם התסמונת אינם בררנים במיוחד בנושא אוכל. ירקות הם קבוצת המזון הבטוחה ביותר מבחינה דיאטנית, ויכולים להופיע באין ספור צורות ומתכונים דלי קלוריות.


שיטת תחליפי המזון בנויה על קבוצות של מאכלים ומזונות המכילים כמות זהה של חלבונים, פחמימות, שומן, ואותו מספר קלוריות. כל פריט מזון מוצג בגודל השווה ל"חלופה" אחת, או בלשון עממית "מניית" מזון אחת. עליכם לקבל ייעוץ על ידי דיאטן/נית מוסמך אשר יקבע לכמה מנות מכל סוג זוקק ילדך על מנת לרזות או לשמור על משקלו. מעכשיו תוכלו להמיר בין ה"חלופות" השונות שבתוך הקבוצה לפי טעמכם ורצונו של הילד בגיוון.
הטבלאות הבאות ניתנו באדיבות שירות התזונה והדיאטה בבי"ח כרמל בחיפה 
והן מתייחסות למזונות המקובלים בישראל.

קבוצת חלב דל-שומן
כל מנה מכילה כ-
80 קלוריות

6 גרם חלבון

2 גרם שומן

10 גרם פחמימות

	המזון
	תיאור המנה
	משקל בגרמים

	חלב דל-שומן 1%
	1 כוס
	200

	יוגורט/קפיר דל-שומן 1.5%
	1 גביע קטן או 1 כוס
	170-200

	לבן בחוש 1.5%
	1 גביע קטן או 1 כוס
	170-200

	יוגורט בטעם פירות מסוג "דיאט"
	1 גביע קטן או 1 כוס
	170-200

	שוקו מסוג "דיאט"
	1 כוס
	200


קבוצת השומן
כל מנה מכילה כ-
45 קלוריות







5 גר' שומן

	סוג המזון
	תיאור המנה
	משקל בגרמים

	שמן מכל סוג

מרגרינה/חמאה

קלורינה

מיונז

כמויונז

מיוקל/מיושף

טחינה גולמית

טחינה מוכנה

אבוקדו

זיתים ירוקים*

זיתים שחורים*
	1 כפית

1 כפית

2 כפיות

1 כפית

2 כפיות

3 כפיות

1 כפית

1 כף

1 כף

12 בינוניים

9 בינוניים
	25

40

30


קבוצת הלחם
כל מנה מכילה כ- 
70 קלוריות

2 גרם חלבון

15 גרם פחמימות

	סוג המזון
	תיאור המנה
	משקל בגרמים

	לחם לבן, שחור*, חלה

לחם חי*

לחם דיאט*/לחם קל*

לחמנייה: רגילה, מקמח מלא*

פיתה: רגילה, מקמח מלא*

מצה

קרקר: בהיר, מקמח מלא*, עם סובין*

פתית: רגיל, מחיטה מלאה*

פתית שיבולת שועל*, פתית דל מלח*

פתית שוודי*

פת פרומין: רגילה, מחיטה מלאה*

פריכיות אורז גדולות*

פריכיות אורז קטנות*

קורנפלקס

ברנפלקס*

אורז מבושל לבן או חום (מלא)*

אטריות מבושלות

כוסמת מבושלת*

פירה תפו"א

תפו"א מבושל

תירס גרגירים*

תירס קלח*

גריסי פנינה - מבושלים*

סולת מבושל

בורגול מבושל*

אורז, אטריות, כוסמת* - לא מבושל

גריסי פנינה*, סולת,  - לא מבושל

בורגול*, פרורי לחם - לא מבושל

קמח תירס, קמח - לא מבושל

קווקר*, קורנפלור - לא מבושל
	1 פרוסה

1 פרוסה

2 פרוסות

1/2
1/4
1/2
2 גדולים או 4 קטנים

3 יחידות

4 יחידות

2.5 יחידות

4 יחידות

2 יחידות

3 יחידות

1/2 כוס

1/2 כוס

1/2 כוס - 4 כפות

1/2 כוס - 4 כפות

1/2 כוס - 4 כפות

1/2 כוס

1 קטן

2/1 כוס

1/3 כוס - 3 כפות

1/3 כוס - 4 כפות

1/3 כוס - 4 כפות

2 כפות


	30

30

40

25

25

20

20

25

60

50

60

90

90

75

200

65

40

40

20


	סוג המזון
	תיאור המנה
	משקל בגרמים

	קטניות מבושלות* (אפונה, פול, גרגרי חומוס, עדשים, שעועית)

אפונה משומרת*

קטניות לא מבושלות*

פופ קורן מוכן* - ללא שמן

מקלות מלוחים - בייגלה

בלינצ'ס על מים - ללא מלוי

ערמונים*

שקדי מרק

כפלי

כדורי פלפל

ביסלי

במבה

צ'יפס בשקית
	1/2כוס

2/3 כוס

3 כוסות

20 קטנים

2 יחידות

2.5 כפות להוריד 1 מנה שומן

1 שקית, להוריד 1 מנה שומן

3 כדורים

1/3שקית (3/2 כוס)

להוריד 1 מנה שומן

1 שקית קטנה, להוריד מנה שומן

1/2 שקית (2 כוסות)

להוריד 1 מנה שומן
	70

100

25

20

20

50

25

45

25

25

25




קבוצת הפירות - 
כל מנה מכילה כ-
40 קלוריות







10 גרם פחמימות




* כל הנתונים הם לפירות ברוטו אלא




  אם כן צוין אחרת

	סוג המזון
	תיאור המנה
	משקל בגרמים

	אבטיח

אבטיח

אגס

אנונה

אננס טרי

אפרסמון

אפרסק

אשכולית

בננה

גויאבה

דובדבנים

חבוש

חבוש מבושל

מיץ פרי טבעי

מלון

מלון

מנגו

מנדרינה

משמש

משמש מיובש
	כוס קוביות

פלח עם קליפה

1 קטן

1 קטן

1/2 כוס

1/2 בינוני

2 בינוני

1/2 בינונית

1/2 בינונית

1 קטנה

10 גדולים

1/2 בינוני

1/2 כוס

1 כוס

פלח עם קליפה

1/2 קטן

1 גדולה

2 בינוניים

2 קטנים
	140 נטו

300

100

90

80 נטו

60

100

160

70

80

100

170

60 נטו

100 מ"ל

150 נטו

300

100

120

95

15


	סוג המזון
	תיאור המנה
	משקל בגרמים

	סלט פירות

ענבים

פפאיה

פפאיה

פומלה

פומלית

פיג'ויה
צבר

צימוקים

קיווי

קרמבולה

רימון

רימון

שזיף

שזיף מיובש

שסק

תאנה

תאנה מיבשת

תות שדה

תמר לח

תמר מיובש

תפוז

תפוח

רסק תפוחים
	1/2 כוס

12 גדולים

1/3 בינוני

כוס קוביות

1/3 קטנה

1/2 קטנה

4 קטנים

1 כף

2 בינוניים

2 קטנים

1/2 כוס גרעינים

2/1 קטן

2 קטנים

2 קטנים

4 קטנים

2 קטנים

1 קטנה

1 כוס

2 בינוניים

2 קטנים

1 קטן

1 קטן

5 כפות
	100

70

150

115 נטו

200

200

120

220

15

110

130

65

130

90

25

180

60

15

120

30

20

120

100

100


קבוצת החלבונים
כל מנה מכילה כ-
35 קלוריות

3 גר' חלבון

2 גר' שומן

	סוג המזון
	תיאור המנה
	משקל בגרמים

	גבינות לבנות עד 1%

גבינות לבנות עד 5%

גבינה מלוחה עד 2%/1

גבינה מותכת 2/1 ו- 4/1 שמנה

גבינה צהובה

שימורי דג במים/במיץ טבעי/ או במיץ עגבניות

פסטראמה
נקניקיה

נקניק יבש

נקניק רגיל

נקניקיות טבעול

קבב טבעול

ביצה 

קיטניות
	2 - 3  כפות

2 - 1  כפות

1/2 פרוסה

1/2 יחידה

יחידה 1

יחידה 1

יחידה 1
 1/2 כוס
	15

20

30

15

20

10

15

30

40

50




קבוצת הבשר
כל מנה מכילה כ-
210 קלוריות

18 גרם חלבון

15 גרם שומן\

	סוג המזון
	תיאור המנה
	משקל בגרמים

	בשר בקר

בשר הודו

בשר עוף

בשר עוף

דגים רזים

דגים רזים

דגים שמנים

דגים שמנים

מוצרי סויה מוכנים:

המבורגר

נקניקיות

קבאב

שניצל

קציצה

מוצרי טבעולייט:

קוטליט

המבורגר

קציצת ירקות
	1/4 עוף קטן מספר 1

להוסיף שתי מנות שומן

להוסיף שתי מנות שומן

1.5 יחידות, להוריד 1/2 מנת לחם

4 יחידות

3 יחידות, להוריד 1/2 מנת לחם

1 יחידה, להוריד מנת לחם

1.5 יחידות, להוריד 1/2 מנת לחם

2 יחידות, להוסיף מנת שומן

2 יחידות, להוסיף מנת שומן

2 יחידות, להוסיף מנת שומן
	100 - 90

100 - 90

150 (שקול עם עצם)

100 - 90

150 (שקול עם עצם)

100 (שקול בלי עצם)

150 (שקול עם עצם)

100 (שקול בלי עצם)
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