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Om undersogelsen

Denne rapport prasenterer resultaterne af en spgrgeskemaundersggelse blandt 861
parkinsonramte og 224 pargrende med det formal at undersgge omfanget og konsekvenserne af
de non-motoriske symptomer ved Parkinsonssygdom.

Der blev indsamlet i alt 1.085 interviews | perioden 13. -31. marts 2014, primeert via e-mail.

Undersagelsen er ikke en medicinsk-videnskabelig undersggelse, men spgrgsmalene om
symptomer er udformet pa baggrund af kategorier og symptomer i Parkinson’sWell-beingMap™.
Spergeskemaet er desuden blevet preetestet hos parkinsonramteog er blevet kvalificeret af
overlaege og neurolog Tove Henriksen fra Bispebjerg Hospital.

Undersagelsen er sponsoreret af UCB Nordic og gennemfert | samarbejde med Radius
Kommunikation.
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Om respondenterne

= Blandt de 861 parkinsonramte, der deltog | undersggelsen, var 493 maend (57%), mens 368 var
kvinder (43%). Blandt de 224 pargrende var 44 meand (20%), mens 180 var kvinder (80%).

= Blandt de pargrende var 70% partner til den parkinsonramte, mens 23% var barn af den
parkinsonramte. De resterende var henholdsvis sgskende, ven, andre familiemedlemmer,
foreelder eller tidligere segtefelle.

= Aldersfordeling:
= Parkinsonramte: 148 (17%) af respondenterne op til 59 ar, 420 (49%) var mellem 60-70 ar, mens 288 (34%) var over 70 ar.

= Pargrende: 120 (54%) af respondenterne var op til 60 ar, 104 (46%) var over 60 ar.

= 30% af de parkinsonramte vurderer at have haft sygdommen i mindre end fire ar. 68%
vurderer at have haft sygdommen i fire ar eller lasngere. 2% ved ikke.

= 46% af de parkinsonramte har taget medicin mod sygdommen i mindre end fire ar. 53%
har taget medicin mod sygdommen i fire ar eller leengere. 1% ved ikke.

= Mere end 12% af de danske parkinsonramte har besvaret spgrgeskemaet. Derfor giver
undersggelsen et godt og udfarligt billede af de danske parkinsonpatienters oplevelser, men
undersggelsen kan ikke betegnes som repraesentativ for alle parkinsonpatienter, da de mest
syge patienter formentlig ikke har haft mulighed for at svare pa spgrgeskemaet.

= De pargrende i undersggelsen er ikke ngdvendigvis pargrende til de parkinsonramte, der ogsa
har besvaret spgrgeskemaet.
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Hovedkonklusioner

Bade motoriske og non-motoriske symptomer

= (Generelt oplever de parkinsonramte og pargrende bade motoriske og non-motoriske symptomer hos den
parkinsonramte. Det er dog de non-motoriske symptomer, der opfattes som veerende mest generende for
den parkinsonramte og som vaerende mest alvorlige for den pargrendes relation til den parkinsonramte.

Forskel i opfattelsen af symptomernes gene

= Der er signifikant forskel pa den parkinsonramte og den pargrendes opfattelse af, hvor genererende
sygdommens symptomer er. Eksempelvis opfatter de pargrende generelt symptomerne som veerende mere
generende for den parkinsonramte, end den parkinsonramte selv gar.

Forskel i opfattelsen af sygdommens konsekvenser

=  62% af de pargrende har oplevet, at den parkinsonramte har fravalgt sociale aktiviteter, mens det for de
ramte selv "blot” er 38%, der angiver, at have oplevet det. (Se figur)

= Samme megnster gentager sig, nar det drejer sig om, hvilke hverdagsaktiviteter den parkinsonramte har
sveert ved at klare uden hjelp. De to hverdagsaktiviteter som flest parkinsonramte skal have hjalp til er
skriveopgaver, som 56% af de pargrende og 37% af de parkinsonramte har angivet. Dertil kornmer rengering,
som 55% af de pargrende har angivet mod 31% af de parkinsonramte. (Se figur)

= Bade parkinsonramte og pargrende efterspgrger mere viden om behandlingsformer og forskning pa
omradet.
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Sociale aktiviteter

Oplever du, at den parkinsonramte har mattet fravaslge nogle af felgende sociale
aktiviteter pga sygdommen? / Har du oplevet at matte fravaelge nogle af felgende
sociale aktiviteter pga din sygdom? Angiv gerne flere svar

Familiesammenkomster (fgdselsdage, konfirmation, fester mv )

Sociale sammenkomster pa arbejdsplads (middage, fester,
sammenkomster mv )

Sportsarrangementer pa arbejdsplads (DHL, sportsdag, aktive
arrangementer mv )

Arrangementer med venner

Arrangementer med agtefeelle/partner

Arrangementer med barn eller bernebagrn (familieferier,
bornefgdselsdage, skoleaktiviteter)

Andre sociale aktiviteter - angiv venligst

Jeg har ikke oplevet at den parkinsonramte har mattet fraveelge
aktiviteter pga sygdommen

Ved ikke

m Pargrende mParkinsonramte

Pargrende: n=224. Patienter: n=861
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Hverdagsaktiviteter

Hvilke af felgende hverdagsaktiviteter har den parkinsonramte sveert ved at klare uden

hjeelp? / Hvilke af felgende hverdagsaktiviteter har du sveert ved at klare uden hjeelp?

Skriveopgaver

Abne flasker og andre fodevarer
Badning

Kore bil

Cykle

Ga tur

Pakleedning
Rengoring
Madlavning

Indkab

Andet - angiv venligst

Ved ikke

Pargrende: n=224. Patienter: n=861
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Konklusioner: parkinsonramte

= Generelt oplever de parkinsonramte bade motoriske og non-motoriske symptomer (fem af hver slags pa top
10), men det er de non-motoriske symptomer, der generer mest. Saledes er otte ud af 10 symptomer pa top
10 over mest generende symptomer non-motoriske symptomer.

= De symptomer, der opleves som vaerende mest generende blandt de ramte, der har oplevet dem inden for
den seneste maned er: S@vnbesveer (51%), @get vandladningstrang (45%), Sveert ved at seette i gang (43%),
Andret sexlyst (43%) og Forstoppelse (42%). Dertil kommmer en reeskke kognitive problemer som fx sveert ved at
holde flere bolde i luften, sveert ved at huske ord og koncentrationsproblemer..

= For 33% af de parkinsonramte, der ikke leengere er i arbejde, har sygdommen vaeret medvirkende til, at de er
holdt p4 med at arbejde eller er blevet afskediget.

= 32% af de parkinsonramte er afhaengig af hjeelp i hverdagen fra deres partner.
= 38% af de parkinsonramte har mattet fraveelge sociale aktiviteter pa grund af sygdommen.

= 47% af de parkinsonramte, der har en partner, har oplevet, at deres seksuelle samliv har eendret sig, siden de
fik konstateret sygdommen. Generelt har 28% af de parkinsonramte oplevet symptomet ‘eendret sexlyst’
inden for den seneste maned.

= Skriveopgaver (37%), rengagring (31%) samt abning af fedevarer og flasker (30%) er de hverdagsopgaver, som
flest skal have hjeelp til at klare.

= B60% onsker mere viden om sygdommen, iseer om behandlingsformer (bade medicinske og alternative) og
forskning.

= 25% af de parkinsonramte synes, at det er sveert at tale med lasgen om de vigtige ting ved Parkinsons
sygdom.
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Konklusioner: parerende

= Generelt oplever de pargrende bade motoriske og non-motoriske symptomer hos den parkinsonramte (5 af
hver slags pa top 10 over oplevede symptomer), men det er de non-motoriske symptomer, der opleves som
mest generede for den parkinsonramte (6 ud af 10 pa top 10) og som mest alvorlige for den pargrendes
relation til den parkinsonramte (9 ud af 10).

= De fem symptomer, der af de pargrende opleves som veerende mest generende for den parkinsonramte er:
Off-perioder (61%), Sveert ved at sastte i gang (61%), Sevnbesveer (61%), Treethed i l@bet af dagen (58%) og
Forstoppelse (58%). Dertil kommer en raekke kognitive problemer som fx sveert ved at holde flere bolde i
luften, sveert ved at huske ord og koncentrationsproblemer..

= Det er de non-motoriske symptomer, som af de pargrende opleves som vaerende alvorligst for deres
relation til den parkinsonramte. De tre mest alvorlige er glemsomhed og manglende hukommelse (38%),
treethed (29%) og tristhed (29%).

= 62% af de pargrende oplever, at den parkinsonramte har mattet fraveelge sociale aktiviteter som fglge af
sygdommen.

=  B68% af de pargrende, der er partner til en ramt, har oplevet en andring i deres forhold som falge af
sygdommen, mens 48% af bagrn til parkinsonramte har oplevet en eendring i forholdet mellem foraeldrene.

= 57% af de pargrende svarer, at den parkinsonramte er afhaengig af deres hjeelp i hverdagen - og 38% af dem
svarer, at de har behov for aflastning i rollen som hjelper.

= Skriveopgaver (56%), renggring (55%) samt madlavning (50%) er de hverdagsopgaver som flest
parkinsonramte ifglge de pargrende skal have hjalp til at klare.

= B4% gnsker mere viden om sygdommen, s&rligt medicinske behandlingsformer (63%), forskning pa omradet
(61%) samt stgtteordninger fra kommuner m.v. (53%).
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Parkinsonramte




Sporgsmal 1

Hvor laenge vurderer du, at du har haft Parkinsons sygdom?

Op til to ar 11%
Mellem to og fire ar 19%
Mellem fire og seks ar 22%
Mellem seks og otte ar 17%
Mellem otte og 10 ar 11%
Mellem 10 og 12 ar 7%
Mellem 12 og 14 ar 5%
Leengere 7%

Ved ikke 2%

n=861
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Sporgsmal 2

Hvor leenge har du taget medicin mod Parkinsons sygdom?

Op til to ar 24%
Mellem to og fire ar 22%
Mellem fire og seks ar 20%
Mellem seks og otte ar 13%
Mellem otte og 10 ar 8%
Mellem 10 og 12 ar 5%
Mellem 12 og 14 ar 5%
Leengere 4%

Ved ikke [

n=861
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Sporgsmal 3

Har du oplevet folgende symptomer inden for den seneste maned? Angiv gerne flere svar.
Bevaegelighed

| | 64%
Stivhed i kroppen 27%

l'l'%
Rystelser —
y 3%

- 749
Beveegelser bliver langsommere s

Offperioder (nedsat bevaegelse/kan ikke rgre mig i lgbet af
dagen)

Sveert ved at saette i gang/sveert ved at flytte fgdderne
Ufrivillige beveegelser

Probl I fal
roblemer med balancen/falder 33%

/Andret kropsholdning

33%

m Andel der har oplevet symptomet  m Gene*

n=861

*Gene udger andelen af personer, der har oplevet symptomet, som har svaret, at det i meget hgj grad eller
hej grad har generet dem
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Sporgsmal 4

Har du oplevet folgende symptomer inden for den seneste maned? Angiv gerne flere svar.

Smerte, bleerefunktion og seksualitet

Smerter i led, arme eller ben
Smerter pga uro eller rastlgshed om natten
Dget vandladningstrang (f eks bydende vandladningstrang)

/Z&ndret sexlyst

m Andel der har oplevet symptomet  m Gene*

n=861

*Gene udger andelen af personer, der har oplevet symptomet, som har svaret, at det i meget hgj grad eller
hej grad har generet dem
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Sporgsmal 5

Har du oplevet folgende symptomer inden for den seneste maned? Angiv gerne flere svar.

Fordejelsen og tarmsystemet

20%
Besvaer med at synke
25%

21%

Let ved at fa maden i den gale hals

For meget Iuft i maven/tarmene

For meget savl

Forstoppelse

Diarré

m Andel der har oplevet symptomet  m Gene*

n=861

*Gene udger andelen af personer, der har oplevet symptomet, som har svaret, at det i meget hgj grad eller
hej grad har generet dem
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Sporgsmal 6

Har du oplevet folgende symptomer inden for den seneste maned? Angiv gerne flere svar.

Opmeerksomhed/hukommelse

Problemer med koncentrationen (for eksempel at miste traden
under en samtale)

Taler langsomt
Glemsomhed/manglende hukommelse
Sveert ved at huske ord

Sveert ved at fuldfgre saetninger
Folelse af forvirring

Svaert at holde flere bolde i luften

m Andel der har oplevet symptomet  m Gene*

n=861

*Gene udger andelen af personer, der har oplevet symptomet, som har svaret, at det i meget hgj grad eller
hej grad har generet dem
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Sporgsmal 7

Har du oplevet folgende symptomer inden for den seneste maned? Angiv gerne flere svar.

Sevnforstyrrelser

Sgvnbesveer

Traeethed i lgbet af dagen

Overfladisk sgvn a€“ vagner let

Falder ofte i sgvn pa upassende tidspunkter

Urolig sgvn

m Andel der har oplevet symptomet  m Gene*

n=861

*Gene udger andelen af personer, der har oplevet symptomet, som har svaret, at det i meget hgj grad eller
hej grad har generet dem
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Sporgsmal 8

Har du oplevet folgende symptomer inden for den seneste maned? Angiv gerne flere svar.

Humer

Folelse af apati (jeg udviser mindre interesse i ting og sager)
Jeg ser ikke leengere frem til ting, der tidligere vakte gleede
Jeg fgler mig trist

Jeg foler uro, angst eller panik

m Andel der har oplevet symptomet  m Gene*

n=861

*Gene udger andelen af personer, der har oplevet symptomet, som har svaret, at det i meget hgj grad eller
hej grad har generet dem
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[}
Sporgsmal 9
Top 10 generende symptomer
Top 10 generende symptomer

Sevnbesveer SICAN =292
@get vandladningstrang (f eks bydende vandladningstrang) A5% n=467
Sveert ved at sestte i gang/sveert ved at flytte fgdderne 43% n=467
/Z&ndret sexlyst UL =332

Forstoppelse 42% EREE)

Treethed i lgpbet af dagen 41% REEGEE]

Smerter i led, arme eller ben 41% Rl

Overfladisk s@vn / vagner let 41% Bl

Offperioder (nedsat bevaegelse/kan ikke rgre mig i lgbet af dagen) 41% Bty
Falder ofte i sgvn pa upassende tidspunkter 40% EREVPE

Non-motoriske symptomer

*n udger antallet af personer, der har oplevet symptomet inden for den seneste maned. Procenttallet udger andelen af n, der har svaret, at det i meget hgj grad eller
hej grad har generet dem.
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Sporgsmal 3-8 & 9
Top 10 symptomer
Top 10 symptomer den seneste maned

Treethed i Igbet af dagen

41%

Beveegelser bliver langsommere

Stivhed i kroppen

/ndret kropsholdning

Rystelser

@get vandladningstrang (f eks bydende vandladningstrang)

Sveert at holde flere bolde i luften

Smerter i led, arme eller ben

Sveert ved at huske ord

Problemer med balancen/falder

33%

- m Andel der har oplevet symptomet  mGene
n=

*Gene udger andelen af personer, der har oplevet symptomet, som har svaret, at det i meget hgj grad eller
hej grad har generet dem
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75%

74%

55%

%

54%

Non-motoriske symptomer




Sporgsmal 10

Hvad er din beskeeftigelse?

Fuldtidsarbejde

Deltidsarbejde eller pa nedsat tid

Fleksjob

Under uddannelse

Arbejdslas

P& sygedagpenge

Fgrtidspensionist

Folkepensionist

Andet

n=861
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Sporgsmal 11

Hvor enig eller uenig er du i felgende udsagn: Parkinsons sygdom ger det
vanskeligt for mig at arbejde?

6%

m Meget enig  mEnig mHverken enig eller uenig  mUenig Meget uenig mVed ikke

n=138. Spgrgsmalet er kun blevet stillet til respondenter, der har svaret, at der er i fuldtids- eller deltidsarbejde eller i fleksjob.
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Sporgsmal 12

Har din sygdom vaeret medvirkende til, at du holdt op med at arbejde eller
blev afskediget?

Ja

Nej

Ved ikke

n=668. Spgrgsmalet er kun blevet stillet til respondenter, der IKKE har svaret, at der er i fuldtids- eller deltidsarbejde eller i fleksjob.
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Sporgsmal 13

Har din sygdom veeret medvirkende til, at du er gdet ned i tid pa dit
arbejde?

Nej

n=66. Spargsmalet er kun blevet stillet til respondenter, der har svaret, at de er i deltidsarbejde eller fleksjob.
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Sporgsmal 14

Har du oplevet at matte fraveelge nogle af felgende sociale aktiviteter pga.
din sygdom? Angiv gerne flere svar

Arrangementer med mine venner
Andre sociale aktiviteter - angiv venligst
Arrangementer med min aegtefaelle/partner

Familiesammenkomster (fgdselsdage, konfirmation, fester mv )
Sociale sammenkomster pa min arbejdsplads (middage, fester,
sammenkomster mv )

Arrangementer med mine bgrn eller bernebarn (familieferier,
bornefgdselsdage, skoleaktiviteter)

Sportsarrangementer pa min arbejdsplads (DHL, sportsdag,
aktive arrangementer mv )

Jeg har ikke oplevet at fraveelge sociale aktiviteter pga
sygdommen

Ved ikke

n=861
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Sporgsmal 15

I hvilken grad oplever du, at din omgangskreds (venner, familie og
kollegaer) generelt forstar Parkinsons sygdom og de symptomer, den
forarsager?

m[ meget hgj grad m®mIhgjgrad mInogengrad m®mIlavgrad =Sletikke mVed ikke

n=861
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Sporgsmal 16

Hvad er din civilstatus?

Jeg har en egtefelle eller fast partner, som jeg bor sammen
med

Jeg har en agtefeelle eller fast partner, som jeg ikke bor
sammen med

Ugift/single og bor alene
Ugift/single, men bor sammen med andre end fast partner

Andet

n=861
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Sporgsmal 18

[ hvilken grad oplever du, at din esgtefeelle/partner forstar Parkinsons
sygdom og de symptomer, den forarsager?

m[ meget hgj grad m®mIhgjgrad mInogengrad m®mIlavgrad =Sletikke mVed ikke

n=731. Spergsmalet er kun blevet stillet til respondenter, der har svaret at de har en aegtefelle eller fast partner.
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Sporgsmal 19

Er du afhaengig af hjeelp i hverdagen?

Ja, fra min eegtefeelle/partner

Ja, fra min @vrige omgangskreds

Ja, fra hjemmehjaelper

Nej

Ved ikke

n=861
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Sporgsmal 20

Oplever du, at dit og din partners seksuelle samliv har eendret sig, siden du
fik konstateret sygdommen?

Ja

Nej

Ved ikke

n=731. Spergsmalet er kun blevet stillet til respondenter, der har svaret at de har en aegtefelle eller fast partner.
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Sporgsmal 21

Har du sveert ved at klare nogle af felgende aktiviteter uden hjslp? Angiv
gerne flere svar

Skriveopgaver 37%
Rengoring 31%
Abne flasker og andre fgdevarer 30%
Cykle 27%
Pakleedning 22%
Ga tur 21%
Kore bil 21%
Indkeb 19%
Andet - angiv venligst 18%
Madlavning 17%
Badning 9%

Ved ikke 17%

n=861
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Sporgsmal 22

Hvor enig eller uenig er du i felgende udsagn? Det er sveert at fa talt med
lasgen om de problemer ved Parkinsons sygdom, der er vigtige for mig

16%

mHeltenig mEnig mHverken enig eller uenig mUenig Helt uenig mVed ikke

n=861
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Sporgsmal 23

Hvor enig eller uenig er du i felgende udsagn? Jeg kunne godt taeenke mig
at vide mere om Parkinsons sygdom

mHeltenig mEnig mHverken enigeller uenig mUenig = Helt uenig mVed ikke

n=861
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Sporgsmal 24

Hvilke emner kunne du teenke dig at vide mere om i forhold til din
sygdom? Angiv gerne flere svar

Medicinske behandlingsformer

Forskning pa omradet

Alternative behandlingsformer

Stgtteordninger fra kommune m v

Muligheder for seerlige aktiviteter for parkinsonramte
Sport og motion

Sygdommens pavirkning pa samlivet med min partner
Sygdommens pavirkning pa det gvrige socialliv

Muligheder for fleksibel beskeeftigelse eller frivilligt arbejde

Andet - angiv venligst

n=561. Spargsmalet er kun blevet stillet til respondenter, der har angivet, at de er meget enige eller enige i udsagnet om, hvorvidt man kunne tanke sig at vide mere
om sygdommen.
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Sporgsmal 25

Hvad oplever du som det svaereste ved at leve med Parkinsons sygdom?

Al hensyn til respondenternes anonymitet er svarene pa dbne spargsmadl ikke gengivet | denne
rapport.
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Parorende til
parkinsonramte




Sporgsmal 1

Hvilken relation har du til den parkinsonramte?

Jeg er =gtefalle eller fast partner til den parkinsonramte
Jeg er ven/veninde til den parkinsonramte

Jeg er barn af den parkinsomramte

Jeg er foreelder til den parkinsonramte

Jeg er bror eller sgster til den parkinsonramte

Jeg har anden familierelation til den parkinsonramte

Andet - angiv venligst

n=224
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Sporgsmal 2
Hvor leenge vurderer du, at den parkinsonramte har lidt af Parkinsons
sygdom?
Op til to ar 9%
Mellem to og fire ar 14%
Mellem fire og seks ar 21%
Mellem seks og otte ar 17%
Mellem otte og 10 ar 12%
Mellem 10 og 12 ar 7%
Mellem 12 og 14 ar 5%
Leengere 14%

Ved ikke [

n=224
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Sporgsmal 3

Hvor leenge vurderer du, at den parkinsonramte har taget medicin mod
Parkinsons sygdom?

Op til to ar 20%
Mellem to og fire ar 18%
Mellem fire og seks ar 17%
Mellem seks og otte ar 14%
Mellem otte og 10 ar 6%
Mellem 10 og 12 ar 6%
Mellem 12 og 14 ar 5%
Lengere 11%

Ved ikke 3%

n=224
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Sporgsmal 4

Har du oplevet felgende symptomer hos den parkinsonramte inden for den seneste
maned? Angiv gerne flere svar.

Beveegelighed

Stivhed i kroppen
Rystelser

Beveegelser bliver langsommere

Offperioder (nedsat beveegelse/kan ikke rgre sig i lgbet af
dagen)

Sveert ved at seette | gang/sveert ved at flytte fgdderne
Ufrivillige bevaegelser
Problemer med balancen/falder

/Z&ndret kropsholdning

m Andel der har oplevet symptomet  m Gene*

n=224

*Gene udger andelen af pargrende, der har oplevet symptomet hos den ramte, og som har svaret, at det i meget hgj grad eller hgj grad har generet den ramte.
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Sporgsmal 5
Har du oplevet felgende symptomer hos den parkinsonramte inden for den seneste
maned? Angiv gerne flere svar.

Smerte, bleerefunktion og seksualitet

Smerter i led, arme eller ben
Smerter pga uro eller rastlgshed om natten
@get vandladningstrang (f eks bydende vandladningstrang)

Z&ndret sexlyst

m Andel der har oplevet symptomet  m Gene*

n=224

*Gene udger andelen af pargrende, der har oplevet symptomet hos den ramte, og som har svaret, at det i meget hej grad eller hgj grad har generet den ramte.

© Radius Kommunikation A/S /141 i :



O
Sporgsmal 6
Har du oplevet felgende symptomer hos den parkinsonramte inden for den seneste
maned? Angiv gerne flere svar.

Fordejelsen og tarmsystemet

Besvaer med at synke

Let ved at fa maden i den gale hals
For meget Iuft i maven/tarmene
For meget savl

Forstoppelse

Diarré

m Andel der har oplevet symptomet  m Gene*

n=224

*Gene udger andelen af pargrende, der har oplevet symptomet hos den ramte, og som har svaret, at det i meget hej grad eller hgj grad har generet den ramte.
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O
Sporgsmal 7
Har du oplevet felgende symptomer hos den parkinsonramte inden for den seneste
maned? Angiv gerne flere svar.

Opmeerksomhed/hukommelse

Problemer med koncentrationen (for eksempel at miste
traden under en samtale)

Taler langsomt
Glemsomhed/manglende hukommelse
Sveert ved at huske ord

Sveert ved at fuldfgre seetninger
Folelse af forvirring

Sveert at holde flere bolde i luften

m Andel der har oplevet symptomet  m Gene*

n=224

*Gene udger andelen af pargrende, der har oplevet symptomet hos den ramte, og som har svaret, at det i meget hej grad eller hgj grad har generet den ramte.
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O
Sporgsmal 8
Har du oplevet felgende symptomer hos den parkinsonramte inden for den seneste
maned? Angiv gerne flere svar.

Sevnforstyrrelser

Sevnbesveer

Treethed i Igbet af dagen

Overfladisk sgvn - vagner let

Falder ofte i sgvn pa upassende tidspunkter

Urolig s@vn

m Andel der har oplevet symptomet  m Gene*

n=224

*Gene udger andelen af pargrende, der har oplevet symptomet hos den ramte, og som har svaret, at det i meget hej grad eller hgj grad har generet den ramte.
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O
Sporgsmal 9
Har du oplevet felgende symptomer hos den parkinsonramte inden for den seneste
maned? Angiv gerne flere svar.

Humer

Folelse af apati (han/hun udviser mindre interesse i ting og
sager)

Han/hun ser ikke leengere frem til ting, der tidligere vakte
gleede

Han/hun foler sig trist

Han/hun faler uro, angst eller panik

m Andel der har oplevet symptomet  m Gene*

n=224

*Gene udger andelen af pargrende, der har oplevet symptomet hos den ramte, og som har svaret, at det i meget hej grad eller hgj grad har generet den ramte.
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Sporgsmal 4-9 & 10

Top 10 symptomer hos den parkinsonramte

Sveert ved at satte | gang/sveert ved at flytte fedderne

Top 10 symptomer seneste maned

Beveegelser bliver langsommere

Treethed i Igbet af dagen

Stivhed i kroppen

Svaert at holde flere bolde i luften

Z&ndret kropsholdning 44%

Glemsomhed/manglende hukommelse

Problemer med balancen/falder

Taler langsomt

Problemer med koncentrationen (for eksempel at miste traden
under en samtale)

n=224

m Andel der har oplevet symptomet hos den parkinsonramte

47%

59%

50%
52%

61%

51%
54%

51%

46%

50%
51%

m Gene*

Non-motoriske symptomer

*Gene udger andelen af pargrende, der har oplevet symptomet hos den ramte, og som har svaret, at det i meget hej grad eller hgj grad har generet den ramte.
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Sporgsmal 10

Top 10 generende symptomer

Top 10 generende symptomer

Offperioder (nedsat beveegelse/kan ikke rgre sig i lgbet af dagen) I/ n=60

Sveert ved at saette | gang/sveert ved at flytte fgdderne 61% BEIL

Sevnbesveer L/ n-64

Treethed i Igbet af dagen 58% MSYE

Forstoppelse 58% MEY

Overfladisk sgvn - vagner let 58% [l

@get vandladningstrang (f eks bydende vandladningstrang) VA n=101

Bevaegelser bliver langsommere 56% [t

Stivhed i kroppen 56% ML

Sveert ved at fuldfere satninger YL/ n=87

Non-motoriske symptomer

*n udger antallet af personer, der har oplevet symptomet hos den parkinsonramte inden for den seneste maned. Procenttallet udger andelen af n, der har oplevet
symptomet hos den ramte, som har svaret, at det i meget hgj grad eller hgj grad har generet den ramte.
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Sporgsmal 11

Hvilke af de symptomer, du har angivet, vurderer du som veerende mest alvorlige for din
relation til den parkinsonramte? Angiv gerne flere svar

Top 15 alvorlige symptomer

Glemsomhed/manglende hukommelse

Han/hun ser ikke leengere frem til ting, der tidligere
vakte gleede

w

Han/hun foler sig trist

Sveert ved at fuldfere seetning

Folelse af apati (han/hun udviser mindre interesse i
ting og sager)

miste traden under en samtale)

<
[ Problemer med koncentrationen (for eksempel at

Problemer med balancen/falder

Han/hun faler uro, angst eller panik

Folelse af forvirring

/ndret sexlyst

UM n-131

59% [k

59% Hamml

55% [l

55% ML

53% n=112

50% n=114

A7%

45%

42%

n=70

n=96

n=69

Non-motoriske symptomer

*n udgar antallet af personer, der har oplevet symptomet hos den parkinsonramte inden for den seneste maned. Procenttallet udger andelen af n, der har angivet

symptomet som veerende blandt de mest alvorlige for relationen til den parkinsonramte.
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Sporgsmal 12

Oplever du, at den parkinsonramte har mattet fraveelge nogle af fglgende
sociale aktiviteter pga sygdommen? Angiv gerne flere svar

Familiesammenkomster (fgdselsdage, konfirmation, fester mv )

Sociale sammenkomster pa arbejdsplads (middage, fester,
sammenkomster mv )

Sportsarrangementer pa arbejdsplads (DHL, sportsdag, aktive
arrangementer mv )

Arrangementer med venner

Arrangementer med aegtefalle/partner

Arrangementer med barn eller bgrnebarn (familieferier,
bornefgdselsdage, skoleaktiviteter)

Andre sociale aktiviteter - angiv venligst

Jeg har ikke oplevet at den parkinsonramte har mattet
fravaelge aktiviteter pga sygdommen

Ved ikke

n=224
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13%

28%

36%

29%

25%

26%

32%




Sporgsmal 13

I hvilken grad forstar du Parkinsons sygdom og de symptomer, den
forarsager hos den parkinsonramte?

B meget hgj grad mIhgjgrad mInogengrad ®Ilavgrad ©=Sletikke mVed ikke

n=224
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Sporgsmal 14

I hvilken grad oplever du, at den @vrige omgangskreds (venner, familie og
kollegaer) til den parkinsonramte generelt forstar Parkinsons sygdom og
de symptomer, den forarsager?

B meget hgj grad mIhgjgrad mInogengrad ®Ilavgrad ©=Sletikke mVed ikke

n=224
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Sporgsmal 15

Hvor enig eller uenig er du i felgende udsagn: Siden den parkinsonramte
blev ramt af sygdommen, har jeg oplevet en eendring i relationen mellem
mine foreeldre?

4%

m Helt enig
mEnig
= Hverken enig eller uenig
m Uenig
Helt uenig
m Mine foreeldre er ikke sammen laengere / den ene af mine foreeldre er dad

n=52. Spargsmalet er kun blevet stillet til respondenter, der har angivet, at de er barn til en parkinsonramt.
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Sporgsmal 16

Hvordan har relationen mellem dine foreeldre aendret sig?

Al hensyn til respondenternes anonymitet er svarene pa dbne spargsmadl ikke gengivet | denne
rapport.
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Sporgsmal 17

Hvor enig eller uenig er du i felgende udsagn: Siden den parkinsonramte
blev ramt af sygdommen, har jeg oplevet en andring i mit
segteskab/forhold til min partner?

EHeltenig mEnig mHverken enig eller uenig  ®WUenig i Heltuenig mVed ikke

n=157. Spergsmalet er kun blevet stillet til respondenter, der har angivet, at de er partner/eegtefeelle til en parkinsonramt.
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Sporgsmal 18

Hvordan har dit segteskab/forhold til din partner a&andret sig?

Al hensyn til respondenternes anonymitet er svarene pa dbne spargsmadl ikke gengivet | denne
rapport.
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Sporgsmal 18

Hvordan har dit segteskab/forhold til din partner a&andret sig?

Al hensyn til respondenternes anonymitet er svarene pa dbne spargsmadl ikke gengivet | denne
rapport.
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Sporgsmal 19

Er den parkinsonramte afhasngig af hjaelp i hverdagen? Angiv gerne flere
svar

Ja, fra mig

Ja, fra den gvrige omgangskreds

Ja, fra hjemmmehjeelpere

Nej

Ved ikke

n=224
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Sporgsmal 20

Faler du, at du har behov for aflastning fra rollen som hjselper?

Ja

Nej

Ved ikke

n=128. Spgrgsmalet er kun blevet stillet til respondenter, der har angivet, at den parkinsonramte er afheengig af respondentens hjeelp i hverdagen.
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Sporgsmal 21

Hvilke af fglgende hverdagsaktiviteter har den parkinsonramte sveert ved
at klare uden hjalp?

Skriveopgaver 56%
Abne flasker og andre fgdevarer 41%
Badning 29%
Kore bil 45%
Cykle 44%
Ga tur 32%
Pakleedning 43%
Rengaring 55%
Madlavning 50%
Indkeb 45%
Andet - angiv venligst 31%

Ved ikke 7%

n=224
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Sporgsmal 23

Hvor enig eller uenig er du i felgende udsagn: Jeg kunne godt teenke mig at
vide mere om Parkinsons sygdom?

mHeltenig mEnig mHverken enig eller uenig mWUenig i Helt uenig mVed ikke

n=224
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Sporgsmal 24

Hvilke emner relateret til Parkinsons sygdom kunne du godt taenke dig at
vide mere om? Angiv gerne flere svar

Medicinske behandlingsformer 63%
Forskning pa omradet 61%
Stgtteordninger fra kommune m v 53%
Alternative behandlingsformer 49%
Sygdommens pavirkning pa det gvrige socialliv 41%

Muligheder for seerlige aktiviteter for den
parkinsonramte
Muligheder for seerlige aktiviteter for pargrende til

38%

) 33%
parkinsonramte
Sygdommens pavirkning pa samlivet med min 399
partner .
Sport og motion 20%

Muligheder for fleksibel beskaeftigelse eller frivilligt 89

arbejde .
Andet - angiv venligst 12%

Ved ikke

n=144. Spargsmalet er kun blevet stillet til respondenter, der har angivet, at de er meget enige eller enige i udsagnet om, at man godt kunne teenke sig at vide
mere om sygdommen.

© Radius Kommunikation A/S /] 61



Sporgsmal 25

Hvad er din beskeeftigelse?

Fuldtidsarbejde
Deltidsarbejde eller pa nedsat tid
Fleksjob

Under uddannelse

Arbejdslgs

Pa sygedagpenge
Fartidspensionist
Folkepensionist

Hiemmegaende

Andet

n=224
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Sporgsmal 26

Er du stoppet med at arbejde eller gaet ned i tid for bedre at kunne hjslpe
den parkinsonramte?

Ja

Nej

Ved ikke

n=174. Spergsmalet er kun blevet stillet til personer, der IKKE har angivet, at de er i fuldtidsarbejde eller under uddannelse.
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Sporgsmal 27

Hvis den gkonomiske mulighed var til stede, ville du s& holde op med at
arbejde eller trappe ned for bedre at kunne hjalpe den parkinsonramte?

Ja

Nej

Ved ikke

n=140. Spergsmalet er kun blevet stillet til respondenter, der har angivet, at de ikke er gdet ned i tid for bedre at kunne hjeelpe den ramte.
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Sporgsmal 28

Hvad oplever du som det svaereste ved at veere parorende til en parkinsonramt?

Al hensyn til respondenternes anonymitet er svarene pa dbne spargsmadl ikke gengivet | denne
rapport.

© Radius Kommunikation A/S /] 65



Radius

Kommunikation

Radius Kommunikation A/S
Bredgade 19A 1 sal
1260 Kgbenhavn K

t: +45 3332 1616

info@radiuskommunikation.dk
www.radiuskommunikation.dk

© Radius Kommunikation A/S




