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1. [bookmark: _Toc282800112][bookmark: _Toc283847966]Om prosjektet ”Brukermedvirkning – for alle?” 
Prosjektet er et kompetanseutviklingsprosjekt, finansiert av IT Funk, Norges Forskningsråd. Prosjektets ramme er kr 300.000 og ble i hovedsak gjennomført siste halvår 2010.
[bookmark: _Toc282800113][bookmark: _Toc283847967]Mål og mandat  
Målene for ”Brukermedvirkning – for alle?” er å:
· Øke omfanget av brukermedvirkning i FoU-prosjekter og tjenesteutvikling
· Bedre kvaliteten på brukermedvirkningen, og fokusere på sluttbrukeren
· Beskrive metoder for brukermedvirkning basert på en gjennomgang av prosjekter i IT Funk og AAL samt to ”case” 
· Tallfeste og vurdere samlekategorien ”personer med kognitive begrensninger”, og vurdere metoder og tilnærming for denne gruppen spesielt 
· Bidra med vurderinger av strategisk verdi til IT Funk og AAL
· Skissere tilnærming og innhold i en veileder om brukermedvirkning
[bookmark: _Toc282800114][bookmark: _Toc283847968] Presisering og utvikling av mandatet
Gjennomgangen brukermedvirkningen i prosjektene var punktvis tilfredsstilende, men manglet bredde og systematikk i tilnærmingen.  
Behovet for å ta i bruk kraftigere virkemidler enn ”veiledninger” ble tydeliggjort, og fikk stor oppmerksomhet i prosjektgruppen og ikke minst i referansegruppen. Vektleggingen av effektive virkemidler for å nå prosjektets mål ble avklart med oppdragsgiver i forskningsrådet i løpet av prosjektperioden.
Følgende virkemidler, i tillegg til ”veiledning”, ble konkretisert: 
· Standardisering av krav til brukermedvirkningsprosessen  
· Forsøksvirksomhet for å styrke funksjonshemmedes rolle som konsumenter, i første omgang som aktører i det offentlige markedet
Skissen til den veileder som presenteres her er konsentrert om etiske aspekter supplert med utvalgte juridiske problemstillinger. Veilederen foreslås viderebearbeidet i et samarbeid med Norsk Designråd, ref rådets øvrige virksomhet innen universell utforming og overfor næringslivet som helhet.      
Beskrivelser av utfordringene for brukermedvirkning som politikkområder, samt de virkemidler som foreslås tatt i bruk, er drøftet opp i mot IT Funks mulige roller. Drøftingen gir strategiske bidrag til IT Funk og har også relevans for AAL.       
[bookmark: _Toc282800115][bookmark: _Toc283847969]Definisjoner: bruker, brukerrepresentant og brukermedvirkning
Bruker: En person som på grunn av funksjonshemmingen, har et særlig behov for tjenester eller tilrettelegging fra offentlige eller private tjenesteleverandører.[footnoteRef:1] (I IKT-sammenheng brukes ofte betegnelsen sluttbruker. Dette markerer at brukeren er den aktuelle bruker av det produktet eller den tjenesten.  [1:  Definisjon på Funksjonshemmedes fellesorganisasjons nettsted. Det faktum at brukeren i denne sammenheng per definisjon er funksjonshemmet, viser at definisjonen ikke omfatter/tar høyde for brukere som i sum bidrar til universell utforming. Det faktum av brukere og brukermedvirkning så å si tilhører hjelpemiddelsegmentet, går vi nærmere inn på nedenfor.  ] 

Brukerrepresentant: En som representerer brukere av tjenester. Det kan være en som selv har en funksjonshemning, eller en som er pårørende til for eksempel et barn eller til en som på grunn av sin funksjonshemning vanskelig kan gi uttrykk for sine meninger, eller en som er ansatt eller tillitsvalgt i en av funksjonshemmedes organisasjoner. (Stortingsmelding nr. 34 - 1996-97).
Brukermedvirkning: De som berøres av en beslutning, eller er brukere av tjenester, får innflytelse på beslutningsprosesser og utforming av tjenestetilbud” (NOU 2010: 5).

Brukermedvirkning kan skje på mange nivå: 
· Individnivå
· I grupper med lik type utfordringer
· I grupper med ulike utfordringer
· Administrativt og politisk  
[bookmark: _Toc282800116][bookmark: _Toc283847970]Prosjektgruppe – referansegruppe – ”case”
Prosjektgruppe har bestått av konsulent Ingunn R. Sørlie, Pharos AS (prosjektleder) og dr. oecon. Kari Eika, Institutt for samfunnsøkonomi, Universitetet i Oslo.   
Referansegruppen hadde følgende medlemmer:
· Rudolph Brynn, Standard Norge
· Øystein Johnsen, Abilia 
· Kaja Misvær, DesignIT  
 Det ble avholdt to halvdagsmøter mellom prosjektgruppen og referansegruppen. Innledende formasjonsinnhenting og avsluttende kvalitetssikring av særskilte bidrag ble foretatt per telefon og epost. 
Prosjektene som ble brukt som ”case” var:
· ”Åpen linje” , et samarbeid mellom Lovisenberg sykehus/Oslo kommune og Hospital IT. Kontaktpersoner: Magne Hustavenes  og Flemming Hegerstrøm
· ”Utviklingsprogram om yngre personer med demens 2009.2011”, et delprosjekt under Demensplanen 2015, finansiert av Helsedirektoratet.                                                Kontaktperson: Torhild Holthe, Nasjonalt kompetansesenter for aldring og helse 
Det ble gjennomført separate møter med prosjektledere/ansvarlige med tilhørende dokumentasjon.
[bookmark: _Toc282800117][bookmark: _Toc283847971]Presentasjon av resultater og oppfølging 
Prosjektet ble presentert av prosjektleder på Brukerforum i IT Funk 1.desember 2010. Der ble det også delt ut underlagsmateriale om ”casene” og enkelte av metodene. Presentasjonen ble formidlet elektronisk til medlemmer og assosierte i Brukerforum. Denne rapporten tar delvis opp i seg diskusjonen fra dette møtet. 
Prosjektrapporten inneholder to konkrete forslag til oppfølging og et angående ferdigstilling og konkret utforming av veilederutkastet. 
2. [bookmark: _Toc282800118][bookmark: _Toc283847972]Samlekategorien ”personer med kognitive begrensninger”
[bookmark: _Toc282800119][bookmark: _Toc283847973]Beskrivelse
I henhold til mandatet skulle grupper av personer med kognitive begrensninger beskrives særskilt, og helst skulle samlegruppen kategoriseres og tallfestes. I samlegruppen innregnes normalt følgende store kategorier[footnoteRef:2]:  [2:  Karde AS, ved Hellmann] 

· Synshemmede: Omlag 130.000 (I tillegg kommer fargeblinde som utgjør ca 5 % av befolkningen)
· Hørselshemmede: Om lag 600.000
· 30% av befolkningen vurderes å ha lese- og/eller skrivevansker, herav c a 500.000 dyslektikere
· I en del sammenhenger regner man inn gamle over 80 år inn i samlekategorien: Gruppen utgjør ca fem prosent av befolkningen – og øker. 
Personer som har kognitive utfordringer av psykisk art eller er psykisk utviklingshemmede, utgjør også store grupper: 
· Personer med psykiske utfordringer: Landsforeningen for pårørende innen Psykiatri anslår at opp i mot 800.000 personer i Norge har slike utfordringer. 50.000 er alvorlig syke og 20.000 av disse trenger kontinuerlig hjelp og behandling. 
· Celebral Parese: Ca 6.000 er rammet av dette i Norge i følge Celebral Parese-Foreningen, se tallfesting av flere, mindre kategorier i vedlegg[footnoteRef:3] [3:  I vedlegg har prosjektet dokumentert alle kontakter ifm innhenting av tallmateriale. Vi har også registrert mulige relevante IKT-prosjekter, kontaktinformasjon mv. ] 

· Demente: Ca 70.000 personer i 2010. (Tallet anslås å øke sterkt de neste tiår. Allerede for 2020 er anslaget 80.000 personer.)[footnoteRef:4] [4:  Nasjonalt kompetansesenter for aldring og helse, ved Eek.] 

Personer som tilhører kategorien personer med kognitive begrensninger identifiseres ofte ut i fra hvilke(n) situasjoner de har problemer med å takle. Leverandører opererer normalt med funksjonelle kriterier for å beskrive egenskapene til personer med kognitive begrensninger, for eksempel[footnoteRef:5]:  [5:  Ref innspill blant andre fra Karde AS og Abilia AS] 

· Orientering – tid og rom
· Hukommelse
· Læring
· Lesing/skriving
· Konsentrasjon/oppmerksomhet
Vi skal imidlertid merke oss at denne og liknende ”lister” av utfordringer ikke er utviklet i tilknytning til brukermedvirkning, men i forbindelse med leverandørenes utfordringer når produkter og tjenester skal være universelt utformet.    
[bookmark: _Toc282800120][bookmark: _Toc283847974]Utfordringer ifm brukermedvirkning – versus utfordringer ifm UU
I hvilken grad begrepet ”personer med kognitive begrensninger” er relevant for brukermedvirkning, har vært inngående drøftet i prosjektet. Konklusjonen var at det som samlebegrep ikke var relevant. Riktignok kan f eks dyslektikeres lese- og skrivevansker gi noen utfordringer ifm brukermedvirkning, men det er ganske lett å omgå dem ved å tilpasse prosessen. Det samme gjelder de aller største gruppene som regnes inn i kategorien: blinde, døve, eldre mv.
Samlekategorien er fortrinnsvis relevant i forbindelse med krav iht Universell Utforming, UU. I denne konteksten er det denne gruppens samlede behov som i sum utgjør de vanskeligste utfordringene for universell produkt- og tjenesteutforming. Den veileder som Karde har utviklet på oppdrag for Deltasenteret om tilpassing av nettsteder for personer med kognitive begrensninger, er et eksempel på hva man skal passe på når man kan tilpasse et nettsted til gruppen som helhet. Den omhandler ikke brukermedvirkning som sådan.
I kategorien ”personer med kognitive begrensninger ”er det imidlertid enkelte grupper som er utfordrende, både å involvere i brukermedvirkningsprosessen og å utvikle produkter og tjenester til. Det er psykisk utviklingshemmede, personer med sykdommer som (også) gir psykisk redusert kapasitet, og ikke minst demente. 
Kommunikasjon, både skriftlig og muntlig, samt hukommelse og konsentrasjon, er ofte betydelig redusert. Kapasitet kan svinge med dagsform mv. Personer i denne gruppen kan også være umyndige og ha eller ikke ha samtykkekompetanse. De er sårbare i dialog og samkvem med både tjenesteytere (innen helse/ omsorg/næringsliv), leverandører av produkter og ikke minst med pårørende.  
Brukermedvirkningsprosessene baseres nettopp på erfaringer og vurderinger hos alle eller flere aktører, inkludert sluttbrukeren. Overfor personer med psykiske utfordringer må aktsomheten være på topp. I sum representerer personer som har kognitive begrensninger som skyldes medfødte eller ervervede funksjonshemminger en utfordrende gruppe med mange fellesnevnere ifm brukermedvirkning. Innholdet i den veileder som foreslås utarbeidet skal ha verdi for arbeidet med brukermedvirkning mot alle grupper, men skal ha denne gruppens behov spesielt i mente.  
[bookmark: _Toc282800121][bookmark: _Toc283847975]Superbrukere?
I andre sammenhenger har det vært vanlig å peke på særlig utfordrende grupper som super- eller elitebrukere. Det kan muligens denne gruppen med psykiske utfordringer også være, men i brukermedvirkningssammenheng er det ikke nødvendigvis slik. De metoder som er gode for disse gruppene er nok snarere unødig ressurskrevende anvendt på andre. Siden man har kommet kort med å anvende spesielle metoder overfor f eks demente, er sammenhengen mellom ulike brukergruppers nytte av enkeltmetoder dog først og fremst usikker.       
[bookmark: _Toc282800122][bookmark: _Toc283847976]Ekte sluttbrukere versus stedfortredende brukere
Det er mange grunner til at grupper med psykiske begrensninger og utfordringer anses sårbare. Den utmerker seg blant annet ved at den tradisjonelt er blitt holdt utenfor. Det er ikke lenge siden hovedlinjen i helse- og omsorg var at disse gruppene skulle skånes for medvirkning og dels også for inkludering. 
Pårørende og representanter for helse- og omsorgssektoren har oftere enn for andre grupper blitt brukt som ”stedfortredende brukere”: Personer som i kraft av erfaring vet hva disse gruppene trenger.  Det er heller ikke tvil om at slike ”stedfortredende brukere” normalt har mye å tilføre. Men, det er også en reell fare for de bevisst eller ubevisst styres av egen agenda. Denne kan komme til å skygge for sluttbrukerens eget behov.  Blant annet viser begge ”case” at det kan være problematisk å la andre grupper enn dem saken gjelder dominere.     
Blant annet som en konsekvens av ”utenforskap”, har metodeutviklingen rettet mot gruppen kommet ganske kort. Det gjelder særlig utvikling av metoder som er forskjellige fra dem man bruker for å komme i dialog med funksjonsfriske og funksjonshemmede i andre grupper.  Metoder som gir kunnskap om brukerne og deres bruk av hjelpemidler og andre produkter og løsninger uten skriftlig og muntlig kommunikasjon, er interessante overfor denne gruppen. Slike metoder er f eks observasjon/film og metoder som måler graden av aksept og velvære ved fysiske uttrykk og reaksjoner. Slike metoder ser ut til å gi større utfordringer med hensyn til personvern og ivaretakelse av integritet enn andre tradisjonelle metoder. Se mer om dette nedenfor. 
[bookmark: _Toc282800123][bookmark: _Toc283847977]Konklusjon 
Utfordringene i forbindelse med brukermedvirkning for gruppen ”Personer med kognitive begrensninger er først og fremst knyttet til personer med psykiske utviklingshemminger, personer med andre psykiske utfordringer og demente. Som generell kategori er den ikke synderlig fruktbar. Samlekategorien er fortrinnsvis relevant fra et leverandørståsted, når disse skal tilfredsstille krav om universell utforming av produkter og tjenester. 
Juridiske og etiske aspekter relatert til brukermedvirkning er særlig viktig i møtet med personer som har psykiske begrensninger. Overfor disse gruppene er også høy bevissthet om metoder, metodevalg og metodeutvikling av stor betydning. Utforming og valg av både tradisjonelle produkter og hjelpemidler er imidlertid en viktig forutsetning for disse gruppenes livskvalitet – og for å redusere belastningen på omsorgsapparatene og den enkeltes familier. 
Gitt at gruppen som helhet øker, er den også viktig ifm næringsutvikling. Brukermedvirkning for disse gruppene er et virkemiddel for å lykkes med næringsutvikling mot gruppen.     
3. [bookmark: _Toc282800124][bookmark: _Toc283847978]Strategiske implikasjoner av beskrivelse og vurderinger 
Figur 1 nedenfor illustrerer at det først og fremst er tilbyderne av vanlige produkter og løsninger som utfordres av målet om universell utforming. Dersom dette målet blir nådd, vil behovet for hjelpemidler og skreddersøm avta, men det er ikke realistisk at det faller bort. Brukermedvirkning i ”hjelpemiddelkvartilen” er forskjellig fra brukermedvirkning for å lykkes med universell utforming: 
· Øverste venstre kvartil utgjør IT Funks klassiske posisjon og arbeidsområde: IKT-baserte hjelpemidler skreddersydd til ulike grupper av funksjonshemmede. Inntil nylig har også innsatsen for brukermedvirkning i praksis vært koplet til nettopp dette arbeidsområdet. Først og fremst gjennom de krav som er stilt til aktiv brukermedvirkning i de prosjekter som har fått midler fra IT Funk, men også når IT Funk samarbeider med andre deler av forskningsrådet eller i EU-prosjekter som AAL. 
· Nederste høyre kvartil illustrerer det ordinære markedet for produkter og tjenester, regulert av tilbud og etterspørsel, og normalt ikke offentlig finansiert. Dette til forskjell fra de tradisjonelle hjelpemidlene i øverste venstre kvartil. I en blandingsøkonomi er det ikke vanntette skott mellom det offentlige og det private markedet, og heller ikke mellom hjelpemidler og ”vanlige” produkter. Kontakten mellom disse markedene, og ikke minst utviklingen av hjelpemidler og offentlig hjelpemiddeletterspørsel som kilde til innovasjon, er betydelig og en motivasjonsfaktor for arbeidet i IT Funk, ref Figur 2.                            
· Plassering i den øverste høyre kvartil tilsier at produktene kan brukes av alle. Universell utforming, UU, tilsier at tradisjonelle produkter skal utformes slik at de også kan anvendes av funksjonshemmede. Det vil si at de tradisjonelle produktene i nederste venstre kvartil, må arbeide seg ”oppover”: Fra nederste venstre kvartil, til øverste venstre kvartil. Figur 3 nedenfor illustrerer retningen tradisjonelle produkter har i utvikling mot universell utforming.      
· Den fjerde kvartilen, nederst til venstre, har normalt vært ”tom”: Man lager ikke hjelpemidler for funksjonshemmede og tilbyr dem til personer uten funksjonshemninger. (I så fall er de universelt utformet og dekkes av produkter i øverste høyre kvartil.) Det finnes imidlertid en særlig variant produkter og løsninger som forutsetter at pårørende og/eller andre nærstående tilpasser utstyr og løsninger for funksjonshemmede, f eks for demente. Det er vanlig at pårørende også bruker slike løsninger: De er ikke direkte i målgruppen for produktet, men deres løpende innsats og bruk er nødvendig for at løsningen skal være meningsfull for primærbrukeren.
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Figur 1
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Figur 2
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Figur 3

[bookmark: _Toc282800125][bookmark: _Toc283847979]Hvor ligger IT Funks tyngdepunkt?
Prosjekter og tema som IT Funk engasjerer seg i, har i tråd med gjeldende strategi forflyttet seg i retning universell utforming. Men først og fremst har nedslagsfeltet for det” IT Funk-relevante” økt med vektleggingen av UU. 
Som Figur 4 viser, ref den røde sirkelen, omfatter IT Funk-engasjementet alle fire områdene som er beskrevet ovenfor, men tyngdepunktet ligger fortsatt på hjelpemidler for funksjonshemmede. Fordi temaet er IKT, som i en del sammenhenger tilsier enkel og rimelig tilpassing, blir imidlertid skillet mindre tydelig.    
[image: ]
Figur 4
 
Behovet for avklaringen av begreper, drøftingen av egnede og mulige virkemidler, samt vurdering av målgrupper og innretning, har sin viktigste årsak i at IT Funk kan ha roller og muligheter på alle de fire områdene. Rollene og mulighetene er ikke de samme i alle fire, og generelt er mulighetene størst der prosjekter helt eller delvis er offentlig finansiert og der det offentlige er innkjøper av produkter og tjenester, se også nedenfor.      
[bookmark: _Toc282800126][bookmark: _Toc283847980]Handlingsrommet for styrking av brukermedvirkning
De fire kategoriene ovenfor tilsier ulike betingelser for styrking av brukermedvirkning, også for utarbeiding av veiledninger som vårt prosjekt også har i sitt mandat. 
Vårt prosjekt ”Brukermedvirkning - for alle?” har drøftet de ulike betingelsene for arbeidet med å styrke brukermedvirkning i forhold til de fire sentrale kategoriene i figurene ovenfor. 
IT Funk kan anvende mer kraftfulle virkemidler enn en veileder i bruk innen det offentlig finansierte hjelpemiddelområdet, det vil si venstresiden i figurene ovenfor.  Derfor foreslår dette prosjektet både standardisering og forsøk med å gi brukerne av hjelpemidler konsumentmakt i det offentlige markedet. En veileder er et forholdsvis svakt virkemiddel, men kan bidra til kunnskapsoverføring både til private og offentlige aktører – og både ifm utvikling av hjelpemidler og universelt utformede produkter.  
Siden universell utforming er et høyt politisk prioritert område, har store deler av næringslivet tatt i bruk teknikker og metoder som anbefaler bredde i brukerpaneler mv. Norsk Designråd har utgitt en veileder om prinsippene for ”design for alle”. Brukernes medvirkning som mål i seg selv er i regelen ikke uttalt i det ordinære markedet.  
Et største felles mål for både det offentlige markedet og det private markedet er etiske og juridiske problemstillinger. Disse problemstillinger blir ekstra viktige når man i næringslivet i større grad inkluderer andre enn funksjonsfriske i brukerpaneler, og eventuelt også tar i bruk blandede paneler.   
[bookmark: _Toc282800127][bookmark: _Toc283847981]Brukermedvirkning og innovasjon i IKT-baserte produkter og tjenester
 På IT Funks tradisjonelle domene, IKT-baserte hjelpemidler, er forholdet mellom brukermedvirkning, brukertilpassing og innovasjon tett.  
IKT-baserte produkter kan være enkle å tilpasse til ulike behov, dersom grunndesignet er gjennomtenkt. Det ligger til rette for en variant av ”masseprodusert skreddersøm” (MS). Med slike muligheter blir behovet for at ett og samme produkt, uten spesialtilpassinger, skal passe mange brukergrupper, sterkt redusert. Da er det ikke så stort behov for de metodene som ivaretar bredden av behov.  
IKT-produkter kan skreddersys uten skreddersømmens kostnader: Det er ofte overkommelig å tilpasse løsningen til en og en person. I møtet med den enkeltes behov og ønsker ligger det også en kime til inkrementell innovasjon: det man ikke klarer å tilfredsstille i første omgang, søker man å rette på i neste. 
IKT-baserte produkter til personer med kognitive begrensninger står i en særstilling i NAV-systemet, fordi de ikke blir underlagt rammeavtaleregimet. Sannsynligvis fordi dette vil sementere tilbudet fra en bransje i sterk endring.  En systematisk oppfølging av brukermedvirkning, IKT-baserte produkter, innovasjon og en forholdsvis fleksibel offentlig godkjennings- og innkjøpspolitikk, har store muligheter til å gi innovasjonsgevinster, se figuren nedenfor. 
IT Funk er i god posisjon til å styrke disse tre komponentene ved å se dem i sammenheng og forankre dem nasjonalt og i EU/AAL-arbeidet.   I NOU 2010: 5 ”Aktiv deltaelse, likeverd og inkludering” bes det om at både Arbeids- og velferdsetaten og kommunene må se på hvordan de i større grad kan trekke inn brukernes erfaringer og løsningsforslag på hjelpemiddelsentralene og systemnivå, når det gjelder utvikling av tjenestetilbud og service i hjelpemiddelformidlingen.
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Figur 5
4. [bookmark: _Toc282800128][bookmark: _Toc283847982]Metoder for brukermedvirkning i IT Funk-prosjekter og ”case”
Hvilke metoder er tatt i bruk ifm brukermedvirkning i IT Funk?  
I de utviklingsnære prosjektene blir brukererfaringer typisk implementert i de aktuelle løsningene. De utviklingsnære, teknologibaserte prosjektene starter ofte med en prototyp eller versjon som er drøftet med eksperter og ulike tjenesteytere. Brukertesting mv blir benyttet, men den viktigste brukerkontakten skjer direkte mot brukeren, i tilpassings- og opplæringsfasen. I dette møtet med den enkelte genereres ikke bare ideer som gjelder den enkelte bruker, men også ideer som påvirker produktdesign og anvendelsesmåter i neste versjon av produktet eller tjenesten.         
Andre prosjekter kan være basert på aksjonsforskning med tilhørende metoder og teknikker, f eks fokusgrupper. Caset ”Unge demente” bruker fokusgrupper mv kombinert med kvalitativ dataanalyse (”grounded theory) for å få fram den underliggende struktur i dialogen med brukeren.  
Observasjon av brukeren i sitt vanlige miljø er en teknikk som ofte brukes av produkt- og tjenestedesignere. Målet er å finne løsninger på problemer som oppstår. Observasjoner kan dokumenteres skriftlig, gjennom film, foto mv. Årsaken til at observasjon ikke var brukt i IT Funks ”designprosjekter”, var i følge oppdragstaker at den økonomiske rammen var for knapp til å anvende metoden.     
Observasjon er en metode som intuitivt passer godt i situasjoner der brukeren har utfordringer av psykisk art, men den har ikke denne gruppen som spesifikk målgruppe, og vi fant ingen eksempler på slik anvendelse av metoden i vårt materiale.   
Prosjektet har identifisert flere metoder som er utviklet for situasjoner og personer som det kan være vanskelig og ressurskrevende å ha dialog med:  
· Dementia ”Care Mapping” er en metode som tar utgangspunkt i de grunnleggende psykiske behov hos alle mennesker: trøst, tilknytning, inkludering, beskjeftigelse og identitet. Det er utviklet metoder for å måle grader av trivsel/mistrivsel. Slik vi forstår det kan denne metoden også brukes for å finne ut hvordan demente personer reagerer ifm anvendelser av teknologi.
· “Verona coding definitions for emotional sequences” (VR-CoDES): Ved hjelp av spesifikke koder klassifiseres bekymringer og stressreaksjoner. Både direkte utsagn og mer indirekte ytringer kan fanges opp. 
· Tolking av ansiktsuttrykk gjennom metoder som ”FaceReader” og andre typer programvare som leser og analyserer ansiktsuttrykk.  
· Fysiologiske målinger, f eks av hjerterytme og reaksjoner i huden, som viser stressnivå når man f eks forsøker å mestre noe nytt, er også en metode for å tilegne kunnskap om brukerreaksjoner.
Det kan diskuteres om disse metodene kvalifiserer som metoder for brukermedvirkning, men de kan i alle fall avdekke effekter av teknologibruk.  
Det finnes også ulike screeninger som fastsetter graden av kognitiv funksjonshemming. Disse er ikke direkte relevante for brukermedvirkning, men kan brukes som et verktøy i vurderingen av om det er forsvarlig og fruktbart å engasjere angjeldende person i brukermedvirkning.
Innen IT Funks, og norske AAL-prosjekter, finner vi ikke bruk av metoder som er spesifikt beregnet på personer med kognitive utfordringer. Vi vet at metodene er kjent i enkelte forskningsmiljøer, men kjenner ikke til resultater i Norge som viser effekter av IKT-bruk eller andre teknologiprodukter. 
Oppsummert vil det si at brukermedvirkning av personer med psykiske utfordringer, krever økt kunnskap om metoder, økt bevissthet i valg av metoder, samt konsekvensene av bruken av disse.  
Siden nye/nyanvendte metoder kan være en nøkkel til vellykket brukermedvirkning for grupper som ellers lett faller utenfor, bør IT Funk bidra til at disse metodene blir kjent og brukt. Generelt bør bredden i mulige metoder og konsekvensen av metodevalg gis større vekt. Dette kan muligens bli en utfordring innen både IT Funk og AAL fordi de er mer anvendte enn andre satsingsområder i forskningsrådet og EU.     
Figurene gir eksempler på noen metoder og teknikker. Den første figuren viser metoder som fortrinnsvis brukes til kunnskapsinnhenting, mens den neste gjelder utviklingsprosesser.
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Figur 6
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Figur 7
 
5. [bookmark: _Toc282800129][bookmark: _Toc283847983]Brukermedvirkning i et konsumentperspektiv
Svake grupper vil så å si definitorisk ha problemer med å: 
1. Ta informerte valg i et marked (både det offentlige og det private) uten bistand og veiledning.
2. Delta i utviklings- og beslutningsprosesser som vil påvirke gruppens eller enkeltpersoners livssituasjon og livskvalitet.   
3. Utøve reell konsumentmakt gjennom valg mellom alternativer, og ved å påvirke løsninger - først og fremst fordi det er offentlige myndigheter som i regelen er kunden.  
Brukermedvirkning er en av flere veier til inkludering, synliggjøring og medbestemmelse. Som virkemiddel som det er enkelt å argumentere for: Det er nyttig i sammenheng med produktutvikling og FoU. Det gir en mulighet for medbestemmelse, for å bli tatt på alvor og for å bidra positivt i samarbeid med andre.      
Sammenliknet med tradisjonell konsumentmakt har brukermedvirkning begrenset slagkraft. Den som har deltatt i brukermedvirkning på et område er på ingen måte garantert tilgang til det aktuelle produkt eller den aktuelle løsning.  Løsningen kan mislykkes, selv om den fungerer godt for enkelte. Det kan være en løs kopling mellom rollen som deltaker i utviklingsprosesser og som bruker etter ferdigstilling. F eks kan produktet bli avvist av NAV-systemet – eller du kan få avslag på din søknad om produktet. Det er heller ikke sikkert at produktets kvalitet sikrer det suksess.   
Derfor bør innsatsen for mer og bedre brukermedvirkning suppleres med ordninger som gir mer direkte konsumentmakt til dem som av ulike årsaker først og fremst er aktører i det offentlige hjelpemiddelmarkedet og ikke på det tradisjonelle, egenbetalte markedet. 
Et opplagt område for forsøk med utøvelse av konsumentmakt er offentlige rammeavtaler og andre godkjenningsordninger på hjelpemiddelområdet. Det er gjennomført enkelte forsøk i NAV-regi for å inkludere funksjonshemmede i arbeidet med utvelgelse av produkter og løsninger, ref også informasjon i IT Funks Brukerforum 1. desember 2010. 
FORSLAG TIL OPPFØLGING
IT Funk bør med utgangspunkt i sitt arbeid for brukermedvirkning samarbeide med NAV for å utvikle temaet konsumentmakt innen rammen av offentlige innkjøp og godkjenningsordninger. 
Tema kan være:
· Metoder for brukermedvirkning som kan synliggjøre og beskrive roller for personer med nedsatt funksjonsevne og deres pårørende kan ha i en vurderings- og innkjøpsprosess. De profesjonelle brukerne, tjenesteytere/helsepersonell antas å være representert i dagens prosesser.
·  Vurdere muligheten for å profesjonalisere representanter for ulike grupper funksjonshemmede, slik at de med tilstrekkelig kontinuitet og tyngde kan gjennomføre sine oppgaver, f eks gjennom særskilt opplæring, deltidsarbeid og annet.
· I de utviklingsnære prosjektene blir erfaringer implementert i de aktuelle løsningene og ”dokumentert” gjennom disse. De utviklingsnære, teknologibaserte prosjektene starter ofte med en prototyp eller versjon som er drøftet med eksperter og ulike tjenesteytere. Brukertesting mv blir benyttet, men den viktigste brukerkontakten skjer ved skreddersøm til den enkelte bruker. Her genereres ikke bare ideer for den enkelte, men ideer som påvirker produktdesignet i neste fase. Brukerkontakten og tilbakemeldinger på den løpende bruken, kan muligens sluses tilbake til beslutningstakere på strukturert vis. Kanskje kan det også gjennomføres piloter som går nøye inn på gevinster for enkeltbrukeren og for samfunnet.        
· Vurdere hvordan personer med særskilt kunnskap om produkter og tjenester kan utplasseres/engasjeres av bedrifter på prosjektbasis eller med annen mer langsiktig og fast tilknytning: Kan det å være sluttbruker/ekspert utvikles fra frivillighet i sivil sektor (eventuelt med kompensasjon) til en profesjon, et arbeidsområde? 
Som ledd i en eventuell oppfølging av dette forslaget kan prosjektgruppen ved Kari Eika utdype prosjektets arbeid med konsumentmakt og brukermedvirkning. 
Sannsynligvis en profesjonalisering av brukermedvirkningen forutsetter sannsynligvis en tettere kopling til den oppgaven og det miljø som skal løses enn det som vanligvis har vært tilfelle. Figuren nedenfor illustrerer mulige forutsetninger som må være tilstede for å få til en slik kopling.  Figuren baserer seg på en sterkt forenklet variant av kriterier fra EU-prosjektet FORTUNE. (Dette EU-finansierte prosjektet systematiserte prinsipper for likeverdig brukermedvirkning i FoU-prosesser.)   
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Figur 8
6. [bookmark: _Toc282800130][bookmark: _Toc283847984]Standardiserte krav til brukermedvirkning  
Som drøftet ovenfor, er det mulig å bruke sterkere virkemidler enn en veileder der fokus er offentlig finansierte hjelpemidler og helt eller delvis offentlig finansiert FoU.  ”Brukermedvirkning – for alle?” mener det også er behov for å arbeide fram en overordnet standard for brukermedvirkning med vekt på prosessen.
 Målsettingene er å bedre kvalitet på produkter og tjenester og bidra til likeverd for alle.
Hovedpunkter for arbeidet:    
· Standardarbeidet må involvere leverandører, myndigheter og brukere for å oppnå en bredest mulig konsensus om produktet. 
· Standarden må omfatte:
· Termdefinisjoner
· Evt. normative referanser
· Beskrivelse av brukermedvirkningsprosessen – planlegging, gjennomføring, krav til dokumentasjon 
· Brukerrepresentantenes rolle/valg av roller i prosessen
· Utarbeidelse av avtaler med brukerrepresentanter
· Sjekklister
· Annen informasjon
IT Funk kan gjennom samarbeid med Standard Norge få implementert en norsk standard innen maks tre år. Det er også mulig å arbeide for standardisering internasjonalt.  
[bookmark: _Toc282800131][bookmark: _Toc283847985]Konkretisering av stadier og roller i brukermedvirkning
Prosjektgruppen har gjennomgått prosessene både fra et tradisjonelt utviklingsperspektiv og fra et offentlig innkjøps- og bevilgningsperspektiv.   Antatt særlige viktig roller for de ulike aktører er markert med rødt i pilene på venstre side.  Det er mulig at slike generiske prosessoversikter også kan være nyttige i en veileder.
[bookmark: _Toc282800132][bookmark: _Toc282800866][bookmark: _Toc282801447][bookmark: _Toc282801686][image: ]
Figur 9
Prosjektstadiene her kan dekke overlegninger i både offentlige og private virksomheter, forskning og næringsutvikling, samt rollene som oppdragsgiver og oppdragstaker. Selv om oppdragsgivere i kke normalt deltar i gjennomføringen, stiller det seg de samme spørsmålene i forbindelse med prioritering av prosjekter, krav som stilles til prosjekter og kontroll og testing om gjennomførte prosjekter har tilfredsstilt de kravene som ble satt. Figuren nedenfor framhever, gjennom røde piler, hvilke stadier som det er mest kritisk å følge opp. Prioriteringen er et forslag til diskusjon.       
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Figur 10

Denne figuren viser at oppdragsgivere og kjøpere i et offentlig marked ikke uten videre er koplet til sluttbrukerbehov og feedback fra brukerne, ref også forslag om konsumentmakt ovenfor. 
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Figur 11
Her har prosjektet gått nærmere inn på tre stadier i utviklingsprosessen og beskrevet viktige aktiviteter.    
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Figur 12
Tradisjonelt har brukere kommet inn ved oppstart og i forbindelse med testing av prototyper mot slutten av prosessen. Dette gjelder både i offentlig sektor og i næringslivet.  I næringslivet/FoU er det også åpninger for å ha med brukerne i hele utviklingsløpet. Dette siste oppnås sannsynligvis best gjennom en eller annen fast tilknytning. Slik ”profesjonell” brukermedvirkning finnes det få eksempler på. Konseptuelt er det spennende, men det skiller seg fra tradisjonell brukermedvirkning på flere punkter. 

[image: ]

Figur 13
Prosjektgruppen oppfatter valg og utprøving av produkter og løsninger som den delen av medvirkningsprosessen som det er lettest å få med alle, også personer med psykiske kognitive begrensninger.  Ønsker, øverst i figuren er det også mulig å få fram, men det kan kreve at mer spesialiserte metoder tas i bruk, f eks observasjon som ikke setter store krav til artikulasjon. 
7. [bookmark: _Toc283847986]Innholdet i en veileder
Veilederen skal etter bearbeiding i samarbeid med Norsk Designråd, legges ut på IT Funks nettsted. Den skal kunne brukes alene eller delvis ifm utlysinger i Norges forskningsråd og EU/AAL.  
Vi ser også for oss at ”etikkplakaten” kan inngå som vedlegg i/tillegg til eksisterende og nye publikasjoner, ref f eks” The business of Inclusive Design”.  ”Plakaten” vil ikke bare være nyttige i sammenheng med brukermedvirkning, men i alle situasjoner der forskere, utviklere og tjenesteytere møter sluttbrukere. 
Råd og regler skal overholdes i møtet med alle, men er spesielt viktige når personer med psykiske begrensninger eller andre som er i en sårbar situasjon deltar i brukermedvirkning.  Gode holdninger hos forskere, utviklere og tjenesteytere er viktigst. Selv om det stilles ekstra store krav til årvåkenhet når personer med psykiske begrensninger trekkes inn brukermedvirkningsprosesser, er alternativet, å overse personer som hører til disse gruppene, mye dårligere.  Å trekkes med i  brukermedvirkning kan være så givende at det ikke sjelden oppstår  ”tapsfølelser” når prosjektene avsluttes, se nedenfor.
De definisjoner av brukermedvirkning og vurderinger knyttet til dette, se innledningen av rapporten, bør eventuelt også tas med i ”etikkplakaten”.       
[bookmark: _Toc282800135][bookmark: _Toc283847987]Overordnede etiske prinsipper og hensyn  
· Opprettholde selvbestemmelse
· Å gjøre godt for sluttbrukeren: Bedre deres livssituasjon! Både ved å vise interesse, respekt i prosessen og ved å arbeide for gode resultater i form av produkter og tjenester
· Unngå å skade og skuffelse for deltakerne i brukermedvirkningsprosessen, f eks ved 
· Respektløshet
· Dårlig tilpasset opplegg for grupper eller enkeltpersoner
· Opplevelse av tap: I forbindelse med utprøving av hjelpemidler er det en særlig utfordring at hjelpemiddelet kan bli ”tatt i fra” brukeren etter forsøksperioden. Dette kan skje selv om prosjektet og produktet i og for seg var vellykket.  Mange utviklere/bedrifter har i situasjoner gitt bort utstyr, fordi deltakeren gjerne vil fortsette å bruke det. Slike forhold bør man vurdere på forhånd, slik at det verken blir en overraskelse for prosjektet eller for deltakeren. Bare det faktum at prosjektet avsluttes og man ikke er i lampelyset mer, kan få negative konsekvenser. Denne type erfaringer er ikke sjeldne og er en god indikator på at brukermedvirkning er en kilde til medbestemmelse og det å bli sett.   
[bookmark: _Toc282800136][bookmark: _Toc283847988]Krav til miljøer og personer som gjennomfører brukermedvirkning      
 For å støtte opp om disse overordnede prinsippene må generelle krav til dokumentasjon, informasjon og klarhet om eierskap til resultater ivaretas. Kort sagt må prosjektplanlegging og håndtering være profesjonell. (Fra ”caset” Åpen linje har prosjektet fått gode eksempler på utforming av informasjonsbrev både til deltakeren i brukermedvirkning og deres pårørende.)  
Dette er lettere å realisere i sterke og erfarne forsker- og utviklingsmiljøer, gitt at selvkritikk og motforestillinger får rom, eller ved at ”eksterne” på ulike måter får følge prosessen. 
(Vi kan inkludere praktiske råd som å dokumentere og loggføre all kontakt og møter, men det er usikkert om vi treffer og har oversikt over mangfoldet av typiske situasjoner til at kvaliteten blir tilstrekkelig.)    
Referanser og fagkunnskap bør settes særlig høyt ved valg av miljøer og personer som skal gå i tett dialog med brukermedvirkningsdeltakere. Igjen er det slik at inkludering av sårbare grupper krever ekstra aktsomhet.    
Referanse- og styringsgrupper kan fungere som vaktbikkjer også for etisk forsvarlig prosjektgjennomføring og brukermedvirkning, ikke kun fagligheten, effektiviteten og måloppnåelsen. 
(Underlag for dette og andre punkter kan bl a finnes i ”Etiske utfordringer i praksisnær forskning, Jan Kåre Hummervoll, Ellen Andvig, Ann Lyberg (red)”, Gyldendal 2009. Vårt prosjekt har også utarbeidet et foilsett med punkter fra denne boka. )
[bookmark: _Toc282800137][bookmark: _Toc283847989]Kan de forskningsetiske komiteer ha en rolle? 
En rekke forskningsprosjekter meldes inn til respektive forskningsetiske komiteer for vurdering.  Innen deler av medisinsk forskning gjøres dette rutinemessig.  Behovet for å innføre slike rutiner har ikke vært på agendaen i brukermedvirkningssammenheng.  Men, dersom man, f eks overfor gruppen demente tar i bruk metoder som f eks viser fysisk respons på stress i en brukersituasjon – og dermed måler effekter av hjelpemiddelbruk, må det klargjøres om dette er ønskelig eller nødvendig.               
[bookmark: _Toc282800138][bookmark: _Toc283847990]Lover og regler som verner pasienter og sluttbrukere  
Prosjektet har gjennomgått de sentrale lover og regler som skal støtte opp om de etiske prinsippene. Personopplysingsloven, krav til registrering, lagring og spredning av helserelaterte data samt til anonymisering har vært vurdert spesielt. Dette ble for omfattende, både med tanke på oppdragets ressurser og som pedagogisk oppgave. Et alternativ er å liste opp de viktigste sentrale begreper/lover – og at en klikkbar lenke gir begrepsforklaring og eventuelt lovtekst.    
Det er mulig å beskrive ansvarsforhold og prosedyrer overfor personer med psykiske begrensninger spesielt og deres verger/hjelpeverger. Fremgangmåter og prosedyrer vil her avhenge om personen er myndig eller ikke – og om han eller hun er samtykkekompetent eller ikke.          
[bookmark: _Toc282800139][bookmark: _Toc283847991]Hvordan krav til brukermedvirkning kan beskrives og avsjekkes 
Utformingen av slike krav bør i henhold til dette prosjektets forslag virkeliggjøres gjennom et standardiseringsarbeid.   
Prosjektet har gjennomgått/sett på andre sjekklister og veiledning. Den fra EU-prosjektet FORTUNE var den mest omfattende. Vår vurdering er at den er god på mange punkter, men det er sannsynligvis vanskelig for brukeren å finne det som er relevant i den situasjon de står i.   
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Vurdering 

2 

• Testing og evaluering av produkt er/prosesser : ref oppdragsgivers krav eller  uavhengig 

test/evaluering   

Utvalg og innkjøp?
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