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Saatteeksi

Itsenäistyminen ja lapsuudenkodista omaan kotiin muuttaminen kuulu-
vat nykyisin luonnollisena osana PWS-nuoren elämänkaareen. Suurin osa 
heistä tarvitsee kuitenkin oireyhtymänsä vuoksi siinä määrin ulkopuoli-
sen henkilön ohjausta ja valvontaa, että itsenäinen asuminen ei yleensä 
ole mahdollista. Parhaiten asuminen onnistuu palvelukodissa, jossa on 
mahdollisuus saada riittävästi ulkopuolisen henkilön tukea. 

Onnistuneen asumisen kulmakiviä ovat turvallinen ympäristö, hen-
kilökunnan ammattitaito ja PWS-tuntemus, painonhallinta ja hyvän 
yleisterveydentilan ylläpito sekä käyttäytymisen hallinnan tukeminen. 
PWS-nuoret ja -aikuiset tarvitsevat lähes aina jatkuvaa ulkopuolista ja 
ympärivuorokautista valvontaa. Onnistunut asuminen edellyttää, että 
PWS-nuorta tai -aikuista ohjaava henkilökunta tietää riittävästi oireyh-
tymästä ja että asuinpaikassa noudatetaan yhtenäisiä toimintatapoja. 
PWS-henkilöille tarkoitettuja asumismuotoja on kehitetty viimeisten 
vuosikymmenten aikana ympäri maailmaa. Palveluiden tuottaminen vaa-
tii riittävästi tietoa ja huolellista suunnittelua, jotta parhaat mahdolliset 
ratkaisut löytyvät. On muistettava, että tuen tarpeet vaihtelevat suuresti 
henkilöstä toiseen. 

Tämä opas sisältää tietoa PWS-henkilön asumiseen liittyvistä asioista, 
joiden toivotaan helpottavan asumisen onnistumista. Opas on tarkoi-
tettu sekä PWS-nuoren tai -aikuisen omaisille että asumispalveluissa 
työskentelevälle henkilökunnalle. Oppaassa kerrotaan myös niistä toi-
mintaperiaatteista, joiden mukaan suomalaisissa PWS-palvelukodeissa 
toimitaan. PWS-palvelukotien perustaminen Suomeen lähti liikkeelle 
Suomen PWS-yhdistys ry:n aloitteesta ja aktiivisuudesta saada Suomeen 
PWS-henkilöille tarkoitettu ryhmäkoti. Tällä hetkellä Suomessa on kak-
si PWS-henkilöiden asumiseen erikoistunutta palvelukotia. Molempien 
palvelukotien rakentamisen on mahdollistanut Raha-automaattiyhdistys 
RAY sekä Asumisen rahoitus- ja kehittämiskeskus (ARA), jotka ovat ra-
hoittaneet rakentamista. Palvelukotien rakennuttajana on Uudenmaan 
Vammaispalvelusäätiö.

YLEISTÄ PW-OIREYHTYMÄSTÄ
 
Prader–Willin oireyhtymä (PWS) on harvinainen geneettinen kehitys-
häiriöoireyhtymä. Sen aiheuttaa isältä peräisin olevassa kromosomissa 
15 alueella q11-13 tapahtunut perimäaineksen häviämä, joka saa aikaan 
häiriöitä hypotalamuksen toiminnassa. Hypotalamuksen toiminta sääte-
lee muun muassa ruokahalua, kivun tuntemista, käyttäytymistä ja tuntei-
ta, vuorokausirytmiä ja muistia. Näissä kaikissa PWS-henkilöillä on hyvin 
usein ongelmia.

Vastasyntyneellä ja imeväisikäisillä oirekuvaan kuuluu vaikea lihashypo-
tonia sekä syömisen pulmat. Vauvan kasvamisen ja kehittymisen turvaa-
miseksi joudutaan lähes aina turvautumaan nenä-mahaletkuruokintaan. 
Myöhemmässä iässä syömisen ongelmat muuttuvat toisentyyppiseksi, ja 
viimeistään kouluiästä lähtien alkaa esiintyä kontrolloimatonta syömisen 
tarvetta sekä nopeasti kehittyvää ylipainoa. PW-oireyhtymän pääpiirtei-
siin kuuluu tyypillisesti mm. fyysisen kasvun häiriö, puutteellinen suku-
puolinen kehitys, kehitysvammaisuus tai oppimisongelmat sekä haastava 
käyttäytyminen. Oireyhtymä aiheuttaa vaihtelevasti myös lukuisia muita 
neurologisia, neuropsykologisia, hormonaalisia ja fyysisiä liitännäisoireita, 
jotka vaikeuttavat PWS-henkilöiden selviytymistä jokapäiväisessä elämässä. 

Prader–Willin oireyhtymää sairastavat ovat useimmiten lievästi kehitys-
vammaisia. Suurimpia jokapäiväistä elämää vaikeuttavia piirteitä ovat 
käyttäytymiseen ja sosiaaliseen kanssakäymiseen liittyvät ongelmat sekä 
kylläisyyden tunteen puutteellisuudesta johtuva voimakas syömisen tar-
ve. Kylläisyyden tunteen puutteellisuus johtuu aivojen hypotalamuksen 
alueella sijaitsevan kylläisyyskeskuksen poikkeavasta toiminnasta. Tästä 
syystä PWS-henkilön on hyvin vaikeaa, ellei mahdotonta, milloinkaan 
hallita itsenäisesti ruokahaluaan ja syömistään. Painonhallintaa vaikeut-
taa se, että PWS-henkilön energiantarve on noin 60 prosenttia terveen 
henkilön energiantarpeesta. He tarvitsevat jatkuvaa ulkopuolisen henki-
lön valvontaa ja ohjausta, jotta voivat säännöstellä syömistään. Ilman asi-
antuntevaa ruokavaliorajoitusta heille kehittyy nopeasti vaikea ylipaino. 

Arkielämässä oireyhtymän pääpiirteenä on lisäksi PWS:lle tyypillinen 
käyttäytymisfenotyyppi, joka ilmenee tietynlaisena haastavana käyttäy-
tymisenä. Käyttäytymisfenotyypillä tarkoitetaan oireyhtymään liittyvää 
suurentunutta todennäköisyyttä tietynlaiselle persoonallisuuden, käyt-
täytymisen ja älyllisten toimintojen piirteille. PWS-henkilöillä tämä ilme-
nee muun muassa korostuneena itsekeskeisyytenä, joustamattomuute-
na, peräänantamattomuutena, taipumuksena kiistelyyn, voimakkaana 
tarpeena noudattaa totuttuja rutiineja sekä vaikeutena hallita omia tun-
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nereaktioitaan. Myös aggressiivisuus ja raivokohtaukset ovat tavanomai-
sia. Toisin kuin yleensä luullaan, PWS-henkilön käyttäytymiseen liittyvät 
pulmat eivät johdu yksinomaan liiallisesta ruokahalusta tai näläntuntees-
ta. PWS-henkilö on äärimmäisen herkkä ylireagoimaan kaikkeen odotta-
mattomaan. Käyttäytymisen pulmissa ruoka on vain yksi stressin lähde, 
mutta ei suinkaan ainoa. 

Oireyhtymää esiintyy saman verran sekä miehillä että naisilla, samoin 
kaikissa kansallisuuksissa. PWS-henkilöiden elämänlaatu on viime vuo-
sikymmeninä parantunut ja elinikä olennaisesti kasvanut. Varhaisessa 
vaiheessa saatu diagnoosi, erilaiset hoidot ja terapiat sekä oikeanlaisen 
ruokavalion noudattaminen ovat olleet merkittäviä tekijöitä pidentynee-
seen elinikään.      

PWS-NUORI ITSENÄISTYY

PWS-nuorella on halu itsenäistyä ja oikeus muuttaa pois lapsuudenko-
distaan aivan kuten kenellä tahansa nuorella. Kotoa pois muuttamisen 
esteenä eivät saisi olla sen enempää palvelujärjestelmän puutteet kuin 
kanssaihmisten asenteetkaan. On tavallista, että lapsuudenkodissa PWS-
nuoren valvonta saattaa käydä yhä vaikeammaksi ja PWS-nuoren käyt-
täytyminen vuosia kestäneen epätavallisen tiukoista säännöistä johtuvan 
stressin kanssa voi tehdä perhe-elämän lapsuudenkodissa raskaaksi. 
Vaikka painonhallintaa pystyttäisiinkin toteuttamaan tehokkaasti, PWS-
nuoren impulsiivisuus ja epävakaa käyttäytyminen voivat tulla ilman 
ulkopuolisen henkilön tukea perheelle liian vaikeiksi hallita. Hyvin usein 
vanhemmat uupuvat, ja myös perheen muut lapset joutuvat väistämättä 
elämään enemmän tai vähemmän PWS-sisaruksensa ehdoilla. 

Vanhempien oman jaksamisen kannalta perheet joutuvat varsin varhain 
tilanteeseen, jolloin on välttämätöntä pohtia erilaisia asumisratkaisuja. 
Lapsesta irti päästäminen voi olla vanhemmille vaikeaa, koska heillä on 
suuri huoli siitä, ettei lapsen eteen tehty kova työ esimerkiksi painon-
hallinnassa valuisi asuinpaikkavaihdoksen yhteydessä hukkaan.  On siis 
välttämätöntä arvioida ja suunnitella asumisjärjestelyjä tarkkaan, jotta 
henkilön tarpeisiin voidaan vastata mahdollisimman hyvin.  

KOTI ITSENÄISTYVÄLLE PWS-NUORELLE

Minkälaisia erityistarpeita PWS-nuoren ja -aikuisen asumiseen liittyy? 
Onko olemassa joitakin yleisiä piirteitä, joiden mukaan voitaisiin kehit-
tää yleiset ohjeet? Minkälainen asuminen soveltuu parhaiten: tavallinen 
kehitysvammaisten ryhmäkoti vai PWS-ryhmäkoti? Onko tavallisessa 
ryhmäkodissa tarpeeksi henkilökuntaa? Entä onko tällaisessa ryhmäko-
dissa tietoa tai halua kehittää toimintaa, jotta nuorelle voidaan tarjota 
riittävästi tukea painonhallintaan, käyttäytymisen tukemiseen, sosiaali-
seen kanssakäymiseen sekä mahdollisuuksia osallistua työhön ja harras-
tuksiin? Missä määrin tavalliset kehitysvammaisille tarkoitetut ryhmä-
kodit pystyvät mukauttamaan palveluitaan, jotta ne sopivat myös PWS-
henkilölle? Kysymyksiä on paljon, eikä niihin valitettavasti ole olemassa 
valmiita vastauksia.

Tuen, ohjauksen ja valvonnan tarve yksilöllinen
Tuen, ohjauksen ja valvonnan määrä ja laatu riippuvat PWS-henkilön 
kyvyistä ja tarpeista. Jollekin PWS-nuorelle sopiva ratkaisu ei välttämättä 
käy toiselle. Yleensä paras vaihtoehto hänelle on asuinpaikka, joka pys-
tyy tarjoamaan ohjausta, valvontaa ja tukea ympäri vuorokauden. Joskus 
saattaa riittää, että nuorella on mahdollisuus saada ohjausta ja valvon-
taa päivisin ja iltaisin, mutta yöaikaan hän selviytyisi itsenäisesti. Tuettu 
itsenäinen asuminen onnistuu PWS-aikuisilla vain hyvin harvoin. Tuettu 
asuminen on ryhmäkotien ja täysin itsenäisen asuminen välimuoto: 
henkilö voi asua mahdollisimman itsenäisesti kotonaan, johon hän saa 
tarvittavan tuen. Tällöin valvonta ei ole yhtä aukotonta, mistä seuraa va-
litettavan usein ongelmia kuten painon noususta johtuvia terveydellisiä 
ongelmia ja haastavan käyttäytymisen lisääntymistä. 

Pitkäaikaisesta laitosasumisesta ollaan vähitellen luopumassa Suomessa 
sosiaali- ja terveysministeriön selvityksen suosituksen mukaisesti. Tällä 
hetkellä osa PWS-aikuisista asuu vielä laitoksessa, mutta suuntana on 
siirtyä kohti yksilöllisempiä asumisratkaisuja. 

PWS-ryhmäkoti vai ”tavallinen” kehitysvammaisten 	
ryhmäkoti?
PWS-nuoren tai -aikuisen asumisratkaisut voivat olla aivan yhtä onnistu-
neita niin tavallisessa kehitysvammaisten asumisyksikössä kuin erityisesti 
PWS-henkilöille tarkoitetussa palvelukodissa. Suurin osa PWS-nuorten 
ja -aikuisten omaisista on sitä mieltä, että paras lapsuudenkodin ulko-

YLEISTÄ PW-OIREYHTYMÄSTÄ
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puolinen asumismuoto olisi pieni ympärivuorokautisesti valvottu ja riit-
tävästi henkilökuntaa omaava ryhmäkoti, joka on tarkoitettu vain PWS-
henkilöille. 

PWS-asumisyksiköissä oireyhtymän erityistarpeet pystytään ottamaan 
hyvin huomioon, koska kaikilla asukkailla on samanlaisia tarpeita. PWS-
ryhmäkodissa ruokaan liittyvien kiusausten eliminoiminen, painonhal-
linta sekä tyypillisten PWS-piirteiden huomioiminen ovat helpommin to-
teutettavissa kuin muissa asumisratkaisuissa. Toisaalta PWS-ryhmäkodin 
kaikkia asukkaita rajoittavat samantyyppiset käyttäytymisen piirteet, 
joten ristiriitatilanteita saattaa esiintyä ajoittain runsaasti. Stressiherkkyys 
ei myöskään katoa ryhmäkotiin muutettaessa, joten käyttäytymisen eri 
ilmenemismuotoja pitää ratkoa myös PWS-ryhmäkodissa. Vaikka haas-
tavaa käyttäytymistä on mahdollista vähentää huomattavasti monin eri 
keinoin, ei sitä kuitenkaan voida täysin poistaa. 

PWS-ryhmäkotia harkittaessa on huomioitava, että kyseessä on harvinai-
nen oireyhtymä, joten tällaista asumisyksikköä ei välttämättä ole aivan 
lähiympäristössä. Sellaiseen halutessaan nuori voi joutua odottamaan 
asukaspaikkaa pitkään ja mahdollisesti muuttamaan hyvin kauas lapsuu-
denkodistaan ja omaisistaan.  

Tavallisissa kehitysvammaisille henkilöille tarkoitetuissa asumisyksiköissä 
yhtenä PWS-asukkaan kompastuskivenä taas on, että asukkaiden elä-
mää tulee rajoittaa mahdollisimman vähän, jotta asukkailla on mahdol-
lisuus optimaaliseen itsensä toteuttamiseen. Ohjaavaa henkilökuntaa on 
myös vähemmän. Asukkaita kannustetaan ja rohkaistaan itsenäisyyteen 
ja ”normaaliuteen ”. Esimerkiksi ruoan valmistaminen ja syöminen on 
tehty helpoksi, usein jopa ilman minkäänlaista valvontaa. Myös itsenäi-
seen liikkumiseen lähiympäristössä kannustetaan. Tämäntyyppinen vapa-
us tuo valitettavan usein PWS-henkilölle liikaa houkutuksia, joita hän ei 
pysty vastustamaan. Tämä lisää PWS-henkilön stressiä, josta seuraa väis-
tämättä ongelmallisia tilanteita ja haastavaa käyttäytymistä, jolloin esim. 
valehtelua, näpistelyä tai varastamista esiintyy huomattavasti enemmän. 
Näistä taas seuraa yleensä lisääntyviä terveysongelmia ja valitettavan 
usein joudutaan lopulta tilanteeseen, ettei ryhmäkodissa asuminen voi 
enää jatkua.

Jotta asumisratkaisut tavallisessa kehitysvammaisille tarkoitetussa pal-
velukodissa onnistuvat, on sovitettava yhteen niin PWS-asukkaan kuin 
muidenkin asukkaiden tarpeet ja oikeudet. Nämä seikat olisi mietittävä 
valmiiksi ennen kuin asukkaaksi suunnitellaan PWS-henkilöä. PWS-
aikuisen kannalta tärkeintä on luoda elinympäristö, jossa henkilökunnan 

toimintamallit ovat johdonmukaisia ja jossa on mahdollista noudattaa 
niukasti energiaa sisältävää ruokavaliota, valvoa syömistä ja kannustaa 
liikuntaan. Ohjaajien PWS-tietämys on ensiarvoisen tärkeää. PWS-nuoret 
ja -aikuiset eroavat muista kehitysvammaisista erityisesti siten, että he 
tarvitsevat yleensä asuinympäristön, joka usein sisältää poikkeuksellisen 
paljon erilaisia rajoituksia. 

Jotta asuminen onnistuisi, on tärkeää, että asuminen on suunnitelmallis-
ta ja riittävästi tuettua. Kriisijaksoihin tulee myös voida reagoida nopeas-
ti. Jos asumispalvelun tarjoaja on kykenevä ja tehokas, ei PWS-henkilöä 
oireyhtymästä johtuvista tyypillisistä käyttäytymisen piirteiden vuoksi 
lähetetä pois, vaikka hän olisi kuinka hankala ja kontrolloiva. Asiaa on 
harkittava tapauskohtaisesti, jos kyseessä ovat mielenterveyteen liittyvät 
vakavat ongelmat tai muut painavat syyt, jotka estävät avopalveluna to-
teutettavan ryhmäkotityyppisen asumisen.

Sopeutuminen vie aikaa
Kun PWS-nuori muuttaa uuteen asuinpaikkaan, sopeutuminen vie aina 
aikansa. Nuoren sopeutuminen asumisyksikköön onnistuu parhaiten 
silloin, kun yksikössä tiedetään jo etukäteen riittävästi nuoren erityi-
sistä tarpeista. Silloinkin sopeutuminen on aina pitkä prosessi eikä se 
useinkaan käy vaivattomasti. Uusien sääntöjen ja toimintatapojen sisäis-
täminen ja niihin tottuminen sekä luottamuksen syntyminen ohjaajia 
kohtaan vie aikaa. Nuori voi oireilla ja kokeilla rajojaan monin eri tavoin 
vielä pitkänkin ajan kuluttua muutosta. Sopeutumisprosessi voi toisinaan 
viedä yli vuoden. Yleensä tilanne kuitenkin aikaa myöten helpottuu. 
Aluksi kiukun- ja raivonpuuskat, fyysinen aggressiivisuus ja omaisuuden 
tuhoaminen voivat jopa lisääntyä. 

HYVÄ ASUINYMPÄRISTÖ

Asuinympäristön fyysiset kriteerit

PWS-henkilön kannalta ihanteellisin on asuinympäristö, jossa ruokaan 
liittyviä kiusauksia on mahdollisimman vähän. Keittiöön pääsy tulisi olla 
estetty, tai mikäli keittiön ja muiden tilojen välissä ei ole lukittavaa ovea, 
keittiön kaapit, ruokakomerot, pakastimet, jääkaapit tulisi olla lukittuina. 
Myös jäteastiat ja -katokset tulee pitää lukittuna.  

Kaikilla asukkailla on perustuslaillinen oikeus yksityiselämään, jota mui-
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den tulee kunnioittaa. Jokaisella asukkaalla tulee olla oma huone, jonka 
ovi pidetään mahdollisuuksien mukaan lukittuna. Yksityisyyden lisäksi 
tämä ehkäisee varkauksien mahdollisuutta ja vähentää asukkaiden väli-
siä ristiriitoja. PWS-henkilöiden yöuni on usein katkonaista, joten jatku-
vat yöheräilyt eivät saa häiritä muita. Asukkaalla tulee itsellä olla mah-
dollisuus vaikuttaa siihen, minkälaiseksi hän haluaa huoneensa sisustaa. 
Kaikkiin tiloihin tulee päästä myös pyörätuolilla tai rollaattorilla.

Asumisen laadun ja yksityisyyden kunnioittamisen vuoksi palvelukoti-
tyyppisten asumisyksiköiden rakentamisessa suositaan nykyisin omia 
asuinhuoneessa sijaitsevia wc-kylpyhuoneita. Omissa kylpyhuoneissa on 
kuitenkin omat ongelmansa, sillä PWS-henkilöt saattavat tarvita valvon-
taa kylpyhuoneessa. Pesuaineiden annostelussa esiintyy usein ongelmia 
kuten myös kuuman ja kylmän veden käytön säännöstelyssä. Myös 
riidat tai erimielisyydet saattavat helposti johtaa kostoon tukittujen WC-
pönttöjen ja ylivuotavien lavuaarien tai muiden tahallaan aiheutettujen 
vesivahinkojen muodossa. Joillakin saattaa myös olla taipumusta valut-
taa vettä loputtomiin. Silloin voidaan harkita esim. hanojen ja suihkujen 
hipaisukytkimiä. 

Siivousaineiden ja -välineiden säilytystilat tulisi pitää lukittuina. Pyykin 
peseminen ja muu toiminta kodinhoitohuoneessa tulee olla valvottua, 
sillä näin ehkäistään kokonaisten pesuainelaatikollisten kumoaminen 
koneeseen yhdellä kertaa. 

Henkilökunnan toimistotilojen olisi hyvä sijaita lähellä aktiivisimpia toi-
minta-alueita, jotta he voivat riittävästi valvoa PWS-henkilöiden toimin-
taa. Potilaskertomukset, lääkkeet ja asukkaiden rahat säilytetään luon-
nollisesti lukitussa säilytystilassa. 

Asuinympäristön tulisi olla esteetön ja lattiamateriaalin liukumaton, sillä 
PWS-henkilöiden liikkuminen voi olla rajoittunutta ylipainon, lihasten 
hypotonian, huonon tasapainon tai luuston ja nivelten ongelmien vuok-
si. He saattavat tarvita rollaattoria tai pyörätuolia. Mattojen käyttöä kan-
nattaa harkita, sillä kävelemisen ja tasapainon ongelmat lisäävät riskiä 
kompastumisille, jotka puolestaan altistavat tapaturmille. 

Yleisissä tiloissa tulisi olla mahdollisimman vähän helposti rikki menevää 
irtaimistoa, sillä kaikki se voi kiukunpuuskan sattuessa rikkoutua. Myös 
termostaatit ja palohälyttimet tarvitsevat vahvat kannet.

Asumisyksiköllä tulee olla riittävästi liikunta-, viihde- ja vapaa-aikaan 
käytettäviä välineitä. Yksi suurehko TV sijoitettuna yleiseen olohuo-

neen yleensä riittää, sillä usein asukkailla on oma TV.  Säännöllinen 
mahdollisuus jumppahetkiin ja muuhun liikuntaan tulee varmistaa. 
Kuntosalilaitteet (erityisesti kuntopyörät, crosstrainerit) innostavat liikku-
maan, ylläpitävät lihasvoimaa ja hillitsevät liikakilojen kertymistä. 
 
Ruoan näpistelyä, rahan varastamista saattaa tapahtua, joten naapurus-
toa sekä lähiympäristön kauppoja, kioskeja, kahviloita ja huoltoasemia 
kannattaa informoida tilanteesta. Myös kasvimaiden, marjapensaiden ja 
jäteastioiden sijainti on syytä ottaa huomioon.

 
Hyvä ohjaaminen

PWS aiheuttaa väistämättä poikkeuksellisen paljon haasteita henkilökun-
nalle. Ohjaavan henkilökunnan on tärkeää olla hyvin perillä oireyhtymän 
erityispiirteistä ja toisaalta olla kykenevä hyväksymään ja arvostamaan 
jokaisen PWS-henkilön henkilökohtaista taistelua omien ristiriitaisten fyy-
sisten ja henkisten tarpeittensa kanssa. Henkilökunnan on tärkeää pitää 
kiinni yhteisesti sovituista toimintatavoista. Sooloilua ei voida sallia, sillä 
siitä kärsii loppujen lopuksi juuri PWS-asukas. On myös ymmärrettävä, 
että PWS-henkilöiden kanssa eivät päde aivan samat toimintatavat kuin 
muiden kehitysvammaisten henkilöiden kanssa. 

Ryhmäkodin oma käsikirja voi olla mainio apu uusille henkilökunnan jä-
senille. Käsikirjassa tulisi olla riittävästi tietoa Prader–Willin oireyhtymästä 
sekä yleiset suuntaviivat siitä, miten PWS-henkilön kanssa toimitaan. 
Tähän kuuluu esim. ohjeet ruokavaliosta ja ruokailutavoista, käyttäyty-
misestä, päiväohjelmasta, liikkumisesta sekä muista sellaisista sovituista 
asioista, jotka uuden työntekijän tai sijaisen on syytä tietää. Kirjalliset 
ohjeet helpottavat selvittelyä erimielisyyksien sattuessa ja auttavat henki-
lökunnan uusien jäsenten sopeutumista.

Ohjaajalla tulisi olla vähintään sosiaali- tai terveydenhuoltoalan perustut-
kinto sekä kokemusta kehitysvammatyöstä. PWS-yhteisöasumisessa oh-
jaajien suhde tulee olla vähintään 1:2 tai 1:3 asukkaiden tarpeiden mu-
kaisesti. Ohjaajatarve on kuitenkin hyvin yksilöllinen, eikä ole lainkaan 
harvinaista, että haastavasti käyttäytyvä PWS-henkilö tarvitsee yhden 
oman ohjaajan tai henkilökohtaisen avustajan kokoaikaisesti vierelleen.

Vaikka tiettyjä yleisiä toimintatapoja voidaan antaa, on tärkeä oppia 
ymmärtämään jokaista PWS-henkilöä yksilöllisesti. Tämä on mahdol-
lista viettämällä aikaa PWS-henkilön kanssa. Hyvä ohjaaja kykenee 
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näkemään PWS-henkilön hyvät ja vahvat puolet ja pystyy arvostamaan 
häntä ihmisenä. Hyvällä ohjaajalla on kuuntelemisen taito, ja hän on 
hyvä keskustelemaan asioista. Hän on kärsivällinen, osaa käyttää aukto-
riteettiaan oikeudenmukaisesti ja on henkisesti niin kypsä, että ei altistu 
valtataisteluihin tai väittelyyn. Hän tietää, että joustavuus on erityisen 
tärkeää ja että jokaista taistelua ei aina tarvitse voittaa. Hän tunnistaa 
ja välttää tilanteita, joissa asiakkaat yrittävät manipuloida heitä. Hän ei 
myöskään ota PWS-henkilöiden suuttumusta ja loukkaavia sanoja tai 
tekoja henkilökohtaisesti. Hän on hyvä ennakoimaan tilanteita ja herkkä 
vaistoamaan nopeat mielialanmuutokset, joten hän pystyy nopeasti rea-
goimaan niihin. Hän osaa ennakoida mahdolliset kriisitilanteet. Hänellä 
on hyvä huumorintaju. Hän ei uhkaile, lahjo tai anna periksi. Hän pysyy 
rauhallisena.

Jatkuva omaehtoinen kiinnostus sekä koulutus oman työn kehittämisek-
si ja ongelmien ratkaisemiseksi on tärkeää henkilökunnan jaksamisen 
kannalta. Pätevä ja järkevä henkilökunta, joka aidosti välittää asiakkai-
den hyvinvoinnista, on avainasemassa missä tahansa asumisyksikössä. 
Haastavaksi PWS-henkilön ohjaamisen tekee se, että PWS-henkilö tar-
vitsee erityisen johdonmukaista ohjaajaa ja poikkeuksellisen tiukat rajat. 
Ohjaaminen ei kuitenkaan saa olla sitä, että ohjaaja määrää ja käskee 
PWS-henkilöä tekemään jotakin. Silloin altistutaan väistämättä valtatais-
teluun, josta mitä todennäköisimmin seuraa konflikti. Ohjaajan käyttä-
millä sanoilla on suuri merkitys. Ohjaajan tulee osata luovia tilanteissa ja 
osata tarvittaessa joustaa antamatta kuitenkaan periksi.

PWS-henkilöön negatiivisesti vaikuttavia seikkoja:
•	 aggressiivinen asenne tai äänensävy 
•	 hyökkäävä lähestyminen ja negatiivinen asenne
•	 yliystävällisyys ja teennäisyys
•	 vastenmielisyyden osoittaminen
•	 ryhmän ulkopuolelle sulkeminen 
•	 vanhempien, ohjaajien tai sukulaisten ristiriitainen toiminta: 
•	 Eri henkilöt asettavat erilaisia sääntöjä
•	 ”ÄLÄ”-sanan käyttäminen
•	 periksi antaminen

PWS-henkilöön positiivisesti vaikuttavia seikkoja:
•	 luja, mutta ystävällinen ja huolehtiva asenne
•	 huumorintaju, kärsivällisyys
•	 selkeiden ohjeiden ja rajojen antaminen sekä niistä kiinni 	

pitäminen

•	 positiivisten ominaisuuksien korostaminen ja kehuminen
•	 valinnan mahdollisuuksien antaminen
•	 painostuksen välttäminen

Vinkkejä:
	Arvioi koko ajan, tietääkö asukas, mitä hänen pitää tehdä ja 
	mitä häneltä odotetaan.
	Älä ole impulsiivinen ohjatessasi asukasta, sillä se hämmentää 

häntä.
	Pidä selkeät rajat ja ole johdonmukainen.
	Toimi kuten olette tiimissä sopineet, älä siis sooloile – siitä kärsii 

asukas.
	Tue asukasta toimimaan mahdollisimman itsenäisesti, ennakoi 
	tilanteet ja suunnittele tulevaa päiväohjelmaa etukäteen.
	Älä jää hautomaan ikäviä tapahtumia vaan aloita joka päivä 
	puhtaalta pöydältä.

PWS-PALVELUKODIT SUOMESSA

Suomessa toimii vuonna 2010 kaksi PWS-henkilöille tarkoitettua pal-
velukotia. Palvelukoti Jukolankaari sijaitsee Mäntsälässä ja Palvelukoti 
Pukkilankaari Karjalohjalla. Jukolankaaressa asuu vakituisesti seitsemän 
PWS-nuorta ja -aikuista. Pukkilankaaren PWS-ryhmäkoti on tarkoitettu 
kuudelle asukkaalle. Molemmissa palvelukodeissa henkilökunta on pai-
kalla ympäri vuorokauden. 

Rakennukset ovat yksikerroksisia ja esteettömäksi rakennettuja. 
Molempien palvelukotien asuintilat ovat avarat ja kodinomaiset. Kaikilla 
asukkailla on oma 24–25 m²:n kokoinen asuinhuone, jonka he ovat 
kalustaneet mieleisekseen. Jokaisessa asuinhuoneessa on oma wc-kylpy-
huone. Palvelukodeissa on lisäksi yhteisiä tiloja.

Asuinhuoneet pidetään yleensä lukittuina, ja asukas pitää itse huolta 
avaimesta sekä asuinhuoneensa lukitsemisesta. Yhteinen keittiö on 
aina lukossa, eikä asukkailla ole sinne vapaata päästyä oireyhtymän 
vuoksi. Ruokailutilat ovat erilliset, ja ne sijaitsevat keittiön vieressä. 
Rakentamisessa on otettu huomioon PW-oireyhtymän erityistarpeet.

HYVÄ ASUINYMPÄRISTÖ
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Arki PWS-palvelukodissa
Arkipäivisin palvelukotien asukkaat opiskelevat tai osallistuvat työ- tai 
päivätoimintaan. Toimintatavat pyritään pitämään samanlaisina sekä 
palvelukodissa, koulussa että työtoiminnassa. Molempien palvelukotien 
välittömässä yhteydessä on mahdollisuus mielekkääseen työ- ja päivätoi-
mintaan. Myös tuettua työtä yritetään järjestää siihen kykeneville mah-
dollisuuksien mukaan. Olennaista on eri tahojen välinen yhteistyö. 

Asukkaille pyritään järjestämään runsaasti virkistys-, harrastus- ja muu-
ta vapaa-ajan toimintaa, johon he voivat osallistua yksin tai ryhmänä. 
Toimintaa pyritään eriyttämään niin paljon kuin mahdollista, koska se 
vähentää selvästi asukkaiden välisiä ristiriitoja. Asukkaat käyvät ohjaajien 
kanssa säännöllisesti erilaisissa tapahtumissa, elokuvissa, diskossa yms. 
Toimintaan osallistuminen edellyttää huolellista etukäteissuunnittelua ja 
asian käsittelyä yhdessä asukkaiden kanssa. 

Ohjaajat valvovat asukkaiden rahankäyttöä: kun käydään kaupassa, se 
tapahtuu aina ohjatusti. Rahankäytöstä ja rahojen säilytyspaikasta sovi-
taan yhdessä jokaisen asukkaan kanssa. Asukkaiden rahat ovat ohjaajien 
takana lukitussa kaapissa. Asukas saa ohjaajalta tarvittavan määrän ra-
haa tarpeen mukaan. 

Toimintaperiaatteita 

PWS-palvelukodin toiminta on kuntoutuksellista, ja sen lähtökohtana on 

strukturoitu päiväjärjestys, riittävä henkilöstömitoitus, yksilölli-
syys, haastavan käyttäytymisen hallinta, ruokavalio ja painonhal-
linta sekä liikunta. Toimintaa ohjaavat lisäksi palvelukodissa yhteisesti 
sovitut säännöt, joiden tarkoituksena on mm. vahvistaa asukkaiden mm. 
sosiaalisia taitoja.

1 Strukturoitu päiväjärjestys
Palvelukodeissa noudatetaan strukturoitua päivärytmiä, jossa arjen 
toiminnot suunnitellaan etukäteen. Strukturoitu päiväjärjestys kertoo 
etukäteen asukkaalle päivän tapahtumat ja henkilö voi itse seurata päi-
väohjelman etenemistä. Strukturoituun päiväjärjestykseen on merkitty 
selkeästi päivän tavallisten rutiinien ajankohdat (ruokailu, peseytyminen, 
siivous, liikuntahetket ja nukkumaanmeno sekä muut säännöllisesti 
tapahtuvat toiminnot. Yhteisen päiväjärjestyksen lisäksi jokaisella asuk-
kaalla on oma yksilöllisempi ja yksityiskohtaisempi päiväjärjestys, joka 
käydään läpi aamuisin ja päivän edetessä tarpeen mukaan. Päivärytmistä 
pidetään mahdollisimman tarkoin kiinni. PWS-henkilön kyky sietää stres-
siä on yleensä niin huono, että elinympäristö on välttämätöntä pitää 
mahdollisimman ennalta suunniteltuna, vakaana ja yllätyksettömänä.

Selkeästi ennalta määritelty päivärytmi tuo turvallisuutta, vähentää stres-
siä ja lisää elämänhallinnan tunnetta, jolloin myös jokapäiväiset asiat 
sujuvat paremmin. PWS-henkilöllä on usein vaikeuksia ymmärtää ajan 
ja tapahtumien etenemistä sekä syy-seuraussuhteita. Vaikeuksia esiintyy 
myös toiminnan suunnittelussa, aloittamisessa, sarjoittamisessa, lopet-
tamisessa, jäsentämisessä, stressinsietokyvyssä ja impulssikontrollissa. 
Päiväohjelman muutokset saattavat saada PWS-henkilön pois tolaltaan. 
Arjen strukturointi antaa keinoja myös muutosten hallintaan. Arki sujuu 
paremmin silloin, kun asukas tietää aina, mitä häneltä odotetaan ja mitä 
hänen odotetaan tekevän, missä ja kenen kanssa, milloin ja millä tavoin, 
kuinka kauan jne. 

Päivärytmi pidetään mahdollisimman säännöllisenä ja tulevat muutokset 
ennakoidaan yksilöllisen tarpeen mukaisesti. Muutoksiin valmisteltaessa 
otetaan huomioon asukkaan kyvyt käsitellä asiaa. Kyky sietää muutoksia 
vaihtelee runsaasti. Toisilla asukkailla muutokset vaativat perusteellisen 
keskustelun ja asiankäsittelyn hyvissä ajoin etukäteen. Ajan ja tapahtu-
mien ymmärtämisen apuna käytetään tarvittaessa kuvia, kelloja, kalente-
reita sekä sosiaalista tarinaa. Toisille asukkaille muutoksista tulee kertoa 
vasta juuri ennen tapahtuvaa muutosta, jolloin heillä ei ole tilaisuutta 
jäädä jumiin asiassa. On myös niitä, joille aikataulumuutokset eivät ai-
heuta juurikaan ongelmia. 
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2 Yhteisöllisyys ja yhteiset säännöt
Ryhmäasuminen edellyttää monia erilaisia sosiaalisia taitoja, joissa PWS-
henkilöillä on usein vaikeuksia. Sosiaalista kanssakäymistä helpottavat 
palvelukodin yhteiset säännöt, joihin jokaisen asukkaan tulee sitoutua. 
PWS-palvelukodissa on myös sellaisia sääntöjä, jotka eivät välttämät-
tä koske kaikkia. Toimintatavoista ja säännöistä sovittaessa tulee ottaa 
huomioon asukkaan yksilöllinen ymmärrys- ja oppimiskyky. Asukkaat tie-
tävät, että jokaisella on sääntöjä, mutta kaikilla ne eivät välttämättä ole 
samoja. 

Asukkaiden ääni tulee kuuluviin joka viikko pidettävissä asukaspalaveris-
sä, joissa keskustellaan ajankohtaisista asukkaiden ehdottamista aiheista. 
Yleiset ohjeet, säännöt, ja erityisiä tapahtumia koskevat menettelytavat 
ovat asukkaiden ja henkilökunnan yhteistyön tulos. Kun sääntöjä laadi-
taan, kaikki osallistuvat aina päätöksentekoon. Viikoittaisiin asukaspa-
lavereihin sisältyy mm. toiveet ruokalistan sisällöstä, kotitöiden ja siivo-
usvuorojen jakamisesta sekä tulevan viikon toiminnan suunnittelusta. 
Asukaspalavereissa voidaan ottaa esille mikä tahansa tärkeä asia. 

Koska asukkaiden elämää joudutaan oireyhtymän vuoksi tiettyjen elä-
män alueiden osalta rajoittamaan, on tärkeää luoda asukkaille mahdol-
lisimman paljon tilanteita, jossa heillä on mahdollisuus omien toiveiden 
ja mielipiteiden ilmaisuun sekä omien valintojen tekemiseen. Tämä lisää 
asukkaiden oman elämänhallinnan tunnetta.

3 Ruokavalio ja painonhallinta 

Liiallinen ruokahalu, puutteellinen kyky tuntea kylläisyyttä ja erityis-
laatuinen aineenvaihdunta, jossa vähäinenkin ylimääräisen energian 
saanti aiheuttaa rasvan kertymisen kehoon, ovat syynä siihen, että yk-
silöllisen ruokavalion suunnittelu ja tarkka ruuan saannin kontrollointi 
ovat terveydellisistä syistä välttämättömiä. PWS-henkilön ylipaino eroaa 
tavallisesta ylipainosta siten, että hänen kehossaan on huomattavasti 
enemmän rasvakudosta ja lihakset ovat pienemmät, jonka vuoksi hänen 
kehonsa kuluttaa vähemmän energiaa. 

PWS-aikuisen päivittäisen ruokavalion valvonta sekä hänen henkinen 
ja fyysinen hyvinvointinsa ovat hyvin riippuvaisia toisistaan. Sen vuoksi 
ruokavaliolla ja painonhallinnalla on PWS-palvelukodissa aivan erityinen 
painoarvo.

PWS-henkilö tarvitsee lähes aina ulkopuolisen henkilön apua painonhal-
lintansa tueksi. Hän ei oireyhtymänsä vuoksi pysty ottamaan itsenäisesti 
vastuuta omasta syömisestään, vaikka hän teoriassa ymmärtäisi terveelli-
sen syömisen periaatteet. Onnistuneeseen painonhallintaan sisältyy aina 
myös tiivis yhteistyö omaisten, läheisten sekä koulun ja työpaikan kans-
sa, jotta kaikilla olisi samanlaiset toimintatavat.

Jos PWS-henkilö jätetään yksikseen ruoan lähettyville tai annetaan mah-
dollisuus ruoan hankkimiseen, hän todennäköisesti syö kaiken, mihin 
käsiksi pääsee. Hän saattaa käyttää kaikki rahansa ostaakseen ruokaa, 
mikäli hän vastaa omasta rahankäytöstään itse. Hän saattaa myös tilata 
salaa puhelimella ruokaa, manipuloida kavereitaan, rikkoa ovia tai luk-
koja tai varastaa ruokakaappien lukkojen avaimia. Hän saattaa varastaa 
ruokaa tai rahaa ostaakseen ruokaa, mikäli tällainen tilaisuus hänelle 
avautuu. Ruoanhakureissuille karkaaminen ei tilaisuuden tullen ole 
myöskään harvinaista. Hänellä on sisäsyntyinen tarve käyttää kaikki syö-
misen mahdollistavat tilanteet hyväkseen. Tämä tosiasia on vain hyväk-
syttävä, sillä tätä tarvetta ei pystytä ”kasvattamalla” sammuttamaan. 

PWS-henkilö on hyvin taitava vääristelemään totuutta ja kertomaan 
omia tarinoita peitelläkseen luvattoman syömisen jälkiä. Hän ei myös-
kään helpolla myönnä tekosiaan vaikka jäisikin niistä kiinni. Kun valeh-
telua, ruoan tai rahan varastelua tai muuta luvatonta syömistä esiintyy, 
tulee asia aina selvittää asianmukaisesti ja selittää PWS-henkilölle, että 
hän on tehnyt väärin. Hänelle ei kannata olla vihainen, koska hän ei itse 
pysty vastustamaan kiusauksia. Väärin toimimisesta tulee kuitenkin luon-
nollisesti aina olla seuraamuksia kuten kenellä muulla tahansa. Vaikka 
henkilöllä on PWS, ei se anna hänelle oikeutta valehdella, manipuloida 
tai varastaa.   

Periaatteena palvelukodissa on, että asukkaalla on aina etukäteen tieto 
siitä, mitä ruokaa on tarjolla (ruokalista), milloin syödään (ruoka-ajat) 
sekä minkä verran hän saa ruokaa (annoskoko). Lisäksi hän tietää myös, 
että kaikki ohjaajat pitävät kiinni ennalta määritellystä annoskoosta, eikä 
hänellä ole mahdollisuutta saada enempää kuin on etukäteen sovittu. 
PWS-henkilöllä tulee itsellään aina olla varmuus siitä, että ohjaaja kont-
rolloi hänen syömistään ja että hän saa tietyn verran ruokaa sovittuna 
ajankohtana eikä toivoa lisäruoasta ole. Tätä nimitetään ruokavarmuu-
deksi (food security). Kun ruokaan ja sen saamiseen liittyviä mahdolli-
suuksia ei tarvitse koko ajan miettiä, käyttäytymisen ongelmia ja stressiä 
esiintyy huomattavasti vähemmän.
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Palvelukodissa keittiön ovi pidetään lukittuna eikä asukkailla ole yksin 
sinne vapaata pääsyä. Myös jätekatos on lukittu. Ruokahoukutuksia 
vältetään niin paljon kuin se on mahdollista. Hyvä nyrkkisääntö on, että 
vaikka ruoka onkin elintärkeää, PWS-henkilöiden ei pitäisi olla yksin 
tekemisissä ruuan kanssa. Palvelukodissa asukkaat voivat osallistua ruo-
anvalmistukseen, mutta se tapahtuu aina ohjaajan valvonnassa. Myös 
ruokailutilanteet ovat aina valvottuja. Ruoanvalmistukseen osallistu-
minen on useimmiten PWS-henkilölle erityisen mieluista ja useimmilta 
se onnistuu hyvin. Ruokaan käsiksi pääsy tulee estää myös silloin kun 
henkilökunnalla on kiire tai kun ohjaajana on sijainen. PWS-henkilö on 
erityisen taitava käyttämään tilaisuutta hyväkseen, jos huoneen ovi jää 
huomaamatta auki ja hän tietää, että huoneessa on rahaa tai ruokaa. 
Syömisen kontrollin tarve myös vaihtelee. Toinen asukas käyttää tilannet-
ta hyväkseen heti kun se on mahdollista, toinen taas ei niin helposti. 

Näpistelyjen välttämiseksi PWS-palvelukodissa asukkaat eivät säilytä ruo-
kaa, herkkuja eivätkä rahaa omissa huoneissaan. Ruokavalioon sisältyvät 
etukäteen sovitut herkkuhetket. Asukkaat voivat käydä ohjatusti kaupas-
sa ostamassa herkkupäivää varten tarkoitetut herkut. Rahaa asukas saa 
käyttöönsä sovitun määrän, jonka käytöstä myös sovitaan ennakkoon. 

PWS-henkilön painonhallinta
1.	 niukasti energiaa sisältävä ruokavalio
2.	 painon seuranta
3.	 syömisen valvontavastuu ohjaajalla
4.	 säännöllinen liikunta

  

Ruokavalion noudattaminen
PWS-palvelukodissa painonhallintaa toteutetaan ravitsemusterapeutin 
suunnitteleman yksilöllisen ruokavalion avulla. PWS-henkilön energiatar-
ve on yksilöllinen, ja asukkaiden päivittäiset energiatasot vaihtelevat pal-
jon. Pienimmillään energiamäärä on 800 kcal/vrk ja suurimmillaan 2 000 
kcal/vrk. Ruokavaliota noudatetaan ravitsemusterapeutin suunnittelemi-
en neljän viikon ruokalistojen mukaisesti. Ruokavalio on koostettu mo-
nipuoliseksi, jotta kaikkien ravintoaineiden saanti varmistetaan. Ruoan 
valmistamisessa käytetään yleensä kevyttuotteita. 

Ateriat valmistetaan PWS-palvelukodissa. Henkilökunta on ohjeistettu 
käyttämään ruoanvalmistuksessa kevyttuotteita, niin että ruoka on ter-
veellistä ja annoskoot oikeanlaiset. Asukkaat syövät päivittäin aamupa-
lan, lounaan, välipalan, päivällisen sekä iltapalan. Lautasmallissa pääsää-
tönä on isolta näyttävä annos, jossa suurin osa on kasviksia ja salaattia.

Vaikka asukkaiden energiamäärät vaihtelevat, pyritään palvelukodissa 
tarjottavat annokset koostamaan niin, että ne näyttävät samanlaisilta. 
Annokseen, jossa energiamäärä on suurempi, lisätään piilorasvaa niin, 
että annos kuitenkin näyttää samanlaiselta. Mikäli ruokalistan ruuista 
poiketaan, lasketaan energiamäärät erikseen.

Ruoan ja herkkujen käyttämistä palkintona vältetään. Viikkoon sisältyvät 
ylimääräiset juhlapäivät tai ravintolassa käynnit huomioidaan ja ylimää-
räinen energiansaanti vähennetään muista aterioista. Kun retkiin tai 
muuhun toimintaan liittyy ravintolassa tai muussa paikassa käynti, jossa 
on tarjolla ruokaa tai naposteltavaa, kotona syötävien aterioiden määrää 
vähennetään niin, että päivittäinen kalorimäärä ei silti ylity. Kaikki ruo-
kaan liittyvät päätökset tehdään ennen kotoa lähtemistä, jotta vältytään 
konflikteilta ja sekaannuksilta. 
 
Painonseuranta
PWS-henkilöt oppivat nopeasti, että vaikka palvelukodissa olisikin vaikea 
päästä ruokaan käsiksi, voi ruoan saaminen päivätoiminnassa, koulussa 
tai lomilla olla helpompaa. PWS-henkilöt saattavat pyytää ruokaa toisilta 
päivätoimintaan osallistuvilta tai näpistellä ostettavaksi tarkoitettua ruo-
kaa esim. kahviosta. Myös lomilla paino saattaa päästä nousemaan hui-
masti. Säännöllinen painonseuranta on tärkeää, jotta mahdolliset aukot 
valvonnassa havaitaan ajoissa.

Asukkaat punnitaan 1–2 kertaa viikossa sekä aina ennen ja jälkeen lo-
mien. Koulun, toimintakeskuksen sekä omaisten kanssa tehdään tiivistä 
yhteistyötä. Mikäli ongelmia ilmenee (esim. painonnousua), selvitetään 
nopeasti, missä valvonta on pettänyt. Koulun ja toimintakeskuksen kans-
sa sovitaan koulu- ja työpäivän aikana syötävän aterian energiamäärä. 
Jos asukas on lipsunut ruokavalion noudattamisessa esimerkiksi lomien 
aikana, asiaa käsitellään sekä asukkaan että omaisten kanssa, jotta seu-
raavalla kerralla ollaan tarkempia. Onnistumisista iloitaan yhdessä.  

Mikäli painonpudotukseen tai -lisäykseen on tarvetta, tehdään tarvitta-
vat muutokset vuorokausienergiamäärään yhteistyössä ravitsemustera-
peutin kanssa. 

Ohjaajan vastuu syömisestä ja ruokavalion noudattamisesta
Päävastuu ruokavalion noudattamisesta on aina ohjaajalla. Asukkaiden 
kanssa käydään läpi terveellisen ruokavalion koostamista ja sitoutetaan 
asukas yhteystyöhön painonhallinnassa. Vastuuta syömisestä ei kui-
tenkaan milloinkaan voi antaa kokonaan asukkaalle. Asukkaat saavat 
vaikuttaa ruokalistan sisältöön omien mieliruokatoiveidensa mukaises-
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ti. Ilmoitustaululla on nähtävillä kuluvana päivänä tarjottavat ateriat. 
Palvelukodeissa oli aluksi käytössä viikkoruokalista, mutta siitä luovuttiin, 
koska se aiheutti turhaa levottomuutta ja ongelmatilanteita, jos johonkin 
listassa mainittuun ateriaan jouduttiin lähempänä ajankohtaa tekemään 
muutoksia.

Yhdellä henkilöllä tulisi aina olla vastuu PWS-henkilön syömiseen liitty-
västä valvonnasta niin kotona, koulussa kuin työssä. Jos kaikki valvovat, 
käy valitettavan usein niin, että kenelläkään ei ole päävastuuta, ja silloin 
kukaan ei oikeastaan valvo.

4 Säännöllinen liikunta
Ruokavalion lisäksi toinen painonhallintaan oleellisesti liittyvä tekijä 
on säännöllinen ja jokapäiväinen liikunta. Lihasharjoittelu ja liikun-
nan harrastaminen on PWS-henkilölle tavallista työläämpää, koska 
lihakset ovat pienemmät ja lihasjäntevyys heikompi kuin tavallisesti. 
Kasvuhormonikorvaushoito parantaa edellytyksiä liikuntaan ja tekee liik-
kumisen helpommaksi.

Jokaisen asukkaan kanssa on etukäteen sovittu tietyt ajankohdat päi-
vässä, jolloin liikutaan. Kun liikunnasta tehdään säännöllinen ja asuk-
kaalle mieluisa arjen ohjelmanumero, ei motivoinnissa ilmene ongelmia. 
Liikunnan määrä on yksilöllinen, ja siinä otetaan huomioon asukkaan 
kunto ja kyvyt. Lisäksi huomioidaan asukkaiden mielenkiinnon kohteet ja 
tarjotaan vaihtoehtoisia tapoja liikkua. Kävely on erinomaisen hyvää pe-
rusliikuntaa, sillä se on helppoa, turvallista ja tehokasta. Asukkaat voivat 
mm. käydä kävelyllä, ratsastamassa, uimassa, sählyssä tai muissa harras-
tuksissa ja tehdä kuntosaliharjoittelua. 

PWS-henkilö motivoituu myös selvästi paremmin liikkumaan, kun hänen 
ei tarvitse tehdä sitä yksin. Ohjaajan jatkuva kannustus ja tuki ovat tär-
keitä. Liikuntaan motivoidutaan yleensä paremmin silloin, kun liikunta-
tuokio on juuri ennen ruokailua. PWS-henkilö lähtee mielellään lenkille, 
kun tietää, että heti sen jälkeen pääsee syömään.

Henkilökunta on vastuussa myös muiden harrastusmahdollisuuksien jär-
jestämisestä. Asukkaille on tärkeää löytää paljon mielekästä tekemistä, 
joka pitää ajatukset pois ruoasta ja syömisestä. 

5 Sosiaalisten taitojen vahvistaminen
Sosiaalisiin perustaitoihin kuuluvat mm. taito kuunnella toista, keskus-

tella vastavuoroisesti, noudattaa sovittuja ohjeita, olla muiden seurassa, 
tunnistaa omia ja toisten tunnetiloja sekä ilmaista ja ymmärtää omia ja 
muiden tunteita. Sosiaalisia taitoja on myös kyky päättää, suunnitella 
yhteistä toimintaa, asettaa tavoitteita sekä arvioida omia mahdollisuuk-
sia ja kykyjä sekä osata toimia yllättävissä sosiaalisia taitoja vaativissa 
tilanteissa. Tärkeää on myös löytää vaihtoehtoisia tapoja aggressiiviselle 
käyttäytymiselle.

PWS-henkilöt ovat yleensä sosiaalisia, helposti lähestyttäviä ja ulospäin 
suuntautuneita. He itse haluavat sosiaalisia kontakteja toisiin ihmisiin. 
Kuitenkin heidän sosiaalisissa taidoissaan on usein paljon puutteita. 
Heillä voi olla vaikeuksia asettua toisen ihmisen asemaan. He voivat 
myös olla hyvin peräänantamattomia, joustamattomia, vaativia, itsepäi-
siä ja itsekeskeisiä. He ajautuvat herkästi ristiriitatilanteisiin. Heidän voi 
olla vaikeaa odottaa omaa vuoroaan ja sopeutua muutoksia vaativiin ti-
lanteisiin. He saattavat tukeutua tiukasti kiinni rutiineihin, joilla he jäsen-
tävät tilannetta ja luovat itselleen turvallisuuden tuntua. 

PWS-henkilölle on tyypillistä, että hän voi olla toista ihmistä kohtaan 
ystävällinen ja mukava, mutta seuraavassa käänteessä kuitenkin huijaa, 
ärsyttää ja kiusaa häntä. Myös mielialojen vaihtelut ja jopa voimakkaat 
raivo- ja kiukkukohtaukset ovat yleisiä. Kaiken kaikkiaan sosiaalisen 
kanssakäymisen ongelmat ovat tavallisia, ja ne voivat toisinaan alkaa hy-
vin mitättömän pieneltä tuntuvasta asiasta. Riidat sekä toisten ärsyttämi-
nen ovat tavallisia, jolloin asukkaiden välisiä konflikteja syntyy herkästi. 

PWS-henkilön katsekontakti saattaa olla puutteellinen ja tunteiden tun-
nistaminen ja ilmaiseminen voivat vielä aikuisiässäkin tuottaa vaikeuksia. 
Tunteiden nimeämisen harjoittelu auttaa henkilöä hahmottamaan omaa 
olotilaa selkeämmin. 

Sosiaalisia taitoja voi opetella ja hyväksyttäviä toimintatapoja vahvistaa. 
PWS-kodissa harjoitellaan sosiaalisia taitoja erityisesti tavallisissa arjen 
tilanteissa ja käytännön asioiden tekemisen lomassa ohjaamalla asukasta 
toimimaan toivotulla tavalla sekä keskustelemaan hyväksyttävällä taval-
la. Mikäli tilanne näyttää kärjistyvän, yritetään asukkaan kanssa sopia 
tavoista, joiden avulla tilanteesta voidaan selvitä ilman kasvojen menet-
tämistä esimerkiksi rauhoittumalla omassa huoneessa tai poistumalla 
tilanteesta. 

Myös asukaspalavereissa harjoitellaan erilaisia sosiaalisen kanssakäymi-
sen taitoja: keskustelu- ja kuuntelemisen taitoa sekä toisen huomioon-
ottamista. Omien toiveiden ilmaisu ja vaikuttamisen mahdollisuus lisää 

PWS-PALVELUKODIT SUOMESSA PWS-PALVELUKODIT SUOMESSA



22 23

tunnetta siitä, että voi hallita ja vaikuttaa omaan elämäänsä. Joidenkin 
asukkaiden haasteena voi olla saada asia kerrotuksi niin, että muut yh-
teisön jäsenet ymmärtävät viestin.

6 Haastavan käyttäytymisen hallinta

PW-oireyhtymään liittyy yleisiin normeihin tai ikä- ja kehitystasoon ver-
rattuna enemmän poikkeavaa ja impulsiivista käyttäytymistä. Se voi ilme-
tä jumittumisena, itsepäisyytenä, itsekeskeisyytenä, väittelyn- ja riidan-
hakuisuutena, joustamattomuutena tai huomionhakuisuutena. Haastava 
käyttäytyminen voi ilmetä pitkäkestoisena ja pakonomaisena levottoma-
na liikehdintänä, huutamisena, kiukkuamisena, raivoamisena, jatkuvana 
hyppelehtimisenä, esineiden heittämisenä tai rikkomisena sekä toisen 
ihmisen tai itsensä vahingoittamiseen pyrkivänä hallitsemattomana toi-
mintana. Ilmenemismuodot voivat vaihdella lievästä äärimmäisen voi-
makkaaseen.

Haastavan käyttäytymisen ilmeneminen voi olla seurausta kommuni-
kaatiotaitojen ja ymmärtämisen puutteista, turvattomuuden tunteesta, 
rajattomaksi oppimisesta tai heikoista sosiaalisista taidoista. Se voi myös 
olla seurausta omien tunteiden säätelyn puutteista tai oman toiminnan 
ohjaamisen ja tunteiden hallinnan vaikeudesta tai kaikista näistä edellä 
mainituista yhteensä. 

Haastava käyttäytyminen liittyy kiinteästi heikentyneeseen kykyyn sietää 
stressiä. Ei-toivotun käyttäytymisen laukaisevina tekijöinä voi toimia mel-
kein mikä tahansa: syömisen kieltäminen, se, että henkilö ei saa tahto-
aan läpi, muutokset arkirutiineissa, väsymys, hämmennys, väärinkäsitys 
tai kiusaaminen. On myös tavallista, että esimerkiksi loma-aikojen lähei-
syys tai tieto siitä, että on tiedossa poikkeuksellisen paljon tai tavallista 
mieluisampaa ruokaa, saattavat laukaista ongelmallisen käyttäytymisen. 
Liiallinen ruokahalu ei siis ole käyttäytymisen ongelmien ainoa perussyy. 
PWS-henkilöt ovat erittäin herkkiä stressille, jossa ruoka on vain yksi, 
muttei suinkaan ainoa käyttäytymisen pulmia aiheuttava syy.

Haastava käyttäytyminen voi lisääntyä monesta syystä. Jos näin käy, 
ruokavalvonnassa voi olla aukkoja, jolloin ruoan saamisen mahdollisuus 
lisää henkilön levottomuutta. Haastavan käyttäytymisen lisääntyminen 
voi johtua myös erilaisista ulkoisista tekijöistä, kuten lähimmäisten anka-
rasta asenteesta tai vihamielisyydestä, ohjaajien vaihtumisesta, erilaisista 
muutoksista perhesuhteissa tai muissa elämänmuutoksista. Myös fyysiset 
kivut ja säryt aiheuttavat haastavaa käyttäytymistä.

Haastava käyttäytyminen ilmenee myös lisääntyvänä ahdistuneisuutena, 
itsepäisyytenä ja riitelyhakuisuutena. Henkilö saattaa olla tavallista itkui-
sempi ja saada enemmän kiukku- tai raivokohtauksia. Toisinaan myös 
vuoteenkastelu on oire stressistä.

Asukkaiden käyttäytymisen hallinnan tukeminen on tärkein ja haastavin 
osa PWS-palvelukodin toimintamallia. Erilaisilla toimintatavoilla voidaan 
helpottaa käyttäytymisen hallintaa tilanteissa, jotka liittyvät ruoan saa-
tavuuteen, muutoksiin rutiineissa sekä sosiaalisiin suhteisiin liittyvissä 
ongelmissa. PWS-henkilölle tyypillisiä raivo- ja kiukkukohtauksia ei voida 
milloinkaan täysin poistaa, niitä tulee ja menee. Kohtausten pituuteen, 
esiintymistiheyteen sekä voimakkuuteen voidaan kuitenkin vaikuttaa. 
Arvioitaessa jossakin tilanteessa ilmenevää ongelmallista käyttäytymistä, 
on pysähdyttävä miettimään ja selvittämään syitä.

Tilanteiden ennakointi ja ohjaaminen
Ei-toivottua käyttäytymistä voi ehkäistä ja vähentää tehokkaasti ennakoi-
malla tulevia tilanteita mahdollisuuksien mukaan. Haastavan tilanteen 
uhatessa ohjaajan henkilökohtainen huomio ja tilanteisiin puuttuminen 
ovat tärkeitä. Aina nämä eivät kuitenkaan ole mahdollisia. Ohjaajan tu-
lee olla jatkuvasti ajan tasalla – mieluiten muutaman askeleen edellä– ja 
pystyttävä aistimaan asukkaiden varsin nopeasti muuttuvia tunnetiloja 
sekä olemaan valmis tarvittaessa puuttumaan konflikteihin. Tämä taas 
edellyttää asukkaan riittävää tuntemista. 

Tilanteiden ennakoinnissa on tärkeää, että ohjaajilla on johdonmukainen 
tapa toimia ja että ohjaaminen on näissä tilanteissa riittävän vahvaa. 
Konfliktitilanteet tulee käsitellä aina perusteellisesti, kun tilanne on rau-
hoittunut. Apuna käytetään puheen lisäksi tarvittaessa vaihtoehtoisia 
visuaalisia kommunikointitapoja, kuten kuvia tai sosiaalisen tarinan 
menetelmää, jossa sosiaalinen tilanne esitetään visuaalisin keinoin. 
Visuaalisuus voi myös olla kirjoitettua tekstiä. Keskusteluissa pyritään 
pohtimaan oman toiminnan ja tekojen syitä ja seurauksia.

Toiminnan eriyttäminen
PWS-palvelukodissa on melko tavallista, että asukkaiden välillä esiintyy 
ristiriitoja ja erimielisyyksiä. Kun toimintaa eriytetään mahdollisimman 
paljon, se ehkäisee ristiriitojen kärjistymistä. Koska ryhmäasumisessa 
asukkaat ovat väistämättä paljon tekemisissä toistensa kanssa, on tärkeä 
luoda sellaisia tilanteita, joissa asukkaat eivät tee kaikkea yhdessä, vaan 
jokaiselle asukkaalle luodaan oman mielenkiinnon mukaista toimintaa 
niin paljon kuin mahdollista. 
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Rajattu toiminta-aika ja -paikka
PWS-henkilö saattaa mennä kohtuuttomuuksiin myös monissa muissa 
asioissa kuin syömisessä; esim. esineiden keräilyssä, puhelimen käytössä, 
tupakoinnissa, pesuaineen annostelussa, asioiden tarkistelussa tai missä 
tahansa muussa asiassa, joka saattaa muodostua pakkomielteen kaltai-
seksi. Joillakin saattaa esiintyä myös voimakasta mieltymystä joidenkin 
toimintojen ja rituaalien toistamiseen: vaatteet tulee aina pukea päälle 
tietyssä järjestyksessä tietyin tavoin tai iltatoimet suorittaa aina samalla 
tavoin. Toisinaan saattaa esiintyä pakonomaista tarvetta esimerkiksi tar-
kistaa, onko jokin esine paikallaan tai rahat varmasti tallessa lompakossa 
tai laskea pastilliaskissa olevien pastillien määrä. Kohtuullisuuteen pyrki-
essään henkilö tarvitsee välttämättä aina ohjaajan apua.

Pakkomielteenomaiselle toiminnalle on sovittava rajat: milloin ja missä 
tarkistetaan. Asiasta pyritään sopimaan yhdessä asukkaan kanssa. Jos 
hän haluaa tarkistaa lompakkoansa muulloin kuin ennalta sovittuna ai-
kana, niin häntä muistutetaan, milloin tarkistaminen on sallittua. Mikäli 
kyse on voimakkaasta pakkomielteenomaisesta toiminnasta, tarkista-
misaika voidaan myös merkitä asukkaan omaan henkilökohtaiseen päi-
väjärjestykseen. Tämä auttaa asukasta huomaamaan, että hänellä on 
lupa tehdä tärkeänä pitämäänsä asiaa, vaikka se ei juuri sillä hetkellä ole 
sallittua. Tällainen rajoittaminen aiheuttaa huomattavasti vähemmän 
suuttumusta ja kiukkukohtauksia kuin toiminnan täydellinen kielto tai 
estäminen. Asia selitetään henkilölle niin, että hän varmasti ymmärtää 
asian.

Palkitseminen ja kannustimet
Palkitsemisen tarkoitus on vahvistaa toivottua käyttäytymistä ja ohjata 
henkilöä huomaamaan, että hän toimii oikein. Ei-toivottu käyttäytymi-
nen jätetään mahdollisuuksien mukaan kieltämisen ja rankaisemisen 
sijasta huomiotta ja palkitaan hyvästä käyttäytymisestä. Asukkaita tulee 
kehua ohjeiden noudattamisesta, ystävällisyydestä ja rehellisyydestä. On 
tärkeää varmistaa, että henkilö ymmärtää, mitä häneltä odotetaan.
 
Henkilöä voi palkita tehokkaasti kehumalla häntä. Tehokkaita kannus-
tamismenetelmiä ovat myös konkreettiset palkkiot, kuten merkit tai 
rastit, joita kerätään ja joilla voidaan tietyn ajanjakson jälkeen saavuttaa 
jotakin mieluisaa. On huomioitava, että merkkipalkkioiden käyttö toimii 
vain niiden kohdalla, jotka ymmärtävät ajankulua siten, että heidän on 
mahdollista odottaa varsinaisen palkkion saamista tietyn määritellyn 
ajan. Mikäli henkilö ei osaa odottaa tai mieltää merkin yhteyttä hyvään 
käyttäytymiseen tai palkkioon, hän tarvitsee konkreettisen palkkion heti. 

Palkitseminen otetaan käyttöön niissä tilanteessa, jossa henkilöllä on vai-
keuksia tai jossa esiintyy jatkuvasti ei-toivottua käyttäytymistä. 

Palkitseminen voidaan toteuttaa kahdella tavalla. Etukäteen sovittuun 
suunnitelmaan perustuvaa palkitsemista, jossa palkitsemisesta on sovit-
tu etukäteen. Tällöin henkilö tietää, minkälaista käyttäytymistä häneltä 
odotetaan sekä miten ja milloin siitä palkitaan. Palkitseminen voi myös 
olla tilannekohtaista, jolloin tietystä käyttäytymisestä palkitaan odotta-
mattomasti eli että sitä ei ole sovittu etukäteen (esim. ” Jos nyt tämä 
junamatka menee hyvin, pelaan kanssasi kun päästään kotiin”).

Menetelmän tehokkuus perustuu siihen, että palkitaan hyvästä käyttäy-
tymisestä, mutta ei rangaista huonosta käyttäytymisestä. Näin voidaan 
muokata tehokkaasti käyttäytymistä varsinkin silloin kun näyttää, että 
sanalliset perustelut eivät tehoa tai niillä ei ole henkilölle merkitystä. 
Sopivien palkkioiden ja kannustimien löytäminen vaatii, että asukas tun-
netaan hyvin.   

Seuraamukset
On tärkeää, että vakavasta ei-toivotusta käyttäytymisestä tulee seuraa-
muksia aivan kuten kenellä tahansa muullekin henkilölle. Sen varjolla, 
että on kyseessä PWS-henkilö, ei voi saada erivapauksia seuraamuksista. 
Seuraamus ei merkitse samaa kuin rangaistus. Seuraamuksilla ei tule 
uhkailla, ja ohjaajan tulee ensin muistuttaa henkilöä siitä, mitä tapahtuu, 
jos käyttäytyy huonosti. Jos tilanne kaikesta huolimatta jatkuu, siitä tulee 
aina jokin seuraamus. Samalla on kuitenkin tärkeä muistuttaa, että tilai-
suuksia paikata menetys tulee aina uusia. Palkkion menettäminen ei saa 
poistaa mahdollisuutta saada muita palkkioita.

Seuraamuksia voi olla monenlaisia
- Luonnollinen seuraamus (Esim. luottamuksen menettäminen, jos 
käyttäytyy huonosti kaupassa à ei mennä vähään aikaan kauppaan).
- Etukäteen sovittu seuraamus (Esim. henkilö ohjataan omaan huo-
neeseen, jos käyttäytyy sopimattomasti).
- Ennalta sovitun palkkion menettäminen (tilanteissa, joissa ei ole 
pystynyt käyttäytymään toivotulla tavalla).

Asukkaan kanssa voidaan tehdä kirjallisia sääntöjä ja sopimuksia, joiden 
noudattamista seurataan. Jokaiselle pyritään löytämään yksilöllisiä palk-
kioita ja mielekästä tekemistä ja hänen kanssaan tehdään kirjallisia so-
pimuksia. Jos ei ole palkkiota, ei ole myöskään motivaatiota ponnistella 
sitä kohti. Tarvitaan suunnitelma, joka on samalla yhteistuumin sovittu 
sopimus. 
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Ei-toivotun käyttäytymisen yhteydessä on pysähdyttävä etsimään niitä 
päämääriä, johon henkilö pyrkii käyttäytymisellään. Yleensä käyttäyty-
miselle on löydettävissä jokin looginen syy. Tällöin on yritettävä katsoa 
tilannetta asukkaan näkökulmasta. Hän saattaa hakea huomiota tai 
yrittää saada tahtonsa läpi. Ohjaajan suuttuminen tai huutaminen mer-
kitsee PWS-henkilölle, että hän sai käyttäytymisellään juuri sitä, mitä hän 
toivoi: ohjaajan huomiota. 

Kun käyttäytymisen syy on selvinnyt, tulee sopia, kuinka käyttäytymiseen 
puututaan. Aina haastavaan käyttäytymiseen ei kuitenkaan ole tarvetta 
puuttua lainkaan.  Puuttuminen on välttämätöntä erityisesti silloin, kun 
käyttäytymisestä on todellista haittaa tai vahinkoa itselle tai ympäristölle. 

Henkilökohtainen suunnitelma
Palvelukodissa jokaiselle asukkaalle on laadittu suunnitelma, joka sisältää 
asukasta koskevat perustiedot ja yhteenvedon siitä, kuinka asukkaan 
kanssa toimitaan. Suunnitelman pohjana ovat asukkaan jo olemassa 
olevat kyvyt ja vahvuudet. Näiden lisäksi määritellään yhdessä asukkaan 
kanssa ne toimintakyvyn osa-alueet, joissa hän tarvitsee vielä harjoitus-
ta sekä tavoitteet ja toiveet elämän eri osa-alueille. Henkilökohtaisten 
suunnitelmien tekemiseen osallistuvat asukas itse, oma ohjaaja, vanhem-
mat sekä tarvittaessa kunnan tai muiden tahojen edustajat. Ohjaajien 
tehtävänä on auttaa asukasta päämäärien ja tavoitteiden saavuttamises-
sa opastamalla toivottuun käyttäytymiseen muistuttamalla, kehumalla ja 
rohkaisemalla.

7 Yksilöllisyys ja tasa-arvoisuus

Ryhmämuotoisissa asumisyksiköissä on huomioitava asukkaan oikeus 
elää yksilöllisesti niin ryhmäkodissa kuin sen ulkopuolellakin, vaikka toi-
sen henkilön tukea ja ohjausta jatkuvasti tarvitsisikin. 

PWS-palvelukodin toiminta perustuu asukkaiden kunnioittamiseen ih-
misenä. Toiminnan lähtökohtana on asukkaiden yksilöllisyyden huomi-
oiminen. Vaikka kaikilla asukkailla on sama oireyhtymä, jokainen heistä 
on oma yksilönsä omine vahvuuksineen ja kehittämisalueineen. Se mikä 
on helppoa toiselle, voi olla todella vaikeaa toiselle. Myös kiinnostuksen 
kohteet ovat jokaisella erilaiset. Nämä asiat on otettava ohjauksessa 
huomioon ja jokaisen asukkaan kanssa on löydettävä sellaiset keinot, 
jotka sopivat hänelle parhaiten.

Palvelukodin toiminta perustuu asukkaiden tasa-arvoisuuteen, jolla tar-
koitetaan, että asukkaan yksilölliset erityistarpeet huomioidaan ja hänen 
on mahdollista saada ohjausta ja tukea omien tarpeidensa mukaisesti. 
Se ei siis tarkoita sitä, että kaikille asukkaille kuuluisi juuri saman verran 
ohjausta tai tukea. 

8 Itsemääräämisoikeus vs. valvonta ja kontrolli

Itsemääräämisoikeudella tarkoitetaan jokaisen aikuisen henkilön moraa-
lista oikeutta tehdä vapaasti omaan elämäänsä vaikuttavia valintoja, rat-
kaisuja ja toteutuksia. Itsemääräämisoikeuden suojeleminen ja säilyttä-
minen on käsite, joka usein aiheuttaa hämmennystä PWS-henkilöiden, 
vanhempien ja ohjaajien piirissä. Vaikka itsemääräämisoikeus ja mah-
dollisimman vapaaseen ja itsenäiseen elämään kannustaminen ovat 
tärkeitä, rajoittamaton käsiksi pääsy ruokaan voi olla PWS-henkilöille 
hengenvaarallista. Lisäksi heidän tarve olla itsenäinen lisää puolestaan 
tarvetta valvoa ja suojata heitä vaaroilta, sillä he eivät itse kykene tun-
nistamaan vaarallisia tilanteita tai asioita.  Asumisyksikkö, joka tarjoaa 
asumispalvelua PWS-henkilölle, on vastuussa asukkaansa terveydestä ja 
hyvinvoinnista. Itsemääräämistä tulee kunnioittaa, mutta jos kunnioitta-
minen hankaloittaa vastuualueista huolehtimista, on tilanne arvioitava 
uudestaan. 
  
Asuinpaikan olisi tarjottava kaikille asukkailleen turvallinen ympä-
ristö, joka pystyy vastaamaan asukkaan tarpeisiin. PWS-henkilöiden 
asuminen tarkoittaa asuinmuotoa, jossa ohjaajien tulee säilyttää tasa-
paino jatkuvan valvonnan ja rajoitusten ja toisaalta asukkaan itsemää
räämisoikeuden välillä sekä olla valmiuksia ohjata ja tukea asukasta 
ympärivuorokautisesti. 

PWS-henkilö tarvitsee välttämättä sellaisen asuinympäristön, joka si-
sältää poikkeuksellisen paljon rajoituksia. Rajoittaminen, valvonta ja 
ohjaaminen eivät kuitenkaan koskaan saa ulottua sellaisille elämän alu-
eille, joissa ei ole lääketieteellistä tai muuta perustetta rajoittamiselle. 
Aikuisen henkilön oikeus toimia itsemääräävästi asettaa ohjaajille mo-
raalisia velvollisuuksia olla tekemättä tahdon- tai valinnanvastaisia tekoja 
ilman painavia perusteita. PWS-henkilön rajoittaminen tulee aina olla 
tietoisesti harkittua ja perusteltavissa, eikä se saa missään tilanteessa 
olla mielivaltaista. PWS-henkilölle on tärkeää antaa mahdollisuus päät-
tää omista asioistaan ja vaikuttaa omaan elämään niin paljon kuin se 
suinkin on mahdollista.
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Sellaisessa ryhmäkodissa, missä on sekä PWS-henkilöitä että muita kehi-
tysvammaisia, on muistettava, että ei ole oikein rajoittaa muiden asuk-
kaiden elämää yhden PWS-asukkaan takia esim. kieltää pitämästä rahaa 
tai makeisia huoneessaan. Ongelmia aiheuttavat tilanteet, joissa muut 
asukkaat selviytyisivät vähemmän rajoitetussa ympäristössä, mutta jou-
tuvat elämään PWS-henkilön vuoksi enemmän rajoituksia sisältävässä 
asuinympäristössä. PWS-palvelukodissa tällaisia ongelmia ei esiinny, sillä 
siellä kaikilla asukkailla on samanlaisia rajoituksia. PWS-palvelukodissa 
itsemääräämisen käsite on kuitenkin erityisen keskeinen, sillä ohjaajat 
joutuvat jatkuvasti pohtimaan omaa toimintaansa ja rajoittamisen eetti-
siä perusteita. Esimerkiksi itsenäisestä liikkumisesta sovitaan yksilöllisesti. 
Yleensä asukkaat kulkevat lähiympäristössä aina ohjaajan kanssa, mutta 
joidenkin henkilöiden kanssa voidaan harjoitella myös yksin liikkumista. 
Liikkumiseen liittyviä rajoituksia voidaan löysentää, jos henkilö käyttäy-
tyy vastuullisesti ja pitää kiinni sovituista asioista. Asukkaiden kanssa 
sovitaan myös etukäteen tarkasti, kuinka paljon rahaa he saavat käyttää 
esimerkiksi asioidessaan kaupassa. Toiset asukkaat ovat taipuvaisem-
pia ruoan tai muun luvattoman tavaran hallussapitoon kuin toiset. Jos 
asukasta epäillään tällaisesta, hänen kanssaan keskustellaan asiasta tai 
sovitaan etukäteen tehtävistä laukkujen ja taskujen tarkastuksista. Jos 
sovituista asioista lipsutaan, liikkumisvapautta rajoitetaan.

Kun henkilöä joudutaan rajoittamaan, on olennaista, että rajoittamiseen 
liittyvät toimintatavat ovat yhteisesti sovittuja, mahdollisimman avoimia 
ja ennalta suunniteltuja. Rajoittamisen tulee aina olla perusteltua ja läpi-
näkyvää. 

LOPUKSI

Prader–Willin oireyhtymä vaatii asuinympäristöltään paljon. Usein ol-
laan ristitulessa, sillä PWS-asukasta on toisaalta välttämätöntä rajoittaa 
tietyissä asioissa, mutta toisaalta asukkaalla on oltava vapaus tehdä 
itselle tärkeitä asioita. PWS-henkilö vaatii kanssaihmisiltään ennen 
kaikkea paljon pitkäjänteistä sitoutumista ja kärsivällisyyttä. Tyypillisiä 
PWS-käyttäytymisen piirteitä ei voi ”kasvattamalla” poistaa: ne on vain 
hyväksyttävä ja niiden kanssa on tultava toimeen. On hyvä muistaa, 
että käyttäytymisen pulmat johtuvat aivojen vauriosta eivätkä siitä, että 
henkilö olisi ilkeä, paha tai luonteeltaan vaikea. Siksi ikäviä tapahtumia 
ei saa jäädä hautomaan, vaan jokainen päivä tulee aloittaa puhtaalta 
pöydältä. PWS-henkilöillä on runsaasti positiivia piirteitä, joita kannattaa 
hyödyntää hankalissa tilanteissa.

Koska oireyhtymän piirteet ja niiden voimakkuus ilmenevät hyvin eri 
tavoin, on tärkeää oppia näkemään PWS-henkilö yksilönä, jolla on 
omanlaisensa tapa reagoida eri tilanteissa. Ei ole olemassa taikasauvaa, 
jota heilauttamalla saataisiin poistettua kokonaan PWS-henkilön haas-
tava käyttäytyminen. Vaikka yleisiä ohjeita PWS-henkilöiden asumises-
ta voidaan antaa helpottamaan arjen sujumista, ei minkään ohjeiden 
toimivuutta voi taata kaikkien PWS-henkilöiden kohdalla. Tärkeintä 
on tutustua jokaiseen PWS-henkilöön yksilönä ja käyttää ohjaamisessa 
sellaisia menetelmiä, jotka toimivat juuri hänen kohdallaan parhaiten. 
Jotta sopivat toimintatavat löytyvät, on vanhempien ja omaisten kanssa 
positiivisessa hengessä tehtävä yhteistyö ensiarvoisen tärkeää. Omaisilla 
on pitkä kokemus aikuistuvasta tai aikuistuneesta lapsestaan, ja heille 
on vuosien aikana kertynyt runsaasti keinoja, kuinka hankalistakin tilan-
teista selvitään. 

PWS-henkilöt ovat onnellisimpia silloin
•	 kun ohjaajavaihdoksia ei tapahdu
•	 kun heillä on paljon mielekästä tekemistä päivisin
•	 kun henkilökunta ymmärtää toimia johdonmukaisen jous-

tavasti ja haluaa ottaa huomioon asukkaiden yksilölliset 
tarpeet

•	 kun elämä pysyy mahdollisimman vakaana, ennalta suunni-
teltuna ja muuttumattomana

•	  kun asukkaat saavat päättää omista asioistaan ja olla mu-
kana toiminnan suunnittelussa sekä päätöksenteossa.
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