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Sammendrag

Offentlig sektor erfarer i skende grad et behov for innovasjon og teknologiutvikling av sine tjenester. Et viktig pre-
miss er at nye losninger skal lose reelle og fremtidsrettede behov, og som en felge av dette har oppmerksomheten
rundt brukerinvolvering okt de senere &rene. Det er mangel pa kunnskap om hvordan brukeropplevelser kan bidra,
og mange innovasjonsprosjekter har mislyktes pa grunn av manglende forstéelse for behovene til dem som skal dra
nytte av nye lesninger. Det manglende kunnskapsgrunnlaget utfordres seerlig ndr man skal innovere i komplekse
kontekster der mange akterer er involvert, og nar sluttbruker har en kognitiv funksjonsnedsettelse. Disse utfordrin-
gene er fremtredende i innovasjonsprosjektet «InnArbeid», hvor hensikten er a innovere overgangen fra skole til
arbeidsliv for personer med utviklingshemming. I denne artikkelen vil erfaringene fra InnArbeid benyttes som case
for & belyse metodiske og etiske aspekter ved behovskartlegging for innovasjon. Sentrale erfaringer er at et tverrfaglig
perspektiv og tett samarbeid med offentlig sektor er viktig i denne prosessen. Videre er en fleksibel og pragmatisk til-
nerming til datainnsamling avgjerende for & innhente relevant kunnskap.
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Abstract

The Norwegian public sector is today experiencing an increasing need for innovation and technology development.
A central premise is for new solutions to solve current and future-oriented needs, and as a result, the involvement of
users is receiving increased attention. However, there is a lack of knowledge regarding the contribution of user expe-
riences in such processes, and innovation projects may fail due to a lack of understanding of the needs of those meant
to benefit from the new solutions. This lack of knowledge base is particularly challenging when innovating in
complex contexts that involve many actors, and in particular when the end user has an intellectual disability. These
challenges are prominent in the innovation project “InnArbeid», where the aim is to innovate for the transition from
school into working life for people with intellectual disabilities. In this article, InnArbeid will be used as a case study
to elucidate methodological and ethical aspects of developing user insight for innovation. Key insights are that an
interdisciplinary perspective and close cooperation with the public sector are important for such processes. Further-
more, a flexible and pragmatic approach to data collection is crucial in order to obtain relevant knowledge.

Keywords
Public sector, health, technology, development

Introduksjon

Offentlig sektor opplever i okende grad behov for 4 innovere sine tjenester, og flere nasjo-
nale planer stotter opp om dette behovet (KS, Direktoratet for e-helse & Helsedirektoratet
2019; Norges Forskningsrad, 2019a; Helse- og omsorgsdepartementet, 2013). Flere nasjo-
nale finansielle stotteordninger dpner samtidig et mulighetsrom for a initiere mer innova-
sjon i offentlig sektor (Helsedirektoratet, 2019; NHO, KS, Difi, Innovasjon Norge &
Forskningsradet, 2019; Norges Forskningsrad, 2019b).Ved utvikling av nye tjenester og tek-
nologi er det et viktig premiss at innovasjonene skal lgse reelle og fremtidsrettede behov.
Det innebaerer at utviklingen ma vaere basert pa et samspill med sluttbrukerne, bade for a
identifisere dagens behov og for a identifisere nye handlingsrom. Flere studier har vist hvor-
dan innovasjonsprosjekter har mislykkes pa grunn av manglende forstaelse for behovene til
dem som skal dra nytte avdem (Murray et al., 2011; Engstrom & Elg, 2015). Seerlig er vel-
ferdsteknologi i omsorgstjenester et ungt omrade hvor kunnskapsgrunnlaget for & forsta
bredden av brukeropplevelser enna er mangelfull (Qrjaseter, 2018).En stor majoritet av vel-
ferdsteknologiske prosjekter i Norge har rettet seg mot eldre personer med kognitiv svikt,
mens kun en liten andel har hatt fokus pa yngre personer med funksjonsnedsettelser (Knar-
vik, Rotvold, Bjervig & Bakkevoll, 2018). Det foreligger dermed en manglende innsikt i
hvordan innovasjonsprosesser for utvikling av tjenester og teknologi kan gjennomferes for
og med personer med utviklingshemming.

Konteksten for denne artikkelen er et innovasjonsprosjekt kalt InnArbeid. Prosjektet er
rettet mot overgangen mellom videregaende skole og arbeid for personer med utviklings-
hemming. Denne overgangen er preget av involvering av et stort antall akterer som i ulik
grad er avhengig av hverandre, og betraktes dermed som kompleks. I prosjektets forste fase
har det vert gjennomfert en omfattende kartlegging av behov og barrierer hvor personer
med utviklingshemming har veert involvert.

Hensikten med denne artikkelen er a beskrive og drefte metodevalg og etiske utfordrin-
ger ved behovskartlegging i innovasjonsprosjekter i offentlig sektor som involverer perso-
ner med utviklingshemming. Slik ensker vi & bidra til ekt kunnskap blant forskere og
ansatte om behovskartlegging i innovasjonsprosesser for personer med utviklingshem-
ming.
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Litteraturgjennomgang

Innovasjonsprosesser

Tradisjonelt har innovasjonsprosesser blitt ansett som linesere prosesser som involverer
predefinerte faser som idégenerering, utvikling og lansering av innovasjonen (Salerno,
Vasconcelos Gomes, da Silva, Bagno & Freitas 2015). De siste arene har forskere argumen-
tert for at ikke alle innovasjonsprosjekter passer i den tradisjonelle linezere prosessen fra idé
til lansering av innovasjoner (Salerno et al., 2015), og ulike modeller for ulike situasjoner
har blitt presentert. I offentlig sektor er innovasjon en relativt ny tenkemate, og det finnes
lite empirisk kunnskap om hvordan man skal gjennomfere innovasjoner (Torfing & Trian-
tafillou, 2016). NESTA har utviklet en innovasjonsspiral som fremheves av Direktorat for
forvaltning og IKT som et innovasjonsverktey som kan benyttes for innovasjon i offentlig
sektor (Direktorat for forvaltning og IKT, 2019). Den inneholder syv trinn, og som synlig-
gjor at prosessen ikke er linezer. De syv fasene som beskrives, er «<muligheter og utfordrin-
ger», «generering av ideer», «utvikling og testing», «<argumentering og vurdering», «leve-
ring og implementering», «spredning og skalering» og «systemendring» (NESTA, 2019).
Denne artikkelen retter seg mot fasen «muligheter og utfordringer». Fasen innebeerer &
bygge forstdelse for muligheter og utfordringer knyttet til et konkret omrade, for & bidra til
inspirasjon og nye ideer. Sentrale elementer i den forste fasen er innovasjonskartlegging for
4 identifisere hvor innovasjon skjer, hvem som gjor hva og hvordan dette handteres, samt
utarbeidelse av fremtidsbilder, for eksempel ved bruk av trendanalyser, scenarioplanlegging
og Delphi-studier.

I innovasjonsprosesser har man de siste arene sett et paradigmeskifte fra tidligere a
involvere en brukergruppe, til na a involvere og samarbeide med flere brukergrupper sam-
tidig (Kazadi, Lievens & Mahr, 2016). Dette skiftet er drevet av to viktige faktorer: Utviklere
har i gkende grad behov for kompleks kunnskap i innovasjonsprosesser, noe som krever
innsikt fra mange ulike perspektiver (Day, 2011; Hsiao, Tsai & Lee, 2012), og en gkning i
interessenters vilje og myndighet for a dele sine kunnskaper og ideer med utviklere (Fuchs,
Prandelli, Schreier & Dahl, 2013; Gebauer, Fuller & Pezzei, 2013).

Det finnes flere eksempler pa innovasjon som er av viktighet for eller involverer sektorer
for personer med utviklingshemming (Meacham, Cavanagh, Shaw & Bartram, 2017).
Forsknings- og innovasjonsprosjekter som involverer personer med utviklingshemming
har tradisjonelt veert gjort pd dem, fremfor med dem (se eksempelvis Gauthier-Boudreault,
Couture & Gallagher, 2018; Colpani & Homem, 2015; Lanyi & Brown, 2010). Dette har
gjerne skjedd ut fra en forestilling om at de ikke har hatt mulighet til a bidra med innsikter
pa grunn av redusert kognitiv funksjon og redusert samtykkekompetanse (Hollomotz,
2018; Prosser & Bromley, 2012).

Metodiske utfordringer ved personer med utviklingshemming som deltaker
Utviklingshemming er en diagnose som innebzerer nedsatte kognitive ferdigheter. Diagno-
sen blir satt pa basis av intelligensskarer og adaptive ferdigheter (ICD-10). Omrader som kan
vaere utfordrende for personer med utviklingshemming, er kommunikasjon, hukommelse,
abstraksjonsevne, problemlosning og generelt kunnskapsniva (jf. Wechsler Adult Intelli-
gence Scale, WAIS III). Personer med utviklingshemming er ikke en ensartet gruppe, og det
er stor variasjon i funksjonsniva. Noen brukergrupper er vanskeligere & na enn andre, enten
pa grunn av problemer med & fa innpass eller pa grunn av redusert kognitiv funksjon (Pros-
ser & Bromley, 2012), og det er serlig samtykkekompetansen som har gitt utfordringer med
hensyn til inklusjon i forskning (se Sigstad, 2014 for naermere redegjorelse).
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Historisk sett har personer med utviklingshemming veert lite deltakende i datainnsam-
lingen i forskningsprosjekter (Cummins & Laraine Masters, 2002). I den grad man har for-
sokt & fa frem en brukerstemme, sa har dette vert i form av stramenn eller gjennom mer
kvantitative metoder (se Beail & Williams (2014) for en gjennomgang av dette). Til tross for
dette har personer med utviklingshemming selv formidlet et onske om at forskere skal fa
storre innsikt i deres erfaringer og meninger (McDonald, Kidney & Patka, 2013).

Det er en stadig ekning i bruk av kvalitativ metodikk i forskning pd og med personer
med utviklingshemming (Beail & Wiilliams, 2014; Elliot, Fisher & Rennie, 1999). Kvalitativ
forskning har lenge blitt fremhevet som metoden for a fa frem perspektivet til personer med
utviklingshemming, gitt at dette er en sveert heterogen gruppe (O’day & Killeen, 2002).Det
er serlig semistrukturerte forskningsintervju og deltakende observasjon, ofte i kombina-
sjon, som er egnet til a avdekke brukerstemmen (Beail & Williams, 2014; Sundet, 2010).
Deltakelse i et kvalitativt intervju krever kommunikasjonsferdigheter, bade for a uttrykke
egne meninger og for & forsta andre. I fokusgruppeintervju stilles det saerlige krav til at
deltakerne har ferdigheter innen kommunikasjon og forstar den sosiale interaksjonen
(Beail & Williams, 2014). Modaliteten kan veere vokalt sprak, tegn, bilder, ord osv. Personer
med utviklingshemming vil ofte ha begrenset vokabular. Det kan innebzere vansker med
sprakforstielse og verbal resonnering samt at noen ikke har verbalt sprak i det hele tatt
(Beail & Williams, 2014). Dette kan gi ulike utfordringer i en intervjusituasjon, som at
informanten ikke forstar apne spersmal og ikke kan generalisere fra erfaring til abstraksjon
og forstaelse av tid (Booth & Booth, 1996). En del forskere viser til at personer med
utviklingshemming ser ut til 4 foye seg, det vil for eksempel si at man som forsker far svaret
«ja» uansett hvilket spersmal man stiller (Sigelman, Budd, Spanhel & Schoenrock, 2014).
Disse utfordringene kan fore til mangel pa «rike data».

I forskning pa komplekse fenomener er observasjon et nyttig metodevalg (Denzin &
Lincoln, 2011), som kan gi vel sa rike data som intervjuer (Johnson, Douglas, Bigby & Jacono,
2011, s. 276). Det er anbefalt a involvere seg i miljoet til personene forskningen dreier seg
om (Taylor, Bogdan & DeVault, 2016). Det innebzerer ogsa a bruke tid i forkant pa & etab-
lere empatiske relasjoner med deltakerne i studien og med tjenesteyterne (Carey & Griffith,
2017). Sigstad (2014) vektlegger det & fa informasjon fra personer i nettverket i forkant av
et intervju som viktig for & mete personen der den er. Metodiske og etiske utfordringer i
selve observasjonssituasjonen knyttet til & veere deltakende observator versus ikke & veere
ikke deltakende observater, kan veere utfordrende. Eksempler pa dette er & matte variere
rollen som deltaker eller ikke-deltaker, noe som kan gjore observasjonen mindre gyldig.
I andre tilfeller kan en matte overse initiativ fra deltakeren, noe som kan skape en etisk
utfordring med hensyn deltakerens opplevelse av avvisning (Johnson, Douglas, Bigby &
Jacono, 2011). Sundet (2010) peker videre pa en rekke utfordringer ved observasjoner. For
det forste sa vil en ga glipp av informasjon dersom en involverer seg for mye i en situasjon
eller griper inn - det vil si gar fra ikke-deltakende til deltakende observater (s. 132). Perso-
ner med utviklingshemming kan ha begrensninger i a korrigere og kritisk vurdere fremstil-
linger av seg selv, noe som kan pavirke om forskeren tror at fortolkningene av personen er
valide (Sundet, 2010). Forskeren kan ogsa métte ta stilling og avgjere lojalitet overfor
enkelte aktorer i observasjonen (Sundet, 2010). Det hierarkiske forholdet mellom forsker
og deltaker er ogsa problematisert ut fra et kvalitativt forskningsmetodisk stasted. Det fore-
slas derfor & gi deltakerne «...tydeligere stemme som eier av valide perspektiver og innsikt
i egen erfaring og sosial verden» (Nind, 2014, s. 529; egen oversettelse).
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Metode

Forskningsdesign

Formélet med denne artikkelen er 4 beskrive og drefte metodevalg og etiske utfordringer
ved behovskartlegging i innovasjonsprosjekter som involverer personer med utviklings-
hemming. Det innebaerer a belyse hvordan eksisterende teori og ny erfaring kan bidra til
a forbedre innovasjonsprosesser i offentlig sektor, som inkluderer personer med utviklings-
hemming. I trdd med Eisenhardt og Graebner (2007) har vi valgt en tilnaerming basert pa
en casestudie.

Kontekst

Denne studien baserer seg pa en case fra innovasjonsprosjektet InnArbeid (Norges
forskningsrad, prosjektnummer 269019). InnArbeid har fokus pa innovasjon for a bedre
overgang fra skole til arbeidsliv for personer med utviklingshemming.

For a kvalitetssikre funn og innovasjoner baseres InnArbeid pé vitenskapelige metoder.
Prosjektet baseres pa «Action Design Research» (ADR), en metode som kombinerer
aksjonsforskning og designforskning, og som inkluderer behovskartlegging, samskaping,
evaluering og implementering gjennom gjentakende eller sakalte iterative prosesser (Sein,
Henfridsson, Purao, Rossi & Lindgren, 2011). ADR benyttes for & sikre helhetlige prosesser
som ivaretar ulike deler av innovasjonsprosessen. Disse prosessene gjenspeiles i prosjektets
organisering i fem arbeidspakker og i tett kontakt med brukerpanel og ekspertpanel
(se Figur 1). I denne artikkelen vises det kun til arbeidspakke 2, «Problemformulering og
brukerinnsikt» som er en del av en helhetlig prosess for utvikling av teknologi for personer
med utviklingshemming.

AP1 PROSJEKTLEDELSE & KOORDINERING

AP2 PROBLEMFORMULERING AP4 AP5
& BRUKERINNSIKT REFLEKSJON FORMALISERING
& LARING AV LARING &
KUNNSKAPS-
AP3 A TJENESTEDESIGN SPREDNING
B TEKNISK UTVIKLING € EVALUERING
BRUKERPANEL

EKSPERTPANEL

Figur 1 Prosjektorganisering i InnArbeid

InnArbeid-prosjektet bestar av mange faser som krever ulik grad av involvering. I denne
artikkelen vil vi dele erfaringer fra Arbeidspakke 2, «Problemformulering og brukerinn-
sikt». Hensikten med denne kartleggingen var a fa et grunnlag for a velge relevante innova-
sjoner som kan bidra til en bedre overgang mellom skole og arbeidsliv for personer med
utviklingshemming. Basert pa vare erfaringer vil vi i denne artikkelen spesielt presentere og
drofte folgende aspekter: inkludering av personer med utviklingshemming initialt i innova-
sjonsprosesser og valg av metoder for gjennomfering av datainnsamling (fokusgruppeinte-
rvju og observasjoner).
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Utvalg

Informantene bestod av syv personer med en utviklingshemming. De bodde i en mellom-
stor kommune i Ser-Norge. Alle bodde i samme bofellesskap og var i ung voksen alder.
Overgangen fra videregdende skole var gjennomfort de foregdende érene eller var neert
forestdende.

Datainnsamling

Det ble lagt opp til to former for datainnsamling. Forst startet datainnsamlingen med at det
ble gjennomfert et fokusgruppeintervju, heretter kalt «kjokkenbordsintervjuet». Dagen
derpa ble det gjennomfert observasjonsstudier av beboernes hverdag. Alle forskerne kom
samlet pa besokt til beboerne i forkant av kjokkenbordsintervjuet. Der fikk hver enkelt
beboer hilse pé forskeren som skulle folge dem dagen etterpa.

«Kjokkenbordsintervju» med personer med utviklingshemming

Bofelleskapet der «kjokkenbordsintervjuet» ble foretatt, var organisert slik at beboerne
hadde individuelle og fullt utstyrte leiligheter, samt et fellesareal med stue og kjokken. Der
hadde de jevnlig felles maéltider og aktiviteter. Fellesarealet ble benyttet som arena for &
gjennomfore intervjuet, og tidspunktet var etter jobb da alle i bofellesskapet var samlet til
middag.

Alle syv beboere ved bofellesskapet ble forespurt om a delta pa intervjuet. En beboer
hadde avtale med stottekontakt og deltok derfor ikke. Han var imidlertid med i forkant av
intervjuet og fikk hilst pa forskeren som skulle observere ham pafelgende dag. Det ble ikke
gjort en presis kartlegging av funksjonsnivaet, men spennet i kommunikasjonsferdigheter
var fra a fortrinnsvis svare med enkeltord til sma forsinkelser i kommunikasjonsferdigheter.

Varigheten pa intervjuet var omtrent en og en halv time. To forskere gjennomforte inter-
vjuet, hvor en hadde ansvar for a stille spersmal, og en hadde ansvar for a notere underveis.
I tillegg var to fra det faste personalet til stede under samtalen. Disse bidro med a fortolke
hva som ble sagt i de tilfeller hvor forskeren ikke forstod konteksten av hva som ble sagt,
eller nar beboerne hadde utydelig tale. Det ble lagt opp til en dagligdags ramme der delta-
kerne fikk fortelle om sin hverdag. Spersmaélene ble tilpasset den enkelte ut fra en semis-
trukturert intervjuguide.

Deltakende observasjon
Dagen etter kjokkenbordsintervjuet ble det gjennomfert deltakende observasjon. For-

skerne motte ungdommene med utviklingshemming i bofellesskapet tidlig pa morgenen
til en kaffe og en «bli kjent»-runde. Derfra fulgte de beboerne gjennom hele dagen, fra
frokost i leiligheten, transport til arbeid eller skole, gjennom arbeids- eller skoledagen og
transport hjem til bolig i tidsrommet 8.00-15.00 med noe variasjon. Det ble samlet inn
kvalitative observasjonsdata fra dagen til personen med utviklingshemming. Disse ble
notert nar deltakeren ikke var til stede. Dette ble kombinert med semistrukturerte inter-
vjuer med predefinerte personer som personen ville veere i kontakt med i lopet av dagen,
eksempelvis leerer, veileder eller arbeidsleder. Deltakeren ble forspurt i forkant om sam-
tykke til observasjonen. I tillegg stilte forskerne jevnlig spersmal ved skifte av aktivitet om
det var onskelig at forskeren skulle veere med. I enkelte situasjoner valgte forskeren a ikke
veere med deltakeren.
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Diskusjon

I avgjorelser om livet etter videregdende skole blir personer med utviklingshemming i liten
grad involvert og hert (Tessebro & Wendelborg, 2014). Det har derfor veert et sentralt prin-
sipp i InnArbeid at personer med utviklingshemming skal vaere en aktiv bidragsyter i
datainnsamlingen, i trdd med at personer med utviklingshemming ensker a fa sin stemme
hort (McDonald, Kidney & Patka, 2013). Basert pa erfaringer fra behovskartleggingen vil
inklusjon, samtykke, datainnsamling og integritet veere sentrale omrader i en metodisk dis-
kusjon. Vi ser ogsa at prosjektorganisering og struktur legger viktige foringer for involve-
ring av personer med utviklingshemming i en innovasjonsprosess. Disse fem omradene vil
droftes videre.

Metodisk diskusjon

Inklusjon
Vi onsket innsikt i hverdagen til personer med utviklingshemming, og hadde en dialog

med kommunalt ansatte som kjente til brukergruppen. Sentrale spersmal i forkant av
rekrutteringen var hvilke informanter vi ensket a rekruttere. Inklusjonskriterier ble droftet
béde internt i prosjektgruppen og i dialog med brukerpanel og ekspertpanel. Bade diag-
nose (ICD-10, 2011), funksjonsnivé i IPLOS (Individbasert pleie- og omsorgsstatistikk) og
grad av utviklingshemming ble dreftet som aktuelle inklusjonskriterier. Inklusjonskrite-
rier ble vurdert opp mot risiko for 4 stigmatisere en gruppe mennesker. Brukerpanelet
pekte tydelig pa at innenfor hver diagnose og grad av funksjonshemming ville det vaere
store individuelle forskjeller. Denne informasjonen ble sa vurdert opp mot et behov for a
sikre en gjennomfering av datainnsamling som ville oppleves god for brukeren, samt sikre
et tilstrekkelig datagrunnlag. Ansatte i tjenester for personer med utviklingshemming i
kommunen fremhevet det som viktig at flere kunne delta i en datainnsamling sammen.
Ettersom fokuset var overgangen fra skole til arbeidsliv, ensket vi & inkludere ungdom
hvor dette var en aktuell problemstilling i neer fremtid eller fortid. Samlet sett ble vurde-
ringen a gjennomfore en pragmatisk tilnaerming til inklusjon av informanter basert pa fol-
gende inklusjonskriterier:

1. Det skulle veere en gruppe personer som kjente hverandre.

2. Gruppen skulle bestd av personer som i ner fremtid eller fortid sto i overgangen fra
skole til arbeidsliv.

3. Personene skulle rekrutteres fra kommunens tjenester for personer med utviklings-
hemming.

Ved a velge disse kriteriene reduserte vi muligheten for at de som ble rekruttert, skulle opp-
leve a bli rekruttert basert pé sin diagnose eller «<annerledeshet», men fordi de var en gruppe
som hadde til felles at overgangen skole-arbeid, samt neer kontakt med kommunale helse-
og omsorgstjenester, var en sentral del av deres liv. I dialog med ansatte i kommunen ble det
valgt ut en bolig hvor beboerne oppfylte inklusjonskriteriene. De ansatte vurderte hvem
som var aktuelle. Enkelte ansatte var i tvil om hvor mye noen av de enkelte kunne bidra,
men de ansattes konklusjon var at det var viktigere at ingen folte seg utenfor. Alle beboerne
ved boligen fikk dermed foresporsel om & delta.
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Samtykke

Et tydelig og mye omtalt etisk dilemma er personer med utviklingshemming sitt samtykke
til & delta i forskning (se Sigstad, 2014). Ifelge Coons og Watson (2013) finner vi serlige
forskningsetiske utfordringer knyttet til a fa samtykke fra personer med utviklingshem-
ming, noe som inkluderer hvordan man skal kunne vurdere ulike personers kapasitet til a
ta beslutninger. Dette var grunnen til at ansatte som kjente beboerne godt, vurderte hvem
som var aktuelle for a delta. De ansatte ved boligen forespurte bade hver enkelt deltaker og
verge/foresatte i forkant av at forskerne kom pa besok.

Det frivillige og informerte samtykket trekkes frem som ett av de aller mest sentrale
etiske forsvarslinjene i forskningen (se for eksempel: Kvale, 2007; Repstad, 2007; Thagaard,
2009). Samtidig viser de nevnte forfatterne til at forskerens forskningsetiske ansvar gér len-
ger enn hva som direkte rammes inn av kravene til et informert, fritt samtykke. Det frie og
informerte samtykket fordrer en reflektert avveining av prosjektets risiko og nytte for
enkeltpersoner eller de gruppene som deltar, og var vurderinger som ble dreftet i prosjek-
tets forskerteam. Utfordringer knyttet til sprak i samtykkeutformingen og forklaringer var
til stede ogsa i dette forskningsprosjektet, og vi ensket a legge til rette for en reell mulighet
til a trekke samtykket. I prosjektet planla vi for enkel og tilgjengelig tilbaketrekking under
kjokkenbordsintervjuet. Intervjuet ble gjennomfert pa kjent plass for alle beboerne, sam-
tidig som det var enkelt for den enkelte a trekke seg tilbake til egen leilighet dersom de
onsket det. Det er viktig at intervjuet skjer som en naturlig og avslappende interaksjon nér
informanten har utviklingshemming, samt at det gjennomfores i en familizr setting (Prosser
& Bromley, 2012). Det er grunn til 4 anta at neerheten til egen leilighet sannsynliggjorde at
deltakerne hadde et reelt valg til & trekke seg fra samtalen underveis. Dette viste seg i praksis
a ha stor grad av relevans, da flere av deltakerne trakk seg tilbake til egne leiligheter da de
hadde formidlet sine innspill.

Under observasjonene ble deltakerne spurt, og ikke-verbal kommunikasjon hele tiden
tolket, for & ivareta muligheten for tilbaketrekking. Et eksempel er da en deltaker ga
beskjed om at hun skulle ha en samtale med lederen. Selv om noe av observasjonen ble
ufullstendig, valgte forskeren i denne konteksten a ikke sperre om a fa vaere med, siden
kroppsspraket ble tolket i retning av at deltakeren ikke ensket dette. Forskeren ensket hel-
ler ikke a utsette deltakeren for belastningen ved & si nei. De forskningsetiske retningslin-
jene papeker at det kontinuerlig ma foretas en avveining mellom belastning og «hensynet
til forskningens kritiske funksjon og sannhetssgken» (Den nasjonale forskningsetiske
komité for samfunnsvitenskap og humaniora, 2016, s. 20). Det er altsa ikke nok at det pa
forhand er gitt samtykke. Ved alle situasjoner og hendelser som skjer i lopet av observasjo-
nen, mé konsekvensene veies opp mot viktigheten av den kunnskapen som etableres gjen-
nom undersgkelsen. En totalvurdering i samrad med personalet var at observasjonen med
all sannsynlighet ville innebzere liten risiko, og snarere at beboerne ville oppleve det posi-
tivt & bidra til studien.

Datainnsamling
En kvalitativ tilnaeerming var egnet, gitt at deltakerne i bofellesskapet var en heterogen

gruppe (jf. O’day & Killeen, 2002) samt at deltakernes opplevelse er en ukjent storrelse som
krever flere innfallsvinkler for at en skal kunne gripe den (Morse & Field, 1995).Vi valgte,
i samrad med personalet, & gjennomfore intervjuet ved middagstider og kjopte inn pizza.
Dette bidro til & skape en hyggelig og trygg ramme for beboerne, da de jevnlig satt rundt
kjokkenbordet og hadde felles middager. Til tross for at intervjuet i stor grad var tilpasset
deltakerne i form av korte sporsmal tilpasset sprakforstidelsen og vokabularet (Beail &
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Williams, 2014), s& var det viktig & ha personalet som kjente deltakerne, til stede. Dette er
i trad med metodiske rdd som sier at kan veere lurt a ha en tredjepart til stede nar det er
utfordringer med kommunikasjon (Prosser & Bromley, 2012). I kvalitative intervju kan
spraket i seg selv veere en barriere og en utfordring. I tillegg er fokusgruppeintervjuer seer-
lig utfordrende da det innebeerer deltakelse i en kompleks sosial interaksjon som krever
nedvendige sprikferdigheter (Beail & Williams, 2014). Til tross for dialog med personalet
pa boligen, ble det under kjokkenbordsintervjuet raskt tydelig at det var stor variasjon i
ordforrad samt grad av utadvendthet, noe som kunne fore til en skjevhet i hvem som fikk
formidlet sine erfaringer. Dette tydeliggjorde viktigheten av en fleksibel og pragmatisk til-
narming til datainnsamlingen. Til tross for tverrfaglige dreftinger, og dialog med perso-
nalet ved boligen om beste metodiske tilnaerming, sa vi behovet for at predefinerte meto-
devalg matte justeres. Eksempelvis ved «kjokkenbordsintervjuet» sa forskerne behov for
mer struktur enn opprinnelig planlagt, for a sikre at alle stemmer ble hert. Intervjueren
valgte derfor a ta en ad hoc-avgjerelse pi at intervjuet foregikk som en «runde rundt bor-
det» hvor alle fikk tilmalt tid til & fortelle om sin hverdag. Det ble apnet for innspill og
kommentarer til den enkeltes fortelling, og personalet bidro til 8 moderere enkelte beboere
som kunne ta over samtalen. Denne mulige barrieren ved variasjon i ordforrdd samt grad
av utadvendthet ble ogsa mett med at deltakerne fikk mulighet til a tegne sin hverdag.
Et par av deltakerne valgte & utdype det de hadde sagt med en tegning av sin hverdag, etter
at kjokkenbordsintervjuet var over. Tegning er et metodisk verktoy en kan bruke i forsk-
ningsintervju med personer med utviklingshemming (Hollomotz, 2018; Nind & Vinha,
2016).

Det & ha kjent personale til stede under intervjuet, i tillegg til dialogen forskerne hadde
i forkant av intervjusituasjonen, opplevdes samlet sett som viktige forutsetninger for a inn-
hente relevante data. Det innebar at forskerne hadde forutsetninger for a identifisere tids-
punkt og sted og sporreform som gav best mulig rom for rik datainnsamling.

Ved & observere personer i deres hverdag fikk forskerne innblikk i beboernes opplevel-
ser, rytmen i dagen pa jobben og skole og dermed mulighet til & validere og supplementere
funn fra kjokkenbordsintervjuet. Den deltakende observasjonen ga forskergruppen mulig-
het til en detaljorientering utover det som ble formidlet i intervjuet. Feilkilder knyttet til
observasjonsdata, eksempelvis observatereffekter og utfordringer knyttet til representative
tidsutvalg, ma tas heyde for (Baker, 2006). Likevel kan observasjon veere viktig ndr man star
overfor komplekse situasjoner (Denzin & Lincoln, 2011) og kan bidra til & gjere funn fra
intervju rikere (Johnson, Douglas, Bigby & Jacono, 2011). Carey og Griffit (2017) legger
vekt pé & bygge relasjon i forkant med tjenesteytere. I dette tilfelle ville det veere ansatte pa
dagsentra, arbeidsplass eller skole der forskerne fulgte deltakerne. I denne studien var det
kun etablert en relasjon med ansatte pa boligen, men ikke pa den enkelte skole, dagsenter
eller arbeidsplass. Erfaringen var at observasjonen likevel skapte et rom for at deltakeren
tok forskerne med inn i sin verden og var eksperter pa denne. Observaterene tolket at del-
takerne opplevde stolthet over dette, for eksempel ved at deltakeren hadde omvisning med
presentasjon av observater pa alle avdelinger pa arbeidsplassen.

Vi valgte & la flere forskere involveres i deltakende observasjon. Sigstad (2014) fremhever
at forskeren har utfordringer med hensyn til a ha distanse til sine egne fordommer som ofte
er tett relatert til forstaelsen av utviklingshemming (Sigstad 2014, s. 196). Forskerteamet var
tverrfaglig, og dreftinger i forkant og etterkant av observasjonene bar preg av ulike faglige
perspektiv. Tverrfagligheten vil kunne danne en form for pluralisme i forstaelseshorisonter
og revidering av denne, som gjor at dybden i et felt kan tre klarere frem.
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Integritet

Ved gjennomfering av kjekkenbordsintervjuet ble det lagt opp til a skape en arena som
skulle veere trygg og forutsigbar for den enkelte. Samtidig er det forskerens enske a fa frem
en brukerstemme som fritt skal velge, gjennom et samtykke, & avgi denne informasjonen.
Det kan da vere at det a bruke trygge personer, skape trygge arenaer og kjope pizza som
sosialt samlingspunkt bygget ned en skepsis til & dele informasjon. Det ligger et dilemma i
det a skape tillit i en intervjusituasjon (slik Sigstad, 2014 foreslar) og det a ivareta deltaker-
nes autonomi. Det er en mulighet for at det a bruke trygge rammer og fellesskap rundt et
maltid kan bidra til at en deltaker deler mer informasjon enn det deltakeren finner bekvemt
i ettertid. Dette blir seerlig tydelig gitt at personer med utviklingshemming ser ut til & ha en
tendens til 4 foye seg (Sigstad, 2014) samt at de har storre vansker med & korrigere fremstil-
linger av seg selv (Sundet, 2010). For a unnga dette la vi serlig vekt pa muligheten til &
trekke seg ut av intervjusituasjonen, som beskrevet i tidligere avsnitt.

Andre verdier som kan sta pa spill, er en persons integritet og verdighet. Under observa-
sjonene motte en forsker en situasjon der en deltaker ble irettesatt av en arbeidsgiver og del-
takeren tydelig ble ukomfortabel over dette. Her medferte forskningsprosessen en merbe-
lastning for deltakeren. Som Sundet (2010) pépeker, vil personer med utviklingshemming i
mindre grad kunne korrigere slike inntrykk hos forskeren samtidig som forskeren kan
komme til & ta parti. Samtidig er det en fare a ikke ta gruppens heterogenitet pé alvor. Del-
takende observasjon viste a ivareta selvbestemmelse, da erfaringene var at en del av del-
takerne tok regien og aktivt valgte ut og la rammen for hva vi som forskere skulle fa se i
lopet av dagen. Dette gir den observerte muligheten til a veere agent og premissleverander
for hvilket innblikk andre far i ens liv. Vi slutter oss til McDonald, Kidney og Patka (2013)
som sier at det er etiske utfordringer ved inkludering av personer med utviklingshemming
i forskning, men at forskeren likevel ma fremme forskning som kan forbedre livene til per-
soner med utviklingshemming. De sier videre at forskningen i sterre grad vil kunne veere
etisk og suksessfull dersom forskeren er personsentrert og fremmer autonomi, men sam-
tidig sikrer deltakernes tillit (s. 216) slik det ble tilstrebet i dette prosjektet.

Prosjektorganisering og struktur

Erfaringene viser at det er to momenter ved prosjektorganisering og struktur som er sentrale
a trekke frem ved en behovskartlegging som involverer personer med utviklingshemming i
komplekse kontekster og der malsettingen er & utvikle innovative tjenester og teknologi.

Forst ser vi viktigheten av at forskerteamet har hatt en tverrfaglig bakgrunn innen etikk,
vernepleie, helsetjenesteforskning, tjenestedesign, informasjonssystemer og inter-organisa-
torisk samarbeid, samt at teamet har bestatt av personer fra akademia, nzringsliv og offent-
lig sektor. Pa den maten har vi kunnet dra veksler pad hverandres kompetanser og utfylle
hverandre. Dette gjelder eksempelvis ved metodevalg, hvor et mangfold av erfaringer og
fagtradisjoner aktivt har blitt benyttet for & gjennomfere datainnsamling. Fokusgruppeinte-
rvjuer har blitt supplert med mulighet for tegning og visuell fremstilling av en situasjon, og
konkrete verktoy og samskaping har blitt benyttet for & identifisere en brukerreise. Den
jevne kontakten med brukerpanelet har veert sentral ved utforming av metode og rekrutte-
ring, og har gitt innspill som bade har validert og supplert datainnsamlingen. Dette bidrar
til en tett forankring til praksisfeltet, der innovasjonene skal implementeres.

Videre har vi identifiserte viktigheten av at datainnsamlingen ble gjennomfert med flek-
sibilitet og en pragmatisk tilneerming, i trad med ADRs gjentakende prosesser for a sikre
leering. Datainnsamlingen hadde en todelt utfordring; sluttbruker var person med utvik-
lingshemming, og konteksten var kompleks. Til tross for tverrfaglige droftinger om beste
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metodiske tilneerming, sa vi behovet for at predefinerte metodevalg matte justeres basert pa
raske avgjorelser. Eksempelvis gjaldt det ved «kjokkenbordsintervjuet», hvor behovet for
mer struktur enn opprinnelig planlagt ble identifisert ved intervjustart. Videre medforte
observasjonsstudiene behov for at forskerne kontinuerlig vurderte etiske utfordringer knyt-
tet til uforutsigbare situasjoner som kunne oppsta ved en kontinuerlig vurdering av del-
takernes samtykke.

Implikasjoner for teori og praksis

Basert pa litteraturgjennomgang og erfaringer fra caset, ser vi behovet for at innovasjons-
prosjekter som involverer personer med utviklingshemming, krever en innledende fase
utover det som beskrives i tradisjonelle innovasjonsprosesser, i trad med nasjonale anbefa-
linger om innovasjon i offentlig sektor. For man starter med idégenerering, er det viktig at
konteksten personer med utviklingshemming lever i, forstas, og at personer med utvik-
lingshemming selv far mulighet til a bidra til & identifisere problemomradet som kan initi-
ere innovasjoner. Dette utstrakte behovet for grundig og dpen kartlegging bunner i at per-
soner med utviklingshemming er en sarbar gruppe som lett vil kunne la seg overtale til &
akseptere introduksjonen av en ny innovasjon. Dersom innovasjonen er lite gjennomtenkt,
vil dette saerlig kunne skade denne gruppen som trenger mer tid til & laere seg nytt og
omstille seg.

I trad med NESTAs innovasjonsspiral ber innovasjonsprosessen starte med en identifi-
sering av behov og muligheter. Nestas innovasjonsspiral fokuserer imidlertid pa at denne
kartleggingen skal basere seg pa innovasjonskartlegging; en kartlegging av hvordan innova-
sjoner skjer i aktuell kontekst, samt fremtidsbilder; eksempelvis trendanalyser og scenario-
utvikling som kan bidra til & utvikle potensielle fremtidsbilder.Vi argumenterer imidlertid
for at nar det gjelder innovasjon som inkluderer personer med utviklingshemming, ma
identifisering av behov og muligheter inkludere andre omrader. Abstraksjonsnivéet som
kreves for a kunne forestille seg en lgsning pa et problem, er saerdeles vanskelige for perso-
nermed utviklingshemming. A trekke inn generell idémyldring pa potensielle lasninger vil
ikke veere en aktuell arbeidsform i startfasen av et innovasjonsprosjekt som involverer per-
soner med utviklingshemming. Det ma dermed veere forskerens oppgave a bygge bro mel-
lom en brukers perspektiv og mulighetsrom og over i mulige ideer til lasning. Dette inne-
berer en innledende dybdeinnsikt i konteksten personer med utviklingshemming lever i,
og en innsikt i hva som er viktig for dem, uttrykt med deres egen stemme. I innovasjonspro-
sessen er det dermed sentralt at det bygges videre pa etablerte og nye forskningstradisjoner
hvor inkludering av personer med utviklingshemming star sentralt. Disse tradisjonelle
forskningsmetodiske elementene bidrar til at en innovasjon star pa solid fundament. I sa
mate blir innovasjon og forskning knyttet tettere sammen.

Var tilneerming gav oss en kontekstforstaelse som er nedvendig nar en innovasjon invol-
verer flere komplekse organisasjoner i et dynamisk, utfordrende bilde (Dorst, 2015, 5.79).
Dette var nodvendig for a kunne ga videre til en samskapende prosess hvor man ikke bare
loser problemer slik de fremstar, men kan utvide rammene for endring ved & se pa hvordan
premissene for utfordringene kan endres (Bardzell, Bardzell, Lin, Lindtner & Toombs,
2017). Dette skaper grunnlaget for at personer med utviklingshemming kan vere med
videre i innovasjonsprosessene, som deltagende akterer og medskapere i apne og kom-
plekse mulighetsrom der tilneerming til teknologi er basert pa deres premisser.
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Avslutning

Konteksten for denne artikkelen er et innovasjonsprosjekt kalt InnArbeid. Prosjektet er ret-
tet mot overgangen mellom videregaende skole og arbeid for personer med utviklingshem-
ming. I prosjektets forste fase har det veert gjennomfert en omfattende kartlegging av behov
og barrierer hvor personer med utviklingshemming har veert involvert. I denne artikkelen
har vi beskrevet og dreftet metodevalg og etiske utfordringer ved datainnsamling som
involverer personer med utviklingshemming. Slik ensker vi 4 bidra til ekt kunnskap blant
forskere og ansatte i offentlig sektor om behovskartlegging ved innovasjonsprosesser for
personer med utviklingshemming.
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