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Forord

Skjelvende hender. Problemer med & snakke tydadiggsom, subbende gange. Dette
er gjerne det vi forbinder med Parkinsons sykdoyikdS8mmen blir derfor ofte kalt
skjelvesyke eller skjelvelammelse. [1]

Ja, det var vel slik jeg ogsa tenkte meg Parkinsgkdom, og symptomene er ganske
typiske. Denne sykdommen kan imidlertid arte seigsadorskijellig fra menneske til
menneske, og andre sykdommer kan ha liknende syngpto

Norges forskningsrad/IT-funk finansierte forproggk'Stemmestyinteraksjon" STEMINT
(prosjektnr. 176984/i40). En viktig del av dett@gjektet var & gjiennomfgre intervjueri 11
fokusgrupper. Oppsummeringen av intervjuene kagsleshttp://medialt.no/?pageld=172
Flere i fokusgruppene for bevegelseshemmede haddaaten Parkinson. | intervjuene med
dem kom det frem en rekke ideer og behov, spdsigttet til bruk av datamaskin.
Stemmestyring kan sannsynligvis veere et nyttigoejeliddel for noen med Parkinson, men
det er ngdvendig med en mye bredere tilneerming titdjengelighet til, og behov for
teknologi. Deltakerne med Parkinson var spesigta@sserte i & utvikle en metodikk for
utprgving av hjelpemidler og en utarbeidelse avwarsikt over aktuelle tilpasninger. Denne
statusrapporten er ikke et forsgk pa a utvikleliémsetodikk, men det er et fgrste skritt i
retning av a forsta noen av de problemene mennes&eParkinson har. Utfordringen er &
gjare begrensninger til muligheter, og dette mé skit spennende tverrfaglig samarbeid. Med
utgangspunkt i STEMINT-prosjektet og med bakgruahdet ser ut til & vaere gjort veldig
lite innen teknologi for mennesker med Parkinsonded vaert naturlig for meg & fokusere pa
FoU-oppgaver. | konklusjonen forsgker jeg likevsi &tt om ansvarsfordeling.

Takk

| arbeidet med dette notatet har det veert vikeg #a Parkinson generelt for & forsta hvilke

spesielle utfordringer mennesker med denne diagniosei forhold til bruk av teknologi. Jeg
har naturligvis verken medisinsk bakgrunn eller ketanse til & gjgre grundige vurderinger,
og det har derfor veert helt ngdvendig med "godipéie".

Mine viktigste hjelpere har veert Inger Thorstensemte og Birger J. Natvig. Begge har
Parkinson, og bade Inger og Birger er fantastiskelog entusiastiske mennesker! Verden
hadde veert enda bedre, hvis alle hadde den sanmstélingen til livet, og ikke minst kunne
mange mennesker ha et mye mer meningsfylt livih#égdeert mye av dere, og jeg setter
veldig stor pris pa at jeg har blitt kjient med deleg haper vi skal fa til noe sammen ogsa i
ara som kommer, og med den entusiasmen dere harlmadyode sjanser!

Oslo, februar 2007
Morten Tollefsen



Innledning

Digital inkludering og universell design

Regjeringa gnskjer at heile befolkninga skal kutaniebruk ny informasjonsteknologi
om dei gnskjer det. Det fgreset at datautstyr dtenester er tilgjengeleg9]

Funksjonshemmede kan ha stor nytte av teknolodi Iiér & kompensere for
funksjonshemningen og for & bruke teknologi paslemme maten som alle andre. Standard
maskin- og programvare kan imidlertid ikke brukésep hensiktsmessig mate av alle. Det er
derfor viktig a sette fokus pa hvilke tilpasningem kan realiseres. For mange grupper
eksisterer det kompetanse mht. tilpasninger, fiekdlinde og svaksynte. For mennesker
med Parkinsons sykdom (PD) er kompetansen mindrdeondividuelle forskjellene
(symptombildet) ofte relativt forskjellig. Disserfkjellene gjgr ogsa at det er sannsynlig at
fokus pa PD og teknologi ogsa vil kunne vaere nyticgandre grupper.

De fleste som far diagnosen PD er over 55 ar. Sigldommen normalt oppdages hos eldre
mennesker, har fokuset vaert forholdsvis liten pik lav teknologi. Dette ma endres.
Mennesker som far PD i dag er vant til & brukemaskin og annen teknologi, og dette
gnsker de selvsagt a fortsette med.

God og riktig tilgang til offentleg informasjon egnester er ein av faresetnadene for
at velferdsstaten skal fungere. Det er 0g ein deatsk rett.[9]

Tilgang til bade offentlig og annen informasjorvitig. WWW har blitt en sveert sentral
informasjonsarena. Dette gjelder informasjon fralNAadio- og TV-programmer, nettaviser,
... WWW er imidlertid ikke bare en informasjonsaaebet er i gkende grad ogsa en arena for
selvbetjening. Utfylling av selvangivelse, bestifjiav flyreiser, utfylling av barnehagesgknad
0g utfagring av banktjenester er bare noen ekserriptdrer derfor kanskje helt riktig atGod

og riktig tilgang til informasjon og tjenester en emokratisk rett.

Datamaskiner brukes i dag til mange ting: undenhiolg, innhenting av informasjon, e-post,
tekstbehandling, ... Gjennom god tilretteleggingreaskin- og programvare vil derfor mange
mennesker kunne fa tilgang til en rekke funksjargetjenester. Dette gjar at nettopp bruk av
PC er hayt prioritert av mennesker med PD, og deapmgorten fokuserer primeert pa
datateknologi. Dette betyr ikke at annen teknoérgiroblemfri, eller at det ikke er behov for
fokus pa andre produkter.

Om notatet

Notatet er delt inn i 7 kapitler.



Parkinsons sykdom En kort beskrivelse av Parkinsons sykdom. | gpgngangen beskrives
vanlige symptomer, og denne gjennomgangen visabaidet med Parkinson-gruppen ogsa
vil veere relevant for mange andre funksjonshemmede.

Sma glimt inn i fire menneskers hverdagHer beskrives kort fire av personene som har blit
intervjuet. Kapitlet er ment for a personifisereendypiske symptombilder, og for a
eksemplifisere hvordan hverdagen er for noen sandiagnosen.

Litt om aktuelle tilpasninger og hjelpemidler: Kunnskapen om teknologi for mennesker
med parkinson er mangelfull. Likevel oppsummerétedieapitlet noen av de tilpasningene
som er prgvd ut og som det kan jobbes videre med.

Metodikk for valg av hensiktsmessige lgsningelEn kategorisering av hjelpemiddelgrupper
og aktuelle tilpasninger er gnskelig for & finngkta#rem til egnede Igsninger. Dette krever
kompetanse/dokumentasjon, og mye tyder ogsa pét ar thehov for utpraving av lgsninger
over tid.

Veien videre Forslag til hva som kan gjgres av videre arbeid.

Konklusjon: Oppsummering av notatet.

Referanser Litteratur/nettsteder det henvises til i notatet.



Parkinsons sykdom

Dette kapitlet er pa ingen mate en grundig beslgévav Parkinsons sykdom. Hensikten med
avsnittene nedenfor er & gi ikke-medisinere ertdeise av sykdommen, spesielt med tanke
pa de utfordringene mennesker med Parkinson kan ha.

Hva er Parkinson

Beskrivelser av Parkinsons sykdom (PD) skal firirmger 3000 ar gamle skrifter. | nyere tid
ble sykdommen dokumentert av den britiske legeredaParkinson (1817). Han kalte lidelsen
"shaking palsy” (skjelve-lammelse).

PD er en kronisk, progressiv, degenerativ nervesiykdsykdommen farer ofte til invaliditet,
men sykdomsforlgp og hvilke funksjoner som rammneegever. Det vanligste er at PD
rammer eldre mennesker (over 55 ar). Ca. 10 % aodefar diagnosen er imidlertid mellom
30 og 55 ar gamle. | Norge regner man med at &0 &tennesker har PD. Det er ca. like
mange kvinner og menn som far PD, muligens med@mdvervekt av menn.

"Bortfall av dopaminproduserende (dopamin er enslagdbringer i nervesystemet) celler i
substantia nigras pars compacta er den mest uttatendringen i hjernen. Dette farer til at
dopamininnholdet i striatum blir sterkt redus&i8] Symptomer pa sykdommen melder seg,
nar dopaminmengden er redusert med 80-90 %. Noenajtmptomene ensidige i starten.

Symptomer og diagnostisering

Det kan veere vanskelig a stille diagnosen Parkimsgkdom. Grunnen er at symptomene kan
veere noksa ulike, og at det finnes andre sykdonmneek tilsvarende symptomer. Pasientens
sykdomshistorie og en grundig nevrologisk underseker viktig for korrekt diagnostisering,
men selv dyktige klinikere har ca. 25 % feildiagiiering. PD er altsa en klinisk diagnose,
og de viktigste symptomene er vist i Tabell 1 Deligste symptomene for PD [1]. 2 av 3

(evt. 3 av 4 dersom "Postural instabilitet" medegrav symptomene ma veere til stede for at
diagnosen PD skal settes.

Tabell 1 De vanligste symptomene for PD [1]

Symptom Beskrivelse

Tremor Det vanligste symptomet er skjelving (trejvag ses hos 80 %. Denne
skjelvingen er ofte ensidig og ofte av "pilletretgpe” og har frekvens 6 til 8
Hz (svingninger / sekund.) Den begynner hos mangglig i en arm og
pasienten gnir tommelfinger mot langfinger pa samside.

Rigiditet Muskelstivhet som kan gi smerter, ofts@gannhjulsrigiditet. (stivhet)

Hypokinesi | Langsomme bevegelser (hypokinesi) ogsed armbevegelser ved gange og




redusert mimikk i ansiktet.

Postural Det er mer omdiskutert blant nevrologer om balard@pmer hgrer med fordli
instabilitet | det gjerne er tilstede farst i en senere fase ksdaymen.

Andre symptomer som kan forekomme er: langsommedmdser, klossethet, manglende
luktesans, smerter, depresjon, balanseproblemarf@styrrelser, langsom reaksjonstid, svak
stemme, redusert hukommelse, manglende overskeddmniage/diare, vannlatningstrang,
svette og hallusinasjoner. Ogsa det autonome (ikjesstyrt) nervesystemet rammes og kan
fare til ujevn puls, blodtrykksfall mm. Seksuellg psykiske forstyrrelser forekommer ogsa.

40-70% av mennesker med PD har demens-relaterfgtsgmar. Grunnen til dette er ukjent,
men arsaken kan veere forstyrrelsen i acetylkoliesyst.

Forlgpet av PD viser store individuelle ulikhetBnkelte PD pasienter far en
dramatisk forverring motorisk i lapet av kort ti2-8-10 ar), mens det er andre som
har milde symptomer over 10-20 §t]

Behandling

Medisiner (levodopa, dopaminagonister) kan dempkison-symptomene. For de fleste har
medisinering sveert god effekt (derfor brukes ogetfed forb. med diagnostisering).
Levodopa/dopaminagonister vil imidlertid ikke helte eller stanse PD, men spesielt i starten
av et sykdomsforlgp vil preparatene kunne medfgpasienten kan leve et ganske normalt
liv. Over tid vil imidlertid dopamin ha redusertfet og blant annet kunne fare til ufrivillige

og ofte smertefulle bevegelser. Dopaminagonistankdere ha en rekke bivirkninger som
kvalme, ubehag, brekninger, svimmelhet, tretthgthalusinasjoner.

Kirurgi kan gi god effekt for tremor, stivhet ogilgsomme bevegelser. Metoden som er
vanligst i dag kalles DBS (Deep Brain Stimulatiang,er et noksa risikofritt inngrep. Det er
vanlig & fa svak og gratete stemme etter opperasjon

Fysikalsk behandling og logopedi er viktig for mangennesker med PD. Fysisk trening
regnes som viktig, og flere eksempler pa detteeskievet i [5].



Sma glimt inn i fire menneskers hverdag

Frisk i hodet

Pa handletur forleden mgtte jeg en venn i dgra.
Begge bar vi tungt,

sa vi satte fra oss bgra.

Han spurte: "Hvordan gar det?”
Jeg svarte: "Takk som spgar!
Rent bortsett i fra Parkinson,

er mange ting som far.”

Jeg syntes det var hyggelig

a si det pa den maten,

for jeg sa at store mannen

var jo helt pa graten.

Sa sto vi der og pratet litt
som gamle venner gjar.

som mgtes mye sjeldnere
enn det de gjorde far.

Som avskjedshilsen sier han,
jeg nektet farst a tro det:

"Du ma veere glad for

at du er frisk i hodet!”

Jeg faler jo at hit inntil har jeg beholdt mitt et
Det var det han ville si han hadde sett.

Selv om Parkinsons sykdom,

av alle steder pa var klode,

sitter nettopp inni hodet. [7]

| dette kapitlet forteller fire personer litt omgsgelv. De har ulik bakgrunn, lever ganske
forskjellige liv, men alle har PD. Alle er vant &lbruke PC og annen teknologi, og de
problemene som beskrives under er ment a veereseyiegive for PD. Her fokuseres det pa
teknologi, og alle de andre konsekvensene av sykuemer ikke beskrevet. For & gjgre
historiene anonyme er personenes navn endretpAtnene er ressurssterke, og det kan
derfor veere viktig & merke seg at noksa mange rie@e-70 %) har demens relaterte
symptomer.



Legen

Edgard er 64 ar. Han jobbet som lege i 30 ar, mé&ttenetter hvert slutte pga. Parkinson. Selv
sier han at han ble darligere og darligere, ogpatth slutt var pleietrengende. DBS har
hjulpet pa skjelvinger og stivhet, men Edgard eing&n mate kvitt problemene. Det er ikke
helt enkelt & hare hva han sier, for stemmen eodpgratete. Stemmen ble slik etter det
kirurgiske inngrepet. Edgard har noe kognitiv svikt

Alt gar tregt sier Edgardade tanker, fordgyelse og samtaldan er stiv og ballansen er
darlig. Det er problematisk & koordinere bevegelseks. er det vanskelig & ga ut av en bil.

Aktiviteter som krever finmotorikk er problematiskedgard er glad i & skrive. Han har store
sgvnproblemer, og nettene brukes ofte til & diReebrukes PCen, og selv om alt tar fryktelig
lang tid 'gar det pa et vis For & bruke musa ma den holdes med begge heiderklarer &
klikke med den ene langfingeren. Tidligere brukae kouch, men na kan han kun benytte
LFT-metoden (en finger). Edgard sier at han haymlropati, og derfor kan det veere
smertefullt & bruke blant annet tastatur®olynevropati er en tilstand som skyldes at pegifer
nerver forfaller og brytes ned. Det er seerlig nergtterst i armene og beina som ramrhes.
[6]. Polynevropati forekommer ogsa hos lgsemiddelsle, diabetikere med flere.

Edgard klarer delvis a bruke PCen sin. Han brugsaanobil og annen teknologi. Likevel er
det ganske tydelig at han sliter og bruker langHEidveldig sart punkt for ham er at han ikke
husker beskjeder. Telefonen ringer, noen vil gbeskjed til kona, og Edgard glemmer dette
sa snart rgret er lagt pa. Han gnsker seg derfdigven 'snakke-notatblokkmed et enkelt
brukergrensesnitt.

Professoren

Odd er en spennende person. Han lever et aktiegliforteller gjerne om alt det han har veert
med pa. | tillegg til at han har skrevet 21 bgkemefsatt til 12 sprak) har han vaert med i en
rekke internasjonale aktiviteter. Odd er veldig\akl trener minst en time hver dag.
"Treningen er helt ngdvendig for at jeg skal kunurgyére?, sier han.

Det var pa en skitur for 11 ar siden at Odd medeetarste symptomene pa PD. Han slepte pa
den ene foten. Na sliter han med fordgyelse, skigér, finmotorikk og ballanseJég faller

en del og da kommer jeg meg ofte ikke opp pa egenl8ynes egentlig at jeg sliter med det
aller meste! Odd har alltid veert glad i mennesker. Na kjgran Ikke bil, og dette er en

grunn til at han faler seg isolert.

Det er tydelig at teknologi er et sart kapittel @dd. Han har vaert en av forkjiemperne for
innfaring av ny teknologi i skolen. Na har han &aes problemer med f.eks. & bruke PC at
han nesten ikke bruker datamaskifed slar feil hele tiden. Kommer borti taster, @ag s
skjgnner jeg ikke hva som har skjéddet aller meste er vanskelig pa datamaskineriveskr
inn tekst, apne programmer, filbehandling, ...



Odd har ikke fatt assistanse til a finne hjelpesridiller til & gjore tilpasninger pa
datamaskinen. Selv om han har store problemer nusdogp tastatur har han kontakt med
mange vha. e-postPfogrammene er alt for kompliserte. Jeg har belumhelt enkel
funksjonalitet, men i dag skal alt veere proppfalitalle mulige funksjonét.Selv mener han
at det hadde veert flott & kunne snakke til PCem ha@ poengterer atlét nok ma laeres — det
er noe annet & bruke hendene enn munnen for deskriv

Ingenigren

Freddy er 60 ar gammel og jobber fortsatt i fullisg. Han er utdannet ingenigr.
Datamaskinen er et viktig arbeidsredskap for hdamtlannet programmerer han en del.
Freddy har brukt datamaskin siden 1970-tallet.

"Na for tiden sliter jeg veldig med tastaturet. Ne&g trykker pa en tast er det smertefullt nar
tasten slar tilbake. Desto mer slarkete tastateretdesto bedre fungerer det for melya vil
han gjerne forsgke bade Dvorak-tastatur og etttastam kun vises pa bordet vha. lys
(virtuelt lystastatur). Dette er langt i fra de steelgsningene Freddy har tenkt pa og/eller
testet ut. Han er veldig kreativ og gnsker a ggtehan kan for a finne funksjonelle
lasninger. Han vil gjerne ogsa fa laget en Parkirsimulator for & demonstrere hva det vil si
a ha sykdommen.

"Det er slitsomt & skrive Nar Freddy skriver programkode blir det mye.f8iarkinson har

ogsa medfart synsforstyrrelseKdmbinasjonstaster er ekstra vriene, f.eks. Shét Etrl
kombinert med en boksta¥reddy mener at enkle talekommandoer kunne vgitiga. En
annen ide han har er et system daeu$en gjettérhva brukeren skal gjgre. Dette kan redusere
behovet for a flytte musen hele tiden.

Leereren

Berit er 52 ar gammel. Hun er utdannet laerer miedjgisutdannelse innen informatikk. Berit
jobber i dag med IKT, og denne jobben innebaerer skyieing. Dette er slitsomt for henne.
Blant annet har hun skjelvinger i den ene armen.

Berit har forsgkt en rekke lgsninger for & avldsien darlige armeh For tiden prgver hun a
bruke en digital penn (handskrift) som sa overfditd2C. Lgsningen fungerer ikke helt slik
hun gnsker, forelgpig.

"Vi vil ikke godta at teknologien tas fra oss! Mesker som i dag har fatt diagnosen PD, og
som er pa vei mot verre tider, gnsker & delta deerog bruke den teknologien de har blitt
vant til." Inger og Freddy har det til felles at de er iageorienterte. Alt som kan gjare bruk
av PC mer effektivt og/eller redusere smerter sdstes! Begge har et sterkt gnske om &
hjelpe andre med samme diagnose!



Litt om aktuelle tilpasninger og hjelpemidler

PD er en degenerativ sykdom. Det er derfor sanigsghimennesker med PD har behov for
forskjellige tilpasninger i ulike faser av sykdonmm&/idere vil ulike forutsetninger og behov
bety mye for valg av tilpasninger. Mens et menneskicfull jobb og er avhengig av & kunne
bruke avansert programvare vil andre kanskje vgenérmed Igsninger med lite funksjonalitet
og enkle brukergrensesnitt. Noen trenger spegesiaturer, alternativt pekeutstyr,
avlastningslgsninger for armene osv, andre kankfahs god nytte av
tilgjengelighetsfunksjonalitet i operativsystemi¢iepa standard maskin- og programvare.

| dette kapitlet vises noen aktuelle tilpasninggsemplene som nevnes er tatt med fordi
noen enkeltpersoner med PD selv har funnet eltesfatt Iasninger. En mer systematisk
giennomgang av ulike forutsetninger og behov,digjelig teknologi, lgsninger for tilpasning
osv. er ngdvendig for a kunne gi alle med PD kigit radgivning mht. hensiktsmessig bruk
av datateknologi. Det arbeidet som er gjort er lartel veldig verdifullt, og ber fungere som
utgangspunkt for a jobbe videre.

Mus og alternativt pekeutstyr

Pekeutstyr er en viktig del av moderne brukergremse Mus i ulike varianter er mest
utbredt, og det finnes utallige varianter. Rullélfi@hckball), styrepinne (TrackPoint) og
styreplate (touchpad) er noen eksempler pa staledaidger. Nettopp det brede utvalget gjar
at sveert mange kan finne Igsninger som fungerehl&mnet er imidlertid at det kan veere
vrient & finne mer spesialiserte produkter ennahe forhandles i vanlige butikker.

Parkinson mus Dette er
egentlig ikke en mus, men en
boks som tar bort skjelvinger.
"The Assistive Mouse Adapter
ble utviklet av IBM, og fungerer
med de fleste operativsysteme
Boksen kobles mellom musen

Assistive Mouse Adapter

Increase to reduce
cursor jitter. Try low
/ values first.

=

Bumon
delay

og PCen.
http://www.montrosesecam.co
/index.html En Igsning som
kanskje hadde veert enda mer
aktuell er & ha software som
kompenserte for skjelvinger,
siden dette f.eks. kunne bruke
pa beerbart utstyr.

U

Reject false

(T button clicks.

Must hold _..-—"

Filter Su:an
High

button down
deliberatively.

____..Allow more time and
movement for double
clicks. Try Low first.

Try Low first.

Off: Ordinary mouse
ON: Assistive mouse




Wacom-plate En penn brukes
for kontroll pa et tegnebrett.
Pennen er tradlgs og bruker ik
batteri.http://www.wacom-

europe.com/int/products/graphi
edl/index.asp?lang=en&pdx=10

=

Revoltec FightmouseEn mus
som benytter laser og har en
opplasning pa 2000 DPI. Muss

er designet for & passe i hande

og dermed gi et stadig grep.

Poenget med dette er at hande

ikke skal subbe nedi musemat
Teflon glidere sgrger for
friksjonsfri bevegelse. Musens
falsomhet (DPI) kan justeres
etter eget gnske.
http://www.revoltec.de/english
ndex_de.htm
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Hodemus For mennesker med
store handproblemer kan en
hodemus veere et aktuelt
hjelpemiddel. Musepekeren
styres vha. hodet, og klikk,
dobbeltklikk etc. kan gjares
med brytere.
http://orin.com/access/headmg
se/index.htm

Prediksjon og reduksjon av bevegelsef~or mange med PD er det gnskelig & bevege musen
minst mulig. Systemer for prediksjon av plasseamgnusepeker kan derfor veere en Igsning.
Tilsvarende tankegang finnes f.eks. i skjermlesarélinde, hurtigmenyen i Windows og
oppgaveruten som brukes i Microsoft Office. "Préigitnusepeker” kan muligens veere laget,
men vi fant ikke dette i forbindelse med skrivingendette notatet (sannsynligvis vil slike
produkter matte oversettes til norsk for a funggtimalt).

Tastatur

For skriving av e-post, utfylling av nettbasertgegkaer osv. er tastaturet eller
tastaturerstattere ngdvendig. For mennesker soenkikk bruke armer/hender kan
skjermtastaturer og ulike brytersystemer brukes) stike Igsninger antas a veere mindre
aktuelle i forb. med Parkinson. Tale-input er fapf ikke tilgjengelig pa norsk.

Det finnes et bredt utvalg standardtastaturer, qvegrty-layout dominerer. Selv om det
finnes bedre taste-layout har det vist seg svaertkalig a f& mennesker til & bruke disse.
Grunnen er at gwerty-tastaturet fungerer OK foflelste, og at fa er villige til & leere et annet
system. Dvorak er det mest kjente tastatur-altersiatmen det finnes ogsa helt andre
lasninger (f.eks. ulike "cord keyboard" der komisjoaer av taster trykkes for & skrive tegn,
ord etc.).

Dvorak: Hgyfrekvente taster 5 J e =
plasseres i naerheten av ) L j2@)elas) s e jrijsl]s) flJ + 4
hverandre. Dette gjgres blant Al:l:!lplY|FlGlciriL] ]2~
annet ved at tastenes plasserin ! AJ olelulilolulrlnls :_J >
tilpasses spraket. e
http://www.stenling.no/dvorak/ BJ’E (j JK)X]|BMIwWIVIZ




Revoltec Lightboard
Advanced Tastatur med
minimal "rekyl" fra tastene.
http://www.pcstyling.no/produg
t.asp?P_1D=130&strPageHistq
y=search&strKeywords=tast&n
umPageStartPosition=1&strSes
chCriteria=any&PT ID=all

=

Pedaler. For & avlaste fingre
(lange forflytninger), handledd,
nakke etc. kan en lgsning veerg
benytte fotpedaler. Hvilke taste
pedalene skal erstatte kan vari
fra bruker til bruker.
http://kinesis-ergo.com/foot.htm

=

11%

Innstillinger i operativsystemet og annen programva re
Moderne operativsystemer og annen programvarefteaeo rekke tilpasningsmuligheter:

» Farger og kontrast

« Muspekerhastighet, intervall for dobbeltklikk, stse pa muspeker osv.
» Skjermopplasning og starrelse pa objekter (f.ekapker og ikoner)

» Tilgjengelighetsfunksjoner (skjermtastatur, tregster, ...)

» Valg av hvilke verktgylinjer som skal vises
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For mange brukere kan disse tilpasningene veersodetrengs. Kompetansen til a gjgre
ngdvendige justeringer er imidlertid ofte noe dekedte (eller stgtteapparatet) mangler. Det
vil ofte veere nadvendig & gjare spesifikke valglébBoperativsystemet og for hvert enkelt
program/programpakke.

Veiviser: Et forslag som er diskutert i forbindelse medelebtatet er & utarbeide et program
med et enkelt brukergrensesnitt. Ved & besvare siigrsmal skal programmet gjare alle
tilpasninger, dvs. generere en brukerprofil. Endikde funksjon vil komme i Microsoft Vista,
men Vista-veiviseren blir ikke omfattende nok ngrtippen Parkinson. Her ma bade
operativsystem og vanlig programvare (f.eks. offiaiker) innga i tilpasningene.

Veileder: En noe enklere Igsning er a utarbeide en veiltaddilpasninger av programvare.
En slik veileder kan brukes av enkeltpersoner tey/@jelpere, og ma da skrives med tydelige
instruksjoner om hva som kan gjgres og hvordarewag foretas.

Ergonomi

Ergonomi er viktig for alle. Har man en funksjonstréng kan ergonomi vaere forskjellen pa
en brukbar arbeidsplass og et arbeidsmiljg soneleuholdbart. Stol, bord, belysning — alt
dette er naturligvis vesentlig, men i dette nothtetkrives kun noen eksempler pa litt mer
spesielle tilpasninger.

Friksjon: Muse- og armfriksjon mot bordet kan minskes mébklonspray.

Rekyl: Gummihetter pa fingrene kan brukes for & demgglea fra tastene. Ulike
tastaturtyper har forskjellig kvalitet/egenskapéoen sier at: Desto mer slarkete tastaturet
er, desto bedre fungerer dét!

slynge Slynger benyttes i fysikalsk behandling. Tilsvate kan slynger muligens brukes for
a gjere armene vektlgse og lettbevegelige oveattasbg mus. Her ma det evt. utvikles
lasninger bade som kan festes i taket og i egrtadie. tfordringen er antakelig at slyngen
ma ha en viss lengde for a fungere hensiktsmeslsigge steder vil det veere lite gnskelig
eller praktisk komplisert a fa til takfester.

13



Metodikk for valg av hensiktsmessige Igsninger

Mine samarbeidspartnere i PD-miljget "tenker kaffgr0]. En koffert med aktuelle
hjelpemidler for uttesting. Ideen er a la menne$&grgve ulike lgsninger hjiemme i ro og
mak, og over en tidsperiode. Hvordan en koffertfadgisk bgr implementeres faller utenfor
dette notatet. | praksis ma antakelig en hjelpeslidtesting for mange suppleres med
kvalifisert veiledning og opplaering. Det som ertigker imidlertid & etablere systemer som
sikrer at mennesker med PD og tilsvarende probldsaerfa rask tilgang til hensiktsmessige
lgsninger.

"Educated guess" eller systematisk utpragving?

Erfaring med spesifikke brukergrupper er opplagtegdel mht. a finne hensiktsmessige
lasninger. Dette vil ogsa veere tilfelle for valgtaknologi for mennesker med PD. "To make
an educated guess" vil med andre ord ofte kunne esegod start. All erfaring tilsier
imidlertid at ogsa funksjonshemmede har ulike peafser, og kvalifisert gjetning ma
suppleres med systematisk utprgving.

Hva som ligger i begrepet "systematisk utprgvimg' hvordan testing av hjelpemidler etc.

bar gjeres har ikke veert en del av arbeidet meé detatet. Nettopp en mer grundig
giennomgang av dette er et naturlig tema i et fisjekt/hovedprosjekt. Utfordringen, slik vi
ser dette pr. i dag, er a finne lgsninger somske@g systematiske. Metoden som beskrives i
[8] er sannsynligvis verken ngdvendig eller gjenfamimar for PD-gruppen, men en liknende
tilneerming kan muligens benyttes? Et viktig poengteilsomt tverrfaglighet.

Hjelpemiddelkoffert

Utprgving av hjelpemidler er ikke ngdvendigvis dhkget er f.eks. annerledes a teste
alternativt pekeutstyr i noen minutter pa en hjeijaiglelsentral enn a bruke utstyret gjennom
en hel arbeidsdag. Mange funksjonshemmede hafuiksjonsevne i Igpet av en dag og ikke
minst kan funksjonsevnen variere fra dag til dag.

Ideen med en hjelpemiddelkoffert er god, dvs. ak§jonshemmede kan fa teste ulike
lgsninger over tid. En tidlig utgave av koffertarsatt sammen [10], og det er laget
presentasjoner av noen aktuelle tilpasninger.

Hvorvidt Parkinson-kofferten skal pakkes som ersidl¢" koffert, eller om en evt.
utldnsordning organiseres pa en annen mate maagehis en del av prosjektarbeidet i forb.
med utviklingen av en hjelpemiddelpakke. Innholdatfferten ma det jobbes med, men noen
alternativer er vist i Litt om aktuelle tilpasningeg hjelpemidler. Det vil naturligvis heller

ikke veere slik at alle trenger hele innholdet ifeakn, eller at absolutt alle finner den
optimale lgsningen blant koffert-innholdet.
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Mye av innholdet i kofferten kan vise seg a veameetig standardutstyr, dvs. at en PD-koffert
ikke ngdvendigvis blir en sveert dyr investeringttBer i sa fall en betydelig fordel, siden
dette vil gjgre det enklere & spre pakken til ljeiidelsentraler, lokale PD-foreninger, andre
foreninger for personer med liknende problemer etc.

Programforenkling

Mange med PD har demens relaterte symptomer (Syngptog diagnostisering, side 4).
Behovet for enkle programmer er derfor noe flenesmakket om i forb. med sine behov.
Minst to veier & ga kan veere aktuelle:

1. Utvikle enkel programvare for de mest sentrale Figidsoppgavene
2. Tilpasse standard programvare

Utvikle enkel programvare for de mest sentrale PC-deidsoppgavene Det er utvilsomt
behov for programvare med redusert funksjonalaetraenliknet med det som normalt
benyttes. En stor ulempe med & utvikle ny programligger i at mennesker har noksa ulike
behov, og at man ved a redusere funksjonalitet mghsserer valgfriheten til & bestemme hva
som er viktig for den enkelte. Det a utvikle enneftleser, e-post klient, tekstbehandler og
regneark blir dessuten lett forholdsvis kostbart.

Tilpasse standard programvare Vha. f.eks. maler, programinnstillinger, script.e&kan

sveert mange produkter tilpasses individuelle behbr.hypotese er at programmene kan
forenkles nok til at dette vil hjelpe veldig mangerenklinger kan veere at menyvalg fjernes,
at det lages egne verktgylinjer osv. osv. Fordeldaesom dette viser seg gjennomfgrbart,
med standard programvare er mange, blant annet:

» Utviklingskostnadene er lave
» Valgfrihet mht. hva som er viktig funksjonalitetrfden enkelte blir stor
« Brukerstgtte, programoppdateringer osv. er pa plass

Programmer med enkle brukergrensesnitt (begrensksjonalitet) vil veere veldig aktuelle
for mange grupper: PD, eldre, mennesker med ulietate funksjonshemninger,
bevegelseshemmede, ... Jeg tror nettopp detteagredisemplene pé at fokus pa PD-gruppen
kan vise seg a veere sveert verdifull for mange andre
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Veien videre

Sa langt jeg vet, har det veert gjort ganske licehold til Parkinson og teknologi.
Dette kan skyldes at mange i gruppen er eldre.réitlar hovedfokus veert a redusere
symptomer og naturligvis pa a kunne helbrede sykdem

| arbeidet med dette notatet har det ikke vaertgriuljjennomfare en bred kartlegging mht.
behov, mulige lgsninger etc. Det er derfor mestielkii ta tak i et eller flere av de
problemstillingene som virker viktigst. Symptomlatchos mennesker med PD og liknende
sykdommer er imidlertid s& variert at det kan vingelvendig & ikke gjare tilneermingen for
smal. Hensiktsmessige tilpasninger til PC kan elsgwis besta av bade ergonomi, spesielle
hjelpemidler og tilpasninger som finnes i standaakkin- og programvare. Videre er det
viktig & ta hgyde for at mennesker med andre fumistjemninger, f.eks. synshemmede, kan
fa PD.

Metode for valg av hensiktsmessige PC-tilpasninger

Det er behov for En systematisk, men likevel effekietode for valg av tilpasninger til
datamaskin. Med erfaring vil det utvilsomt bli emitd & velge riktige lgsninger. | arbeidet
med & opparbeide denne kompetansen vil det vaarelbfitsgke etter utstyr, teste utstyret
med aktuelle brukere og systematisere erfaringer vl det kunne veere snakk om bade
varianter av standardutstyr, produkter designefuioksjonshemmede og stgtteprodukter
(f.eks. ergonomi) for & kunne bruke standardprogiusé en hensiktsmessig mate.

Hjelpemiddelkoffert

Selv om erfaring gjer det enklere a finne frengtile lasninger er det kun utpraving over tid
som vil kunne gi svar pa om ulike tilpasningeriktige eller ikke. | forbindelse med
utviklingen av en metode for valg av hjelpemidler bet derfor tilbys en hjelpemiddelpakke
(koffert). | en slik pakke kan ulike produkter irlngpg det bar fokuseres pa lgsninger som
forholdsvis mange kan ha nytte av. Helt spesigépbmidler (f.eks. gyestyring) bar
sannsynligvis ikke tas med i pakken. Med andreenrdet hovedsaklig hjelpemidler som
krever minimalt med oppleering, installasjon etenser mest aktuelle for utlan. Kofferten kan
tilbys hjelpemiddelsentraler, lokalforeninger etet. i kombinasjon med et produktkurs.

Enkle programmer

Programmer med begrenset funksjonalitet kan vadtegga@yor mange brukergrupper.
Fordelene med & benytte standard programvare dleirtid store. Det bar derfor
giennomfgres et arbeid knyttet til hvilken funksaditet som er mest sentral, og hvordan
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annen funksjonalitet kan fjernes fra standard @owgare. Min hypotese er at dette er mulig,
men distribusjon av standardoppsett mm. ma ogsaekgjsres pa en ukomplisert mate.

Min hovedbegrunnelse for & bruke standard prograeneaat mennesker har helt ulike
behov. Lages det ny programvare med begrensetjanidtiet vil det veere vanskelig & kunne
tilby brukerspesifikke tilpasninger mht. funksjoitet. 1 en tekstbehandler kan f.eks.
tabellfunksjoner veere noe som fjernes. Likeveletrikke usannsynlig at noen brukere
nettopp trenger tabeller. Den fleksibiliteten saktisk ligger i funksjonsrik programvare er
det fornuftig & beholde dersom det viser seg dtiglaimplementering av enkel
funksjonalitet lar seg gjennomfgare.
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Konklusjon

| arbeidet med notatet har det blitt veldig tydeltgParkinson-gruppen bestar av mennesker
med helt ulike forutsetninger og behov. Digitallundering er et ngkkelord for hele gruppen,
pa samme mate som for alle andre! Kanskje til od erala viktigere, siden Parkinson kan
fare til isolasjon og begrenset mobilitet. | notatedet fokusert pa FoU-oppgaver, men for a
oppna digital inkludering vil mange veere avhengigadre tjenester, f.eks. oppleering.

Kunnskapen knyttet til bruk av teknologi for menkessmed Parkinson og tilsvarende
symptomer kan virke veldig begrenset, bade nagjogaihternasjonalt. Det er mye fokus pa
symptom-reduksjon (kirurgi og medisinering), ogteetil naturligvis ogsa ha relevans for
bruk av teknologi. Eksisterende teknologi og ene¢gmetodikk for valg av hjelpemidler og
tilpasninger kan imidlertid gjgre at mange flere kamuke maskin- og programvare. Dette er
viktig: de som far PD i dag er vant til & brukeatatiskin, og det gnsker de naturligvis a
fortsette med! Det mangler ikke pa nyttige FoU-aleier, utfordringen bestar snarere i a
velge ut noen av dem!

PD er en degenerativ sykdom. Ulike tilpasninger #arfor veere aktuelt i ulike stadier av
sykdommen. Det er gnskelig & opparbeide mer kupnskavalg av Igsninger, og i denne
forbindelse ogsa a utvikle en hjelpemiddelpakkefért for at mennesker skal kunne fa
prave tilpasninger over tid.

| tillegg til alternativt pekeutstyr og tastaturergonomi osv. er det behov for programvare
med redusert funksjonalitet. Her kan det vise $exgaamdard programvare faktisk kan fungere
bra. Kanskje kan f.eks. en av Office-pakkene folesikog nettopp funksjonsrikheten brukes
for & kunne gjgre individuelle tilpasninger? Eik sihngrepsmate virker mer hensiktsmessig
enn & utvikle helt ny programvare. Programforergdiner ikke plankekjaring:
hensiktsmessige avgrensinger krever brukertestigpgede distribusjonslgsninger for
programoppsett mm. Dette er en typisk FoU-oppg@pplaering i bruk av programmene er et
kommunalt ansvar. Mye tyder imidlertid pa at kommioe ikke tar dette ansvaret
(http://medialt.no/?pageld=154&subld=1)24g sannsynligvis vil Norges Parkinsonforbund
(inkl. lokallag), andre interessegrupper etc. h&@yjene pa a selv lage oppleeringsopplegg.

Et evt. flere forprosjekter med fglgende hovedtamaker fornuftig:

» Definere en testmetodikk

« Sette sammen en prototype pa hjelpemiddelpakketh@seksisterende erfaring og nye
produktsgk. Vurdere ulike alternativer for utprayew lgsninger.

» Utrede Igsninger for programvare med redusert fionkditet

« Se naermere pa ideer som har dukket opp i samtai@emkeltpersoner uten a bl
behandlet i dette notatet, f.eks. symptom-simuggerin

» Vurdere muligheter/behov for hovedprosjekt(er)
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Noe av det som omtales i prosjektet, men som saitigsis ikke er typiske FoU-oppgaver er:

Utprgving og utlan av hjelpemidler (nar metodikkadguell teknologi er testet/kartlagt).
Dette bar typisk legges til hjelpemiddelsentralenen kan ogsa veere et tilbud i regi av
interessegrupper etc.

Oppleering av voksne er et kommunalt ansvar. Myertimidlertid pa at
interessegrupper, pensjonistforeninger mm. kan yaatjene pa a tilby opplaering.
Ergonomi for mennesker med PD er sannsynligvis HiitSansvar. Her vil det eksistere
en del kompetanse. Utvikling av helt nye produksem f.eks. slynger, er noe annerledes.
Kanskje er dette forskning, kanskje ikke. Til tré@sat noen mener at det eksisterer et
behov, og at det kan veere et kommersielt potengiatevi forelgpig ikke funnet noen
som kan ga videre med dette pa ren kommersiels bBsiger J. Nattvik har tatt opp dette
med produsenten av slynger til fysikalsk bruk.
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