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Undersggelse af rehabiliteringstilbud pa Sano

Indledning og formal med undersggelsen

Mennesker med parkinson tilbydes rehabilitering pa Sano Rehabiliteringscenter. Formalet er, at patienter
og pargrende opnar de bedst mulige forudsatninger for at leve et uafhangigt, aktivt og deltagende liv.
Rehabilitering rummer en tveerfaglig indsats, der bygger pa sygdomsspecifik viden samt indsigt i de seerlige
problematikker, der er afledt af sygdommen og malgruppens behov. Forlgbene indeholder en lang raekke
faglige bidrag fra fysioterapeut, sygeplejerske, ergoterapeut, logopaed, psykolog, neuropsykolog, neurolog
og socialradgiver.

Den specialiserede rehabilitering er inddelt i tre indsatser:

e Weekendkurser for nydiagnosticerede personer med parkinson i fase 1
e To-ugers ophold til personer med parkinson i fase 2 og 3
e Boost ophold til tidligere deltagere pa et to-ugers ophold.

Der er udarbejdet to tidligere evalueringsrapporter i projektperioden. En rapport fra 2015 viser, at
rehabilitering har effekt i forhold til funktionsevne og livskvalitet, mens en rapport fra 2019 viser, at
sammenlagningen pa Sano Skeelskgr har medfgrt et staerkt fagligt miljg omkring rehabilitering af
mennesker med parkinson.

Formalet med denne undersggelse er at undersgge, hvor stor en andel af mennesker med parkinson, der

har vaeret pa Sano, hvordan deres oplevelse har veeret med det, og hvad de har faet ud af det. Derudover

undersgges der, om mennesker med parkinson, der ikke har vaeret pa Sano, gnsker dette, og hvilke behov
og gnsker de har.

Metode

Undersggelsen bestod af et online spgrgeskema. Den er gennemfgrt af analyseinstituttet YouGov. Der er i
alt gennemfgrt 1531 CAWI-interview! med personer i alderen 18 &r+, som er medlem af
Parkinsonforeningen i Danmark eller som besggte www.parkinson.dk og blev eksponeret for undersggelsen
i perioden 3. - 14. november 2022.

Resultaterne rapporteres gennem deskriptive figurer og tabeller. Derudover kommenteres figurer og
tabeller med hensyn til signifikante forskelle pa besvarelser mellem aldersgrupper, kgn, boligformer og
sygdomsvarighed. Data er testet for repraesentativitet via X2-test i forhold til kgns- og aldersfordelingen,
dog skal det bemaerkes at populationsdata er fra 20152. Kgnsfordelingen i analyseudvalget er repraesentativ
for populationen af mennesker med parkinson, mens aldersfordelingen ikke er repraesentativ. Der er
seerligt en underrepraesentation af mennesker med parkinson under 45 ar og over 76 ar, samt en
overreprasentation af mennesker med parkinson mellem 60-75 ar. Der skal derfor tages forbehold for
dette i tolkningen af resultaterne.

1 CAWI = Computer Assisted Web Interview

2 Populationsdata kommer fra en registerunderspgelse, der hedder ”Parkinsonpatienters forsgrgelsesgrundlag 2015”,
og er lavet af COWI pa vegne af Parkinsonforeningen. Den kan findes online pa https://www.parkinson.dk/om-
os/politik-og-oekonomi/analyser/
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Resultater

Baggrundskarakteristika
1531 personer har besvaret spgrgeskemaet, hvoraf stgrstedelen (84 %) selv har en parkinsondiagnose.
Flertallet af respondenterne (89 %) er 61 ar eller ldre.

Lidt over halvdelen af respondenterne (61 %) har haft parkinsondiagnosen i mindre end 6 ar. Flertallet af
respondenterne bor sammen med en partner, og kun en meget lille del af respondenterne (2 %) bor pa
plejehjem eller i beskyttet bolig. Der er sadledes en mulig underrepraesentation af de mest plejekraevende
mennesker med parkinson.

Har selv Parkinsons sygdom 84 %
Er pargrende 16 %
(Alder ]
30 ar eller yngre 0%
31-45 ar 1%
46-60 ar 11%
61-75 ar 56 %
76 ar eller xldre 33%
(kn ]
Kvinde 41 %
Mand 59 %
Arsiden diagnose |
0-2 ar 28 %
3-5ar 33%
6-10 ar 24 %
11-15 ar 11%
Over 16 ar 5%
 Boligforn ]
Bor alene 19%
Bor med partner 78 %
Bor pa plejehjem/beskyttet bolig 2%
Andet 1%

Tabel 1: Baseret pd 1531 respondenter

Pavirkning i hverdagen

For de fleste mennesker med parkinson er hverdagslivet pavirket af sygdommen. | denne
spgrgeskemaundersggelse er respondenterne blevet spurgt ind til konkrete udfordringer, som f.eks. at
klzede sig pa eller koncentrationsbesvaer. | nedenstaende figur 1 fremgar de udfordringer, mennesker med
parkinson oplever i deres hverdag.
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Hvordan pavirker det din hverdag at leve med parkinson?

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45 % 50 %

Jeg har sveert ved at koncentrere mig eller klare flere
opgaver samtidig

Jeg har ofte ubehag og smerter i kroppen [N 42 %

I 45 %

Jeg har sveert ved at kleede mig p3, skeere mad ud o.|. [N 28 %
Jeg har sveert ved at bevaege mig uden for hiemmet [ NNNNEGgEEEEEEE 2/ %

Jeg fgler mig ikke i stand til at kommunikere tydeligt med

I 239
folk 23%
Jeg har forspgt at skjule min parkinson over for andre | NN 10 %

Jeg mangler stgtte fra familie eller naere venner [l 3 %

Det pavirker stort set ikke min hverdag [ NN 20 %
Andet NG 14 %

Vedikke | 1%

Figur 1: Baseret pd 1531 respondenter

Koncentrationsbesvaer, ubehag/smerter i kroppen og pakleedning/udskaering er de tre hyppigst
rapporterede udfordringer i hverdagen. Kun 20 % svarer, at deres parkinson ikke pavirker deres hverdag.

Der ses en tendens til, at de respondenter, hvor pargrende besvarer spgrgeskemaet for dem, har signifikant
flere udfordringer i hverdagen end de respondenter, der selv besvarer spgrgeskemaet. Der ses en tendens
til, at nydiagnosticerede oplever signifikant faerre gener, mens personer med laengere sygdomsvarighed
oplever signifikant flere udfordringer i deres hverdag. Desuden oplever personer, der bor pa plejehjem,
signifikant flere udfordringer, end personer der ikke bor pa plejehjem. Disse fund er ikke overraskende, da
parkinson er en progredierende sygdom, som forveerres langsomt med arene.

Udover spgrgsmal om praktiske udfordringer i hverdagen blev respondenterne spurgt til pavirkningen af
deres sociale liv og deres livskvalitet. Af figur 2 fremgar det, at samlet set 58 % vurderer, at deres sociale liv
er pavirket negativt i nogen, hgj eller meget hgj grad. Pa figur 3 ses det, at samlet set 73 % vurderer, at
deres livskvalitet er pavirket negativt i nogen, hgj eller meget hgj grad.
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I hvilken grad har det pavirket dit sociale liv negativt at blive
diagnosticeret med parkinson?

40 %
35%
35%
32%
30 %
25 %
20 %
15%
15%
10%

10% 8 %

5%

1%
0% ||
Slet ikke | mindre grad I nogen grad | hgj grad | meget hgj grad Ved ikke

Figur 2: Baseret pd 1531 respondenter

I hvilken grad pavirker det generelt din livskvalitet negativt at
have Parkinsons sygdom?

45 %
40 %
40 %
35%
30 %
24 %

21% 25%
20%
12% 15%
10 %

[ 0,

0% 2% 5%

[ 0%

Ved ikke | meget hgj grad | hgj grad | nogen grad I mindre grad Slet ikke

Figur 3: Baseret pd 1531 respondenter

Der ses en tendens til, at det sociale liv i hgjere grad er pavirket, nar man har haft diagnosen i laengere tid.
Plejehjemsbeboere oplever desuden signifikant mere, at deres sociale liv er pavirket negativt. Samme
tendens ses i forhold til livskvaliteten, hvor nydiagnosticerede (diagnose indenfor de sidste 2 ar) oplever
signifikant mindre pavirkning pa livskvaliteten, og personer med langvarig parkinson i signifikant hgjere
grad oplever pavirkning af livskvaliteten. Ligeledes oplever plejehjemsbeboere i signifikant hgjere grad, at
deres livskvalitet er pavirket pga. deres parkinson.



Evaluering af rehabiliteringstilbud

Indledningsvist blev respondenterne spurgt, om de havde vaeret pa et specialiseret rehabiliteringstilbud pa
Sano. 27 % af respondenterne havde vaeret pa rehabilitering, enten pa et weekendkursus, et to-ugers
ophold eller et boost ophold. Respondenter over 76 ar havde i signifikant lavere grad vaeret pa ophold, og
der var signifikant flere kvinder end maend, der havde vaeret pa rehabiliteringsophold. Herudover var der et
signifikant lavere antal nydiagnosticerede, der havde vaeret pa ophold.

Har du vaeret pa et specialiseret rehabiliteringstilbud pa Sano?

= Ja = Nej

Figur 4: Baseret pd 1531 respondenter

De respondenter, der har svaret ja til, at de har vaeret pa rehabiliteringsophold, blev spurgt om uddybende
spargsmal. De fglgende spgrgsmal er derfor baseret pa besvarelser fra 420 respondenter, som tidligere har
veeret pa rehabiliteringsophold pa Sano. Respondenterne kan have vaeret pa enten weekendkursus, to-
ugers ophold eller boost ophold, eller alle tre forlgb.

I hvilken grad fik du redskaber og viden, som du kunne bruge
i din hverdag, efter du kom hjem fra et rehabiliteringsforlgb

pa Sano?
100%
78%
80%
65%
59% ’
60%
40%
20% 9% 12% 2
0
0% I I S
Weekendkursus Tougers ophold Boost ophold

B | mindre grad/slet ikke B | meget hgj grad/l hgj grad/l nogen grad
Figur 5: Baseret pd 420 respondenter, der har vaeret pd Sano

Stgrstedelen (59-78 %) oplevede i nogen grad, i hgj grad eller i meget hgj grad, at de fik redskaber og viden,
som var brugbare i deres hverdagsliv. Der var ingen (0 %), som oplevede, at de slet ikke fik redskaber og
viden. Der var ingen signifikante forskelle pa besvarelser mellem aldersgrupper, kgn eller boligform.
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Respondenterne blev yderligere spurgt ind til, hvad der seerligt var godt ved forlgbet pa Sano. De tre
hyppigst forekommende fordele var 1) at mgde og vaere sammen med andre mennesker med parkinson, 2)
at mgde mange forskellige fagpersoner, der har forstand pa parkinson og 3) at der var et stort fokus pa
traening. Kun 1 % synes ikke, at der var noget godt ved at veere pa rehabiliteringsforlgb pa Sano. Mgnsteret
er nogenlunde ens pa tvaers af forlgbstype. Der er dog szrligt variation mellem forlgbstyperne pa
svarmuligheden om at maerke pa egen krop, hvad traening betyder. Her er det i hgjere grad deltagere pa
tougers- og boostophold, der markerer denne svarmulighed, mens personer, der har vaeret pa
weekendkursus, i mindre grad markerer svarmuligheden. Det tyder p3, at varigheden af opholdet muligvis
har betydning for oplevelsen af, om man maerker effekt af traening.

Hvad var szerlig godt ved at vaere pa et rehabiliteringsforlgb pa
Sano?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

At mgde og veere sammen med andre mennesker med ‘81?
parkinson a9
At mgde sa mange forskellige fagpersoner, der har 76%

forstand pa parkinson 86%

%
At der var et stort fokus pa traening 679 8%
(]

53%

At mine individuelle behov var i fokus
55%

‘ o

At fa et bredt kendskab til sygdommen, og hvad man kan fa 7 59%
brug for i fremtiden °49%

At jeg kunne maerke pa egen krop, hvad traening betyder

o
o

67%

At fa en traeningsplan med hjem 0%
At lzere hvordan hverdagslivet hjemme kan blive lettere ﬂgo/
ved sma a&ndringer 31%
00
At fa stgtte til relevante tiltag efter Sano w;o%ll%
(]

49
Andet F 5{/%
2%

Jeg synes ikke, at der var noget godt ved at vaere pa et 0;/3
rehabiliteringsforlgb pa Sano 0%%J

Ved ikke

B Weekendkursus  HETougers ophold B Boost ophold

Figur 6: Baseret pd 420 respondenter, der har vaeret pd Sano



Respondenterne blev yderligere spurgt til, om forlgbet pa Sano havde haft positiv betydning for deres
livskvalitet. Nedenstaende figur 7 viser, at mellem 89-92 % svarede ja til dette spgrgsmal. Der sas ingen
signifikante forskelle pa besvarelser fra forskellige aldersgrupper, kgn eller boligformer.

Har det haft positiv betydning for din livskvalitet at veere
afsted pa et rehabiliteringsforlgb pa Sano?

100%
90; 89% 88% 92%
(]
80%
70%
60%
50%
40%
30%

20% 11% 12% 8%
0% I
Weekendkursus Tougers ophold Boost ophold
HJa ENej

Figur 7: Baseret pa 420 respondenter, der har vaeret pd Sano

De 315 personer (75 %), som svarede ja til, at deres livskvalitet var forbedret efter Sano, blev yderligere
spurgt ind til, pa hvilken made deres livskvalitet var forbedret efter rehabiliteringsforlgbet. Nedenstaende
figur 8 viser resultater pa dette spgrgsmal, hvor respondenterne kunne veelge flere svarmuligheder.
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Hvordan har det pavirket din livskvalitet positivt at vaere pa et
rehabiliteringsforlgb pa Sano?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Jeg er mere fysisk aktiv/bevaeger mig mere, efter jeg er 54%
kommet hjem fra Sano 69%

Jeg har vaeret mere afklaret med at have parkinson, f.eks.
nar jeg har vaeret i det offentlige rum, efter jeg er kommet 4?%
hjem fra Sano 44%

Jeg har generelt haft det bedre, efter jeg er kommet hjem 29%
fra Sano 539%

Jeg er i bedre humgr og har faet mere overskud i min 33% 47%
hverdag, efter jeg er kommet hjem fra Sano 45%
Jeg er blevet bedre til at handtere forskellige 13%
hverdagsaktiviteter, f.eks. kleede mig pa, ggre rent, handle _ 31;%
ind osv., efter jeg er kommet hjem fra Sano 31%

Jeg har haft lettere ved at kommunikere med folk, efter jeg ‘%g}%
0

er kommet hjem fra Sano 16%
Jeg har haft det bedre med min familie og naere venner, 17%
. . 9%
efter jeg er kommet hjem fra Sano 7%

Jeg har haft nemmere ved at koncentrere mig eller lave 5%
- . . 14%
flere opgaver samtidig, efter jeg er kommet hjem fra Sano

Jeg har haft faerre smerter i kroppen, efter jeg er kommet i%

hjem fra Sano
8%
Andet 8%
1%

Ved ikke 4%

o
X

B Weekendkursus  HETougers ophold B Boost ophold

Figur 8: Baseret pd 315 respondenter, der har svaret ja til forbedret livskvalitet

Som det fremgar af figur 8, er der flest, der har markeret gget fysisk aktivitet, stgrre afklaring af
sygdommen og bedre humgr/overskud som vaerende vigtige faktor for den ggede livskvalitet. Deltagere pa
weekendkursus har i hgjere grad markeret stgrre afklaring af sygdommen som vigtige for livskvaliteten,
mens deltagere pa tougers ophold og boostophold i hgjere grad har markeret gget fysisk aktivitet, at have
det bedre efter opholdet og at vaere blevet i bedre humgr efter opholdet.

Nydiagnosticerede patienter er i signifikant hgjere grad end personer med laengere sygdomsvarighed blevet
afklarede med at have Parkinsons sygdom efter opholdet pa Sano, mens personer med laengere
sygdomsvarighed (11-15 ar) i signifikant hgjere grad oplever at have det bedre og at have faerre smerter
efter opholdet.
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Alle respondenter, som havde vaeret pa Sano (415 personer), blev spurgt, om de ville anbefale et
rehabiliteringsforlgb pa Sano til andre med parkinson. | alt svarede 92 %, at de gerne ville anbefale Sano til
andre. Fordelt pa forlgbstype var der ikke stor forskel, her ville mellem 90-96 % anbefale Sano til andre
med parkinson. Der var ingen signifikante forskelle pa besvarelser mellem aldersgrupper, kgn og boligform.

Vil du anbefale et rehabiliteringsforlgb pa Sano til andre med parkinson?

120%
100% 94% 90% 96%
80%
60%
40%
20%
0% 2 2 2% 2%
e Weekendkursus Tougers ophold Bomold_

HJa ENej mVedikke

Figur 9: Basereret pd 420 respondenter, som har veeret pd Sano

Manglende rehabiliteringsophold

De 1091 respondenter, som ikke havde vaeret pa Sano, fik spgrgsmalet, om de oplever udfordringer i deres
hverdag, som de tror, at et forlgb pa Sano kunne hjalpe med. 36 % af respondenterne svarede ja til dette
spgrgsmal. 55 % af respondenterne svarede "ved ikke” til dette spgrgsmal, hvilket kan tyde p3, at en stor
del af mennesker med parkinson mangler viden om rehabiliteringstilbuddet.

Oplever du udfordringer i din hverdag, som du tror, at et
rehabiliteringsforlgb pa Sano kunne hjzelpe pa?

9%
= Ja mNej mVedikke

Figur 10: Baseret pG 1091 respondenter, som ikke har vaeret pd Sano

De 398 respondenter, som svarede ja til ovenstdende spgrgsmal, fik yderligere spgrgsmal om, hvilke
udfordringer, de tror, rehabiliteringstilouddet kunne hjzlpe dem med.
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Som nedenstaende figur 11 viser, er de tre hyppigst naevnte udfordringer 1) ubehag og smerter i kroppen,
2) koncentrationsbesvaer/klare flere opgaver samtidig og 3) paklaedning og skaere mad ud osv. Det er ogsa
disse udfordringer, som er hyppigst forekommende i hele stikprgven, jf. figur 1.

Hvilke udfordringer oplever du, som du tror, at et
rehabiliteringsforlgb pa Sano vil kunne hjxlpe pa?

0% 10 % 20% 30% 40 % 50 % 60 %

Jeg har ubehag o smerter  kroppen [ S
Jeg har sveert ved at koncentrere mig eller kunne klare
e I s
flere opgaver samtidig
Jeg har sveert ved at kleede mig p3, skaere mad ud o.l. _ 33%
Jeg har sveert ved at bevaege mig uden for hjemmet _ 29%
Jeg ikke er i stand til at kommunikere tydeligt med folk _ 26 %

Jeg er ikke er helt afklaret med min parkinson og forsgger
| I s
at skjule den over for andre

Jeg fgler mig isoleret og ensom _ 14 %

Jeg har problemer med mine nzere personlige relationer i o
forhold til at fa den stgtte, jeg har brug for - 9%

ancet I 1 %

Vedikke || 4%

Figur 11: Baseret pda 398 respondenter, der svarede ja til at de oplever udfordringer, som
rehabiliteringsforlgb vil kunne hjaelpe med jf. figur 10

| besvarelserne pa dette spgrgsmal ses der signifikante forskelle mellem aldersgrupper, kgn og
sygdomsvarighed. Aldersgruppen 46-60 ar har i signifikant hgjere grad end aeldre aldersgrupper markeret,
at de har ubehag og smerter i kroppen. Kvinder har i signifikant hgjere grad end maend svaret, at de har
ubehag og smerter i kroppen. Nydiagnosticerede patienter har i lavere grad markeret, at de har sveert ved
pakladning/skare mad ud, mens respondenter med sygdomsvarighed pa 11-15 ar i hgjere grad har
markeret dette som besveerligt.

De 1091 respondenter, som ikke har vaeret pa rehabiliteringsforlgb pa Sano, blev spurgt, om det var noget,
de gnskede. Nedenstaende diagram 12 viser, at 49 % gerne vil pa rehabiliteringsforlgb, mens 38 % svarer
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"ved ikke”. Kun 13 % svarer “nej”. Det kan igen tyde p3, at der mangler viden hos patienterne om, hvad
rehabiliteringsopholdet kan ggre for dem.

Vil du gerne afsted pa et rehabiliteringsforlgb pa Sano?

= Ja mNej mVedikke

Figur 12: Baseret pG 1091 respondenter, der ikke har vaeret pd Sano

Der er signifikant flere i aldersgruppen 46-60 ar, der har svaret ja til spgrgsmalet, mens der er signifikant
flere, som har haft parkinsondiagnosen i over 16 ar, som har svaret nej. Det tyder p3, at behovet er stgrst
hos den yngre del af mennesker med parkinson.

Respondenterne blev videre spurgt til, hvorfor de ville pa et rehabiliteringsophold. Resultater ses i
nedenstaende figur 13.
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Hvorfor vil du gerne afsted pa et rehabiliteringsforlgb pa Sano?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90 %

Jeg vil mgde fagpersoner, der kan hjalpe mig, fordi de har _ 80 %
viden om parkinson ?
Jeg vil gerne have viden om parkinson, og hvordan man
lever bedst muligt med sygdommen

Jeg vil mgde andre mennesker i samme situation som mig
selv

Det vil ggre mig i stand til at handtere min sygdom bedre _ 64 %

62 %

Det vil hjeelpe mig til at vaere mere aktiv i hverdagen _ 48 %

Andet ] 2%
Ved ikke | 1%

Figur 13: Baseret pG 533 respondenter, der ikke har veeret pd Sano, men som gerne vil

Den stgrste motivationsfaktor i forhold til at komme pa rehabiliteringsophold var at mgde fagpersoner, der
kan hjaelpe i forhold til sygdommen. Dernaest svarede 74 % af respondenterne, at de gnskede mere viden
om parkinson, mens 64 % af respondenterne gnskede at handtere sygdommen bedre. Nydiagnosticerede
har i signifikant hgjere grad end andre svaret, at de mangler viden.

Konklusion

Undersggelsen har vist, at det sociale liv og livskvaliteten hos mennesker med parkinson er pavirket i
negativ grad pa grund af sygdommen. Szerligt koncentrationsbesvaer, ubehag/smerter i kroppen og
pakladning/udskaering af mad pavirker dem i hgj grad.

En fijerdedel af respondenterne havde deltaget i et forlgb pa Sano. Over halvdelen af disse oplevede i
hej/meget hgj grad, at de fik redskaber og viden pa Sano, som var brugbare i deres hverdagsliv. De tre
bedste faktorer ved forlgbet var:

1. At mgde og veere sammen med andre mennesker med parkinson
2. At mgde mange forskellige fagpersoner, der har forstand pa parkinson
3. At der var et stort fokus pa traening.

Tre ud af fire, der har vaeret pa forlgb pa Sano, oplever, at forlgbet har haft positiv betydning for deres
livskvalitet. Forlgbet har i sarlig hgj grad givet stgrre livskvalitet i form af gget fysisk aktivitet, stgrre
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afklaring af sygdommen og bedre humer og overskud. 92 % af deltagerne ville anbefale andre at deltage i
et forlgb pa Sano.

En tredjedel af de respondenter, der ikke havde haft et forlgb pa Sano, svarede, at de tror, at et sadant
forlgb ville kunne hjzlpe dem med parkinsonrelaterede udfordringer. Det gaelder szerligt udfordringer som
ubehag/smerter i kroppen, koncentrationsbesveaer og pakladning/udskaering af mad. Halvdelen af dem, der
ikke havde veeret pa et rehabiliteringsforlgb, gnskede sig derfor at fa et saddan tilbud. De stgrste
motivationsfaktorer for dette gnske var at mgde fagpersoner, der kan hjzelpe i forhold til sygdommen, at fa
mere viden om parkinson og at laere at handtere sygdommen bedre.
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