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Sammendrag
Dette er en av tre rapporter fra prosjektet “Scenario Individuell Plan og IKT”.

Scenariobygging er en laringsprosess der mennesker med ulike stasted og erfaringer far utvidet sin
forstéelse og kompetanse via gjensidig kunnskaps- og meningsutveksling, og samarbeid om
utarbeidelse av alternative fremtidsbilder. Dette impliserer bl.a. innhenting av viten om fortid og
nétid, spersmal av type “hvor vil vi?”” og "hva skal til for at vi kommer dit?”, identifikasjon av
barrierer, trender etc. De resulterende fremtidsbildene fra scenarioprosessen i dette prosjektet er
presentert i denne rapporten.

For flere detaljer om scenariometodikk, prosjektgjennomfering og erfaringer, se rapporten
”Scenario Individuell Plan og IKT — prosjektrapport” og for teknologioversikt utarbeidet som en
del av kunnskapsinnhentinga i dette prosjektet, se rapporten “Oversikt over forskningsaktivitet,
produkt og utviklingstendenser innenfor utvalgte IKT-omrader — generelt og helserelatert.”

Title
Scenario Individual Plan and Information and Communication Technology (ICT) — Scenarios

Abstract
This one of three reports from the project ”Scenario Individual Plan and ICT”.

Scenario building is a learning process through which people with different backgrounds extend
their understanding and competence through the exchange of knowledge and opinions and through
cooperation in building alternative views of the future. The process includes gathering facts about
the past and present, and answering questions such as “Where do we want to go?” and “How do we
get there?” as well as the identification of barriers, trends, etc. The resulting scenarios are presented
in this report.

For more details about scenario methodology and the project background, accomplishments and
experiences, see the second report from this project. The third report covers a technology overview
undertaken as part of this project.
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Forord

Dette er en av tre rapporter fra scenarioprosjektet med tittel ”’Scenario Individuell Plan og
IKT"’. Denne rapporten inneholder selve scenariene som ble bygget i prosjektet, mens de to
andre er en prosjektrapport’ og en teknologioversikt’. I tillegg er det laget en animasjon.

Prosjektet har baret preg av & vere et ”veien-blir-til-mens-du gar-prosjekt”, og prosjektgruppa
har brukt mye tid pa & leere og fa erfaring med hvordan scenariometoden kan brukes.
Prosjektrapporten rapporterer om prosjektforlopet og de erfaringer vi har gjort underveis, den
inneholder teori om scenarier og scenariometodikk og oppsummerer ogsa den
kunnskapsinnhentinga som har vert gjort underveis, for eksempel i forhold til Individuell Plan.
Teknologikartlegginga er skilt ut i en egen rapport’. Totalt danner dette basisen for de
fremtidsbilder som presenteres i denne rapporten.

I et scenarioprosjekt er prosessen og leeringa underveis vel sa viktig som de resulterende
scenariene. Det er derfor viktig at representanter for malgruppene deltar i prosjektet og kan
bidra med kunnskap, erfaringer og meninger, ta del i leeringsprosessen underveis og ta med seg
nye tanker og viten tilbake til hverdagen. Né er det selvfolgelig begrenset hvor mange i
malgruppa som kan delta i slike scenarioprosjekt og de resulterende scenariofortellingene gjor
det da mulig & né et storre publikum i ettertid. Vi haper séledes at de alternative fremtidsbildene
blir benyttet som et utgangspunkt for videre diskusjon og debatt.

Scenariolab ved Nasjonalt senter for telemedisin (NST) er en aktivitet under GLOBUS-
programmet, og har i dette prosjektet samarbeidet med Pasientprogrammet ved NST om & lage
scenarier som viser hvordan livet generelt og individuell plan spesielt kan arte seg for langvarig

hjelpetrengende i1 framtiden.

Alle leveransene er tilgjengelig via NST’s eksterne websider.

Tromse, juli 2003

Alle

" [KT — Informasjon, Kommunikasjon og Teknologi.

* Johannessen L, Krogstad T. Scenario Individuell Plan og IKT — Prosjektrapport. NST 2003.

3 Krogstad T. Oversikt over forskningsaktivitet, produkt og utviklingstendenser innenfor utvalgte IKT-
omréader — generelt og helserelatert. NST 2003.
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1 Innledning

I dette kapittelet gis det en introduksjon til de problemstillinger og utfordringer som var
utgangspunkt for prosjektet. Videre presenteres prosjektets mandat og en utdyping av
problemstillinga. Til sist gis det en avgrensing av prosjektets omfang og en presentasjon av
prosjektets mal og malgruppe.

1.1 Bakgrunn

Mange funksjonshemmende, kronisk syke og andre langvarig hjelpetrengende har et bredt og
sammensatt hjelpebehov. Hjelpeapparatet er ofte ikke i stand til & mete dette behovet pa en god
mate, og det har etter hvert blitt et ekende krav fra pasient/brukerhold om mer koordinert og
helhetlig pleie.

Individuell plan er en formalisering av dette kravet og er hjemlet i flere lover og forskrifter®.
Det er en plan for hvordan det offentlige hjelpeapparat best skal kunne gi den enkelte koordinert
og god bistand etter behov. Planen omfatter hele helsevesenets tilbud, men involverer ogsa
skolevesen, arbeidsmarkedsetat, trygdeetat, sosialetat, m.m. Som eksempel viser resultater fra
en kartlegging av pleie- og omsorgstjenestene gjennomfort i Berum og Tromse kommune at
hovedsamarbeidspartene til pleie- og omsorgstjenesten er primarleger, sykehus, legevakt,
hjelpemiddelsentral, apotek og ulike forhandlere. For psykiatriske pasienter er i tillegg
sosialkontoret, sosialmedisinsk senter, barnevern og trygdekontor aktuelle samarbeidspartnere.
Ofte vil i tillegg skole og PPT’ vare aktuelle aktorer. Hjemmetjenesten fungerer ofte som
koordinatorer og nettverksbyggere og har ansvar for at alle disse instansene trekker i samme
retning’.

“Hjelpere eller kikkere?” sporres det tilsvarende av Torbjorg Sudman nér hun skriver om egne
erfaringer som mor til hjelpetrengende barn, fra meter med skole, helse- og sosialetater og fra
egen yrkeserfaring fra de samme etater. Sudman sier videre: “Foreldre, gjerne besteforeldre eller
andre deler av familien, barnhage, lerere, skole, skolefritidsordningen, stettekontakter,
avlastningsfamilier, spesielle fericordninger, assistenter pé skolen, spesialpedagoger eller
reiselarere, utsendte fra PPP eller BUP, og all verdens spesialister innen somatiske
helsetjenester: ore, nese, hals, hjerte, aye, urinveier, kirurger og psykiatere, barneleger og
voksenleger, trygdeetaten, sosialkontoret, barnevernet, osv. Summen av antall hjelpere,
assistenter eller spesialister, som har valset rundt i livet vért de siste 10 ar nermer seg vel snart
1000-tallet, ved tusenarsskiftet. For oss som foreldre krever det et ganske omfattende arbeid for
a holde oversikt og kontroll, og tilliten til at andre har kompetanse til & overta er skrapelig. Vi
har jo erfart at ingen ser ut til & vaere villig til & leere av vare feil — de tror de skal klare det bedre
enn oss, og tilkjenner oss ikke kompetanse pa feltet.”

Individuell plan fokuserer pa brukerens rett til innflytelse over egen situasjon og skal ta
utgangspunkt i hva brukeren definerer som mal og hvilke ressurser og behov hun/han mener a

* Lover: kommunehelsetjenesteloven § 6-2a, Spesialisthelsetjenesteloven § 2-6, Lov om psykisk
helsevern § 4-1, Pasientrettighetsloven § 2-5, Forskrifter: SHD 1-1028 B: Forskrift om
individuelle planer, SHD I-1032 B: Forskrift om habilitering og rehabilitering.

> PPT — Pedagogisk Psykologisk Tjeneste

% Rotvold G, Myrvang R, Gossé A, Abelsen L, Neple B. Elektronisk samhandling i pleie og
omsorgstjenesten. NST 2002.

7 Sudman Torbjorg. Kjennsperspektiv pa foreldreveiledning sett fra mors stisted. Spesialpedagogikk

2001, Arg. 66, Nr 1; http://www.spesialpedagogikk.no/



ha. Individuelle planer skal pavirke maten helsetjenester blir organisert pa og hvordan brukerne
kan leve livet sitt.

Bruk av IKT i helsevesenet begynner etter hvert & bli mer utbredt og tatt i daglig bruk.
Teknologiutviklingen vil gi muligheter for nye former for samhandling, kommunikasjon og
deltakelse. Hvordan dette vil pavirke organisering av hjelpeapparatet og hvordan intensjonene
bak individuell plan oppfylles, avhenger av de valgene som tas na.

1.2 Mandat

Mandatet fra pasientprogrammet var 4 lage et kasusbasert scenario i form av en
dokumentarfilm. Filmen skulle illustrere hvordan livet til en kronisk lidende ungdom kan arte
seg om 5-10 ar - avhengig av de valgene vi/helsevesenet/industri/myndigheter gjor nd”. Videre
var det skissert mélsetninger som gikk ut pa a pavirke myndigheter og politikere i forhold til
teknologiens muligheter til & gke mestring etc.

Hvordan IKT vil bli brukt om noen ér i forbindelse med individuell plan er uvisst. Det som er
sikkert er at teknologiutviklingen vil gjere kommunikasjon og samhandling mulig p en helt
annen mate enn i dag. Samtidig som IKT vil kunne avhjelpe en del problemer, vil nye
problemer kunne oppsta og atter andre bestd. Scenarier vil ikke kunne gi noen eksakte svar pa
hvordan framtida vil bli, men de vil kunne vare med & belyse noen mulige framtider. Uansett
vil det veere behov for & skape debatt og bevisstgjering rundt individuell plan og bruk av IKT i
framtida.

1.3 Problemstilling

Prosjektgruppa tok fatt i scenariobegrepet og avdekket via litteratursek at scenariobygging var
en av flere arbeidsmetoder innenfor feltet fremtidsstudier. Vi valgte derfor & sette oss inn i og
basere vér scenarioutvikling pé eksisterende scenariometodikk.

I scenariometodikken er leeringa, kunnskaps- og meningsutvekslinga, nettverksbygginga,
idégenereringa og bevisstgjeringa som finner sted underveis i scenarioprosessen vel sé viktig
som de resulterende scenariene. For mange er dette hele hensikten og prosessen underveis er
viktigere enn sluttresultatet. Det ble derfor et viktig delmal a fa involvert representanter for noen
eksterne malgrupper i prosjektet.

I scenarioprosjekt er dette med & identifisere og spisse problemstilling, diskutere utfordringer og
finne fokus, et forste steg i en felles scenarioprosess med alle involverte prosjektdeltakere. I den
endelige problemstillingen ble det definert at det ikke var individuell plan som sddan som var
hovedproblemet eller hovedutfordringen, men intensjonene med individuell plan. Stikkord for
intensjonene med individuell plan var koordinering, samhandling, informasjonsutveksling og
medbestemmelse. Individuell plan og informasjonsteknologi ville séledes vere et verktey for &
oppna disse intensjonene, og prosjektet skulle bygge scenarier som illustrerte dette.

1.4 Avgrensing

Scenariene ble avgrenset til problematikk knyttet til langvarig hjelpetrengendes samhandling
med og muligheter for innflytelse pé hjelpeapparatet. Ved valg av problemstillinger for
scenariene har vi tatt utgangspunkt i utfordringer som kunne knyttes til stikkordene
brukermedvirkning, samhandling, koordinering, individuell plan og informasjons- og



kommunikasjonsteknologi. Der det har vert relevant har ogsa andre samfunnsforhold blitt tatt
med.

1.5 Mal

Malet med prosjektet var a utarbeide scenarier som tok utgangspunkt i behovet for & gi
langvarig hjelpetrengende et mer helhetlig, koordinert og individuelt tilpasset tilbud.
Scenariene skulle basere seg pa forhold som er viktige for brukerne og som er med pé a gke
deres livskvalitet. De skulle vise muligheter og konsekvenser av valg som tas i forhold til bruk
av informasjonsteknologi, samt andre valg som tas i samfunnet og som pavirker deres
livssituasjon. Scenariene skulle inspirere til debatt, og bevisstgjering omkring valgene og
mulige konsekvenser av disse. Laeringa underveis i scenarioutviklinga var et mal i seg selv og
det var viktig & ha deltakere fra malgruppene i prosjektet. Scenariene skulle ogsa resultere i en
film.

1.6 Malgruppe
Primaer malgruppe var interesseorganisasjoner for langvarig hjelpetrengende, helsepersonell og
myndighetene.



2 Scenariosamfunnene

Utgangspunkt for alle vére scenarier er et felles sett med nekkelfaktorer eller drivkrefter. Ulike
scenario har s& fremkommet ved at vi har variert verdiene til disse variablene mellom en
minimums- og maksimumsverdi, se Figur 1 for sammenligning av de fire ulike
utgangspunktene/edderkoppnettene for scenariene.

medbestemmelse
empowerment umyndiggjering

restriksjoner individualisme

tilgjengelighet kollektivisme

lokale l@sninger standarisering

"Ja, men" "Take it or leave it" "Fryd og Gammen"

Figur 1 Scenario samfunnsmodeller
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En utdypende beskrivelse og fullskala figur av de fire ulike samfunnene vil bli gitt senere, som
en innledning til hver fortelling. Forgvrig kan det nevnes at hver fortelling hadde som mél a
legge serlig vekt pa og karikere enkelte nekkelfaktorer. Det var ogsé et poeng & ha
hovedpersoner med ulik alder og livssituasjon, slik at en kunne fa frem noe av den store
spennvidden i problemstillinger.

3 Scenariene

Nedenfor presenteres de fire alternative fremtidsbildene etter tur: “A la Carte”, “Fryd og
Gammen”, “Take it or leave it” og “Ja, men”. Historiene ble skrevet i grupper med 2
prosjektgruppemedlemmer i hver. De ble skrevet separat og ble presentert i prosjektgruppa og
sammenlignet med hverandre pé et sent stadium. Det er disse originale historiene som
presenteres her. Det er ikke gjort noen sterre redaksjonelle endringer i ettertid, men hovedsaklig
spraklige rettelser og mindre justeringer. Illustrasjonene er laget av Molly van der Weij.

11



3.1 Scenario 1: “A la Carte”

Lottomillioneerer er ikke som andre millionaerer.

Lottomillionaeren

en av 4 fortellinger i scenarioprosjektet
"den individuelle plan og bruk av IKT"; framtidsbilder.

12



3.1.1 “A la Carte”’-samfunnet

A la carte er et samfunn der helsemarkedet er preget av stor grad av
individualisme, stor grad av tilgjengelighet og mange lokale lasninger. Det er et
utprega todelt samfunn som styres av markedskreftene. For de som har penger vil
det meste av tekniske hjelpemidler, informasjon og hjelpepersonell vaere
tilgjengelig og de vil ha full medbestemmelse. De som har déarlig ekonomi er
prisgitt de offentlige ordningene, som holdes pé& et minimum. Det offentlige
helsetilbudet settes ut pa anbud og tjenestene varierer mye fra sted til sted.

medbestemmelse

empowerment umyndiggjaring

restriksjonar individualisme

tilgjengelighet kolleklivisme

lokale lesninger standarisaering

3.1.2 Jan

Jan er 35 ar og enslig. Han jobbet tidligere som gravemaskinkjarer i et starre
entreprengrselskap. Han var ansett for a veere en helt normal gutt med sunne
interesser og et ngkternt forhold til det meste, blant annet alkohol. Han hadde ingen
utdanning utover ungdomsskole, men klarte seg godt gkonomisk, ikke minst pga. en
del sakalte vennetjenester. Pa 30 ars dagen sin skadet Jan seg stygt i fylla. Han ramlet
ned ei trapp og skada seg i nakke og rygg. Jan er na lam i begge beina, og har i tillegg
skader i nakken, og er derfor helt arbeidsufer. Etter ulykken var han lenge sveert
deprimert, og hans kjaereste og samboer gjennom flere ar klarte ikke a forholde seg il
den "nye” Jan og forlot han for et ar siden.

Forst

Jan er na ufgretrygdet med minstepensjon. Pga. av at han var ung nar han skada seg,
og hadde jobbet mye svart, har han opparbeidet seg fa pensjonspoeng. Hans
privatekonomi er sveert darlig og han er prisgitt det tilbudet det offentlige
hjelpeapparatet tilbyr. Jans funksjonshemning gjer at han er en storforbruker av
helsetjenester og han trenger hjelp til det meste.

13



| fglge loven har alle som trenger det rett til individuell plan, men i praksis er planen lite
verd fordi det finnes lite ressurser i hjelpeapparatet til & felge opp slike planer. Da Jan
ble utskrevet fra sykehuset ble det laget en individuell plan for han, men planen
oppdateres ikke og blir i liten grad fulgt opp pa grunn av manglende ressurser.

Alle brukere av offentlig helsetjeneste har rett til innsyn i all informasjon om dem selv,
men det er stort sett vanskelig a finne fram p.g.a. darlig eller ingen utveksling av
informasjon mellom ulike etater og darlige rutiner internt pa de ulike institusjonene.
Darlige erfaringer med for eksempel datainnbrudd gjer at mange helsearbeidere kvier
seg for & bruke datasystemene selv om de er palagt & bruke dem. Derfor er det tildels
tilfeldig hvilken informasjon brukeren kan finne og informasjonen er ofte ufullstendig.

Kommunikasjonen med helsevesenet baserer seg i hovedsak pa asynkron
kommunikasjon som for eksempel e-post. | fglge loven har Jan alle rettigheter, men
mangelen pa informasjon og ressurser i det offentlige helsevesenet gjor at Jan i
realiteten har liten innflytelse pa eget liv, og han feler seg ofte umyndiggjort og
makteslas.

Omsorgstilbudet Jan mottar fra det offentlige er det selskapet Trygg Omsorg as som
star for. De tilbyr hjemmesykepleiere og hjemmehjelpere.

Fordi de jobber ut i fra lave anbud, bruker de ofte hjemmeovervakning som erstatning
for besgk av helsearbeidere. Jan har fatt enveis kamera pa soverom og stue, slik at
vakthavende i Trygg Omsorg kan sjekke at alt er ok. Jan sin store skrekk er a falle ut
av rullestolen eller senga. Ved behov for hjelp kan det ta lang tid far noen oppdager
dette, og enda lengre tid fgr hjelpen kommer. | mellomtiden er det ingen
kommunikasjon mellom bruker og Trygg Omsorg, og bruker vet ikke hvor lenge han ma
vente. | denne formen baerer de tekniske I@sningene mer preg av a vaere overvakning
enn av a veere til hjelp. Men pa tross av dette setter Jan stor pris pa den ekstra
tryggheten dette gir han.

14



Sa

Jan har alltid tippet lotto. Tippingen foregar via Internett, og han sitter foran
skjermen hver uke for & f& med seg resultatene. Det har aldri blitt noen store
gevinster, men spesielt de siste arene har dette veert et av de fa
spenningsmomentene i hverdagen. S& en dag vinner han en sa stor gevinst
at hele hans fremtid er sikret.

Na

Det fgrste Jan gjor er a kontakte en sakalt helseagent. Helseagentene er
stort sett utdanna helsepersonell som na livnaerer seg ved a gi rad til vanlige
forbrukere av private helsetjenester, og a veere en daglig kontaktmann
mellom det private helsevesenet og forbrukerne. Pa grunn av at det private
helsemarkedet er stort og uoversiktlig, er det vanskelig og ressurskrevende
for folk flest a finne det rette tilbudet pa nettet for akkurat dem, og a vite
hvilken informasjon det gar an a stole pa.

Jan kommer i kontakt med Gudrun som er en av de helseagentene med
mest erfaring og best rykte. Gudrun var utdannet fysioterapeut pa 90-tallet,
men sa for noen ar siden at ettersperselen etter rad og veiledning til vanlige
forbrukere ville gke, og startet som en av de forste helseagentene.

Pa grunn av Jans store og sammensatte hjelpebehov anbefaler Gudrun at
Jan kjgper seg en sakalt PIP (Privat Individuell Plan), istedenfor a kjgpe de
ulike tjenestene han har behov for separat. En PIP er en plan som
koordinerer og gir tilgang til de hjelpetjenestene kunden trenger og er basert
pa den enkeltes behov og betalingsevne. | prinsippet likner den pa en vanlig
individuell plan, som Jan var vant til fra da han var avhengig av det offentlige
helsetilbudet, men med en PIP kjgper man en hel pakke med individuelt
tilpassete helsetilbud. For Jan betyr det at han far tilgang til det beste
helsetilbudet som er tilgjengelig. De fleste PIP’er er nettbasert og i
motsetning til det offentlige helsevesenet har de private helseaktgrene satset
mye pa oppbygging av datanettverk og sikkerhet i nettverkene. Gudrun
mener at PIPpi as har det opplegget som passer best til Jan behov, og gir
han en brosjyre med informasjon om PIPpi as.

15



Privat Individuell Plan - Passer for deg

PIPpi as baserer seg pa dine individuelle behov, og tilbyr en tjieneste der omsorg,
medmenneskelighet, valgfrihet og kvalitet er nekkelord.

Du kan velge mellom 3 ulike pakker avhengig av behov og pengebok:

Basispakken — dette er pakken for deg som har behov for basistjenester og

som bare av og til har behov for ekstra oppfelging. Pakken bestar av:

- Fastlegetilbud, svangerskapskontroll, spebarnskontroll, vanlige rutineundersokelser,
vaksinasjon

- Apotektilbud

- Generell helseveiledning, kurs i sunn livsstil, mosjonsgrupper

- Henvisning til spesialist etter behov

- Betaling avhengig av forbruk av tjenestene eller abonnement

Kronikerpakken — dette er pakken for deg som er kronisk syk eller funksjonshemmet
og som har behov utover basispakken. | tillegg til basispakken far du:

- Direkte tilgang til spesialist og sykehus

- Tekniske hjelpemidler og proteser etter behov

- Mestringskurs tilpasset din sykdom for eksempel diabetes, ulike psykiske lidelser etc.
- Medlemsskap i stottegrupper

- Tilrettelagt ferietilbud over hele verden

- Betaling avhengig av forbruk av tjenestene eller abonnement

Omsorgspakken — dette er pakken for deg som i tillegg til basispakken og

kronikerpakken trenger hjelp i det daglige. | tillegg til basis-og kronikerpakken far du:

- All behov for hjemmehjelp, hjiemmesykepleier, assistent og trygghetstiltak som du
har behov for

- Betales som abonnement

Felles for alle pakkene er:

- All informasjon og kommunikasjon med ansatte i PIPpi skjer over nettet ved hjelp av
all tilgjengelig teknologi

- Full tilgang til informasjon om deg selv for eksempel journalinformasjon, tilgang til
bookingsystemer og ventelisteinformasjon

- Full tilgang til informasjon om personell i PIPpi; CV'er, behandlingsresultater,
kundetilfredshet, prisliste. Den enkelte kan velge helsepersonell etter enske og
betalingsevne.

- Tilrettelagt helseinformasjon, spersmal- og svartjeneste, bibliotekstjeneste

PIPpi - Det beste alternativet for de fleste
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Jan stoler pad Gudruns vurderingsevne og velger PIPpi as. | tillegg til & gi
tilgang til helsetjenester er ogsa PIPpi et informasjonsverktgy som forvalter
alle helserelaterte opplysninger om Jan. Den enkelte PIP er laget som et
websted der alle ansatte i PIPpi som Jan har kontakt med har tilgang. |
tillegg har Jan gitt Gudrun, kompisen Tormod og hans egen bror tilgang til
hans PIP. Det er viktig for Jan at ogsa disse personene har tilgang til denne
informasjonen fordi de hjelper og stgtter han mye. Webstedet gir tilgang il
journalopplysninger, planer, avtaler, rapporter etc. Avhengig av den enkeltes
interesse og egne ressurser kan kunden selv bestemme hvor mye av
ansvaret og koordinering det er gnskelig & ansvar for selv, og hvor mye som
overlates til helseagenten. Jan gnsker a bruke mesteparten av energien sin
pa egen trening og utdanningen han tar, og overlater derfor mesteparten av
ansvaret for kontakt og koordinering med PIPpi as til Gudrun. Sett fra
Gudruns og andre helsearbeideres side, er PIPpis system ogsa et godt
arbeidsverktgy fordi det holder rede pa avtaler og arbeidsoppgaver, og
systemet sender automatisk ut meldinger nar avtaler eller tidsfrister kommer

opp.

Nar Jan matte gnske det kan han ha videokonferansemgter med ansatte i
PIPpi as, der alle aktuelle deltakere kan delta fra eget kontor. Det vanlige er
en kombinasjon av fysiske mgter og videokonferansemgter. Jan har ogsa
tradlgst videokonferanseutstyr hjemme koplet mot overvakningsutstyret. Det
vil si at dersom for eksempel en fallalarm utlgses hos Jan, s& koples
automatisk videokonferansen inn slik at han kan kommunisere med vakit-
sentralen hos PIPpi. | hans nye tilpassede bolig er alt mye enklere enn det
var fgr. Det er tradlgst nett overalt i huset og han har tradlgst tastatur pa
rullestolen. Den nye datamaskinen er talestyrt, og han kan ogsa lese inn
tekst som maskinen konverterer til skrift nar det er ngdvendig. Han har fatt
flere storskjermer plassert pa ulike steder i leiligheten, som brukes til all type
kommunikasjon og underholdning. Skjermen fungerer bade som PC-skjerm,
videokonferanseskjerm/bildetelefon og TV. Men det Jan setter aller mest pris
pa er muligheten til selv & velge om han vil delta i sosiale sammenhenger.
PIPpi as tilbyr nemlig all den hjelp Jan matte trenge dersom han gnsker &
veere fysisk tilstede et sted eller om han ensker a delta per videokonferanse.

Oppfelgingen han mottar gjennom PIPpi as har en positiv effekt pa Jans
helsetilstand, og han blir etter hvert i stand til & benytte seg av det reise-
tilbudet som ligger innbakt i PIPpis tilbud. Gudrun tar seg av de praktiske
gjeremalene.

Av hensyn til Jans betydelige funksjonshemming er denne type tilrette-
legging helt ngdvendig for at han skal ha muligheten til & reise. Dette
inkluderer spesielt tilpassede transportmidler og bolgsninger. Jans PIP, som
er av det dyre slaget, inkluderer “behandlingsreiser” med tilpassede
charterfly og innkvartering i spesielle leiligheter. Norsk helsepersonell er
ansatt av PIPpi as, og har ansvar for behandlingen mens Jan er pa ferie.
Fordi Jans helseopplysninger er tilgjengelig via nettet sikres han at det er
samsvar mellom behandlingsopplegget han mottar hjemme og det han
mottar i utlandet. Samtidig er det tilrettelagt for at Jan skal kunne holde
kontakten med venner og kjente, samt behandlingsapparatet hjemme i
Norge. Dersom Jan beveger seg ut fra leiligheten benyttes mobilteknologi.
Ved hjelp av posisjonsbestemmelser (GPS) vet bade Jan og hjelperne hvor
han er. Jan har mulighet til & kommunisere tekst, tale eller video med
hjelperne via det mobile utstyret. Samtidig gir systemet han oppdatert
informasjon om tilbud i naerheten av hans posisjon som anses som tilpasset
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funksjonshemmede; eksempelvis om et museum er tilpasset rullestolbrukere.
Jan kan selv bestemme mengde og hvilken type informasjon han mottar. Et
slikt avbrekk som denne ferien er kjserkommen for Jan.

3.2 Scenario 2: "Fryd og Gammen”

Fryd og Gammen

en av 4 fortellinger i scenarioprosjektet
"den individuelle plan og bruk av IKT"; framtidsbilder.
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3.2.1 “Fryd og Gammen”-samfunnet

Fryd og Gammen er et samfunn med et godt utbygd velferdssystem hvor staten
har og tar ansvar for omsorg til alle, og gir sikkerhet for de aller svakeste eller
hjelpetrengende. Det offentlige star for utbygging av infrastruktur. Samfunnet er
godt tilrettelagt, med f.eks. datasystemer tilpasset synshemmede og det at alle
filmer pa kino tekstes for harselshemmede.

Borgere har mulighet til & treffe egne valg med hensyn til behandling og daglige
praktiske gjgremal. Brukeren har selv den ngdvendige kunnskapen og
kompetansen for dette, eller far stotte fra fagfolk. All informasjon om og for
borgere er tilgjengelig for dem selv.

Samspill mellom hjelpeapparat og brukere er “perfekt”: borgere far raskt tilgang
ved behov. Utarbeiding av en individuell plan er det farste tiltaket som settes i
gang nér en bruker kommer i kontakt med hjelpeapparatet og slike planer har hay
status. Saksbehandling er standardisert, og borgere har rett til individuell
tilpasning av hjelp og systemer sa lenge det ligger innenfor fellesskapets rammer.

Habiliteringsinstansen sa behovet for & lage personlige grensesnitt for & etablere
et eierforhold og samtidig sikre at all viktig informasjon blir formidlet og tiltakene
blir fulgt opp. Habiliteringsinstansen er en statlig organisasjon direkte underlagt
velferdsdepartement. Velferdsdepartementet ivaretar sosial- og helsetjenester og
utdanning.

medbestemmelse

ampowarment umyndiggj@ring

restriksjoner individualisma

tilgjangelighet kaollaktivisme

lakale lgsningar standarisering

3.2.2 Morten

Morten er en ung gutt pa nesten 16 ar. Han bor i en liten kommune og tettsted
sammen med sine foreldre. Han har en eldre sgster som bor og studerer i
storbyen.

19



Morten har en muskelsykdom. Sykdommen ble alvorlig da Morten ble ti &r og han
ble da lam i beina. Far var han et vanlig mobilt og aktivt barn, mens na sitter han i
rullestol og funksjonen i hendene blir ogsa langsomt darligere.

Foreldrene, primaerlegen og en koordinator ved habiliteringsenheten, begynte for
6 ar siden a beskrive hvilke behov han hadde, hvilke tilpasninger som var ngdven-
dige og hvilke som kom til a vaere @nskelig etter hvert.

Familien fikk datautstyr fra det offentlige, som ogsa organiserte veiledning,
oppleering og oppdatering av programvaren.

Morten og hans foreldre opprettet en standard, webbasert journal. Sidene
fungerte som en slags dagbok eller personlig journal. Den var tilgjengelig for
foreldre, klassestyrer, habiliteringssenteret, spesialist og fastlege, og alle i hjelpe-
Istotteapparatet som kom i kontakt med Morten og hans familie. Websiden er fgrst
og fremst Mortens og familiens eiendom. De bestemmer hvem som har tilgang til
hvilken info. Den er tilgjengelig via et sikret nett til alle aktgrer i stotte-
/hjelpeapparatet.

Websidene ble et sted hvor Morten kunne skrive, tegne, lage bilder osv. Og ikke
minst ble det et sted hvor han kunne kommunisere via e-post, pratesider,
videokonferanse osv. Han fikk raskt kontakt med pasientforeninger i hele verden,
og der mgtte han flere barn som var i samme situasjon som han selv.

| begynnelsen fikk han hjelp av foreldrene sine med beskrivelser og
informasjonsinnhenting, men senere skrev han mer og mer pa egenhand.

Hjelpeapparatet og folk rundt Morten deler et felles grensesnitt pa weben. Alle ser den
samme informasjonen pa samme mate. Det fungerer godt fordi alle kan kontrollere hva
som er skrevet og hvem som er ansvarlig for hvilke tiltak. Habiliteringsenheten holder
gye med at tiltakene blir gjennomfgrt. Et av de viktigste malene med denne maten &
organisere tjenesten pa er nettopp at det blir et selvstyrende system hvor alle aktgrer
har oversikt over prosessene, samtidig som det gir tydelig og kontrollerbar
ansvarsfordeling.

Alle aktgrer kan apne websiden pa PC, pd handholdte datamaskiner eller annen
plattform med tilgang til nettet. For autentisering kan de bruke passord, et
kodenummer, irisgjenkjenning eller stemmegjenkjenning. Brukere kan starte pa en
generell apningsside der de kan apne de individuelle brukerjournalene. Den som eier
journalen kan velge ulike muligheter, f.eks. bearbeiding av journal, lese andres bidrag
eller apne den personlige brukersida. Nad- eller varselbeskjeder fra den enkelte bruker
blir automatisk overfart til riktige enhet(er): man trenger ikke & veere palogget for a
gjore et ngdanrop.

Tre ganger i uka har Morten kontakt med sin fysioterapeut, Solveig. Hun bruker
overvakningsdata fra sensorer i hans rullestoler og seng i behandlingen. Sensorer gir
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mulighet til & forebygge og stanse begynnende sar og kan kontrollere "massasje” eller
varmeregulering i rullestoler og seng. Disse funksjonene kobles inn ved behov.

Solveig kommer hjem til Morten nar det er ngdvendig, men vanligvis drar han til
hennes kontor. Av og til bruker de videokonferanse for a ga gjennom behandling som
innebzerer gvelser som ikke fordrer fysisk kontakt mellom Solveig og Morten.

| tillegg har Morten stadig kontakt med sin personlige assistent Kurt. Han jobber som
koordinator ved habiliteringssenteret i kommunen. Habiliteringssenteret er Mortens
inngangsport til andre aktgrer i kommune, fylke og stat. Morten har flere muligheter for
a kommunisere med Kurt, i tillegg til & mgtes ansikt til ansikt. Han kan bruke Internett-
basert videokonferanse, der skjerm med kamera og tastatur er innebygd i armen pa
rullestolen og lydutstyr i ryggen pa den. En annen kommunikasjonsmate er via et
vannfast og stemmestyrt telearmband med skjerm.

En del av Mortens kroppsfunksjoner som puls og temperatur kan overvakes ved hjelp
av en liten prosessor som er integrert i kleerne, og som samler og overfgrer data
tradlgst til en informasjonssentral. Disse data er tilgjengelige for Morten selv, og for alle
andre som har fatt tilgang.

Morten gér na pa videregaende skole. Han tar drosje til skolen, og nar han ikke er i
form til a reise, sa fglger han forelesinger pa skjerm hjemme. Familien bor isolert og
Morten har verken mange venner eller et utstrakt sosialt liv. Frustrasjon pa grunn av
sykdom og isolasjon gjgr at han av og til kan virke litt aggressiv.

Morten liker & hgre pa musikk, se pa film og spille "holospill”. "Holospill” er den nyeste
mate a spille spill pa: man bruker hodetelefon med tilkoplet mikrofon og en transparent
brille, slik at man ser det virkelige rom i en kombinasjon med virtuelle programmer. De
fleste spillene handler om krig og kamp, men det finnes ogsa mer pedagogiske spill
som handler om & bygge eller utforske ulike oppgaver. Morten har ogsa alltid kamera
med seg. Han fotograferer og filmer, og redigerer sine egne filmer pa PC. Han
drgmmer om a jobbe med film nar han blir eldre. Helst vil han reise til utlandet a se og
filme verden. Han har ideer om flere “erfaringsopplevelser” pa film: fglelser av
bevegelser, av vind, lukt osv.

En morgen

Morten vakner tidlig. | dag skal han ha sin siste pr@gve pa skolen, og om to uker er det
sommerferie. Eksamenen er i historie og han studerte til sent i gar kveld. Emnet er
"Russland i Tsarens tid”, og han har bade lest og sett flere filmer om det. Han I& pa
senga og hadde pa sitt "holo”utstyr. | et stemmestyrt og interaktivt undervisningsspill
har han kunnet se pa og snakke med ulike historiske mennesker, bl.a. medlemmer av
tsarfamilien, og gatt gjennom historiske gater og hus i St. Petersburg.

Etter en stund kommer mor inn pa rommet til Morten og sier at hjelpepleier Magda har
kommet for & hjelpe han med & vaske og kle pa seg. Magda kommer inn, og sammen
med mora lgfter hun Morten ut av senga, setter ham i stolen, og kjgrer ham til badet.
Magda hjelper han videre, mens mora rydder rommet, lager frokost og matpakke. Mora
jobber som bibliotekar pa det kommunale biblioteket. Det er et moderne bibliotek, der
man ogsa kan leie ulike lyd- og bildeversjoner av alle bgkene de har.

Drosjen til Morten kommer litt for sent. Sjafgren sier at han matte innom verkstedet for

a sjekke noe med GPS’en i bilen. Det var feil med instruksene han fikk i gar kveld, da
han hentet en ny kunde pa landet.
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| dag drar Morten pa skolen, i stedet for a fglge forelesinger eller gjennomfgre
eksamen via NeTV hjemme. Det er viktig for han a kunne snakke og vaere sammen
med sine medelever etter prgven. Han vil vite hvordan de har gjort det og kanskje dra
pa fest etterpa. Na som de bruker den nye formen for prgve er han spent pa hvordan
det skal ga. Med den nye prgveformen bruker man "intelligente” elektroniske ark hvor
spersmalene blir formulert og vist nar man har begynt a svare péa det forste
spersmalet. Man begynner a skrive med elektronisk penn med egen handskrift, som
blir konvertert til gnsket font, og etter en stund blir det formulert et nytt spgrsmal som
en respons pa det man har skrevet. Man er i "dialog” med arket.

Han gnsker gjerne & beholde kontakten med medelevene - noe som kan veere
vanskelig pga. hans spesielle situasjon. De tror at alt er lettere for han, siden han kan
folge skolen fra weben hjemme, mens de ikke har lov til det. Fordi han er redd for &
mobbes er han noen ganger litt for ettertrykkelig til stede. Han snakker ofte mye og
hayt.

Ettermiddag

Nar prgven i historie er ferdig, faler Morten seg egentlig ganske utslitt. Han er tratt, har
hodepine, blir svimmel og klarer ikke & konsentrere seg. Morten har stort behov for a
hvile seg, men tar ikke & spgrre, siden han vil unnga oppmerksomhet. Han bruker
ngkkelkortet sitt pa datapulten for a fa tilgang til sine websider. Han sender en kort
varsel-epost til Kurt, hvor han sier at han er darlig og ensker & dra hjem. Like etter far
han svar. Kurt ber ham beskrive hva som er feil og sla pa kroppsovervakninga.
Leereren har ogsa fatt melding fra Kurt der han ber henne om a passe pa Morten. Hun
gir alle elevene en kort pause og snakker med Morten. De bestemmer at det er best at
han drar hjem. Hun bestiller drosje. Morten faler seg dum og gnsker han hadde en
venn som kunne ta vare pa han. | stedet slar han pa armbandsurskjermen og logger
seg pa et av de nettpraterommene han ofte er inne pa.

Hjemme legger Morten seg en kort stund. Kurt har lagt inn beskjed om at han vil
snakke med Morten om hvordan han har det. Han gnsker ogsa a snakke videre om
Mortens studieplaner. Etter at Morten har hvilt seg fgler han seg mye bedre og ringer
opp Kurt til en videokonferanse. Morten forteller at han mistet bevisstheten en kort
stund i skoletimene og at han er bekymret. Kurt ringer opp fastlegen til en fler-
partskonferanse. Kurt har allerede snakket med legen sammen med mora og leereren
til Morten. Legen sper Morten om flere ting: falelser, stress, spising og bevegelighet og
foreslar at Morten kommer til henne i morgen. | mellomtiden ber hun han sla pa
overvakningssystemene for kontinuerlig maling fra na av, og at dataene sendes til
henne.

Etter hvert snakker Kurt og Morten om hvilke bo- og studiemuligheter som finnes. Kurt
spar hva Morten gnsker skal veere forskjellig fra den situasjonen han lever i na. Morten
forteller at han fgler seg for beskyttet og at han gnsker mer rom for seg selv. Helst vil
han ikke vaere avhengig av for mye hjelp fra andre. Han foretrekker at det som kan
gjeres med maskiner gjgres av maskiner. Samtidig ensker han a samarbeide og leve
med andre mennesker, og han haper & kunne jobbe sammen med andre studenter i
prosjekt. Han gnsker seg et starre sosialt liv enn det han har na og synes det er for f4
kulturelle tilbud pa stedet der han bor. Han vil ga pa pop-konserter, filmfestivaler og
fotballkamper.

Morten trenger hjelp av ulik art hele degnet. Han ma lgftes ut og inn av senga. Nar han
skal leve selvstendig, kan han fa en person som kommer hver morgen og kveld for a
hjelpe han med dette, eller han kan bruke en pleierobot. Mange gjgremal er
automatisert: vask, innkjgp av mat, matlaging, stevsuging osv. Studentboligen ma
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veere neert utdanningsstedet slik at han kan ta seg fram pa egenhand. Han ma likevel
fortsatt ha muligheter til & ga pa forelesninger via videokonferanse.

Kurt lufter muligheten for a fa en opptrent kamerathund med Morten. Ved siden av a
vaere et hyggelig og mosjonskrevende selskap, vil den ha utstyr med seg for a varsle
folk nar Morten far problemer. Den kan ogsa ta videoopptak og har nadvendig medisin
med seg. Bade varselsystemet og kamerautstyret er stemmestyrt hvis man gnsker det.
Morten liker ideen veldig godt og vil snakke med foreldrene om dette.

Kveld

Om kvelden har Morten en samtale med Var, sgsteren sin, som er pa besgk. Han
forteller om mulighetene han har for & studere, om hunden og om turen til storbyen
med skoleklassen. Turen har han og familien forberedt sammen med Kurt. De har
funnet et tilpasset hotellrom, en spesiell rullestol til & kjgre i byen med, fatt forskjellig
kommunikasjonsutstyr pa plass, varslet spesialister i naerheten og organisert
helsearbeidere som skal veere med pa reisen. Alle kommuner i Norge bruker det
samme opplegg og grensesnitt, og fordi habiliteringsenheten er et nasjonalt institutt
kan man veere sikker pa at de samme muligheter gjelder overalt.

Var er glad for at broren kan studere hvor det passer best for ham. Hun viser til
situasjonen hun var i da hun begynte a studere. Fordi hun ikke hadde noe hjelpebehov
matte hun ta den plassen hun fikk, ellers ville en annen ha fatt hennes studieplass. Han
kan derimot velge hvor han vil studere. Utdanningsinstitusjoner far ogsa spesiell statte
fra staten, for tilpasninger de trenger a gjare for funksjonshemmede og
hjelpetrengende.

Natt

Om natten far ikke Morten sove. Han har sa mange ting a tenke pa. Han stiller senga i
sitteposisjon begynner a spille et "holospill”. Han slar pa maskinen med en knapp pa
nattbordet og velger “holo”-projeksjon i stedet for skjerm, sa kommer det én etter én
skumle vesener ut fra skjermen og inn i rommet. Det er bare han som kan se
visningene fordi han har spesialbrillen pa. Morten lytter pa instruksjonene som kommer
inni via lyd i hodetelefonene og begynner a spille...

23



3.3 Scenario 3: "Take it or leave it”

Take it or leave it

en av 4 fortellinger i scenarioprosjektet
"den individuelle plan og bruk av IKT"; framtidsbilder.
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3.3.1 “Take it or leave it”-samfunnet

Marianne lever i et samfunn hvor hun mé ta til takke med det tilbudet det offentlige til
enhver tid kan tilby. Tilbudet varierer etter hvor hun bor. Tilrettelegging avhenger av
den enkelte kommunes gkonomi. Systemene er mangelfullt utviklet, og Marianne og
andre brukere er derfor prisgitt maten enkeltpersoner i hjelpeapparatet forvalter sitt
ansvar. Stptte og hjelp fra en av de store brukerorganisasjonene kan spille en viktig
rolle for den enkelte bruker.

medbestemmelse

empowerment umyndiggjaring

restriksjoner individualisma

tilgjengelighet kolleklivisme

lokale I@sninger standarisaring

3.3.2 Marianne

Marianne er 32 &r gammel, og har i mange ar slitt med spisevegring, sosial angst
og depresjoner. Fysiske komplikasjoner som fglge av spisevegringen har i tillegg
til angstproblemene de siste arene, gjort at hun ikke har kunnet jobbe. For en tid
siden ble hun tvunget til & selge leiligheten sin i Bergen og flytte til
barndomshjemmet sitt i ei lita bygd, ei mil utenfor kommunesenteret.

Marianne bruker sakalt virtuell (VR) og utvidet (AR) virkelighet for & avslutte
utdannelsen og livneere seg som interigrarkitekt. VR-lgsninger tillater henne & ga
inn i fullstendig datagenererte verdener og rom og enkelt "mgblere” og gjgre
forandringer i omgivelsenes form og farge for a teste ut ideer og lgsninger. Via
Internet kan hun mgte medstudenter og lzerere i de samme rommene og de kan
diskutere og samarbeide om arbeidet. Det hender ogsa hun og kjaeresten Richard
gar virtuelle maneskinnsturer sammen, mens de venter pa at han skal gjare seg
ferdig med IT-studiene i Bergen og flytte sammen med Marianne.
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Utvidet virkelighet (AR) vil si at hun kan ta pa seg gjennomsiktige skjerm-
briller og legge tredimensjonale, datagenererte objekter og elementer til de
virkelige omgivelsene sine. Slik kan hun for eksempel fa et godt inntrykk av
hvordan en spesiell lyssetting kan fungere i stua si, uten at hun trenger a
montere lysene farst. Hun kan laste ned data om styrke, farge, spredning og
sa videre pa tilgjengelige lyskilder fra produsentenes nettsider. Program-
varen beregner sa hvordan dette vil gi seg utslag i det aktuelle rommet.

Marianne bruker ogsa slike virtuelle virkeligheter i terapisammenheng. Pa
den maten kan hun trene seg pa a konfrontere kjente og vanskelige situa-
sjoner og personer. | forhold til spiseforstyrrelsen, brukes VR-gvelser ogséa
for at Marianne skal fa et mer bevisst forhold til sitt eget kroppsbilde og sitt
eget forhold til mat. Hun far ogsa annen terapi, men siden den lille kom-
munen har veldig liten behandlingskapasitet, er mye av denne ogsa basert
pa teknologi, dvs. videokonferanser med psykolog og samtalegrupper i Ber-
gen, med Internett-baserte selvhjelpsgrupper og sa videre.

For et halvt ars tid siden sa imidlertid ting ganske annerledes ut. Far hun flyt-
tet fra Bergen hadde hun fatt tilskudd til voksenopplaering fra et statlig fond,
og hun trodde overgangen til a bo pa bygda skulle ga greit. Problemet var
bare at den ngdvendige infrastrukturen og utstyret ikke kom péa plass. |
Bergen fikk hun lane det meste hun trengte fra kommunen. Far hun flyttet
sgkte hun den nye kommunen om tilsvarende stgtte. For & behandle
sgknaden var imidlertid den lille kommunen avhengig av en del dokumen-
tasjon fra sa vel trygdeverket som Bergen kommune og Mariannes psykolog.
Manglende koordinering og systemer for informasjonsutveksling mellom de
ulike etatene og kommunene gjorde at grunnlaget for sgknaden ble mottatt
for seint til at det skulle kunne behandles i tide fgr Marianne flyttet. Det
betydde minst et halvt ars venting for Marianne.

Hun hadde noe utstyr selv og kunne fremdeles bruke det. Problemet var at
hun manglet oppfelging og stette pa det. | terapisammenheng vil det si at
ingen kan statte henne nar hun fgler impulsen til & manipulere situasjonen. |
stedet for & mate virtuelle personer kontrollert av andre, mgter hun
datagenererte personer som opptrer langt mer forutsigbart. @velsene som er
spesielt rettet mot spisevegringen hennes er sapass ubehagelige a
gjennomfgre at hun rett og slett ikke orker uten stgtte. Treningen har derfor
mindre verdi for henne. | undervisningssammenheng manglet hun kontakt
med laerere og medstudenter, og hun kunne ikke hente ned virtuelle objekter
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fra Internett. Hun ble raskt demotivert av kreative begrensninger og
manglende kontakt med fagmiljget i Bergen.

Den mangelfulle kommunikasjonen pa tvers av kommuner og etater har ogsa
hatt andre uheldige konsekvenser for Marianne. En dag kommer Mariannes
fysioterapeut Gunn litt for seint til en avtale de to har. Marianne har med seg
kjeeresten Richard, som er pa besgk i sommerferien. Gunn unnskylder at hun
er sein. Hun unnskylder seg med at hun har overtatt timeplanen etter forrige
fysioterapeut, som sluttet for to uker siden. Marianne og Richard har med
seg en utskrift av en epost Marianne har fatt fra sin psykolog i Bergen, hvor
det star at helsevesenet pa Mariannes nye hjemsted skal ha fatt informasjon
om Mariannes spesielle behov. Den lille kommunen har ikke psykolog.

Richard er opprert over at Gunn ikke kan komme hjem til Marianne, selv om
psykologen hennes har anbefalt det til hele hjelpeapparatet hjemme.
"Snakker dere ikke med hverandre?” spgr han. Gunn forsgker & forsvare seg
med at hun bare kan gi rad hun kan sta inne for som fysioterapeut og at hun
ikke synes Richard har rett til & trekke hennes faglige integritet i tvil —
dessuten har hun ikke fatt tak i den forrige fysioterapeuten. Hun har heller
ikke fatt tilsendt informasjon fra psykologen. Det mener hun er dennes
ansvar. Gunn ringer til slutt psykologen. Marianne og Richard hgrer bare
bruddstykker av telefonsamtalen: "jaha....aja sdpass...”. Marianne blir urolig.
Hun og Richard ser pa hverandre.

Psykologen beklager at hun ikke har sendt informasjonen om Marianne il
Gunn. Hadde de veert pa samme sikre nett, hadde det ikke veert noe pro-
blem, men siden hun tilhgrer det statlig eide sykehuset og dessuten befinner
seg i et annet fylke, ligger hennes notater og planer utilgjengelig for Gunn.

Marianne forlater kontoret i fortvilelse for Gunn er ferdig i telefonen. Richard
blir rasende og ber Gunn tenke over hvordan hun behandler folk: "Hva synes
du om & bli snakket om og ikke til nar du er i samme rom?” Gunn sitter
lamslatt tilbake.

Det viser seg senere at psykologen har sendt journalen, men at den na lig-
ger hos hjemmetjenesten.

Noen uker senere far Marianne behandling hjemme av Gunn. Gunn har be-
klaget det som hendte sist, og forholdet mellom de to er betraktelig bedre.
Episoden har ogsa fatt Gunn til & tenke seg litt om. Hun forklarer at hun har
undersgkt mulighetene for bedre kommunikasjon med Bergen, men at resul-
tatet stort sett har veert nedslaende fortellinger om tidligere forsgk som har
strandet pa manglende ressurser, vilje til samarbeid og en jungel av ulike
lokale tekniske lgsninger som vanskelig lar seg kombinere.

Ved nyinnkjep av systemer for planlegging, koordinering og oppfaelging av
hjelpetiltak for den enkelte bruker har staten palagt kommunene et bestemt
system, kalt VIP. Problemet er at VIP er tilpasset kommunikasjonslgsninger
som kommunen ikke har rad til & ga til innkjep av. Dessuten er det sveert fa
andre kommuner som har dette systemet, og infrastrukturen er ikke nok
utbygd til & statte kommunikasjon med mer enn en handfull andre kommuner
ved hjelp av dette systemet.

Noen maneder senere mgter Marianne i kommunestyret. Hun har med seg
Erik, som representerer Nordic Health and Social Care Consumer Union
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(NHSCC). Foreningen ble stiftet for tre ar siden av fem sentrale
organisasjoner i Norge, Sverige og Danmark. Seinere har en rekke stgrre og
mindre organisasjoner fra hele Norden gatt inn i organisasjonen, som
sysselsetter en rekke juridiske og helse- og sosialfaglige radgivere, og gir
gkonomisk statte til enkeltpersoner og —prosjekter. Erik sier foreningen vil
sponse en del av utstyret som trengs for at Marianne skal kunne fortsette sin
VR-/AR-baserte terapi og utdanning, og vil lane kommunen resten. For sin
egen og andres del skulle Marianne gnske NHSCC kunne sponset VIP-
systemet ogsa, men det ville veere i konflikt med organisasjonens vedtekter.

To uker senere gar forslaget gjennom i kommunestyret. Marianne har fatt
muligheten til & fortsette & jobbe mot sine mal.
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3.4 Scenario 4: "Ja, men”

Ja, men

en av 4 fortellinger i scenj
“den individuelle plan og

ri
ru

oprosjektet
k av IKT, framtidsbilder"

29



3.4.1 Ja, men”-samfunnet

Ja, men samfunnet er et byrdkratisk samfunn med stor grad av regelstyring. Brukerne
har i utgangspunktet liten innflytelse pa valg av lgsninger og er i stor grad prisgitt de
valg hjelpeapparatet gjor. Det er en kamp for egne rettigheter og for a ikke bli
umyndiggjort. Du mé veere ressurssterk for & fa det slik du vil. For eksempel sé er mye
informasjon tilgjengelig og du har rett til innsyn, men tilgjengelig er ikke nagdvendigvis
det samme som tilrettelagt og det kan bade vaere vanskelig & mangvrere seg frem til
informasjonen og & skjonne fagspraket som brukes.

Vedtak vil for en stor grad veere avhengig av de som tolker regelverket og de kan for
eksempel stotte seg pa skonomiske argumenter. Dette gir person- og stedsavhengige
system med lite forutsigbarhet for brukerne. P& den annen side gir en hgy grad av
lokale lasninger gode muligheter for individuelle tilpasninger. Individuell Plan vil lett
kunne drukne i byrékrati og restriksjoner, og havne nederst i en skuff i stedet for & bli
aktivt brukt og fulgt opp.

medbeslemmelse

ampowerment umyndiggjering

rastriksjonar individualismae

tilgjengelighet kollektivisme

lokale l@sninger standarisering

3.4.2 Marit

Marit gar i femte klasse. Nar skoledagen er slutt er hun som alle andre ngkkelbarn
og tar titt og ofte med seg venninner hjem pa besgk. P4 sommeren gar det fint a
ta seg frem langs gang- og sykkelstiene med rullestol, og om vinteren er det
uansett bare fint & bli skysset i bil. Noen av de starre naboguttene tjener seg
lommepenger med & make innkjgrselen fri for sng.

Nar Marit kommer inn i entreen, slas lyset automatisk pa, det er godt og varmt
allerede og hun gnskes velkommen av husstemmen. Den sier i fra om at det er en
beskjed i fra mor Turid. Mor, i lyd og bilde, sier hun kommer senere hjem, sa hun
har justert potetkokinga til a starte kl. 16 i stedet for kl. 15 i dag. Kan Marit sette
pa grennsaker og joikakaker klokken 16.307?

Det er ikke noe problem. Marit har en balanserende rullestol som kan ga opp i
staende stilling. Da kan hun lett na ting selv i skap over kjgkkenbenken. En annen
fordel er at hun kan komme opp i ansiktshgyde med de hun snakker med.
Rullestolen kan ogsa ga i trapper og komme seg frem i ulendt terreng. Marit og
familien bor i et livslepshus, men den nyanskaffete rullestolen er veldig kjekk & ha
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nar hun besgker venner, eller skal komme seg rundt i andre bygninger som ikke
er ordentlig tilrettelagt for bevegelseshemmede.

Nar Marit er alene hjemme er det hennes favorittbilder og -musikk som vi-
ses/hgres nar hun beveger seg fra rom til rom. Lysene gar ogsa pa og av
automatisk. Synes hun solen er sjenerende kan hun trekke ned persiennene ved
hjelp av stemmestyring eller en liten handholdt sentral. Nar hun og venninnene far
lyst til & lage seg kakao og vafler kan de velge mellom flere oppskrifter pa
bergringsskjermen pa kjgkkenet. Far de heller lyst pa sveler, kan de se et opptak
av bestemor som demonstrerer hvordan det gjeres. Nar de har fatt med seg
fremgangmaten gnsker de musikkakkompagnement til matlagingen og bytter il
MTV i stedet.

Trygghet

Hvis de glemmer & sla av kokeplatene etter seg, blir de automatisk slatt av far
overoppheting eller nar de forlater huset. Eventuelle branntillap og vannlekkasjer
gar det ogsa alarmer ut av huset om til foreldre, vaktselskap og brannvesen.
Glemmer noen a lukke et vindu eller en dagr nar de som sistemann forlater huset,
far de beskjed om det og kan ogsa fjernstyre selve lukkingen. Marit behgver heller
ikke ga til inngangsdgra nar det ringer pa. Bilde og lyd fra utsida av dgra vises pa
skjermene rundt i huset. Det gis ogsa automatisk varsling nar posten er kommet
slik at hun slipper og trille ut og inn i kulda for a sjekke.

Dette er kjekke funksjoner for alle og enhver, men gir familien til Marit en ekstra
trygghet. Det er ogsa en rekke tilleggsfunksjonalitet spesielt beregnet pa Marit.
Hvis Marit skulle ramle ut av rullestolen, fa et epilepsianfall eller pa andre vis
trenge assistanse, sa kan hun selv aktivere hjelp via styringsenhet eller stemme.
Videokameraer vil da slas pa, alarm sendes og foreldre eller hjemmetjeneste har
muligheten for & kommunisere med Marit bade per lyd og bilde. | tilfelle Marit ikke
selv er i stand til & sld alarm for & be om hjelp finnes det ogsa enkelte
automatiserte overvakningstiltak. Dette muliggjeres ved en kombinasjon av
sensorer i kleer, rullestol, seng og golv. Hun har ogsa en ny type pilleautomat som
holder rede pa at hun tar rett dosering av medisinene sine hver dag. Hvis sa ikke
skulle veere tilfelle gir den farst beskjed til henne selv og i andre instans den
agvrige familie. Storesgster Karine er da rask pa pletten med en aldri sa liten
reprimande, sa Marit passer pa & unnga det.
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Elektronisk helsebrikke og —journal gir ogsa en ekstra sikkerhet nar Marit er
utenomhus pa alt i fra kino til ridetrening eller korgvelse. Det finnes helse-
brikkelesere utplassert i butikker, restauranter, skoler etc. Seerlig viktig
informasjon om identitet, sykdom, medisiner og hjelpetiltak er da lett tilgjengelig
for allmennheten, hvis det skulle skje noe. Ambulanser og politi har i tillegg lesere
som fungerer som en slags universalngkkel og de kan fa full ngdaksess til
elektroniske pasientjournaler og all sykdomshistorie og -fakta. Forgvrig er det
brukeren som er eieren av journalen og som bestemmer hvem som skal ha tilgang
til hvilken informasjon, hvor lenge og om de har skriveaksess eller ikke. Hvis bare
(del-)aksess er gitt, kan journalen leses og oppdateres av fysioterapeuten i
kommunalhelsetjenesten, ergoterapeuten pa hjelpemiddelsentralen,
helsesgsteren pa skole, saksbehandleren pa trygdekontoret etc. og uavhengig om
de er pa helsenett, kommunenett, trygdenett eller politinett. Det er en stor lettelse
bade for Marit og hennes foreldre at de na slipper & gjenta sin livshistorie om og
om igjen, og at de har en kontinuerlig oppdatert logg med det meste av relevante
opplysninger samlet pa et sted.

Det er ogsa en stor forbedring at det na finnes elektronisk opplaeringsmateriale.
De fikk ikke akkurat en DVD eller CDROM i handa den gangen det ble oppdaget
at svangerskapsforgiftning og for tidlig fedsel hadde fatt felger for Marit, og de
satt der med tusen ubesvarte spgrsmal om cerebral parese og epilepsi, og hadde
en enorm kunnskapstgrsthet. Na er det en helt annen sak. DVD’ene gir et fint
utgangspunkt og har forskjellige typer informasjonsmateriale beregnet pa
brukeren selv, pargrende og helsepersonell. Det er en blanding av tekst, video,
interaktive kunnskapsbaserte spill og lignende. Det ligger ogsa mange
kvalitetssikrete  pekere til  ytterligere informasjon pa Internett der.
Informasjonsmateriale som dette er et utmerket supplement til annen radgiving og
kurs, da den kunnskapen som overleveres ansikt til ansikt falmer med tid. DVD’en
derimot, kan du spille om og om igjen for a friske opp kunnskap eller pa individuell
basis repetere spesielle detaljer s& mange ganger nettopp du har behov for.

Veien dit

Na kan det hgre ut som alt er bare fryd og gammen for Marit og familien hennes. Og jo,
de har de veldig bra na, men veien dit har vaert tung og lang, og all erfaring tilsier at det
nok ligger noen flere motbakker i vente. Selv om mange problemer har funnet sin
lasning etter hvert, s er det ogsa fortsatt mange ulgste problem. Problem som ikke
ngdvendigvis bare gjelder dem, men ogsa bergrer mange andre i tilsvarende situasjon.

For eksempel sa er et dyptgripende problem som gar igjen bade blant brukere,
pargrende og stattespillere i skole-, helsevesen etc. dette med mangel pa koordinerte
system og at det virker som det pa mange niva er behov for bedre verktgy for & holde
rede pa befolkningen fra fgdsel til dad. System som pa samme mate som en vet nar,
om og hvor mye en familie skal ha i barnetrygd eller tilbake pa skatten, tilsvarende kan
varsle bergrte instanser om at na har det kommet en ny bruker som trenger assistanse
og tilrettelegging. Det har blitt fgdt et barn med sann og sann funksjonshemming eller
denne personen fikk skade slik og slik i en trafikkulykke.

For a motvirke personavhengighet kunne man for eksempel tenke seg at instansene
matte kvittere for mottak av melding.
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Slik ville beskjeden ga videre til neste ansvarlige pa listen, hvis noen var pa ferie eller
hadde sluttet. Dette overliggende, halvautomatiserte arbeidsflytsystemet kunne fglge
brukeren gjennom livsfaseoverganger og milepzeler og initiere automatiske
paminnelser og nye arbeidsoppgaver til hjelpeapparatet, for eksempel ved overgang
fra barnehage til skole eller ved flytting til annen kommune eller skolekrets. Elektronisk
journal kunne ha veert en delmodul i dette og tilsvarende et styringsverktay for
Individuell Plan.

Da kunne kanskje brukerne i starre grad slippe a oppleve den vonde og tyngende
folelsen av at de er de fgrste i verden som har et funksjonshemmet barn, og at hjulet
ma finnes opp igjen pa nytt og pa nytt. Hverdagen kan veere taff nok som den er om
man ikke i tillegg skal matte bruke masse ressurser pa ringing og renning fra etat til
etat, ha problem med a finne frem til de rette ansvarlige, plages av mangel pa
koordinering og oppfelging av mater, innhold og beslutninger, matte gjenta seg selv om
og om igjen og bruke altfor mye tid pa sette seg inn i regelverk, skrive sgknader, purre,
anke og kjempe for rettighetene.

Overgangen fra barnehage til skole var seerlig teff for Marits familie og nar det i tillegg
gar bort tid til studering av sykdom og mulige nyttige hjelpetiltak, oppleering og
oppfalgning av Marits egentrening, sa er det som foreldre verken lett & opprettholde et
aktivt yrkesliv eller fa fritid igjen til seg selv eller de andre barna. Mats pa 5 vil
selvfglgelig veldig gjerne at pappa blir med pa lilleputtreningen i fotball, men altfor ofte
ma pappe Torstein sende han alene av garde sammen med en av naboene. Torstein
prevde ogsa a ta et ar hjemme da Marit skulle begynne pa skolen, men uten
omsorgslgnn ble det uaktuelt.
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Individuell Plan

Individuell Plan (IP) har ikke vaert noen suksess hittil for Marit. Aret fgr Marit skulle
begynne pa skolen tok fastlegen initiativ til & etablere en arbeidsgruppe som skulle
jobbe frem og hjelpe til med a ivareta en Individuell Plan for henne. De satte opp en
prioritert liste over hva som skulle ordnes, av hvem og innenfor hvilken tidsramme. De
stotte imidlertid pa problemer med at enkelte gruppemedlemmer sa ja de kunne veere
med, men i praksis ikke fulgte opp pga. stort arbeidspress, og fordi de ikke hadde fatt
nok tid avsatt til dette av sine ledere. De opplevde ogsa at forespurte i enkelte etater
ikke fikk aksept fra egen ledelse for & delta i det hele tatt - at dette var en ren helsesak,
ikke noe for teknisk etat for eksempel.

IP var ogsa noe nytt og heller fa slike planer hadde veert utarbeidet fra far. De mattes
ofte av “Ja, men sann pleier vi & gjere det. Vi kan ikke gjgre noe unntak for dere,” eller
med mangel pa fleksibilitet og “Men det passer jo ikke inn i malen til IP-programmet”.

Mangel pa naturlige megteplasser innad i og pa tvers av kommune og helseinstitusjoner
var ogsa problematisk. Elektronisk samhandling har dog senere kommet et stort skritt
videre ved innfagringen av elektronisk journalsystem.

Arbeidsgruppa for Individuell Plan ga de etter hvert opp a fa til a fungere, men IP og
intensjonene ved den viderefgres na av enkelte ressurspersoner med et seerlig
engasjement for a fglge opp Marit og hennes familie. Fastlegen har for eksempel ogsa
selv en datter med epilepsi og har blitt en god venn og stettespiller via lokalforeningen
for epileptikere. Pa inspirasjon fra friaret i USA jobber han ogsa sterkt for innfaring av
elektronisk resept i Norge — en stor tidsbesparer bade for leger, apotekere og brukere
som Marit og hennes familie.

Prosjekt smarthus

Frem til Marit var 9 ar bodde familien i en terasseleilighet over 2 etasjer. Soverom og
bad var i etasjen du kom inn i, mens kjgkken, stue og veranda matte du ned en trapp
for @ komme til. Det gikk sdnn noenlunde greit da Marit var liten, men saerlig Turid
merket pa rygg og skuldre at det etter hvert ble tungt & baere henne opp og ned
trappene. Det kunne heller ikke fortsette pa denne maten. Hvis Marit skulle fa et mer
selvstendig liv nar hun begynte pa skolen, ta i mot besgk og komme seg mer rundt
selv, méatte hun ogsa ta i bruk rullestolen mer innenders. Med liten bodplass, ingen
garasije, flere rullestoler og diverse treningsutstyr hadde de ogsa plassproblemer. Et
livslgphus med alt pa en flate hadde selvfglgelig veert det aller beste, men Torstein og
Turid hadde knapt nok turt & tenke tanken. Hadde de egentlig kapasitet og gkonomi til
a gad i gang med et slikt prosjekt og fantes det tomter i naeromradet eller ville barna
matte bytte barnehage og skole? Hva med gkonomiske stgtteordninger?

De gjorde imidlertid ikke mange sonderinger i forhold til kommunen fgr de uventet ble
tilbudt en dremmel@sning - som pilotbrukere av ett av fem smarthus som var under
oppfaring. Disse var vurdert bygget i noe starre skala etter en testperiode. Kommunen
agnsket fgrst & haste erfaringer fra potensielle brukergrupper pa omrader som
brukervennlighet, nytte av ulike typer funksjonalitet, overvakning versus sikkerhet og
trygghetsaspekt og lignende.

Husene var bl.a. tiltenkt anvendelse som omsorgsboliger for pleietrengende som
gnsket & bo hjemme lengst mulig, og muligens ogsa likesinnede med Marit og hennes
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familie. Sannsynligvis ikke like subsidiert i det siste tilfellet, men likevel, bare & fa noe
slikt tiltrettelagt, tomt, ferdigforhandlete smarthuslgsninger etc., ville veere et
kjempestort fremskritt. Marit og hennes familie hadde nd ogsa en unik mulighet til 4
komme med bidrag til og tilbakemelding pa hvordan slike pakker kunne skreddersys og
hvilke alternativ som burde tilbys. Alt i alt, hadde m.a.o. ting lgst seg mye bedre enn de
hadde fryktet enn stund, og selv om de visste at det nok ville komme flere skjeer i
sjeen, bl.a. overgangen fra barneskole til ungdomsskole og fysisk, pedagogisk og
helsemessig tilrettelegging i s& mate, sa var de na kommet i en sa positiv driv at
naermest ingen hindring faltes for stor.

35



Litteraturliste

Her folger en oppsummering av litteraturhenvisningene tidligere gitt i fotnoter:
Johannessen L, Krogstad T. Scenario Individuell Plan og IKT — Prosjektrapport. NST 2003.

Krogstad T. Oversikt over forskningsaktivitet, produkt og utviklingstendenser innenfor utvalgte
IKT-omrader — generelt og helserelatert. NST 2003.

Lover: kommunehelsetjenesteloven § 6-2a, Spesialisthelsetjenesteloven § 2-6, Lov om psykisk
helsevern § 4-1, Pasientrettighetsloven § 2-5, Forskrifter: SHD 1-1028 B: Forskrift om
individuelle planer, SHD I-1032 B: Forskrift om habilitering og rehabilitering.

Rotvold G, Myrvang R, Gossé A, Abelsen L, Neple B. Elektronisk samhandling i pleie og
omsorgstjenesten. NST 2002.

Sudman Torbjerg. Kjennsperspektiv pa foreldreveiledning sett fra mors stasted,
Spesialpedagogikk 2001, Arg. 66, Nr 1; http://www.spesialpedagogikk.no/

36



