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Forord

Skjelvende hender. Problemer med snakke tydelig. Langsom, subbende gange. Dette
er gierne det vi forbinder med Parkinsons sykdom. Sykdommen blir derfor ofte kalt
skjelvesyke eller skjelvelammelse. [1]

Ja, det var vel dlik jeg ogs tenkte meg Parkinsons sykdom, og symptomene er ganske
typiske. Denne sykdommen kan imidlertid arte seg noks forskjellig fra menneske til
menneske, og andre sykdommer kan ha liknende symptomer.

Norges forskningsr d/IT-funk finansierte forprogjek tet "Stemmestyrt interaksjon” STEMINT
(progjektnr. 176984/i40). En viktig del av dette prosjektet var gjennomftre intervjuer i 11
fokusgrupper. Oppsummeringen av intervjuene kan lesesp http://medialt.no/?pagel d=172.
Flerei fokusgruppene for bevegel seshemmede hadde diagnosen Parkinson. | intervjuene med
dem kom det frem en rekke ideer og behov, spesielt knyttet til bruk av datamaskin.
Stemmestyring kan sannsynligvis v re et nyttig hjel pemiddel for noen med Parkinson, men
det er ntdvendig med en mye bredere tiln rming mht.  tilgjengelighet til, og behov for
teknologi. Deltakerne med Parkinson var spesielt interessertei  utvikle en metodikk for
utprtving av hjelpemidler og en utarbeidelse av en oversikt over aktuelle tilpasninger. Denne
statusrapporten er ikke et forstk p  utvikleen s lik metodikk, men det er et firste skritt i
retning av forst noen av de problemene mennesker med Parkinson har. Utfordringen er
gjtre begrensninger til muligheter, og dette m skj ei et spennende tverrfaglig samarbeid. Med
utgangspunkt i STEMINT-prosjektet og med bakgrunnii at det ser ut til v re gjort veldig

lite innen teknologi for mennesker med Parkinson har det v rt naturlig for meg fokusere p
FoU-oppgaver. | konklugonen forstker jeg likevel s litt om ansvarsfordeling.

Takk

| arbeidet med dette notatet har det v rt viktig  sep Parkinson generelt for forst hvilke
spesielle utfordringer mennesker med denne diagnosen har i forhold til bruk av teknologi. Jeg
har naturligvis verken medisinsk bakgrunn eller kompetansetil gjtre grundige vurderinger,
og det har derfor v rt helt ntdvendig med "gode hje Ipere".

Mine viktigste hjelpere har v rt Inger Thorstensen Timte og Birger J. Natvig. Begge har
Parkinson, og b de Inger og Birger er fantastisk fl otte og entusiastiske mennesker! Verden
hadde v rt enda bedre, hvis alle hadde den samme in nstillingen til livet, og ikke minst kunne
mange mennesker ha et mye mer meningsfylt liv! Jeg har | rt mye av dere, og jeg setter

veldig stor prisp at jeg har blitt kjent med dere. Jeg h per vi skal f til noe sammen ogs i
rasom kommer, og med den entusiasmen dere har m  vi ha gode sanser!

Odlo, februar 2007
Morten Tollefsen



Innledning

Digital inkludering og universell design

Regjeringa tnskjer at heile befolkninga skal kunne ta i bruk ny informas onsteknol ogi
omdei inskjer det. Det flreset at datautstyr og ne ttenester er tilgjengelege. [9]

Funksjonshemmede kan ha stor nytte av teknologi, b defor kompensere for
funksonshemningen og for bruketeknologi p den samme m ten som alle andre. Standard
maskin- og programvare kan imidlertid ikke brukes p en hensiktsmessig m te av ale. Det er
derfor viktig sette fokusp hvilketilpasninger som kan realiseres. For mange grupper
eksisterer det kompetanse mht. tilpasninger, f.eks. for blinde og svaksynte. For mennesker
med Parkinsons sykdom (PD) er kompetansen mindre, og de individuelle forskjellene
(symptombildet) ofte relativt forskjellig. Disse forskjellene gjtr ogs at det er sannsynlig at
fokus p PD og teknologi ogs vil kunnev renyttig for andre grupper.

Defleste som f r diagnosen PD er over 55 r. Siden sykdommen normalt oppdages hos eldre
mennesker, har fokuset v rt forholdsvisliten p br uk av teknologi. Dette m endres.
Mennesker somf r PD i dag er vant til  bruke data maskin og annen teknologi, og dette
tnsker de selvsagt fortsette med.

God og riktig tilgang til offentleg informasjon og tenester er ein av ftresetnadene for
at velferdsstaten skal fungere. Det er g ein demok ratisk rett. [9]

Tilgang til b de offentlig og annen informasjon er viktig. WWW har blitt en sv rt sentral
informasjonsarena. Dette gjelder informasjon fra NAV, radio- og TV-programmer, nettaviser,
... WWW er imidlertid ikke bare en informasjonsarena: Det er i tkende grad ogs en arenafor
selvbetjening. Utfylling av selvangivelse, bestilling av flyreiser, utfylling av barnehagestknad
og utftring av banktjenester er bare noen eksempler . Det er derfor kanskje helt riktig at: "God
og riktig tilgang til informasjon og tjenester er en demokratisk rett.”

Datamaskiner brukesi dag til mange ting: underholdning, innhenting av informasjon, e-post,
tekstbehandling, ... Gjennom god tilrettelegging av maskin- og programvare vil derfor mange
mennesker kunnef tilgang til en rekke funksjoner og tjenester. Dette gjtr at nettopp bruk av
PC er htyt prioritert av mennesker med PD, og denne rapporten fokuserer prim rt p
datateknologi. Dette betyr ikke at annen teknologi er problemfri, eller at det ikke er behov for
fokus p andre produkter.

Om notatet

Notatet er delt inni 7 kapitler.



Par kinsons sykdom: En kort beskrivelse av Parkinsons sykdom. | gjennomgangen beskrives
vanlige symptomer, og denne gjennomgangen viser at arbeidet med Parkinson-gruppen ogs
vil v rerelevant for mange andre funksjonshemmede.

Sm glimt inn i fire menneskers hverdag : Her beskrives kort fire av personene som har blitt
intervjuet. Kapitlet er ment for personifisere no en typiske symptombilder, og for
eksemplifisere hvordan hverdagen er for noen som har diagnosen.

Litt om aktuelletilpasninger og hjelpemidler: Kunnskapen om teknologi for mennesker
med parkinson er mangelfull. Likevel oppsummerer dette kapitlet noen av de tilpasningene
som er privd ut og som det kan jobbes videre med.

Metodikk for valg av hensiktsmessige ltsninger : En kategorisering av hjel pemiddel grupper
og aktuelletilpasninger er tnskelig for finnera skt frem til egnede ltsninger. Dette krever
kompetanse/dokumentasjon, og mye tyder ogs p at d et er behov for utpriving av ltsninger
over tid.

Veien videre: Fordag til hva som kan gjtres av videre arbeid.

Konklugon: Oppsummering av notatet.

Referanser: Litteratur/nettsteder det henvisestil i notatet.



Parkinsons sykdom

Dette kapitlet er p ingen m te en grundig beskrive Ise av Parkinsons sykdom. Hensikten med
avsnittene nedenfor er gi ikke-medisinere en forst else av sykdommen, spesielt med tanke
p de utfordringene mennesker med Parkinson kan ha.

Hva er Parkinson

Beskrivelser av Parkinsons sykdom (PD) skal finnesi over 3000 r gamle skrifter. | nyere tid
ble sykdommen dokumentert av den britiske legen James Parkinson (1817). Han kalte lidel sen
"shaking palsy (skjelve-lammelse).

PD er en kronisk, progressiv, degenerativ nervesykdom. Sykdommen firer ofte til invaliditet,
men sykdomsforltp og hvilke funksjoner som rammesv arierer. Det vanligste er at PD
rammer eldre mennesker (over 55 r). Ca. 10 % av de som f r diagnosen er imidlertid mellom
30 0g 55 r gamle. | Norge regner man med at ca. 80 00 mennesker har PD. Det er ca. like
mange kvinner og menn som f r PD, muligens med en | iten overvekt av menn.

"Bortfall av dopaminproduserende (dopamin er en slags budbringer i nervesystemet) celler i
substantia nigras pars compacta er den mest uttalte forandringen i hjernen. Dette ftrer til at
dopamininnholdet i striatumblir sterkt redusert.” [3] Symptomer p sykdommen melder seg,
n r dopaminmengden er redusert med 80-90 %. Normalt er symptomene ensidige i starten.

Symptomer og diagnostisering

Det kan v revanskelig stille diagnosen Parkinson s sykdom. Grunnen er at symptomene kan
v renoks ulike, og at det finnes andre sykdommer med tilsvarende symptomer. Pasientens
sykdomshistorie og en grundig nevrologisk understke Ise er viktig for korrekt diagnostisering,
men selv dyktige klinikere har ca. 25 % feildiagnostisering. PD er alts en klinisk diagnose,
og de viktigste symptomene er vist i Tabell 1 De vanligste symptomene for PD [1]. 2 av 3
(evt. 3 av 4 dersom "Postural instabilitet” medregnes) av symptomene m v retil stede for at
diagnosen PD skal settes.

Tabell 1 Devanligste symptomenefor PD [1]

Symptom Beskrivelse

Tremor Det vanligste symptomet er skjelving (tremor) og ses hos 80 %. Denne
skjelvingen er ofte ensidig og ofte av pilletremor -type og har frekvens 6 til 8
Hz (svingninger / sekund.) Den begynner hos mange ensidig i en arm og
pasienten gnir tommelfinger mot langfinger p samme side.

Rigiditet Muskelstivhet som kan gi smerter, ofte ogs tannhjulsrigiditet. (stivhet)

Hypokinesi | Langsomme bevegel ser (hypokinesi) og redusert armbevegel ser ved gange og




redusert mimikk i ansiktet.

Postural Det er mer omdiskutert blant nevrologer om bal anseproblemer htrer med fordi
instabilitet det gjerne er tilstede first i en senere fase av sy kdommen.

Andre symptomer som kan forekomme er: langsomme bevegel ser, klossethet, manglende
luktesans, smerter, depreson, balanseproblemer, st vnforstyrrelser, langsom reaksjonstid, svak
stemme, redusert hukommel se, manglende overskudd, treg mage/diare, vannlatningstrang,
svette og hallusinasjoner. Ogs det autonome (ikke- viljestyrt) nervesystemet rammes og kan
ftretil ujevn puls, blodtrykksfall mm. Seksuelle o g psykiske forstyrrelser forekommer ogs .

40-70% av mennesker med PD har demens-rel aterte symptomer. Grunnen til dette er ukjent,
men rsaken kan v re forstyrrelsen i acetylkolinsys temet.

Forltpet av PD viser storeindividuelle ulikheter. Enkelte PD pasienter fr en
dramatisk forverring motorisk i ltpet av kort tid ( 2-3-10 r), mens det er andre som
har milde symptomer over 10-20 r. [1]

Behandling

Medisiner (levodopa, dopaminagonister) kan dempe Parkinson-symptomene. For de fleste har
medisinering sv rt god effekt (derfor brukesogs d ettei forb. med diagnostisering).
Levodopa/dopaminagonister vil imidlertid ikke helbrede eller stanse PD, men spesielt i starten
av et sykdomsforltp vil preparatene kunne medftre a t pasienten kan leve et ganske normalt
liv. Over tid vil imidlertid dopamin haredusert effekt og blant annet kunne fire til ufrivillige
og ofte smertefulle bevegel ser. Dopaminagonister kan videre ha en rekke bivirkninger som
kvalme, ubehag, brekninger, svimmel het, tretthet, og hallusinasjoner.

Kirurgi kan gi god effekt for tremor, stivhet og langsomme bevegelser. Metoden som er
vanligst i dag kalles DBS (Deep Brain Stimulation), og er et noks risikofritt inngrep. Det er
vanlig f svak og gritete stemme etter opperagon en.

Fysikalsk behandling og logopedi er viktig for mange mennesker med PD. Fysisk trening
regnes som viktig, og flere eksempler p dette er b eskrevet i [5].




Sm glimtinn i fire menneskers hverdag

Frisk i hodet

P handletur forleden mitte jeg en venn i dira.
Begge bar vi tungt,
S vi satte fraoss bira
Han spurte: Hvordan g r det?
Jeg svarte: Takk som sptr!
Rent bortsett i fra Parkinson,
er mange ting som ftr.
Jeg syntes det var hyggelig

s det p den mten,
for jeg s at store mannen
var jo helt p gr ten.

S stovi der og pratet litt
som gamle venner gjir.

som mites mye geldnere
enn det de gjorde ftr.

Som avskjedshilsen sier han,

jeg nektet first  tro det:
Dum vreglad for

at du er frisk i hodet!

Jeg ftler jo at hit inntil har jeg beholdt mitt vet t.
Det var det han ville s han hadde sett.

Selv om Parkinsons sykdom,

av dle steder p v r klode,

sitter nettopp inni hodet. [7]

| dette kapitlet forteller fire personer litt om seg selv. De har ulik bakgrunn, lever ganske
forskjelligeliv, men alle har PD. Alleer vant til  bruke PC og annen teknologi, og de
problemene som beskrives under er ment v rerepre sentative for PD. Her fokuseres det p
teknologi, og alle de andre konsekvensene av sykdommen er ikke beskrevet. For gjtre
historiene anonyme er personenes navn endret. Alle personene er ressurssterke, og det kan
derfor v reviktig merke seg at noks mange med P D (40-70 %) har demens relaterte

symptomer.



Legen

Edgard er 64 r. Han jobbet som legei 30 r, men m tte etter hvert slutte pga. Parkinson. Selv
sier han at han bled rligere og d rligere, og at h an til slutt var pleietrengende. DBS har
hjulpet p skjelvinger og stivhet, men Edgard er p  ingen m te kvitt problemene. Det er ikke
helt enkelt hire hvahan sier, for stemmen er lav og gritete. Stemmen ble dlik etter det
kirurgiske inngrepet. Edgard har noe kognitiv svikt.

Alt g r tregt sier Edgard: b de tanker, fordtyelse og samtaler . Han er stiv og ballansen er
drlig. Det er problematisk koordinere bevegelser , f.eks. er det vanskelig g ut av en bil.

Aktiviteter som krever finmotorikk er problematiske. Edgard er gladi skrive. Han har store
stvnproblemer, og nettene brukes oftetil dikte. Dabrukes PCen, og selv om alt tar fryktelig
langtid"gr det p etvis ". For bruke musam den holdes med begge hender. Han klarer
klikke med den ene langfingeren. Tidligere brukte han touch, men n kan han kun benytte
LFT-metoden (en finger). Edgard sier at han har polynevropati, og derfor kan det v re
smertefullt bruke blant annet tastaturer. " Polynevropati er en tilstand som skyldes at perifere
nerver forfaller og brytes ned. Det er srlig nerve ne ytterst i armene og beina som rammes.”
[6]. Polynevropati forekommer ogs hos ltsemiddelsk adde, diabetikere med flere.

Edgard klarer delvis bruke PCen sin. Han bruker o gs mobil og annen teknologi. Likevel er
det ganske tydelig at han dliter og bruker lang tid. Et veldig srt punkt for ham er at han ikke
husker beskjeder. Telefonen ringer, noen vil gi en beskjed til kona, og Edgard glemmer dette
S snart riret er lagt p . Han tnsker seg derfor ve Idig en "snakke-notatblokk™ med et enkelt
brukergrensesnitt.

Professoren

Odd er en spennende person. Han lever et aktivt liv og forteller gjerne om alt det han har v rt
med p . | tillegg til at han har skrevet 21 btker ( oversatt til 12 spr k) har han v rt medi en
rekke internasjonal e aktiviteter. Odd er veldig aktiv og trener minst en time hver dag.
"Treningen er helt ntdvendig for at jeg skal kunne f ungere!”, sier han.

Det var p en skitur for 11 r siden at Odd merket de firste symptomene p PD. Han slepte p
den enefoten. N dliter han med fordtyelse, skjelv inger, finmotorikk og ballanse. "Jeg faller
en del og da kommer jeg meg ofte ikke opp p egenh nd. Synes egentlig at jeg sliter med det
aller meste!" Odd har alltid v rt glad i mennesker. N Kkjtrer h  anikke bil, og dette er en
grunn til at han ftler seg isolert.

Det er tydelig at teknologi er et srt kapittel for Odd. Han har v rt en av forkjemperne for
innftring av ny teknologi i skolen. N har hans s tore problemer med f.eks. bruke PC at
han nesten ikke bruker datamaskin. "Jeg gl r feil hele tiden. Kommer borti taster, og s
skjtnner jeg ikke hva som har skjedd. " Det aler meste er vanskelig p datamaskinen: skrive
inn tekst, pne programmer, filbehandling, ...



Odd har ikkef tt assistansetil finne hjelpemidl er éler til gjtre tilpasninger p
datamaskinen. Selv om han har store problemer med mus og tastatur har han kontakt med
mange vha. e-post. "Programmene er alt for kompliserte. Jeg har behov for helt enkel
funkgjonalitet, men i dag skal alt v re proppfullt av alle mulige funksjoner.”. Selv mener han
at det hadde v rt flott kunne snakketil PCen, me n han poengterer at "det nok m | res det
er noe annet  bruke hendene enn munnen for  skriv e."

Ingenitren

Freddy er 60 r gammel og jobber fortsatt i full stilling. Han er utdannet ingenitr.
Datamaskinen er et viktig arbeidsredskap for ham, blant annet programmerer han en del.
Freddy har brukt datamaskin siden 1970-tallet.

"N for tiden dliter jeg veldig med tastaturet. Nr jeg trykker p entast er det smertefullt nr

tasten g r tilbake. Desto mer slarkete tastaturet er, desto bedre fungerer det for meg.” N vil

han gjerne forstke b de Dvorak-tastatur og et tasta tur som kun vises p bordet vha. lys

(virtuelt lystastatur). Dette er langt i frade eneste ltsningene Freddy har tenkt p og/eller

testet ut. Han er veldig kreativ og tnsker gjtre det han kan for finne funksonelle

ltsninger. Han vil gjerne ogs f laget en Parkinso n-simulator for demonstrere hvadet vil s
ha sykdommen.

"Det er ditsomt skrive". N r Freddy skriver programkode blir det mye feil . Parkinson har
ogs medftrt synsforstyrrelser. " Kombinasjonstaster er ekstra vriene, f.eks. Shift eller Ctrl
kombinert med en bokstav." Freddy mener at enkle talekommandoer kunne v rt n yttige. En
annen ide han har er et system der "musen gjetter” hva brukeren skal gjtre. Dette kan redusere
behovet for flytte musen hele tiden.

L reren

Berit er 52 r gammel. Hun er utdannet | rer med ti |leggsutdannel se innen informatikk. Berit
jobber i dag med IKT, og denne jobben inneb rer mye skriving. Dette er slitsomt for henne.
Blant annet har hun skjelvinger i den ene armen.

Berit har forstkt en rekke ltsninger for avlaste "dendrligearmen ™. For tiden priver hun
bruke en digital penn (h ndskrift) som s overftres til PC. Lisningen fungerer ikke helt dlik
hun tnsker, foreltpig.

"Vi vil ikke godta at teknologien tas fra oss! Mennesker somi dag har f tt diagnosen PD, og
somer p vel mot verretider, insker deltai ver den og bruke den teknologien de har blitt
vant til." Inger og Freddy har det til felles at de er ltsn ingsorienterte. Alt som kan gjtre bruk
av PC mer effektivt og/eller redusere smerter skal testes! Begge har et sterkt tnske om

hjel pe andre med samme diagnose!



Litt om aktuelle tilpasninger og hjelpemidler

PD er en degenerativ sykdom. Det er derfor sannsynlig at mennesker med PD har behov for
forskjellige tilpasninger i ulike faser av sykdommen. Videre vil ulike forutsetninger og behov
bety mye for valg av tilpasninger. Mens et menneske er i full jobb og er avhengig av  kunne
bruke avansert programvare vil andre kanskje v ret jent med ltsninger med lite funksjonalitet
og enkle brukergrensesnitt. Noen trenger spesielle tastaturer, alternativt pekeutstyr,
avlastningsltsninger for armene osv, andre kan kans kje ha god nytte av
tilgjengelighetsfunkgjonalitet i operativsystemet eller p standard maskin- og programvare.

| dette kapitlet vises noen aktuelle tilpasninger. Eksemplene som nevnes er tatt med fordi
noen enkeltpersoner med PD selv har funnet eller foredl tt [tsninger. En mer systematisk
giennomgang av ulike forutsetninger og behov, tilgjengelig teknologi, ltsninger for tilpasning
osv. er ntdvendig for kunne gi alle med PD kvalif isert r dgivning mht. hensiktsmessig bruk
av datateknologi. Det arbeidet som er gjort er imidlertid veldig verdifullt, og btr fungere som
utgangspunkt for jobbe videre.

Mus og alternativt pekeutstyr

Pekeutstyr er en viktig del av moderne brukergrensesnitt. Musi ulike varianter er mest
utbredt, og det finnes utallige varianter. Rulleball (trackball), styrepinne (TrackPoint) og
styreplate (touchpad) er noen eksempler p standard ltsninger. Nettopp det brede utval get gjir
at sv rt mange kan finne ltsninger som fungerer. Pr oblemet er imidlertid at det kanv re
vrient finne mer spesiaiserte produkter enn de som forhandlesi vanlige butikker.

Par kinson mus: Dette er

egentlig ikke en mus, men en A siiive Mowse Adupier

boks som tar bort skjelvinger. e
"The Assistive Mouse Adapter” cursor jitter. Try low
ble utviklet av IBM, og fungerer m /" values first.

med de fleste operativsystemer.
Boksen kobles mellom musen
0g PCen. Reject false

ll;l;:ll:-‘ Filter Setting Clk‘i‘e
J :
http://WWW.MONtrosesecam.com | button clicks. ‘* e
/index.html. En Itsning som ':”;t h?,ld — » on clicks. Try Low first.
- utton aown

kanskje hadde v rt enda mer deliberatively. [} Q«
aktuell er ha softwar e_Som Try Low first, Off: Ordinary mouse

kompenserte for skjelvinger, ON: Assistive mouse
siden dette f.eks. kunne brukes

p brbart utstyr.




Wacom-plate: En penn brukes
for kontroll p et tegnebrett.
Pennen er tr dits og bruker ikke
batteri. http://www.wacom-
europe.com/int/products/graphir
ed/index.asp?lang=en& pdx=10

Revoltec Fightmouse: En mus
som benytter laser og har en
oppltsning p 2000 DPI. Musa
er designet for passei h nden
0g dermed gi et sttdig grep.
Poenget med dette er at h nden
ikke skal subbe nedi musematta.
Teflon glidere strger for
frikgonsfri bevegelse. Musens
flisomhet (DPI) kan justeres
etter eget nske.
http://www.revoltec.de/english/i
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/headmqu
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. "Préigiknusepeker” 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, qveerty-layout dominerer. Selv om det
finnes bedre taste-layout har det vist seg svaertkalig a f& mennesker til & bruke disse.
Grunnen er at gqwerty-tastaturet fungerer OK foflelste, og at fa er villige til & leere et annet
system. Dvorak er det mest kjente tastatur-alteretatmen det finnes ogsa helt andre
lasninger (f.eks. ulike "cord keyboard" der komisjoaer av taster trykkes for & skrive tegn,
ord etc.).

Dvorak: Hgyfrekvente taster
plasseres i naerheten av
hverandre. Dette gjgres blant
annet ved at tastenes plassering
tilpasses spraket.
http://www.stenling.no/dvorak/
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