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Conrad Svendsen Senter er et senter for voksne døve og døvblinde med behov for 

særlig tilrettelagte tjenester. Senteret ligger på Nordstrand i Oslo, og er en av ni 

enheter i Stiftelsen Sig no. Senteret består av omsorgsboliger, dagsenter og en 

utredningsenhet. I tillegg har senteret en fagseksjon som består av 12 fag­

stillinger. De som mottar tjenester fra senteret har svært ulike behov, men 

fellesnevneren er behov for tjenester i et tegnspråkmiljø. 

Øystein Viskum og Guri Pernille Ribe la fram erfaringer fra et prosjekt med vekt 

på trening i grunnleggende kommunikative ferdigheter. Personen som mottok 

tilbudet var en psykisk utviklingshemmet døv mann i 30-årene med Charge 

syndrom. Han hadde liten erfaring med systematisk opplæring da treningen 

begynte. I artikkelen benytter jeg pseudonymet Ola om personen, av hensyn til 

familiens ønsker om anonymisering. 

I samarbeid med Avdeling for voksen habilitering ved Ullevål Universi­

tetssykehus ble prosjektet startet i 2006, og hadde som hovedmål å redusere 

utfordrende atferd. Etter oppstart ble det gjort utprøving av bildestyring, men 

det ble klart at Ola ikke hadde tilstrekkelige grunnleggende ferdigheter til å 

nyttiggjøre seg et slikt verktøy. For å kunne bruke et slikt verktøy i fremtiden, og 

for å komme i posisjon til å drive systematisk opplæring, ble det satt to mål for 

treningsprogrammet. 

Delmål 1: Lære definerte imitasjonsferdigheter. 

Delmål 2: Lære å diskriminere mellom visuelle stimuli. 

Metoden som ble valgt var positiv forsterking ved bruk av betingede forsterkere 

og prompt/ promptfading - prosedyre. Det ble lagt opp til en trinnvis progresjon, 

der Ola skulle oppleve mye mestring. Treningsprogrammet ble tilpasset og endret 

svært ofte, slik at oppgavene hele tiden skulle være utfordrende, men samtidig 

mulige å mestre. Det ble brukt et tegnøkonomisystem, og måten betingede 

forsterkere ble formidlet på, ble også endret underveis i treningsprogrammet. 

Det samme gjaldt prompting-teknikker. 

Søndag formiddag er kanskje ikke en ideell 
tid for å følge en forelesning om noe så 
komplisere som opplæring av en person 
med Charge syndrom, men forelesningen 
virket meget spennende på meg. 

Charge syndrom er en meget kompleks 

tilstand, og variasjonene mellom dem som 
får denne diagnosen kan være svært store. 
Noen kan være sterkt utviklingshemmede 
og ha store fysiske skader og svekkelser, 
mens andre kan være ganske normalt 
fungerende. 
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Order CHARGE er konstruere ur fra 
forbokstavene i sentrale symptomer: 
• Colobom (spaltedannelse i øyet) 
• Heart (ulike typer hjertefeil) 
• Atresia (blokkert/redusert passasje i de 

indre nesehulene) 
• Retardasjon (forsinket vekst og/eller 

utvikling) 
• Genital Hypoplasia (underutviklede 

kjønnsorgan/forsinket pubertet) 
• Eardeformaties (øremisdannelser og/eller 

hørselstap). 

Diagnosen settes ved at man finner minst 
4 av disse symptomene, hvor av et må være 
colobom eller atresia. Fra tidlig på 
1990-tallet har man anbefalt diagnos­
tisering ut fra en noe annerledes inndeling 
av hovedkriterier og tilleggskriterier. Jeg er 
spesielt interessert og engasjert fordi jeg 
har egne erfaringer med tre brukere som 
har Charge i ulik grad. En sterke multi­
funksjonshemmet kvinne, og to menn 
med udefinerbar retardasjon, men ellers 
få vansker pr. i dag. 

Ola fikk ikke sin diagnose før han var 21 år 
gammel, hvilket ikke er uvanlig. Han hadde 
sterkt forsinket mental og fysisk utvikling 
gjennom oppveksten, med sansetap for syn 
og hørsel og store mage/tarmproblemer med 
flere operasjoner over tid. Oppkast har han 
fremdeles problemer med, men i mindre 
grad enn før. Viskum og Ribe innledet med 
at de som prosjektdeltakere var blitt meget 
glade i Ola, fordi han var en person som var 
lett å like og bli glad i. 

Ola hadde sen språkutvikling, men det 
ble antatt at han forsto mer enn han ga 
uttrykk for. Han hadde lite utvikler 
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selektiv oppmerksomhet, noe som gjorde 
det svære vanskelig å finne kommunika­
sjonsmåter som fungerte. Ola kunne, med 
sin begrensede motorikk og armbevegelser, 
til en viss grad kommunisere med tegn, 
håndbevegelser og gester, men det var 
krevende for personalet å forstå og tolke 
hva han forsøkte å kommunisere. 
Miljøpersonalet ved Conrad Svendsen 
Senter (CSS) var ikke tilfreds med Olas 
situasjon, og mente ar noe burde gjøres for 
å bedre hans hverdag. Det ble da søkt om 
bistand fra avdelingen for voksenhabili­
tering ved Ullevål Universitetssykehus 
til veiledning og utredning, samt for 
å redusere tvangstiltak etter Kapittel 4A 
i lov om sosiale tjenester. 

Følgende rammer ble vedtatt for 
prosjektet: 
• Hindre at Ola utsetter seg selv eller 

andre for vesentlig skade 
• Forebygge og begrense bruk av tvang 

og makt 
• Etablere faglige og etisk forsvarlige 

tjenester 
• Sikre kvalifisert personale 
• Etablere fagadministrative systemer 

I prosjektet var det viktig å ha lik 
undervisning med Ola uansett hvilket 
personale som var på jobb, det ble derfor 
nødvendig å lage gode beskjedpermer og 
fagplaner. Veileder satte klare ansvars­
områder for de som kommuniserte med 
Ola på treningen, og det var viktig med 
veiledning av alt personale, og å ha mål­
rettet miljøarbeid i fokus. Det skulle fore­
tas årlige tester for å måle Olas kompe­
tanseutvikling, og personalet skulle i 



tillegg til å følge CSS sin interne tegn­
språk.undervisning, bli opplært i tegn som 
Ola bruker, men som ikke er vanlig brukt 
ellers. Kort sagt, et målrettet miljøarbeid. 

Sommeren 2008 ble det gjort vedtak om 
systematisk skadeavverging, som inne­
holder seks hovedmomenter for skade­
begrensende tiltak. Det registreres nå 
jevnlig frekvens på skader og triggere. 
Målinger viser god effekt av disse tiltakene. 

Kartleggingen av Olas funksjonsnivå 
i mai 2006 viste at Ola hadde lite 
samhandling, forsto ikke instruksene, 
hadde lite selektiv oppmerksomhet og det 
var vanskelig å bruke prompts. Prompts 
kunne være alt fra håndledning til 
berøring av skulder. Kartlegging av Olas 
bistandsbehov viste et behovssnitt på 6,4 
i en skala fra O (full mescring) til 8 (ingen 
mestring), og der har ikke vært målbar 
endring i prosjektperioden. Ola vil trenge 
mye bistand resten av livet. Ola er funksjo­
nelt døv, derfor måtte synet bli den 
bærende kommunikasjonskanalen. Det ble 
derfor foretatt en utredning på Huseby 
kompetansesenter for synshemninger, som 
viste at Colobom ikke var spesielt 
framtredende, at sidesyn og opp-syn var 
relativt greit, samsynet var bra, men han 
hadde langsynthet på et øye og nærsynthet 
på det andre. Miljøpersonalet hadde på 
forhånd fastslått att Ola hadde visuelle 
interesser, og likte å se på bilder. 

Første hovedmål ble da å lære ham 
grunnlegende ferdigheter så Ola kunne 
mestre å følge en detaljert dagsplan, samt 
sette ham i stand til å motta opplæring 
i grunnleggende kommunikasjonsferdig­
heter. Å følge en dagsplan viste seg fort å 
være umulig, fordi han overhode ikke 

forsto betydningen av bildene på dags­
planen, eller hva som ble forventet av ham. 
Han motsatte seg derfor sterkt de ulike 
treningsoppgavene som ble prøvd i forhold 
til å følge dagsplanen. Den sentrale 
utfordringen ble å bygge opp Olas 
kommunikasjonsferdigheter, og man 
startet med å øve opp selektiv oppmerk­
somhet, funksjonelle responser og 
matchingsferdigheter. 

Det første man startet med, var å imitere 
åtte responser: 
• Hendene på hodet 
• Klappe i hendene 
• En hånd i været 
• Peke på en plate 
• Legge et objekt i en kasse 
• Legge et objekt på et matchende bilde 
• Legge et objekt på et matchende objekt 
• Legge et bilde på et matchende bilde 

Ola var ikke vant med å sitte ved et bord 
og se hva en annen person holdt på med, 
men etter hvert forsto han at han fikk 
belønning for å være tålmodig og imitere 
hva den andre personen gjorde. Slik ble 
starten på det nye opplegget veldig 
grunnleggende. I tillegg til betingede 
forsterkere ble Ola også belønnet med 
tegnet «flink». Etter hvert forsto han 
betydningen av tegnet, og kunne si «flink» 
om seg selv. Vanskelighetsgraden ble øket, 
litt etter lite. Man brukte metode med 
betingede forsterkere, og innførte et 
tegnøkonomisystem, slik at når målene var 
nådd, kunne Ola veksle inn tegnene i 
forsterkeren. Det ble brukt ulike tegn som 
for eksempel en ringpyramide, hvor Ola 
kunne sette på plass en ring for hver rett 
oppgave, eller en boks med små baller. 

AUGUST 2009 - 35 



Dette betyr altså at Ola måtte gjøre ting 
riktig flere ganger før han fikk forster­
keren. Det viste seg å være veldig viktig 
å ha kort tid mellom innveksling av tegn 
og utlevering av forsterker. Å velge mellom 
forsterkere var ikke vellykket, men hvis 
han kunne se forsterkeren ga treningen 
bedre resultat. 

Det viste seg raskt at det var behov for 
samkjøring av personale, så det ble jevnlig 
laget videoer som personalet måtte for­
holde seg til, og hvor de kunne lære av 
egne feil. Disse ble også brukt for å se og 
dokumentere Olas utvikling. Personalet 
måtte også hele tiden øve seg på de ulike 
handlingene, selv så «usynlige» t ing som 
ulike håndstillinger. Også utgangs­
stillinger for armer og hode var viktig å bli 
enige om, for ikke å avlede Olas fokus. 

Personalgruppen hadde liten erfaringer 
med denne typen trening, men man 
skjønte etter hvert at to ting var sentrale: 

• Ola måtte ikke avledes og irriteres av 
kommunikasjon mellom trener og 
hjelpetrener som sto bak Ola. 
Hjelpetrener måtte kun kommunisere 
med små tegn og bevegelser som f eks 
hoderisting og nikk til trener. 

• Handlinger måtte skje flytende, og så 
godt som uten stopp. Gikk det for tregt 
ble O la utålmodig. 

En annen viktig sak var Olas fysiske 
begrensinger, trener kunne ikke forlange 
nøyaktige imitasjoner. Man måtte finne ut 
hvor grensene gikk for O las motorikk og 
tilpasse oppgavene etter det. 

Progresjonen i treningen ble gradvis 
bedre, selv om ting tok tid. Hvis Ola 
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hadde 3 økter med 70 % mestring, gikk 
man videre til neste nivå. Hadde han 
3 økter med 30 % mestring eller mindre, 
gikk man tilbake til forrige nivå. 
Oppgavene måtte således ikke være for 
lette eller for vanskelige. 
Imitasjonstreningen over 36 trinn tok 
9 måneder, og på slutten var det tydelig at 
Ola var klar for nye oppgaver. Man startet 
da med matchingstrening, først med å 
matche farger, og ikke form. Nå ble 
hjelpetrener fj ernet, da Ola fortsatt mistet 
fokus veldig lett. Resultatene ble dessverre 
veldig dårlige, og der var en måned 
overhode uten fremgang i matchings­
treningen. Da man prøvde med å matche 
bilder med gjenstander endret dette seg 
betydelig, og fremgang ble lett å observere. 
Ola valgte innimellom andre løsninger 
enn ventet, men visuell diskriminering ble 
stadig tydeligere, og man kunne se ar 
oppmerksomheten ble bedre. 

Han gjorde oppgavene raskere enn ventet, 
og progresjonen i oppgavene måtte økes. Det 
ble også gjort endringer med tanke på å 
unytte de nyoppdagede ferdighetene senere. 
Bruken av forsterkere var en svært viktig 
motivasjon for Ola, og det var mye 
morsommere for han å få forsterkeren i form 
av drikke utlevert i et gjennomsiktig 
plastbeger enn i en kopp. Utviklingen var 
formidabel etter lang tids stillstand. 
Mestring viste seg å bli oppholdt i ettertid, så 
treningen fikk bevislig en varig effekt. Ved 
ettertanke slo det meg at det ikke var nevne 
noe om utredning av fargeblindhet, men et 
senere spørsmål til foreleserne fra meg 
indikerer at det ikke er registrert noe 
unormalt ved fargesynet til Ola. 

For O la er forutsigbarhet viktig, små 



endringer i vante rutiner skaper irritasjon 
og utagerende adferd. Derfor er det også 
viktig at nyansatte blir godt drillet og 
bruker dagsplankorrene som alle skal ha 
i nøkkelknippet. Dagsplanene utvides og 
endres etter hvert som O las ferdigheter, 
behov og kommunikasjonskompetanse 
øker, men all endring skjer med små skritt! 

Dagsplanene er etter hvert utvidet med 
B- planer, som Ola eller personalet kan 
foreslå som alternativ. 

Veien videre vil bygge på de oppnådde 
resultatene og den erfaringen som man har 
fått. Bilder og tegninger blir sentrale, og 
det jobbes med at Ola skal finne fram 
gjenstander som trener ber om ved hjelp av 
bilder. Gjennom de drøyt to årene Ola har 
hatt denne treningen, ser man en voldsom 
utvikling. Tidligere var han fullstendig 
avhengig av hjelp, nå er han mye mer 
selvstendig. I boligen er hans yndlings­
syssel å kaste søppelet i container. Det har 
forekommet at han har forsvunnet, og blitt 
funnet i ferd med å kaste søppelet! 

Ola arbeider på et enkelt lite sagbruk, 
hvor han fungerer bra til daglig. Her 
jobber han jevnt, men ved lengre pauser 
enn 5 min. begynte han tidligere å stresse, 
bli urolig og kaste opp. Etter at treningen 
er kommet godt i gang, har dette 
problemet blitt marken redusert. Ola er 
mye mer deltakende i hva som skjer, det 
er lettere for ham å akseptere endringer når 
han vet hva som skal skje, og ikke minst 
er han mer oppmerksom på omgivelsene. 
Så nå er det blitt en utfordring for 
personalet å finne på aktiviteter for Ola! 

I ettertid har jeg brukt mye tid på å tenke 
på denne forelesningen. Hovedlinjene 

samsvarer med mine erfaringer, men jeg 
tror at siden det er så få med Charge 
syndrom i Norge, vil det være vanskelig 
å samordne erfaringer og kompetanse. 
Jeg har fulgt en mann i 40-årene siden han 
var 15, og også hans utvikling har vært 
formidabel. Fra en uforstående ungdom 
som ikke engang mestret å gjøre enkle 
oppgaver, til en mann som nå kommu­
niserer på godt nivå, tar buss på egenhånd 
i 45 min for å komme til og fra jobb, og 
som utfører til dels kompliserte produk­
sjonsoppgaver med stor presisjon og 
pålitelighet. Men i dette tilfellet har det 
ikke foregått spesiell trening så vidt jeg vet, 
så hva kom hans utvikling av? Jeg undres 
på om ikke utviklingen hos mennesker 
med Charge er ekstremt langsom, men at 
den kommer før eller siden? Jeg bare spør, 
svar har jeg ikke. 

Treningen av Ola ga resultater. Likevel 
er jeg i ettertid litt stuss: Hvor var 
individet, mennesket Ola oppi alt dette? 
For meg kan det se ut som en veldig 
mekanisk tilnærming hadde funnet sted. 
Jeg bare undres: Hva hadde skjedd om 
man hadde benyttet humanistiske teorier 
i tilnærmingen til Ola? Per Lorentzen har 
gjennom sine teorier påvirket meg til å se 
etter alternative måter å tilnærme meg 
mennesker uten språk og kompetanse 
i samhandling. Men som sagt er; mange 
veier kan føre til Rom, men med ulik 
kostnad og lengde. • • • 

Kilder: 
Forelesning og lysark på NAFO seminaret 
http://www. statped. no/nyupload/M oduler/ 

S rarped/Enheter/ A KS/Er%20hefre%20om%20 
CHA RG E%20synd rom .pdf 

AUGUST 2009 - 37 




