https://doi.org/10.51196/st2.23.11

PRZYKLAD IMPLEMENTACJI
PROJEKTOWANIA PARTYCYPACYJNEGO
W PROJEKCIE TECHNOLOGICZNYM

Z OBSZARU ZDROWIA

OTYM, CZY PACJENCKA PARTYCYPACYJNA GRUPA
PROJEKTOWA SPELNIALA PRYNCYPIA PROJEKTOWANIA
PARTYCYPACYJNEGO | JAKIE ISTOTNE WATKI
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Robert Statkiewicz
Fundacja Ludzie i Medycyna

W kwietniu 2021 roku powstala aplikacja Pacjenci Pacjentom — efekt jed-
nego z projektéw Fundacii Ludzie i Medycyna. Sam proces tworzenia apli-
kacji — od wstepnego pomyslu, przez badania eksploracyjne, po prototy-
powanie i testowanie oraz wdrazanie — rozpoczal sie¢ w marcu 2020 roku.
Celem aplikacji jest umozliwienie znalezienia osobom z chorobami prze-
wlekltymi' 0séb z podobnymi doswiadczeniami, aby moéc udzielaé¢ sobie
wsparcia spoleczno-emocjonalnego zgodnie z nurtem peer-support (model
wzajemnego wsparcia udzielanego przez osoby o podobnym dos$wiadcze-

! Jezeli to mozliwe, staram si¢ stosowaé w artykule formy neutralne ptciowo ze wzgledu na bardzo
zrbznicowane grono zaréwno osob tworzacych i dziatajacych w nurcie PP, jak i dziatania Grupy
Projektowej. W tym celu wykorzystuj¢ osobatywy — jedng z zaproponowanych gramatycznie form
do grupowego uwzgledniania oséb niezaleznie od ich identyfikacji plciowej; zob. http://zaimki.pl/
osobatywy (dostep: 14.06.2022).

STANRZECZY 2(23])/2022 /213

© Autor, 2022
Tekst opublikowany w otwartym dostepie, udostepniony na licencji Creative Commons
Uznanie autorstwa 4.0 (CC BY 4.0), https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/deed.pl.



niu). Badania sugeruja, ze takie wsparcie wplywa pozytywnie na motywa-
cje 1 samopoczucie oséb chorych (Dale i in. 2008; Shilling i in. 2013).

Od samego poczatku tworzenia aplikacji zespol wykorzystywal me-
tody i praktyki z nurtu buman centred design (projektowanie zorientowane
na czlowieka), nawet zanim do szerszego grona trafita wersja MVP? — 1.0
aplikacji. Zgodnie z nurtem zesp6l stawial na ciagly kontakt z osobami,
do ktérych w przysztosci miala by¢ skierowana aplikacja mobilna, dzigki
czemu mozliwe bylo wlaczanie ich opinii i potrzeb w tworzony produkt.
Co wazne, osoby z doswiadczeniem choroby tworzace zespol projekto-
wy mogly zderzy¢ swoje doswiadczenia z doswiadczeniami innych oséb.
W dalszym etapie rozwoju aplikacji zesp6! postanowil ponownie zwrocic
si¢ do grona odbiorczego produktu, jednak juz w nieco innej formie —
wykorzystujac w pelni potencjal projektowania partycypacyjnego (dalej:
PP). Do projektu wlaczono wiec osoby niezwiazane z projektowaniem czy
wytwarzaniem oprogramowania, zapraszajac do procesu tworczego i decy-
zyjnego nowej przestrzeni w aplikacji. W zalozeniu ma ona stuzy¢ osobom
uzytkujacym aplikacje w nabywaniu nowych umiejetnosci (modul samo-
edukacyjny). W ten sposéb powstata Pacjencka Partycypacyjna Grupa Pro-
jektowa (dalej: PPGP), zwana pozniej przez osoby ja tworzace po prostu
Grupa Projektows (dalej: GP)°.

W artykule staram si¢ sprawdzi¢, czy przeprowadzony przez nas pro-
jekt rzeczywiscie spelnil kryteria PP i jakie wnioski dla tej metody wnosi.
Chociaz tekstow opisujacych réznego rodzaju implementacje PP w obsza-
rze zdrowia jest wiele, tylko nieliczne zawieraja bardziej szczegotowy opis
dziatan, umozliwiajacy faktyczne zweryfikowanie spetnienia kryteriéw PP,
co zostanie takze poruszone w tym opracowaniu® (Tritter, McCallum 2000;
Bowen i in. 2010, 2013; Vandekerckhove i in. 2020: 10). Kolejne sekcje ar-
tykulu beda staraly si¢ odpowiedzie¢ na nastgpujace pytania:

* Jakie sq zalozenia projektowania partycypacyjnego?

* Czy projektowanie partycypacyjne jest odpowiednia metoda dla

projektéw w opiece zdrowotnej?

2 Minimum Viable Product, czyli produkt, ktory zawiera niezbedne minimum, aby dostarczaé wat-
to$¢ osobie uzytkujacej bez generowania zbednych kosztéw (na przyktad funkcji lub opcji, co do
ktérych nie wiadomo, na ile sa niezbedne). Na podstawie dalszych obserwacji i analiz MVP jest
nastgpnie rozwijane. Wigcej w: Gothelf, Seiden 2013: 55-72.

* Dzialania PP opracowano w ramach projektu ,,Rozwijamy aplikacj¢ Pacjenci Pacjentom z Tobg”,
realizowanego z dotacji programu Aktywni Obywatele — Fundusz Krajowy, finansowany przez
Islandig, Liechtenstein i Norwegi¢ w ramach funduszy EOG.

* Dlatego tez uwazam za istotne umieszczenie chociaz skrétowego opisu dziatann GP w celu umoz-
liwienia §ledzenia postepu metody osobom zajmujacym sie zaréwno praktycznym, jak i teoretycz-
nym wymiarem PP.
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*  Jaki jest stan dotychczas przeprowadzonych projektéw PP w ob-
szarze opieki zdrowotnej?
¢ Jak wygladal przeprowadzony proces PP w PPGP?
*  Czy tak przeprowadzony proces spelnit kryteria PP, w szczegdlno-
$ci: czy do$wiadczenie PP emancypuje osoby w nie zaangazowane?
Jakie obszary wymagaja wspolczesnie uwagi przy planowaniu po-
dobnych dzialan?
Aby odpowiedzie¢ na te pytania, bede korzysta¢ z dostepnej literatury
przedmiotu, a takze przeprowadzonych przez Fundacje wlasnych badan
ewaluacyjnych w trakcie i po zakofczeniu trwania prac PPGP.

/// Poczatki projektowania partycypacyjnego i waga projektu
UTOPIA

Poczatkoéw PP upatruje si¢ w latach 70. ubieglego wieku w projektach pro-
wadzonych w Szwecji (Robertson, Simonsen 2013: 1; Kensing, Greenbaum
2013: 21-22). Projekty te czesto czerpaly z zalozen action research, dazac do
aktywnego angazowania odbiorcéw w procesy wytworcze, odpowiadajac
tym samym na éwczesne demokratyczne potrzeby spoleczenstw zachod-
nich do wspoétdecydowania (Robertson, Simonsen 2011: 2). PP bylo zaan-
gazowane politycznie, gdyz umozliwialo zabranie glosu i wspéldecydowa-
nie grupom pozbawionym decyzyjnosci i sprawczosci, jak robotnicy czy
mieszkancy miast (Spinuzzi 2005: 163—164; Kensing, Greenbaum 2013:
22-23). Z. tych powodéw Bannon i Ehn doszukujg si¢ poczatkéw PP juz
w nurcie designu Bauhaus, w ktérym liczyla si¢ przede wszystkim uzy-
tecznos¢ 1 funkcjonalno$¢ przedmiotow, a takze sposob ich wytwarzania,
opierajacy si¢ na kooperacji i demokratycznosci (2013: 38—39).

Chociaz miedzy poczatkiem Bauhausu a pierwszymi odnotowany-
mi projektami PP jest réznica prawie 60 lat, mozna dojrze¢ podobienstwa
w pryncypiach lezacych u podstawach tych nurtéw projektowych. Metodo-
logie popularne we wczesnych latach 70. 1 80., takie jak action research czy co-
operativa design, chetnie wykorzystywano w unowoczesniajacych si¢ miejscach
pracy, dokonujac tym samym zmian w dotychczasowych relacjach wiadzy
wewnatrz organizacji (Kensing, Greenbaum 2013: 26; Brandt, Binder, San-
ders 2013: 149-150). Szczegolnie action research bylo tuba, ktéra umozliwiala
ludziom zabranie glosu i rozumienie wiedzy produkowanej w ich otoczeniu,
jednak wciaz nie dopuszczato ich do tworzenia i implementacji ostatecz-
nych rozwiazan — te byly opracowywane pézniej przez osoby badawcze,
projektujace i zarzadcze (Kensing, Greenbaum 2013: 25-20).
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Wiele zmienilo si¢ wraz z projektem UTOPIA (1981-1984), w ktérym
osoby badawcze, pracownicze 1 projektujace wspoltworzyly i wspoldecy-
dowaly o metodologii wytwarzania oprogramowania i narzedziach pro-
jektowych skierowanych do przemyslu prasowego (Kensing, Greenbaum
2013: 28). Grupe projektu UTOPIA tworzyl multidyscyplinarny zespot
badawczy z Center of Working Life in Stockholm, DAIMIN z Darhaust
University i NADA oraz osoby przedstawicielskie Nordic Graphic Union
(Sundblad 2011: 178). Prace tej grupy opieraly si¢ na wzajemnej wymianie
wiedzy 1 dociekaniu majacym na celu opracowanie optymalnego procesu
tworzenia urzadzen projektowych (Sundbald 2011: 180). Nalezy przy tym
zauwazyc¢, ze metody i narzedzia stworzone przez projekt UTOPIA, takie
jak wykorzystywanie niskobudzetowych makiet, paper-prototyping czy testy
uzytecznosci (Brandt, Binder, Sanders 2013: 146-151), daly podwaliny pod
wspolczesne zasady dzialania takich dziedzin jak projektowanie interak-
cji oraz user experience design (Gothelf, Seiden 2013: 75-94; Moscichowska,
Rogos-Turek 2015: 212-224) czy interakcje czlowiek—komputer (Kensing,
Greenbaum 2013: 27; Bannon, Ehn 2013: 38).

Mozna zatem uznad, ze projekt UTOPIA byl nie tylko pionierski dla
nurtu PP, ale uczynit tez kolejny krok w namysle nad udzialem oséb od-
biorczych w nurcie wser centered design (UCD; projektowanie zorientowa-
ne na osobe¢ uzytkujaca), w ktorym osoba projektujaca ma nie tylko my-
sle¢ o docelowych osobach uzytkujacych, ale tez angazowac je w proces
wytwarzania, walidujac swoje zalozenia 1 hipotezy dotyczace finalnego
produktu (Bannon, Ehn 2013: 47).

Na uwage zastuguje réwniez bardzo podobny, siostrzany projekt — Flo-
rence (1984-1987), ktory zaktadal wspotprace osob badawczych, projektuja-
cych 1 pielegniarskich w wytwarzaniu oprogramowania wspierajacego funk-
cjonowanie szpitala, wnoszac 6wcze$nie pomijang perspektywe personelu
pielegniarskiego (Kensing, Greenbaum 2013: 30). W odréznieniu od UTO-
PII grupa projektowa projektu Florence dzialala i wspotpracowata w prze-
strzeni, w ktorej ostatecznie mialo by¢ wykorzystywane tworzone rozwia-
zanie (Kensing, Greenbaum 2013: 28-30). Jest to gléwna réznica pomiedzy
tymi dwoma projektami, a uwzglednienie miejsca uzycia oprogramowania
okazalo si¢ znaczacym udoskonaleniem dotychczasowego procesu PP.

Chociaz same projekty dotyczyly technologii i oprogramowania, wy-
tworzyly proces i narzedzia, ktére do dzis stosuje si¢ takze w innych obsza-
rach, takich jak kultura (DiSalvo, Clement, Pipek 2013), architektura (Ba-
retkowski 2014) czy wlasnie opieka zdrowotna — jak w projekcie Florence.
Projekt Florence szczegdlnie uwidocznia, jak wazny dla powstania calej
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metody byl réwniez nurt feministyczny lat 60., zwracajacy uwage na relacje
wladzy i waloryzacje réznych systemow wiedzy i perspektyw w spoleczen-
stwach rozwijajacych si¢ (Kensing, Greenbaum 2013: 32-33).

W tym kontekscie dla samego PP, ale i dalszej czesci artykulu wyjat-
kowo pomocne w zrozumieniu zalozen partycypacji bedzie przyblizenie
klasycznej koncepcji drabiny partycypacji Sherry Arnstein (2011 [1969]).
W swoim artykule badaczka klasyfikuje réznego rodzaju relacje miedzy
wladza a lokalnymi spolecznosciami. W ten sposéb ukazuje réznice pomie-
dzy réznymi formami dzialan w powszechnym rozumieniu utozsamiany-
mi z partycypacja (Arnstein 2011 [1969]: 240—241). Wedtug koncepcji Arn-
stein jedynie trzy gorne szczeble tej drabiny (z osmiu mozliwych) mozna
uznaé za wlasciwa partycypacje, gdyz umozliwiaja one realng redystrybucije
wladzy w systemie (czyli partnerstwo, delegacja wtadzy i rzady mieszkan-
cow; Arnstein 2011 [1969]: 240-241, 247-250). Pozostale poziomy zostaly
przez badaczke zakwalifikowane jako nie-partycypacja (org. Nonparticipa-
tion; poziomy 11 2 — nazwane kolejno manipulacja i terapia; Arnstein 2011
[1969]: 241-244) oraz tokenizm, czyli symboliczne dzialania rzadzacych do
wlaczania grup marginalizowanych w struktury tworzone wylacznie przez
grupy dominujace (poziomy 3—5 — nazwane kolejno informowaniem, kon-
sultacjq 1 zalagodzeniem; Arnstein 2011 [1969]: 244-250).

Chociaz koncepcja doczekala si¢ przemodelowan i krytyki (Connor
1988; Tritter, McCallum 2006: 157) i moze si¢ wydawaé przestarzala,
w prosty sposob przedstawia charakterystyke partycypacji, umozliwiajac
odroéznienie jej od dziatan, ktére moga by¢ z nig pozornie utozsamiane
(Carpentier, Melo, Ribeiro 2019: 22). Sama znajomos$¢ koncepcji drabi-
ny partycypacji (ktéra tak samo jak przywolane wczesniej przyklady PP
z krajow skandynawskich mocno podkresla redystrybucje wladzy) pozwoli
nam lepiej zrozumieé opisane w kolejnej czesci relacje istniejace w opiece
zdrowotnej, a konkretniej relacje miedzy osobami pacjenckimi, systemem
1 personelem medycznym.

/// Problematyka ,,kultury opieki zdrowotnej”

Nie moéwi¢ [innym)], ze jestem chory. Sytuacja jest taka, [...] ze
odbioér spoleczny ludzi, ktérzy sa chorzy, [...] jest niekorzystny.
W pierwszym momencie jest jakby wspolczucie, ale p6zniej chet-
nie si¢ odsuwaja od 0s6b, ktore sa w jakis sposob uposledzone.
Choroba |...] stanowi uposledzenie |...] — po co z takim zdechla-
kiem si¢ zadawac? (Zbyszek, 65 lat)
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To jedno z wielu $wiadectw, jakie padlo podczas badan towarzysza-
cych tworzeniu aplikacji Pacjenci Pacjentom®. Nie jest to §wiadectwo osa-
motnione w swoim brzmieniu wykluczania. Historie oséb, z ktoérymi ze-
spot Fundacji rozmawial, znajduja wytlumaczenie w literaturze naukowej,
aich zrozumienie jest mozliwe dzigki klasycznej triadzie wymiaréw choro-
by: disease, sickness 1 illness. Podzial ten jest istotny w takich dziedzinach jak
antropologia medyczna czy socjologia i psychologia (Kleinman, Eisenberg,
Good 2006 [1978]: 141). Terminéw tych nie da si¢ niestety atwo przetlu-
maczy¢ na polski, gdyz wszystkie oznaczaja chorobe. Na potrzeby artyku-
tu bede stosowac oryginalne angielskie nazwy.

Disease w triadzie opisujacej chorobe przedstawia biomedyczny wymiar
tego fenomenu. Choroba jest tutaj opisywana za pomocs je¢zyka medycz-
nego, starajac si¢ ujac i opisywac wszelkie zmiany w ciele (1 umysle), usta-
wiajac tym samym standardy i limity dla biomedycznych norm znaczenia
choroby. W ten sposob konstruowana jest wspolczesna wiedza biomedycz-
na (Kleinman, Eisenberg, Good 2006 [1978]: 141-142; Boyd 2000: 9-10).

Sickness jest natomiast spolecznym wymiarem choroby — reprezentuje
to, jak kulturowo postrzega si¢ chorobe, jakie postawy przyjmuje spoleczen-
stwo w stosunku do osoby chorej czy danej choroby, a takze jak definiuje si¢
te chorobe (Kleinman, Eisenberg, Good 2006 [1978]: 142; Boyd 2000: 10).

Lliness za$ jest wymiarem, ktory reprezentuje pierwszoosobows relacje
z choroba. To czgsto osobiste refleksje, uczucia oraz wiedza ucielesniona,
wynikajaca z do$wiadczania choroby (Kleinman, Eisenberg, Good 1978:
142; Boyd 2000: 10). Problematyczna w zakwalifikowaniu okazuje si¢ per-
spektywa drugoosobowa — najczesciej reprezentowana przez osoby towarzy-
szace w chorobie. Chociaz Kleinman, FEisenberg i Good przypisuja te per-
spektywe raczej do sfery sickness (1978: 142), wspolczesne badania jakosciowe
utozsamiaja ja bardziej z perspektywa i/ness (Parchomiuk 2010: 63—064).

W systemach opieki zdrowotnej najczesciej uwzglednia sie¢ wylacznie
perspektywe disease 1 sickness. Wedtug nich, podazajac za mysla Joyce Lee,
osoby chorujace (pacjenckie) sa wykluczane z ,,kultury opieki zdrowotne;j”,
poniewaz w jej zalozeniu osoby te nie moga tworzy¢, nie moga pomagac
1 nie moga wytwarza¢ wiedzy w tym obszarze:

[A]by przejs¢ do przyszlosdci, musimy przezwyciezy¢ obecna kultu-
re opieki zdrowotnej, ktéra twierdzi, ze tylko lekarze sq eksperta-

> Badania wlasne w grupie 25 pacjentéw chorujacych przewlekle, miedzy innymi na cukrzyce, ze-
spol jelita drazliwego, chloniaki; w wieku 22—65 lat; przeprowadzane w okresie marzec—listopad
2020 roku.
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mi, a nie pacjenct. I ze tylko pewni dyplomowani specjalisci moga
tworzy¢ [to, co uwazaja za| zdrowie, a kultura opieki zdrowotne;j
wspiera jednotorowy system wytwarzania zdrowia: od lekarzy do
pacjentéw. (Lee 2015: 6:38—6:58)¢

Chociaz slowa Joyce Lee moga si¢ wydawaé zbytnim uproszczeniem,
odnajduja odzwierciedlenie takze w literaturze opisujacej dyskurs wokot
os6b z doswiadczeniem choroby i niepelnosprawnosci. Pacjenci zyjacy
z chorobami przewleklymi sq grupq narazona na rézne formy wykluczenia
spolecznego, takie jak: dystansowanie si¢, dewaluacja, stereotypizacja, dele-
gitymizacja czy segregacja (Prochomiuk 2010: 56-57; Krakus 2015: 56, 61;
Dubin i in. 2017: 906-907). Inna oznaka wykluczenia spolecznego jest wi-
doczna w badaniu przeprowadzonym przez Ruth Dubin i jej zesp6t (2017)
stygmatyzacja oso6b chorych w srodowiskach, ktére maja stuzy¢ ich wspie-
raniu. W badaniu tym stosunkowo niewiele oséb studiujacych kierunki
medyczne — maksymalnie 26% odpowiedzi — wskazywalo mozliwos¢ by-
cia szczedliwymi, zyjac z réznymi formami niepelnosprawnosci (choroby
przewlekle uzyskiwaly podobny wskaznik co na przyklad bieda; Dubin
1in. 2017: 907). Wyniki te przyblizaja do twierdzenia zespotu badawczego,
ze choroba wciaz jest postrzegana jako kara za swoje czyny. W podobny
sposoéb o stygmatyzacji oséb z HCV 1 WZW typu C przez personel me-
dyczny pisze Klaudia Krakus, wykorzystujac do tego wypowiedzi swoich
rozméwceow (2015: 63).

Zblizonym przykladem moze by¢ izolowanie 0s6b chorych, tworzenie
swoistego rodzaju ,,rezerwatow”’, ktére chociaz powstaja, by ich wspierad,
przewrotnie moga prowadzi¢ do odczuwania wzgledem nich litosci, ode-
brania im glosu w przestrzeni publicznej 1 pozbawienia ich sprawstwa (Mi-
chalak 2009: 97). Takie dzialania wraz z narzucaniem pomocy sq uwazane
za sygnaly stygmatyzacji (Parchomiuk 2010: 56). Najczesciej sa one prze-
jawami spolecznej perspektywy choroby (sickness) 1 sa widoczne w modelu
dziatan niektorych fundacji czy stowarzyszen, ktére ,wiedzg lepiej”, czego
potrzebuja osoby chore, jak im pomagaé, przez co marginalizuja ich po-
trzeby oraz wplyw w ksztaltowanie dziatan takich placowek.

Chociaz w Polsce istnieje okolo 5300 organizacji dziatajacych w obsza-
rze ochrony zdrowotnej, tylko blisko 10% prowadzi dzialania samorzecz-

¢ Oryginal: ,[T]o get to that future, we have to overcome the whole culture of healthcare which
says that doctors are experts, not patients. And says that only certain certified health professionals
should create health. And there has a system that really support the one-way system of creating
health — doctor to patient”. Jesli nie podano inaczej, thum. R.S.
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nicze” (Charycka 2017: 10, 25). Z niedawno opublikowanego raportu doty-
czacego sytuacji osob zyjacych z przewleklymi chorobami skéry (atopowe
zapalenie skory, tuszczyca itp.) w Polsce wynika, ze 68% respondentow
unika kontaktéw z innymi osobami w obawie przed odrzuceniem i styg-
ma. Ten sam raport wskazuje, ze 56% badanych twierdzi, Ze ich choroba
brzydzi lub wzbudza dyskomfort wérdéd najblizszych (Galazka-Sobotka,
Samselska 2020: 30-31).

Doswiadczamy znaczacych zmian w obszarze opieki zdrowotnej —
jednak czesciej dotycza one ewolucji w kwestii formy praktyk (e-wizyty,
teleporady) niz zmian paradygmatu myslenia o osobach pacjenckich i ich
roli w systemie czy o chorobie jako majacej takze wymiar spoleczno-psy-
chologiczny. Dla przykladu wedlug szacunkéw okoto 44% oséb zyjacych
z chorobg przewlekla skory potrzebuje wsparcia psychologicznego, jednak
wickszos¢ (blisko 80%) nigdy nie zostala poinformowana o mozliwosci
uzyskania takiego wsparcia (Galazka-Sobotka, Samselska 2020: 23, 28, 37).

Ostatni aspekt jest szczegélnie widoczny w pandemii COVID-19.
Wielu pacjentéw ze wzgledu na obecnos¢ w grupie ryzyka i ,,przymusows
izolacje” doswiadczylo jej negatywnego wplywu na dobrostan umystowy
i spoleczny. Publicysci i naukowcy zwracaja uwage, jak sam sposéb mo-
wienia o pandemii negatywnie wplywa na osoby z niepetnosprawnosciami
i chorobami przewleklymi, a takze na ich obraz w spoleczenstwie, wzmac-
niajacy ich wykluczanie (za: Grzelka 2020).

Projektowanie partycypacyjne od poczatku bylo stosowane w dro-
dze emancypacji grup nieuprzywilejowanych (Kensing, Greenbaum 2013:
30-32), podobnie jak same dzialania partycypacyjne majace zréwnac re-
lacje wladzy (Arnstein 2011 [1969]: 240—241). Przytaczajac przyklady i za-
plecze teoretyczne antropologii medycznej, mozna wigc stwierdzi¢, ze
w obszarze medycyny i opieki zdrowotnej to wlasnie osoby pacjenckie sa
grupami nieuprzywilejowanymi w wielu plaszczyznach funkcjonowania
tego systemu. Zastosowanie projektow PP w tym obszarze powinno zatem
by¢ zasadne. W kolejnej czesci zostanie nakreslony obraz wspolczesnych
projektow z obszaru PP, aby lepiej zrozumied, jak odpowiadaja one na pro-
blemy grupy marginalizowane;.

" Nie wiadomo réwniez doktadnie, jak te dzialania sa przeprowadzane i jak wlaczaja pacjentow.
Raport sugeruje, ze sa one prowadzone przez zarzady i cztonkéw fundacji jako rzecznikéw w rela-
cjach z ministerstwami.
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/// Projektowanie partycypacyjne w medycynie

W literaturze mozna si¢ natknaé na wiele réznych proceséow, ktore okresla
si¢ mianem PP, co-designu, a coraz cz¢sciej takze experience based co-design
(EBCD; Bowen 1 in. 2013: 232). Najczesciej metody te traktuje si¢ synoni-
miczne (Elizarova, Dowd 2017; Langley, Wolstenholme, Cooke 2018: 5).
Chociaz faktycznie dzialania te dziela podobne wartosci, po wnikliwej lek-
turze zdaje sig, ze nie sa one tymi samymi procesami. Czg$ciowo moze to
wynikaé z réznorodnosci metod, ktérymi dysponuje projektowanie party-
cypacyjne (Vandekerckhove i in. 2020), jednak po lekturze przebiegu pro-
ces6w mozna zauwazy¢ wiecej metodologicznych niespéjnosci.

Wplyw na to ma z cala pewnoscia powierzchowne rozumienie par-
tycypacii samej w sobie, i naduzywanie tego stowa do wszelkiego rodzaju
,»relacji z odbiorey” (Arnstein 2011 [1969]: 240; Carpentier, Melo, Ribeiro
2019: 25, 30-31). Czesto projekty te ograniczaja si¢ do partycypacyjnego
badania, w ktérym osoby z grup docelowych uczestniczg w warsztatach co-
~creation (Elizarova, Dowd 2017; Bowen 11in. 2013). Takie projekty aktywnie
angazuja spoleczno$¢ docelowg do konsultowania i tworzenia pomysliow,
jednak ich dalszy wplyw na implementacj¢ konkretnego rozwigzania jest
nieznany, znikomy lub Zzaden (a zatem zgodny z opisem czwartego szcze-
bla drabiny partycypacji Arnstein — konsultacja; zob. Arnstein 2011 [1969]:
241, 244). Jest to teza, ktéra rozwing po przedstawieniu kilku przykladéw.

Simon Bowen wraz z zespolem zwracaja uwage, jak niewiele procesow
ewaluacji projektowania partycypacyjnego jest dostepne (2013: 231-232).
W tym celu opisali wyniki ewaluacji procesu, ktéry prowadzili razem ze
szpitalem w Sheffield w celu poprawy jakosci ustug dostarczanych osobom
pacjenckim w ramach projektu ,,Better Outpatients Services for Older Pe-
ople”. Zesp6l byt tworzony przez osoby reprezentujace zaréwno personel
szpitalny, jak i osoby pacjenckie oraz wspierajace (Bowen 1 in. 2010: 1-2).
W swoim procesie badacze skupiaja si¢ przede wszystkim na metodzie
EBD (experience based design), ktora opiera si¢ na dzieleniu si¢ osobistymi
historiami oséb tworzacych sztab projektowy. Ze wzgledu na wysokopo-
ziomowy opis trudno jednak przesledzi¢ przeprowadzony proces w pelni.
Z fragmentarycznych charakterystyk wynika natomiast, ze personel i oso-
by pacjenckie byli bardziej zaangazowani na etapie dzielenia si¢ swoimi
doswiadczeniami niz tworzenia i implementacji rozwiazan (Bowen i in.
2010: 3). Przypuszczenie to znajduje odzwierciedlenie w przeprowadzone;
ewaluaciji — osoby pacjenckie nie czuly, ze maja faktyczny wplyw na two-
rzenie rozwiazania, czujac si¢ bardziej osobami konsultujacymi pomysty
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(Bowen 1 in. 2013: 236). Niektérzy z nich traktowali to jako ciekawe, in-
spirujace doznanie bazujace na wymianie wiedzy, inni za$ wyrazali swoje
obawy co do trwonienia i tak ograniczonych zasobéw w opiece zdrowotnej
(Bowen 1in. 2013: 236-237).

Dzigki opisowi projektowania partycypacyjnego przeprowadzonego
przez Olga Elizarove 1 Kimberly Dowd (2017) mozna stwierdzi¢, ze w ich
wypadku bylo ono dwudniowym warsztatem co-kreacyjnym, majacym na
celu wypracowanie rozwiazan dotyczacych personalizacji ubezpieczen me-
dycznych. Z artykulu jasno wynika, ze uzyskane artefakty po warsztatach
z co-designu stuzyly jedynie informowanej strategii produktu i byly ¢wi-
czeniem, ktére pozwolilo osobom zarzadczym i projektujacym lepiej zro-
zumie¢ perspektywe grupy odbiorczej.

Natomiast Pieter Vandekerckhove wraz z zespotem (2020), analizujac
literature przedmiotu, zauwazaja, ze wérdd opisywanych projektéw badaw-
czych, ktére przeszly do finalnej fazy analizy (69 z ponad 3000 artykulow,
opisujacych 65 unikatowych projektow e-bealth z lat 2006-2019), tylko nie-
liczne charakteryzowaly si¢ czterema paradygmatami projektowania party-
cypacyjnego wyznaczonymi przez zesp6t®. Sa to (za: Vandekerckhove i in.
2020: 2):

1. Demokratycznos¢ — wlaczenie oséb nieprojektujacych (i mozliwe,

ze korzystajacych w przyszlosci z rozwiazania) w proces decyzyjny
i projektowy. Osoby uzytkujace staja si¢ osobami eksperckimi
przez doswiadczenie w zespole projektowym, dzigki czemu wzrasta
poziom réznorodnych perspektyw osob tworzacych projekt.

2. Wspdlna nauka — osoby tworzace zespot projektowy ucza si¢ od sie-
bie nawzajem, ale tez podejmujac indywidualne refleksje w wyniku
wykonywanych dziatan.

3. Wiedza cicha lub ukryta (tacit or latent knowledge) — paradygmat ten
zaklada wykorzystywanie wiedzy nabytej w trakcie projektowania
lub obcowania w Zyciu codziennym. Wiedza ta jest czesto niewy-
powiadalna i odnajduje rézne odzwierciedlenie w procesie.

8 Nie jest to jedyny zbi6r paradygmatéw. Kensing i Greenbaum wymieniaja ich sze$¢, cze$¢ zbli-
zonych: wyréwnanie relacji wladzy, praktyki demokratyzujace, dziatania odnoszace si¢ do kon-
kretnych sytuacji (sizuation-based actions), wspdlne uczenie sig, stosowanie narzedzi i technik pracy
oraz alternatywne wizje dotyczace wytwarzanej technologii (2013: 33). Z kolei Blomber i Karasti
wymieniaja: szacunek dla wiedzy réznego rodzaju, okazje do wspdlnej nauki, wspolne definiowanie
celu oraz narzedzia i procesy facylitujace projektowanie (2013: 88). Na potrzeby niniejszego artyku-
tu postuguje sie pryncypiami zaproponowanymi przez Pietra Vandekerckhove z zespolem (2020)
ze wzgledu na ich aktualno$¢, zblizone brzmienie do przedstawionych w przypisie i nakierowanie
na projekty z obszaru e-health.
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4. Kolektywna kreatywno$c¢ (co-design) — cztonkowie zespotu inspiruja
siebie wzajemnie 1 sq inspirowani przez caly proces projektowy,
wlaczajac w to nabyte umiejetnosci 1 wiedze.

W swoim przegladzie Vandekerckhove i zesp6t zauwazaja, ze przepro-
wadzenie systematycznego przegladu literatury i oceny analizowanych pro-
jektow wedlug kryteriow projektowania partycypacyjnego jest utrudnio-
ne, poniewaz niewiele artykuléw zawiera szczegdlowe opisy stosowanego
procesu, a skupia si¢ bardziej na opisie stosowanych narzedzi i teoretycz-
nym opisywaniu metody (2020: 10). Zespot badawczy doszukuje si¢ przy-
czyny tego zjawiska w réwnoleglym implementowaniu i rozwoju metody
w réznych dziedzinach, na przyktad projektowaniu i naukach spotecznych
(Vandekerckhove 1 in. 2020: 12). Jednoczesnie jednak zwraca uwage, ze
szczegblnie w obszarze rozwigzan e-health rzadko rozpatruje si¢ metodolo-
giczne zalozenia i podstawy metody. Tym samym moze to prowadzi¢ do
uproszczen 1 utozsamiania co-designu z projektowaniem partycypacyjnym
(Carpentier, Melo, Ribeiro 2019: 25, 30-31).

Jak zauwazaja w swoim artykule Tone Bratteteig i jej zespol, czym in-
nym jest having a voice (prawo do wyrazenia opinii), a czym innym hbaving
a say (prawo do wspéldecydowania) (2013: 129-130). W ten sposéb nalezy
podkresli¢, ze co-design (having a voice) jest czyms innym niz podejmowanie
decyzji w implementacji projektowania partycypacyjnego (having a say). Jak
zauwazaja dalej osoby autorskie:

Umozliwienie zabrania réwnorzednego glosu w jakiejs sprawie
z réznym rodzajem wiedzy — 1 w tym samym czasie szanowanie
tych perspektyw i §wiatopogladéw — nie jest proste. W swojej teo-
rii dotyczacej ,,modelu wladzy” Braten (1973) argumentuje, Ze
nasze §wiatopoglady i rozumienie sa podstawa nabywania wiedzy
1 podejmowania decyzji. Nasz sposéb rozumienia, na przyktad na-
sze modele $wiata, konstytuuje to, jak mozemy wykorzysta¢ zdo-
byte informacje. (Bratteteig i in. 2013: 129)

Na tej podstawie mozna zaproponowa¢ dodatkowe dwa paradygma-
ty PP:
1. Dobrowolno$¢ — osoby biorace udzial w procesie moga wystapic
z niego w dowolnym momencie lub wstrzymac si¢ od dziatan na da-
nym etapie, na przyklad glosowania. Moga takze do niego powrdcic.
Jest to szczegdlnie istotne w przypadku projektéw realizowanych
w opiece zdrowotnej (ze wzgledu na prace personelu medycznego,
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kondycj¢ 0s6b chorujacych), ale nie tylko (na przyktad w projektach
dotyczacych kultury czy architektury wiele oséb udziela si¢ w pro-
jekcie wolontaryjnie, po godzinach pracy zawodowe;).

2. (Informowane) wspétdecydowanie — osoby biorace udziat w projek-

towaniu partycypacyjnym sa zaproszone do podejmowania decyzji
(na drodze demokratycznosci, opisanej w punkcie pierwszym), na
podstawie zdobytej wspdlnie wiedzy, jednak interpretowanej i wy-
razonej indywidualnie. Wspoldecydowanie wykracza takze poza
samg cze$¢ konceptualna projektowania i odnosi si¢ réwniez do
czescl wykonawczej, gdy przychodzi do implementacji rozwiazania.

Analizujac 1 przygladajac si¢ opisom réznych proceséw, nalezy zwrocic
uwage, na ile osoby zaangazowane w projekt mialy rzeczywiscie mozliwosé
wspolnej analizy wiedzy i podejmowania p6zniejszych decyzji, a na ile byl to
etap zarezerwowany jedynie dla osob projektujacych, zarzadczych i badaw-
czych. Dzialania te sq tez kluczowe dla rozumienia dziatan jako prawdziwie
partycypacyjnych (Arnstein 2011 [1969]: 241, 247). Jest to szczegdlnie istot-
ne w opisanym dyskursie medycznym — chociaz projekty co-designu i action
researchu zwracajq si¢ do osob wykluczonych w systemie, pozornie przy-
wracajac im sprawczos¢, w rezultacie traktuja odbiorcéw zgodnie z obec-
nie przyjetymi standardami. Uzyskane artefakty z warsztatéw 1 procesow
sa wykorzystywane jako dane do p6zniejszej analizy i procesu decyzyjnego
z pominigciem wiedzy i perspektywy osob, ktére daly swoj wklad na etapie
researchu. Tym samym pacjentéw traktuje si¢ znéw bardziej jako informa-
toréw niz jako czlonkéw zespotu czy decydentow (Kensing, Greenbaum
2013: 27). Takie podejscie znajduje odzwierciedlenie w drabinie partycypa-
cji zaproponowanej przez Sherry Arnstein, gdzie — czesto rozumiane jako
partycypacja — w rzeczywistosci jest forma tokenizmu (konkretnie: czwarty
szczebel — konsultacje) (2011 [1969]: 241, 244).

Z przywolanych przykladéw wynika, ze chociaz co-design, EBCD i pro-
jektowanie partycypacyjne sq czgsto utozsamiane, nie moga by¢ uznane
za tozsame procesy. Projektowanie partycypacyjne moze zawiera¢ w sobie
faze co-designu, jednak samo uzycie co-designu nie jest tozsame z mozli-
woscia wspotdecydowania o przysztosci powstalych artefaktow przez oso-
by reprezentujace grono odbiorcze. Jednoczesnie chociaz z cala pewno-
$cig nurty te mozna przypisa¢ do wspolnej rodziny metod user-empowerment
(Kensing, Greenbaum 2013: 27), nie mozna ich utozsamia¢ z aktywnym
podejmowaniem decyzji przez beneficjentéw tychze rozwiazan (Bratteteig
1in. 2013: 130). W ten sposob staja si¢ one metodami having a voice, o ktoérych
pisala Bratteteig z zespolem.
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Nalezy przy tym przyznad, ze sie¢ zaleznosci 1 relacji wladzy w takich
miejscach jak szpitale jest subtelna i skomplikowana. Juz we wspomnia-
nym wczesniej projekcie Florence pojawily si¢ glosy sprzeciwu od oséb re-
prezentujacych inne, marginalizowane zawody medyczne (mi¢dzy innymi
personel fizjoterapeutyczny) co do faworyzowania jednej grupy (personel
pielegniarski) kosztem innych (Kensing, Greenbaum 2013: 30). Dodatko-
wo — co niezwykle istotne w projektach PP — do realizacji calego proce-
su niezbedna jest przychylno$¢ osoby, ktéra w danym srodowisku skupia
wladze 1 decyzyjnos¢, co w zhierarchizowanym $wiecie biurokracji nie jest
proste do osiggnigcia (Bratteteig i in. 2013: 125).

Ponadto Jonathan Q. Tritter i Alison McCallum (2006) wyrazaja kryty-
ke wobec koncepcji Arnstein, przygladajac si¢ jej z perspektywy projektow
medycznych. W swoim artykule zaznaczaja, ze koncepcja wskazanej ba-
daczki nie odpowiada na realia wspolczesnej opieki zdrowotnej w krajach
dobrze rozwinictych (takich jak Kanada czy kraje skandynawskie). Podno-
sza, ze koncepcja nadto podkresla i faworyzuje zwracanie wladzy grupom
marginalizowanym (Tritter, McCallum 2006: 157-158) zamiast przedsta-
wiaé procesy, opisy osiagania skutecznej wspolpracy miedzy grupami czy
sposoby podejmowania decyzji (Tritter, McCallum 2006: 161-165). Zarzut
ten uznajq za zasadny, poniewaz w obszarze opieki zdrowotnej podejmo-
wane sg decyzje, od ktorych bedzie zalezalo zycie zdecydowanie wigkszej
liczby ludzi, a nie wylacznie komfort matej spolecznosci (Tritter, McCal-
lum 2006: 163).

Z kolei Sofie Pilemalm i Toomas Timpka zauwazaja, ze implemento-
wanie projektowania partycypacyjnego w projektach informatycznych du-
zych organizaciji jest szczegolnie trudne i by¢ moze niewykonalne do wpro-
wadzenia w swojej pierwotnej ,,skandynawskiej formie” (2008: 327-329),
z ktorej wyplywaja prezentowane wezesniej pryncypia. Niemniej postuluja
o dalsza prace 1 rozwdj nad skuteczna, trzecia fala projektowania partycy-
pacyjnego, umozliwiajacego zaréwno efektywne wytwarzanie oprogramo-
wania, jak 1 konsekwentne trzymanie si¢ zalozen metody.

W poréwnaniu z przytoczonymi przykladami sie¢ relacji wladzy
w projekcie Pacjenci Pacjentom jest zdecydowanie mniej zawila, a pryn-
cypia projektowania partycypacyjnego rezonuja z misjq i celami Fundacji
Ludzie i Medycyna. W kolejnej czesci artykulu przedstawie skrétowy opis
wspolpracy i dzialania GP, co umozliwi zestawienie procesu z prezento-
wanymi juz pryncypiami PP: demokratycznoscia, wspolna nauka, wiedza
cicha /ukryta, kolektywna kreatywnoscia, dobrowolnoscia i wspétdecydo-
waniem.
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/// Grupa Projektowa — przyblizenie sposobu wspotpracy

W ramach projektu powotano Grupe Projektowa, ktérej celem bylo opra-
cowanie i zaprojektowanie nowej czesci aplikacji mobilnej Pacjenci Pa-
cjentom. Dzigki nowej sekcji (modutowi samoedukacyjnemu) osoby ko-
rzystajace z aplikacji beda mogly sie uczy¢ i nabywac¢ nowe umiejetnosci.
Dziatania GP — jak i sam pomyst dziatania — zostaly zaakceptowane przez
wszystkie osoby tworzace zespol projektu Pacjenci Pacjentom, wiaczajac
w to liderke 1 zarzad Fundacji. W listopadzie 2021 roku zbierano zglosze-
nia do projektu za pomoca formularza internetowego. Opisujac projekt,
starano si¢ stosowa¢ zasady prostego jezyka i unikaé¢ trudnych stow’. Jedy-
nymi kryteriami w naborze byly petnoletnos¢ oraz kondycja choroby prze-
wleklej wsréd oséb chetnych. Na podstawie zgloszen przedstawicielstwo
Fundacji (liderka projektu i dwie osoby majace facylitowacé prace grupy)
wylonilo 14 chetnych oséb, bedacych w zréznicowanym wieku (20—68 lat)
i z r6znych miejscowosci'. Podobnie starano si¢ zapewnic¢ réznorodnosé
pod wzgledem doswiadczanych choréb. Gdy powolywano Grupe Projek-
towa, zalezalo nam na jak najszerszej reprezentacji srodowiska polskich
0sob pacjenckich. Osoby, ktére zglosily si¢ do projektu, dysponowaly
réwniez bardzo réznymi doswiadczeniami zawodowymi, co dodatkowo
wzbogacito wachlarz doswiadczen i umiejetnosci w grupie (miedzy innymi
dyspozytorka pogotowia, programistka, project managerka, doktorantka
chemii, rencista). Dzialania te mialy na celu maksymalna dywersyfikacje
grupy w celu unikniecia form tokenizmu, o ktérych pisata Arnstein (2011
[1969]: 244-247), ale tez uwzglednienie jak najrézniejszych perspektyw
w $rodowisku oséb pacjenckich (w mys$l obaw wyrazonych przez Tritter
i McCallum 2006: 163).

Aktywne prace Grupy Projektowej odbywaly si¢ od stycznia do polowy
kwietnia 2022 roku w postaci trzygodzinnych warsztatow online, organi-
zowanych cotygodniowo. Osoby zgloszone dzialaly takze miedzy spotka-
niami indywidualnie lub w mniejszych grupach asynchronicznie, wedlug
swoich mozliwosci czasowych. Zdecydowano si¢ na t¢ forme wspolpra-
cy z wielu powodéw, jednak najwazniejszym byla troska o zdrowie oséb

? Oznaczalo to, ze nie uzywano wyrazu ,,partycypacja’, poniewaz nalezy ono do fachowego zargo-
nu, ktéry réwniez w srodowisku specjalistycznym moze by¢ odbierany niejednoznacznie, jak okaza-
to si¢ w poprzedniej czesci artykutu. W ogloszeniu podkreslano, ze celem grupy jest wypracowanie
i wprowadzenie w zycie nowo powstajacego modutu samoedukacyjnego.

1013 0s6b z Polskii 1 z zagranicy; 3 osoby — miejscowosci ponizej 10 tysiecy mieszkaricow, 2 osoby
— miejscowos$¢ do 300 tysigcy mieszkancdw, 3 osoby — miejscowosé powyzej 500 tysigcy mieszkan-
c6w, 5 0s6b — Warszawa i 1 osoba — Londyn.
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tworzacych Grupe Projektowa!". Kolejng przyczyna byta ched efektywnego
1 prostego wlaczenia ludzi z ré6znych miejscowosci, rowniez niezaleznie od
ich mozliwosci mobilnych. Wszystkie osoby otrzymaly umowy wolonta-
ryjne, nadajace im tozsamos¢ niezbedng do korzystania z zasobow i syste-
moéw Fundagcji.

W trakcie trzech miesiecy Grupa Projektowa przechodzila wspoélnie
proces oparty na design thinking'?, umozliwiajacy odnajdywanie i wytwarza-
nie rozwiazan skrojonych na miare potrzeb grupy docelowej. Zdecydowa-
no si¢ na zastosowanie design thinking ze wzgledu na to, ze wykorzystuje ono
w swolm procesie metody wspierajace pryncypia PP: demokratycznosc,
wiedz¢ cicha/ukryta, kolektywna kreatywnoscia i wymiane wiedzy mie-
dzy osobami tworzacymi Grupe Projektowa. Proces ten byt podzielony na
nastepujace etapy (pokrywajace si¢ z etapami design thinking):

0. Przedstawienie celéw realizowanego projektu.

Badania eksploracyjne (discovery).

Analiza zebranego materialu (define).

Zdefiniowanie wyzwania projektowego.

Generowanie pomystow, prototypowanie i walidacja (develop).

SN

Wytwarzanie (deliver).

Przed przystapieniem do etapu 5 przewidziano moment, w ktorym
osoby tworzace grupe moga zadeklarowac, w jakim stopniu chca pozostaé
w Fundacji i w jakim wymiarze przyczynic si¢ do dalszego rozwoju modu-
tu samoedukacyjnego (zob. ilustracja 1). W rezultacie cztery osoby posta-
nowily kontynuowac prace w zespole projektowym Pacjenci Pacjentom.
Osoby te odpowiadaly do kwietnia 2023 roku za opracowywanie i imple-
mentowanie finalnej wersji modulu przy wsparciu do§wiadczonych projek-
tantow z Fundacji. Tym samym proces PP trwal nadal i nastapit jedynie
jego kolejny etap realizacji.

Grupa projektowa przy wsparciu oséb facylitujacy opracowala proces
badawczy dla etapu badan eksploracyjnych (discovery) — bazujac na swoich
doswiadczeniach, postawila pytania badawcze, skonstruowala i wybrata
narzedzia badawcze, a nastepnie zrealizowala badania. W rezultacie ze-
brano 229 ankiet i przeprowadzono 10 wywiadéw poglebionych. Zebrany

' Projekt byl rozpisany we wciaz trwajacej pandemii COVID-19.

"2 Proces stosowany w celu tworzenia innowacji z wykorzystaniem podstaw HCD. Klasyczny pro-
ces design thinking sktada si¢ z pigciu etapéw: empatyzacji, definiowania problemu, generowania
pomystéw, prototypowania i testowania rozwiazan. Kazda z tych faz ma okreslony cel, ktory osiaga
si¢ za pomocg réznych narzedzi badawczych i metod warsztatowych. Wigcej w: Razzouk, Shute
2012: 330-348.
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material stal si¢ podstawa do stworzenia analizy, a takze zbudowania per-
son" bedacych swoistego rodzaju podsumowaniem badan i wstepem do
prac projektowych'*.

Tlustracja 1. Graficzne przedstawienie procesu PP w projekcie Pacjenci Pacjentom,
uwzgledniajacego przejscie z procesu design thinking do dalszej dobrowolnej pracy
nad implementacja, opierajac si¢ na double diamond design process

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Opierajac si¢ na personach, GP analizowala pojawiajace si¢ sprzeczno-
$ci 1 identyfikowala potrzeby, dzigki ktérym postawita wyzwania projekto-
we niezbedne do generowania rozwiazan dla zdiagnozowanych probleméw.
W efekcie powstaly trzy prototypy rozwiazan umozliwiajacych uczenie sie
nowych rzeczy w aplikacji Pacjenci Pacjentom. Rozwiazania te poddano wa-
lidacji hipotez za pomoca testow uzytecznosci z potencjalnymi odbiorcami
rozwiazania. Osoby zgloszone samodzielnie zbudowaly klikalne prototypy
rozwigzan, korzystajac z programéw Marvel 1 Figma, a takze opracowaly
metody testowania prototypow.

' Persona jest natzedziem badawczo-projektowym pozwalajacym na uchwycenie archetypiczaych
postaw i zachowani w badanej grupie docelowej poprzez przedstawienie fikcyjnej postaci, skonstru-
owanej na podstawie pozyskanych z badan danych.

W tym attykule nie skupiam si¢ na wynikach badag, a jedynie na przedstawieniu przebiegu pro-
cesu ijego rozplanowania. Zaktadam jednak publikacje szczegétowszych wynikéw badan i przebie-
gu procesu na stronie www.ludzieimedycyna.pl oraz www.pacjencipacjentom.pl.
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Tlustracja 2. Nieszczesliwy Natan — jedna z trzech gléwnych person, ktéra powstata
na podstawie wynikow badan eksploracyjnych. Narzedzie to pomagalto w spetnieniu
kryterium wspéldecydowania przy dalszych pracach projektowych. Personami
przedstawiajacymi inne podejscia do zdobywania wiedzy byly Aktywistka Aubena

i Optymistyczna Zofia

Zrédlo: archiwum projektu.

Ilustracja 3. Pogladowe zdjecia trzech opracowanych prototypdw, od lewej: ,,Biesia-
da”, ,,Nie badz sam z chorobg” oraz ,,Spotkajmy si¢!”

Zrédlo: https://pacjencipacientom.pl/prototypy-grupy-projektowej-do-modulu-
samoedukacyjnego/ (dostep: 7.01.2023).

Dyskusja nad wynikami testow prototypéw oraz priorytetyzacja i wy-

bor kluczowych funkeji prototypu przed jego zaimplementowaniem byta
ostatnim facylitowanym etapem. Po tym procesie osoby tworzace GP
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mialy dowolnos¢ wyboru w kwestii pozostania w Fundacji i rozwijania
wlasnych projektow lub dalszego rozwoju modutu. Osoby, ktére pozostaly,
podejmowaly decyzje o dalszej pracy nad rozwiazaniem poprzez dyskusje
1 wspolprace z pozostatymi cztonkami zespotu Fundacji.

Warto podkresli¢, ze na kazdym z etapow decyzje poszczegolnych
os6b byly informowane za pomoca wynikow badan przeprowadzonych
przez GP lub przeprowadzanych na kolejnych fazach implementowania
rozwiazania. Tak skonstruowany proces umozliwil — przynajmniej teo-
retycznie — zapewnienie pryncypiéw wspoélnej kreatywnosci, skupienia
si¢ na wiedzy uspionej, demokratycznosci, wymiany wiedzy, dobrowol-
nosci i wspoéldecydowania. Istotne bylo dla nas sprawdzenie, na ile osoby
z GP odebraly dzialania w projekcie w ten sposéb. W kolejnej czesci
przyjrzymy si¢ wynikom badan ewaluacyjnych, dodatkowo sprawdzajac,
na ile doswiadczenie dzialan GP dawalo sprawczos¢ w mysl koncepcji
Arnstein. Ponadto, jak wynika z przyblizonej literatury przedmiotu, do-
konywanie i publikowanie wynikéw tych badan jest niezbgdne do moni-
torowania i rozwoju metody.

/// Wyniki ewaluacji

W procesie ewaluacyjnym przeprowadzono dwie ankiety ewaluacyjne z 14
osobami zgloszonymi do Grupy Projektowej (w polowie trwania projektu
[AE 1, n = 13] i na koniec oficjalnych prac GP [AE 2, n = 6]), a takze jedna
ze spotkania ewaluacyjnego, trwajacego trzy godziny [SE, n = 8"]. Badanie
ewaluacyjne miato na celu sprawdzenie:

1. Na ile faktycznie udato nam si¢ spelni¢ postulaty PP, czyli na ile

Grupa Projektowa czula si¢ zaproszona do wspéldecydowania?

2. Na ile doswiadczenie projektowania partycypacyjnego rzeczywi-

$cie emancypuje osoby uczestniczace?

3. Ktoére obszary naszego zmodyfikowanego procesu projektowania

partycypacyjnego wymagaja poprawy?

Dos¢ znaczace réznice w probie miedzy ankietami pomiarowymi wy-
nikaja z zaangazowania cze¢$ci oséb w 6wcezesnie trwajace dzialania pomo-
cowe dla 0s6b uciekajacych z Ukrainy w wyniku inwazji Rosji. Dla wielu
0s6b zaskoczeniem byla ilo§¢ czasu, jaka trzeba bylo dodatkowo poswigci¢
poza spotkaniami (AE1, AE2). Nie wplywalo to jednak negatywnie na od-
biér samego doswiadczenia czy wystapienie negatywnych konfrontacji ze
swoimi oczekiwaniami. Pomimo bardzo silnego zaangazowania dla spo-

5 1 osoba modetujaca, 2 osoby facylitujace prace grupy i 5 0séb zgloszonych do projektu.
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rej grupy doswiadczenie bycia w GP — nawet jezeli nie kontynuowatly one
rozwoju modutu samoedukacyjnego — bylo emancypujace i wzmacniajace.

Czuje, ze udziat w Grupie Projektowej Czuje, ze udziat w Grupie Projektowej
dodat mi sity, motywacji do dziatania dodat mi sity, motywacji do dziatania

. Zdecydowanie sig zgadzam
. Zdecydowanie sig zgadzam
. Raczej sig zgadzam

Ani sig zgadzam,
ani sig nie zgadzam

. Raczej sig zgadzam

Czuje, ze moge wypowiedzier;j sig w bpzpipcznej . Czuje, ze mogtxm wypowiedziec sig w bezpiecznej
atmosferze - inne osoby szanuja mnie i moje zdanie  atmosferze - inne osoby szanowaty mnie i moje zdanie

. Zdecydowanie sie zgadzam . Zdecydowanie sie zgadzam

. Raczej sig zgadzam . Raczej sig zgadzam

Zestawienia 1-2: ,,Czuje, ze udzial w grupie projektowej dodal mi sity, motywacji
do dziatania” 1 ,,Czuje, Zze moge wypowiedzie¢ si¢ w bezpiecznej atmosferze — inne
osoby szanuja mnie i moje zdanie” — mierniki wskazuja, Ze spetniono pryncypia
wspbldecydowania, demokratycznosci i dobrowolnosci

Ciesze sig, ze moge by¢ czedciq projektu, ktory jest czyms wigcej niz
kolejnym sklepem z ciuchami. I ogdlnie fajnie to macie zaplanowa-
ne. To znaczy, czud, ze jest w tym plan w ogole. (AE1, ankieta 1)

Projekt jest super inicjatywa. Bylo mi ogromnie milo, ze mogtam
w nim uczestniczy¢ — nawet gdy przychodzitam na spotkania zme-
czona, to wychodzilam z nich z nowa energia. Bede wspominac
ten czas z rado$cia 1 mam nadziej¢, ze bede mogla kontynuowac
moja przygode z tym projektem i fundacja. (AE2, ankieta 6)

Przeprowadzone spotkanie ewaluacyjne wykazalo takze, ze czesci
os6b projektowanie partycypacyjnie ukazalo inng (sprawcza) role, jaka
moga odegra¢ osoby pacjenckie w kreowaniu rozwigzan medycznych. Ich
zaangazowanie przekladalo si¢ rowniez na ciekawos¢ wzgledem stosowa-
nych metod projektowania. Podczas spotkania ewaluacyjnego okazalo sie,
ze cze$¢ oséb potrzebowala dodatkowych opisow i Zrédet wiedzy doty-
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czacych projektowania. Czesto wynikalo to z czystej ciekawosci, ale tez
lepszego zrozumienia podejmowanych w procesie dziatan. Traktujemy to
jako przestanke do spelnienia jednego z pryncypiéow PP, jakim jest wspdlna
nauka, a takze jako przejaw zgodnosci z opisem szczebla széstego w dra-
binie partycypacji.

Czuje, ze ucze sig ciagle nowych rzeczy Czuje, ze uczytxm sig ciagle nowych rzeczy

. Zdecydowanie sig zgadzam
. Zdecydowanie sie zgadzam
. Raczej sig zgadzam

Ani sig zgadzam, . Raczej sig zgadzam

ani sig nie zgadzam

Zestawienie 3. ,,Czuje, Ze ucze si¢ ciagle nowych rzeczy” — wyniki wskazuja, ze
spelniono pryncypium wspdélnej nauki

Niemniej nasza ewaluacja wykazala réwniez obszary, ktére mogly ob-
nizaé rzeczywisty, rowny dostep wszystkich oséb zaangazowanych w pro-
ces podejmowania decyzji i kolektywnej kreatywnosci, co wynikalo z pracy
w trybie online. Chociaz z poczatku zdecydowana wigckszos§¢ oséb wyraza-
ta entuzjazm do stosowanych narzedzi online (AE1), w pdzniejszym czasie
okazalo sie, ze sa to narzedzia nieskuteczne i niedostepne dla wszystkich.
W drugiej czesci ewaluacji czesto pojawial si¢ problem utrzymania kontak-
tu z pozostalymi osobami z Grupy Projektowej. Powodowalo to niekiedy
frustracje, szczegolnie w przypadku dzialan i1 pracy wykonywanej miedzy
spotkaniami grupy:

Miro'® to supet #00/, ale sporo oséb nie do kofica wiedzialo, jak
si¢ nim postugiwad. Slack'” réwniez jest dobrym narzedziem, choé
bywalo ci¢zko z komunikacja — tu raczej problemem byl brak ko-
rzystania z narzedzi przez innych. (AE 2, odpowiedZ 5)

Tym samym natkneliSmy si¢ na wczesniej nieus§wiadomiony problem,
czyli dostepnos¢ cyfrowa dla oséb tworzacych grupe. Objawiala si¢ ona za-
réwno w zréznicowanym zaawansowaniu postugiwania si¢ technologia, jak

1 Interaktywne narzedzie zastepujace w przestrzeni wirtualnej narzedzia znane z prac warsztato-
wych i projektowych, takie jak flipchart, post-it, flamastry itp.
' Aplikacja stuzaca do komunikowania si¢ w organizacjach poprzez watki i kanaly.
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1 w kwestii posiadanego sprz¢tu. Stosowane w procesie narzedzia komuni-
kacyjne i projektowe okazaly si¢ zbyt obciazajace dla wielu komputerow, co
czesto uniemozliwialo réwnoprawny udzial w pracach grupy, w analizowa-
niu materiatu i pracach ideacyjnych. Ponadto jedna z oséb ze wzgledu na
swoja kondycje wzrokowa korzystala z telefonu komérkowego, aby pracowaé
z innymi — stosowane narze¢dzia byly w zwiazku z tym dla niej zupelnie nie-
dostepne i czesto wykluczylo ja to z udzialu w pracach GP. Chociaz osoby
uczestniczace staraly si¢ zniwelowac te bariere (na przyklad zapisywaly ob-
serwacje za t¢ osobe, przechodzily z niq do oddzielnego spotkania wideo, aby
nanie$¢ obserwacje tej osoby lub zaglosowac za nig w wyborach), wiele os6b
czulo, ze bylo to narzedzie prawdziwie ograniczajace swobode tej osoby:

Czuje troche dyskomfort ze wzgledu no to, ze nie radze sobie ze
wszystkimi aplikacjami potrzebnymi do pracy. (AE 1, odpowiedz 4)

Czulam, Ze troche odstaje od grupy, bo nie znam wszystkich na-
rzedzi do pracy przy aplikaciji. (AE2, odpowiedz 1)

Jak wskazuje ostatnia wypowiedz, cyfrowa forma niektérych narzedzi
oniesmielala czgs$¢ oséb 1 chociaz samo projektowanie partycypacyjne trak-
tuje osoby odbiorcze jako eksperckie, narzedzia cyfrowe w pewnym sensie
odbieraly pewnosc¢ siebie osobom mniej bieglym technologicznie. Powodo-
walo to porzucanie pracy, poczucie dyskomfortu, watpienie w swoje umie-
jetnosci, a takze poczucie niewspierania reszty grupy [SE]. Po pierwszej an-
kiecie ewaluacyjnej starano si¢ zatem angazowac wigcej prostych narzedzi,
takich jak papier i flamastry czy kamera w telefonach. W fazie prototypo-
wania rozwigzan zachecano do korzystania z aplikacji Marvel, umozliwiaja-
cej tworzenie klikalnych interfejséw z wykorzystaniem zdje¢ narysowanych
obrazkéw. Zmiany te zostaly bardzo pozytywnie odebrane i przynajmniej
czgsciowo przywrocily mozliwosé aktywnego udzialu w pracy.

Kolejng zidentyfikowang przeszkoda w skutecznych pracach i dysku-
sjach okazalo si¢ zbytnie przywigzywanie uwagi do skonstruowania sa-
mego procesu projektowego i selekcji metod projektowych dziatan Grupy
Projektowej. Przez ten czynnik zaniedbano bardzo istotny proces, o kté-
rym rzadko lub zdawkowo wspomina si¢ w artykutach przyblizajacych PP,
czyli proces grupowy. Chociaz nie znajdowalo to potwierdzenia w prze-
prowadzonych pomiarach, bylo to obserwowalne na spotkaniach zespotu
1 w jakosciowych odpowiedziach dotyczacych wspolpracy i relacji w GP:
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Moze wskazowki do pracy w zespole. Jeste§my mieszanka réznych
ludzi, kazdy ma inne Zycie i chyba kazdy inaczej traktuje ten pro-
jekt. Cigzko czasem si¢ przez to dogada¢. (AE1, odpowiedz 1)

Lepszy kontakt z uczestnikami. (AE1, odpowiedz 11)

Brakowato mi mozliwos$ci poznania wszystkich czlonkéw grupy.
(AE2, odpowiedz 2)

Proces grupowy jest zbiorem narzedzi, ktore zapewniaja wytworzenie
si¢ wiezi miedzy uczestnikami pracujacej grupy. Przeprowadzenie takiego
procesu moze si¢ odbywac naturalnie (na przyklad przez czeste przeby-
wanie ze soba, liczne okazje do poznawania si¢ 1 wspotpracy). W srodowi-
skach sztucznych do usprawnienia tego procesu stuza liczne techniki, ktore
maja budowac¢ polaczenie i zrozumienie mi¢dzy osobami tworzacymi po-
wolane grupy. Im wczesniejsze 1 silniejsze wprowadzenie takiego proce-
su, tym wicksze zaangazowanie 1 szczero$¢ osob tworzacych taka grupa
(Szczepan-Jakubowska 2017; Czahajda 2019).

W naszym przypadku zbyt maly nacisk potozono na poczatek procesu
projektowego. Skutkowalo to przede wszystkim spora nieSmiatoscia w wy-
razaniu przeciwstawnych lub innych pogladéw i obserwaciji (faza stormin-
gu w modelu Tuckmana; zob. Czahajda 2019), czyli aspektéw szczegdlnie
istotnych na etapie discovery. Przeprowadzenie wstepnej ankiety ewaluacyjnej
umozliwilo nam wprowadzenie w drugiej polowie procesu wigkszej liczby
narzedzi. Dzigki temu Grupa Projektowa byla bardziej skora do dzielenia
si¢ swoimi przemysleniami i komentarzami w fazie tworzenia i testowania
prototypow rozwigzania. Potwierdzaly to takze dyskusje podczas spotka-
nia ewaluacyjnego, obnazajace wewnetrzne spory i sytuacje pojawiajace si¢
w trakcie rozwiazywania problemow.

/// Wnioski dla wspotczesnych projektéw projektowania
partycypacyjnego

7. zaprezentowanego materialu ewaluacyjnego i wczesniejszej analizy ma-
terialu mozna wyciagna¢ kilka niezwykle istotnych wnioskéw wzgledem

przeprowadzania proceséw projektowania partycypacyjnego w obecnej
rzeczywistosci.
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1. Praca hybrydowa i uwazno$¢ na potrzeby dost¢pnosciowe
0s06b uczestniczacych

Proponujemy przeprowadzanie PP w formie hybrydowej, zblizajac ja tym
samym do tradycyjnych implementacji odbywajacych si¢ w przestrzeniach
materialnych. Mimo krytycznej oceny z poprzedniej czg¢sci trzeba podkre-
sli¢, ze cze$¢ prac wykonywanych zdalnie/cyfrowo byla réwniez rozpatry-
wana jako atut — oszczedzaly czas i dawaly komfort dzialania niektérym
osobom (co jest takze przejawem zrownania wladzy; Arnstein 2011 [1969):
246-247), na przyklad umozliwialy branie czynnego udziatu w sytuacjach
zaostrzenia si¢ objawéw choroby lub przy godzeniu obowiazkéw dnia co-
dziennego. Za elementy, ktére mozna by przeprowadzac online, GP uznala:
przeprowadzanie badad i wprowadzenie do metod, walidowanie prototy-
poéw, waloryzacje 1 priorytetyzacje funkcji finalnego rozwiazania [SE].
Spotkanie na zywo jest z kolei szczegdlnie istotne przy rozpoczynaniu
projektu, umacniajac i ulatwiajac przeprowadzenie procesu grupowego,
a takze opracowanie koncepciji i planu badan. Aspekt ten jest kluczowy dla
pryncypium kolektywnej kreatywnosci (co-deszgn) 1 wspotdecydowania.

2. Wigkszy nacisk na proces grupowy

Przyklad naszego projektu wskazuje, jak wazna role dla swobody oséb
uczestniczacych w projekcie odgrywa ten wymiar. Praca online wydluzyta
przeprowadzenie tego procesu. Jest to istotny wniosek, przydatny oso-
bom, ktore rozwazaja wykorzystywanie narzedzi online w swoich projek-
tach. Z naszej perspektywy powinno zostaé poswigcone wigcej czasu na
storming os6b tworzacych Grupe Projektows — jezeli w ogole nie przenie-
sienie spotkania zapoznawczego do przestrzeni realnej. Takie dzialania
zapewniajg lub wzmacniaja prawidlowe spetnienie pryncypium kolektyw-
nej kreatywnosci.

3. Odejscie od narzedzi pracy znanych w danym sektorze

Refleksje GP wskazuja, ze skuteczniej i lepiej byloby wykorzysta¢ narzedzia,
z ktorych korzysta si¢ w codziennych sytuacjach do komunikacji, jak na
przyklad WhatsApp czy po prostu watek mailowy, niz aplikacje wykorzy-
stywane w Fundacji do tego celu, jak na przyktad Slack. To srodowisko lepiej
znane osobom zgloszonym, niezaleznie od ich wieku i dostepnosci cyfrowe;.
W konicu takie narzedzia jak Miro nalezaloby calkowicie zastapi¢ papierem
1 flamastrami. Dodatkowe oprogramowanie powinno by¢ wykorzystywane
tylko w fazie walidacji rozwigzania i jedynie ze zgloszeniem oséb chetnych
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do zbudowania takich prototypéw. Ich wprowadzenie powinno si¢ odby-
wac stopniowo z pelnym opisem i materiatami dodatkowymi, o czym wie-
cej ponizej. Jak wykazal nasz przyklad, czynnik ten moze mie¢ znaczacy
wplyw na pryncypium demokratycznosci 1 wspotdecydowania.

4. Dodatkowe opisy procesu i narzedzi

Wiele oséb bioracych udzial w projekcie uznalo to za opcje dodatkows
dla tych z nich, ktére chcialyby lepiej zrozumie¢ proces design thinking. Jest
on ciekawy, poniewaz niejako stoi w kontrze do poprzedniego wniosku.
Natomiast nie widzimy w nim sprzecznosci, a jedynie podkreslenie wazno-
$ci odejscia od zargonu 1 nawykéw stosowanych w srodowiskach projekto-
wych. Chociaz Pilemalm i Tinka (2008: 332) na podstawie przeprowadza-
nej ewaluacji wyrazaja swoje obawy w tym zakresie, nasz przyktad pokazal,
ze stopniowe informowanie i odpowiadanie na potrzeby moze przyniesé
obiecujace efekty — etap ten byl szczegdlnie widoczny w implementacii
rozwigzania z udzialem czterech oséb z GP. Wniosek ten traktujemy jako

przejaw spelnienia pryncypium wspoélnej nauki w PP.
5. Wigksza elastycznos$¢ wzgledem spotkan roboczych

Wynikalo to migedzy innymi ze zmieniajacych si¢ kondycji niektérych osob,
ktore chociaz w listopadzie 2021 roku mogly si¢ zobowiaza¢ do regularnych
spotkan, to w wyniku postepu choroby/zmian w leczeniu lub spraw prywat-
nych musialy pogodzi¢ cheé brania udzialu w projekcie z wymogami Zycia
codziennego. Wniosek ten jest szczegdlnie istotny dla projektow PP prowa-
dzonych z osobami z do§wiadczeniem choroby przewleklej. W naszym przy-
padku czes¢ osob nie czula sie wystarczajaco komfortowo, aby w pelnianga-
zowac si¢ w prace projektowe na kazdym spotkaniu. Weale nie musi to by¢
spowodowane chorobg przewlekls. Z dos¢ duzym sentymentem GP wspo-
minala sytuacje, w ktorej spotkanie zostalo odwolane w zwigzku z inwazja
Rosji na Ukraing i zamienione na sesj¢, podczas ktorej mozna bylo podzieli¢
si¢ swolmi emocjami i przemysleniami zamiast i§¢ zaplanowana $ciezka pro-
cesu. Wniosek ten silnie wspiera pryncypium dobrowolnosci. Traktujemy to
takze jako oznake spedzenia niewystarczajacego czasu na proces grupowy.

/// Podsumowanie

Chociaz projektowanie partycypacyjne jest ugruntowana i stale rozwijajaca
si¢ metoda, wspolczesnie osobom projektujacym i1 badajacym rozwiazanie
w obszarze zdrowia moga umykac jej polityczne i historyczne podwaliny,
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czyniagc wspolczesne projekty nieemancypacyjnymi czy nakierowanymi
znacznie bardziej na wybrane elementy procesu (konkretnie: co-design) 1 trak-
tujac ,,partycypacje” w nazwie metody do$¢ powierzchownie. Tematyka ta
jest szczegolnie istotna dla 0sob dziatajacych w obszarze opieki zdrowotnej
1 medycyny, gdyz stykamy si¢ w nich z osobami marginalizowanymi przez
te systemy — z osobami z do§wiadczeniem choroby. Poprzez projektowanie
partycypacyjne mozliwe jest przywrocenie tym osobom nie tylko glosu do
wyrazania opinii, ale takze sprawczosci i mozliwosci wspoéldecyzyjnosci.

Na podstawie przeprowadzonego badania ewaluacyjnego widzimy, Ze
udalo nam si¢ to osiagnaé w naszym procesie rozbudowywania aplika-
cji mobilnej Pacjenci Pacjentom. Chociaz jak wynika z zebranych danych,
sam proces nie przebiegl idealnie, zgromadzony material wskazuje obsza-
ry godne poswigcenia uwagi w celu spelnienia pryncypiow PP w podob-
nych projektach. Jako osoby dzialajace — praktycznie czy tez teoretycznie
— w obszarach PP musimy zwraca¢ wigksza uwage na nowe zagadnienia,
weczesniej niepojawiajace si¢ w literaturze, wynikajace z zachodzacych
zmian — jak chociazby opisywana w naszym przykladzie dostepnosé. Prze-
klada si¢ to nie tylko na stosowanie dost¢pnych narzedzi, ale tez tworzenie
prawdziwie dostepnych metod i srodowisk pracy — zaréwno online, jak
1 offline — z osobami ze zréznicowanymi potrzebami i kondycjami.

Na sam koniec warto podkresli¢ postulat wyplywajacy z czesci litera-
tury tworzonej przez praktykoéw PP, czyli potrzebe zwigckszonej liczby pu-
blikacji opisujacych przeprowadzane procesy projektowania partycypacyj-
nego. Jak starano si¢ pokazac¢ w artykule, osoby praktykujace PP odnajduja
teoretyczne opisy tego, jakie charakterystyki ma partycypacja czy samo PP
lub jakie narzedzia mozna w nim stosowac — brakuje jednak potaczenia tych
perspektyw, czyli opisu przeprowadzania procesow PP wraz ze sprawdze-
niem, jak poszczegélne elementy tego procesu wplywaja na spetnienie (lub
nie) pryncypiéw PP. Takie opisy maja wartos¢ nie tylko dla praktykow, ale
takze teoretykéw, umozliwiajac §ledzenie przemian metody w szerszej skali.
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/// Abstrakt

Celem artykulu jest zaprezentowanie charakterystyki 1 wyzwan projekto-
wania partycypacyjnego w opiece zdrowotnej, umozliwiajacego ewaluacje
procesu wykorzystanego w projekcie ,,Pacjenci Pacjentom” Fundacji Lu-
dzie i Medycyna. Projektowanie partycypacyjne wykorzystano do stworze-
nia nowej przestrzeni w aplikacji mobilnej Pacjenci Pacjentom. Ewaluacja
miala sprawdzi¢: (1) na ile zaimplementowany proces spetnit kryteria pro-
jektowania partycypacyjnego; (2) na ile doswiadczenie projektowania par-
tycypacyjnego rzeczywiscie emancypuje osoby uczestniczace 1 zaprasza je
do decyzyjnosci.

Wyniki sugeruja, ze implementacja byla udana, ukazujac jednoczesnie
nowe zagadnienia istotne dla metody, niewystarczajaco reprezentowane
w literaturze skutecznie wprowadzonych projektoéw z tego nurtu. Aspekta-
mi tymi sa dostepnos¢ cyfrowa i wynikajaca z kondycji oséb uczestnicza-
cych, a takze waga procesu grupowego.

Stowa kluczowe:
projektowanie partycypacyjne, user experience w medycynie, patient experience,
dostegpnosé, wspotdecydowanie

/// Abstract

Case Study: Implementation of Participatory Design in a Health-
Tech Project. Did the Patient Participatory Design Group Follow the
Principles of Participatory Design and Which Relevant Themes in
Regard to the Method as a Whole Were Revealed?

The goal of this article is to present the characteristics and challenges of
the participatory design (PD) process in healthcare, in connection with
an evaluation of the PD process in the People and Medicine Foundation’s
project — Patients4Patients. The main objective was to design and imple-
ment a new module in the Patients4Patients mobile app. The evaluation
tried to answer the questions of (1) to what degree the proposed participa-
tory process aligned with participatory design principles, and (2) to what
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degree the participants felt empowered and engaged in the designing and
decision-making process. The results suggest that the implementation of
PD was successful. At the same time, new aspects were revealed that have
not been widely discussed in the literature on successful PD projects in
e-healthcare, namely digital and conditional accessibility, and the impor-
tance of the group process.

Keywords:
participatory design, patient experience, user experience in medicine, ac-
cessibility, co-decision making

/// Robert Statkiewicz (onu/jenu) — czlonkum zarzadu Fundacji Lu-
dzie i Medycyna, absolwentum studiéw doktoranckich w Instytucie Etno-
logii i Antropologii Kulturowej UW, Senior UX Specialist. Zajmuje si¢ user
excperience, projektowaniem partycypacyjnym, antropologia zaangazowana,
antropologia medyczng, neuroantropologia i antropologia zmyslow (Efno-
grafia w badanin synestez i, ¢yl skad ten pomyst, po co i dlaczego ,,Coca-Cola” sig
nte Swiect, ,, AVNANT” 10, 2019, nr 3). Prowadzi prelekcje (Tipi UX, Product
Camp, UX Poland Discovery, Design Ways), zawodowo facylituje procesy
projektowo-badawcze (miedzy innymi cykl ,, Kroétkich Instrukeji” portalu
hellozdrowie.pl), wyktada zajecia z metodologii badan terenowych w Scho-
ol of Ideas SWPS i UX w medycynie w Instytucie Etnologii i Antropologii
Kulturowej Uniwersytetu Warszawskiego.

ORCID: http://otcid.org/0000-0002-5749-027X

E-mail: robert.statkiewicz@ludzieimedycyna.pl

/ 242 STANRZECZY 2(23)/2022


http://hellozdrowie.pl



