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Informasjons- og kommunikasjonsteknologi gir bdde muligheter og
begrensninger for personer som er sosialt isolert pa grunn av alvorlige psykiske
lidelser.

Et pilotprosjekt ble gjennomfert for & undersgke hvordan mennesker med
alvorlige psykiske lidelser tar i bruk og opplever Internett. Atte personer fikk
PC med Internett-tilgang hjemme i ett ar. Erfaringene som beskrives bygger pa
egenrapportering samt observasjoner fra fagpersoner.

Tre av brukerne fikk lite eller ingenting ut av sitt Internett-bruk. For de fem
som brukte Internett mer eller mindre daglig synes bruken a bidra positivt til
mestringsevne og livskvalitet, blant annet fordi Internett muliggjor sosial
kontakt pa egne premisser slik at man i mindre grad aktiverer sosial angst. Fire
av de aktive brukerne gnsket e-postkontakt med behandler som supplement til
ansikt-til-ansiktbehandling.

For mennesker som er sosialt isolert pa grunn av psykiske lidelser, kan
Internett representere en kontaktlinje ut i samfunnet. Pasienters gnske om
nettbasert kontakt med helsepersonell gir muligheter, men ogsa utfordringer i
arbeidet med & utnytte teknologi for & bedre kvalitet og tilgjengelighet av
helsetjenester.
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Erfaringer nasjonalt (1, 2) og internasjonalt (3, 4) viser at informasjons- og
kommunikasjonsteknologi (herunder videokonferanser og Internett-teknologi)
kan vere et betydelig hjelpemiddel i 4 realisere helsepolitiske mal i det psykiske
helsevernet. I Norge kalles dette ofte telepsykiatri, og har til nd i hovedsak dreid
seg om kompetansespredning og bedre samhandling mellom sykehus og de
desentraliserte psykiatriske sentre. Mens samhandling mellom sykehus og
primaerhelsetjeneste na star i sentrum for en offentlig telemedisinsk satsing i
regi av Norsk helsenett (5), skjer utvikling av tjenester rettet mot
primermalgruppen — pasienter og publikum — gjennom et mangfold av private
og offentlig finansierte aktorer. Til tross for uavklarte forhold rundt
datasikkerhet, konfidensialitet, gkonomi og etikk, a&pner enkelte norske leger, i
trdd med utviklingen i USA (6), forsiktig opp for at pasienter kan ha kontakt
med dem gjennom e-post (7).

Trass i den ujevne kvaliteten av dagens tilbud over Internett, er bruk av
publikums- og pasienttjenester via Internett ikke til & stoppe, og spas en
integrert plass i fremtidens helsetjenester (8). I dag er over 900 000 nordmenn
daglige brukere av Internett, og naer 800 000 (41 %) av husholdningene har
tilgang til Internett (9). I USA hadde 26 % av husholdningene tilgang til
Internett i 1998, og regjeringens mal er at 80 % av husholdningene skal ha
Internett-tilgang innen 2010 (10). Det er ingen grunn til 4 tro at Norge vil ligge
etter i denne utviklingen.

I trdd med politiske mal om stgrre innflytelse over egen behandling (11) kan
ogsa mennesker med psykiske lidelser forventes 4 innta en mer aktiv rolle i
mote med helsevesenet, ogsa ved hjelp av informasjons- og
kommunikasjonsteknologi. Kunnskap om hvordan mennesker med psykiske
lidelser tar i bruk og opplever informasjons- og kommunikasjonsteknologi vil
ha betydning for arbeidet med a videreutvikle tjenester i trdd med offisielle mal
i psykisk helsevern.

Artikkelen formidler erfaringer fra et pilotprosjekt der formalet var & kartlegge
hvordan mennesker med alvorlige psykiske lidelser tar i bruk og opplever
Internett. Vi antar at tilgang til nettjenester relatert til psykisk helse kan bidra
til bedre livskvalitet og mestringsevne, forutsatt en bevisstgjoring omkring
mulige uheldige sider og hvordan slike kan unngas. Prosjektet ble gjennomfort
11998 i et samarbeid mellom Mental Helse, Landsforening for Parerende innen
Psykiatri og Nasjonalt senter for telemedisin, og viderefart i 1999 i samarbeid
med Psykiatrisk senter for Tromsg og Karlsoy.

Materiale og metode

Pilotbrukere

Ved hjelp av Ser-Varanger og Tromse kommuner, og Psykiatrisk senter for
Tromsg og Karlsgy, ble fire menn og fire kvinner rekruttert som pilotbrukere i
lopet av 1998 0g 1999. De var i alderen 20 — 50 ar, med symptomdiagnoser som
spiseforstyrrelser, alvorlig angst og depresjon, ustabil (borderline)
personlighetsforstyrrelse, tvangslidelse og schizofreni. Felles for alle var en hoy
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grad av sosial angst. De fleste hadde vaert innlagt i psykiatrisk sykehus en rekke
ganger og var uferetrygdet, mens enkelte var under attforing. Alle bodde
hovedsakelig alene, eller med vernet omsorg, og de uttrykte mangler ved sitt
sosiale nettverk. Ingen hadde tidligere Internett-erfaringer, men to hadde brukt
PC. Artikkelen omhandler deres erfaringer med privat bruk av Internett.

Intervensjon og erfaringsinnsamling

Brukerne fikk PC/Internett hjemme i ett ar. De fikk 3 — 4 timers individuell
oppleaering i bruk av e-post, sgking og deltakelse i diskusjonsforum.
Brukerstatte var lopende tilgjengelig via telefon, e-post og periodisk
hjemmebesgk. De ble oppfordret til & besgke norske nettsteder med
informasjon og diskusjonsforum relatert til psykisk helse (12 — 14), samt til a
sende regelmessig e-posthilsninger til prosjektmedarbeider. Prosjektleder
motte brukerne for oppstart for 4 formidle gjensidig informasjon og
forventninger. Internett-bruk og -erfaringer ble kartlagt ved e-postkontakt,
telefon og personlig intervju. Fire brukere sendte ménedlig oversikt over e-
postaktivitet samt bruk av helserelaterte og andre nettsteder.

Resultater

Etter grad av aktivitet og rapporterte erfaringer kan pilotbrukerne deles i to
grupper: en gruppe som fikk lite utbytte av Internett, og en som fikk positivt
utbytte av Internett.

Lite utbytte av Internett

Denne gruppen omfatter tre brukere som benyttet Internett sporadisk, omtrent
1 — 5 ganger per maned. En benyttet Internett kun til sjakkspill, og ville ikke
lere andre bruksmater. De andre to lerte det grunnleggende med sgk etter
interesser, diskusjonsforum og e-post. De benyttet Internett i liten grad sosialt,
og svarte kun pliktoppfyllende med 1 — 4 linjers hilsninger pé e-post fra
prosjektleder og brukerstgtten. En av disse benyttet en ”spor fagfolk”-tjeneste
for 4 fa en annenhandsvurdering om medikamenter, men begge viste ellers
minimal interesse for helserelaterte nettsteder. Begge uttrykte at Internett gav
dem en folelse av ”a veere med” og en opplevelse av gkt status, men det er ingen
grunn til a tro at Internett hadde noen virkning, verken positiv eller negativ, pa
livskvalitet og mestringsevne.

Positivt utbytte av Internett

De gvrige fem brukere benyttet Internett mer eller mindre daglig. Bruken
omfattet e-post til venner og familie, diskusjonsgrupper, sgk etter interesser, og
periodisk bruk av helserelaterte nettsteder. Tre av de fem brukerne opplevde
turbulente perioder i prosjektperioden, deriblant sykehusinnleggelser og
flytting. I disse periodene var de papasselige med & sikre at Internett-
forbindelsen var i orden, og de oppsokte aktivt prosjektets brukerstotte bade
for 4 lose problemer og leere mer om bruk. Fire i denne gruppen omtalte sin
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Internett-bruk som krisedempende, og uttrykte gnske om samarbeid med
psykolog via e-post, selv om de visste at dette var uaktuelt pga. manglende
godkjenning fra Datatilsynet.

For en bruker med alvorlig tvangslidelse var ner sagt hele dognet belagt med
kryssordlgsning. Etter at vedkommende ble introdusert til Internett, ble dette
avlgst av en utstrakt sosial omgang som ogsa forte til nye og positive relasjoner
i naere omgivelser. Samtidig bidrog Internett til & utvikle denne brukerens
interesser og ferdigheter giennom nedlasting av programmer for tegning,
komponering og utforming av egne hjemmesider. Sammen med den
kommunale stgttekontakten sgker han a videreutvikle nye interesser gjennom
mer utadrettede aktiviteter i lokalsamfunnet, og han er na engasjert som
“assistent” for prosjektets brukerstatte. Brukeren viste derimot liten interesse
for helserelaterte nettsteder fordi vedkommende mener a vite mer enn nok om
sin egen tvangslidelse. Psykiater med oppfelgingsansvar i hjemkommunen
vurderer bedring bade i livskvalitet og sykdomsmestring etter erfaringer med
Internett. Innleggelser i psykiatrisk sykehus er redusert fra giennomsnittlig to
per ar til ingen i de ca. to ar Internett var i bruk.

De gvrige fire brukerne har liknende symptombilde, bruksmgnster og
erfaringer. Disse har samtykket i 4 delta i en mer detaljert kasusstudie.

Temaer som belyser mer detaljerte positive erfaringer
Temaene eksemplifiseres som parafraserte utsagn som er fremkommet med
utgangspunkt i sitat fra en, eller flere brukere.

Deltakelse i det normale samfunnet. "Jeg kan delta i sosiale sammenhenger
som likeverdig uten a vaere redd for hvordan jeg ser ut, eller at jeg oppferer meg
rart. Etter & ha veert innlagt i store deler av mitt liv sammen med mennesker i
kriser, opplever jeg for forste gang & kunne vaere med ut pa livet sammen med
normale mennesker. Dette mestrer jeg, og det utfordrer mitt selvbilde som

”

“galning”.

Ensombhet, sosial kontakt og stette. "Det er ofte nar andre sover, eller er pa
arbeid, at jeg kan oppleve kriser og far behov for kontakt med andre. P&
Internett kan jeg finne noen a prate med nar jeg trenger det. Jeg har fatt mange
nye venner som har liknende erfaringsgrunnlag, og som gir meg positiv statte.
Jeg kaller PC-en for "min elektroniske labrador” som gir selskap uten a vaere
truende.” To av brukerne har hatt telefonkontakt med nye nettvenner, for
deretter & mote dem ansikt til ansikt.

A vaere til hjelp for andre . ”I et lukket diskusjonsforum for overgrep som jeg
deltar i, fikk jeg mistanke om at en av deltakerne var i alvorlig krise. Jeg kjente
igjen faresignalene fra mitt eget liv. I samarbeid med andre i gruppen, klarte jeg
a spore opp hjelpeapparatet i vedkommendes hjemkommune som tok affzre,
noe vedkommende i ettertid har sagt reddet livet hennes. Opplevelsen av &
veaere sa betydningsfull for en annen person var ny for meg. Jeg ser at jeg har
erfaringer og ressurser som andre kan dra nytte av.”

Kriseforebyggende . "Hvis jeg strikker, sa raser tanker om selvskading. Leser
jeg, sa sovner jeg. Hvis jeg klarer & komme meg til tastaturet sa kommer jeg i
gang med positiv, oppmerksomhetskrevende aktivitet som avleder meg fra
negative tanker. Dette fungerer kriseforebyggende for meg.”
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Buffer for angst. "Jeg blir overveldet av angst nér jeg er i samme rom som
andre, og ter sjelden mgte andre. Gjennom Internett kan jeg bli kjent med folk,
og bli trygg pd dem pa mine premisser.”

Ro og konsentrasjon . "Nar kontakt med andre er skriftlig, kan jeg i fred og ro
formulere det jeg foler og tenker. Det er ogsa godt a kunne ga tilbake til det
andre har skrevet. Dette er forskjellig fra ansikt-til-ansikt-kontakt, hvor jeg blir
sa urolig at jeg ikke far sagt, eller oppfattet, det som er viktig der og da. Dette er
ogsa grunnen til at jeg ensker at terapeuten min og jeg kan kommunisere via e-
post som supplement til timene.”

Kunnskap og kreativet . “Det er sa mye jeg har lyst til & vite, men jeg klarer
sjelden & komme meg til biblioteket. Det er morsomt & lage e-postanimasjoner
til venner, finne pa vitser, oppskrifter og historier som jeg kan dele med andre.”

Et sitat som sammenfatter positive erfaringer.” . . . det som gjor dette si bra
for meg, er vel det ikke a fole seg alene, men a treffe likesinnede og kunne
snakke om alt som mange psykologer og folk i samfunnet unngar a snakke om,
ogsa dette med hapet om en positiv og meningsfull fremtid uten isolasjon . . .
Det gir jo meg en opplevelse av a ha et stort apparat bak meg som er mye bedre
enn det hjelpeapparatet (i hjemkommunen) noen gang har kunnet tilby . . .
Livet mitt generelt er blitt mye rikere etter at jeg fikk Internett — i hvert fall i
forhold til min opplevelse av a hare til — bade her hjemme og ellers. Jeg mener
at dette har bidratt til & styrke min selvtillit bade i smé og store
sammenhenger.”

Negative erfaringer

Som enhver annen Internett-bruker ble pilotbrukerne frustrert over tekniske
problemer. En kom bort i usympatiske mennesker, og flere mener at Internett
kan oppleves som overveldende. Forelopig vil de sdledes ikke begrunne slike
problemer med at de har psykiske lidelser. Med ett unntak (se nedenfor)
anforer ingen negative opplevelser ved & bruke Internett som de ikke pad samme
mate som andre brukere kan styre unna selv, eventuelt med noe opplering.

Paranoide forestillinger . Selv om flere brukere var sérbare for paranoide
forestillinger, var det ingen som rapporterte opplevelser av overviking gjennom
nettet. Derimot kan det man finner pa Internett utlase paranoide tanker.
Eksempelvis kom en bruker over en pornografisk nettadresse, og oppdaget en
tekstmelding med barnepornografisk innhold. Brukeren fikk panikk, opplevde
dette som en “felle”, og var overbevist om at politiet ventet utenfor huset.
Dermed snek vedkommende seg ut bakderen og kastet datamaskinen i sjgen. I
ettertid mente brukeren at episoden kunne vert unngatt ved mindre teknifisert
opplaering i hvordan Internett fungerer, samt tips om mater a forebygge
aktivering av paranoide forestillinger.

Tvangslidelser. For tilkobling til Internett var en bruker bekymret for at
tvangshandlinger overfor tekniske gjenstander ville vanskeliggjore bruk av PC.
Dette ble ikke problematisk. Derimot ble trangen til kontroll utlgst i matet med
en ubegrenset og ukontrollerbar verden gjennom Internett. Umiddelbart
opparbeidet brukeren et gjennomsnittlig Internett-bruk pa ti timer i degnet, og
vurderte selv & sgke innleggelse i psykiatrisk sykehus for 4 fa *fri” fra Internett.
Sammen med prosjektmedarbeidere ble lasningen & kombinere selvregulering
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med tekniske begrensninger i oppkoblingstid (maksimum fem timer i degnet,
hvorav en time var gremerket “prosjektassistent-oppgaver”). Dette var
brukeren tilfreds med, og i lopet av de forste 3 — 4 manedene klarte han a gi
slipp pa trangen til 4 fA med seg alt som finnes over Internett: "Ellers matte jeg
leve i millioner av ar uten a sove. Det er sa greit, for det gar jo ikke.”

Diskusjon

Denne kartleggende pilotstudien er eksplorerende med fa brukere, og
personvernhensyn begrenser hvor mye man kan ga i detaljert rapportering. De
overveiende positive erfaringene gir grunnlag for optimisme, men utvalget er
for lite og usystematisk selektert til at man kan trekke endelige konklusjoner
eller foreta generaliseringer.

Mht. forutsetninger som kan henge sammen med utbytte av Internett, er det
nerliggende & peke pa motivasjon for sosial kontakt, grad av verbale og
skriftlige ferdigheter og nysgjerrighet overfor omverden.

Det positive utbytte av bruken av Internett som fremheves, er knyttet til
kontakt med andre mennesker pa egne premisser. Flere sider ved en selv kan
saledes trygt proves ut i samhandling over nettet. Dette kan fungere
desensitiverende i utvikling av sosiale ferdigheter og gkt sosial deltakelse, siden
sosial angst i mindre grad aktiveres. Tilsvarende kan intellektuelle evner fa
storre spillerom gjennom nettet, og derved bidra til en mer meningsfull fritid
og muligens ogsa gkt selvtillit. Negative erfaringer og aktivering av
sykdomsrelaterte problemer ved Internett-bruk kan trolig forebygges ved
opplering og statte som er tilpasset aktuelt sykdomsbilde og ressurser.

Erfaringene fra dette pilotprosjektet er i samsvar med litteraturen om Internett
som hjelpemiddel i utvikling av sosiale relasjoner for personer med hoy grad av
sosial angst (15), samt i trad med erfaringene med nettbasert selvhjelp (16).
Erfaringene kan ogsa relateres til studier av videokonferanser brukt i
kommunikasjon mellom pasient og terapeut (17) samt i supervisjon av
veilederkandidater til spesialistutdanning i psykiatri (18). Slike studier har
utfordret myten om fysisk tilstedevarelse som det ideelle, og at
fjernsamhandling er nest best. Fjernsamhandling har, som all annen form for
samhandling, fordeler og ulemper i gitte relasjoner og situasjoner. I enkelte
sammenhenger kan fravaer av fysisk narhet endog fore til storre autonomi og
selvrepresentasjon i en relasjonsdannende prosess. Det kan spekuleres i om
Freud var inne pa liknende tanker da han valgte bort ansikt-til-ansikt-formen i
behandling av sine pasienter.

Brukerne var overraskende lite opptatte av helserelatert informasjon over
Internett. Dette kan henge sammen med deres lange erfaring med psykiatriens
sykdomsfokuserende kultur. Derimot uttrykte fire av de fem aktive brukere et
klart gnske om kontakt med behandler via e-post. Begrunnelsen var blant
annet behov for ro og konsentrasjon i kommunikasjon mellom partene, noe
som kan indikere at pasienten savner dette i det fysiske matet med behandler.
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Spesifikt ber nye studier ga narmere inn pa bruk av kognitive metoder, samt
pasientdagbgker som kommunikasjonsredskap mellom pasient og behandler, i
lys av de unike egenskaper som nettbasert samhandling kan representere.

Det var forholdsvis lett & rekruttere pasienter til denne studien. Forutsatt lik
tilgang til teknologien, kan det tyde pa at mennesker med psykiske lidelser ikke
vil veere underrepresentert blant den voksende andelen av pasienter som
gnsker kontakt med sin lege via e-post (6). Nettbasert samhandling mellom
pasient og helsevesenet byr pa store utfordringer rundt datasikkerhet, fagetikk,
gkonomi og offentlig regulering, samt holdningsmessige utfordringer knyttet til
rolleendringer mellom pasient og helsepersonell (19, 20). Sammen med
pasientorganisasjoner ber fagmiljoene mote disse utfordringene i arbeidet med
a utforme tjenester i trad med de muligheter teknologien gir for bedre
helsetjenester, bdde med hensyn til kvalitet og tilgjengelighet.

Prosjektet er stattet gkonomisk av Norges forskningsrad gjennom programmet
Informasjonsteknologi i medisin og helsetjeneste, og av Psykiatrisk
Forskningssenter for Finnmark og Troms.
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