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Medlemsundersggelse i Parkinsonforeningen 2024

Baggrund og formal

Parkinsonforeningen gnsker vaere opdaterede pa medlemmernes tilfredshed og gnsker til foreningen, sa
foreningen pa bedste vis kan vaere en stgtte for mennesker med parkinson og deres pargrende. Derfor
udfgres der hvert tredje ar en medlemsundersggelse, som kortlaegger medlemmernes holdning til
Parkinsonforeningen.

Metode

Spergeskemaet blev den 11. januar 2024 udsendt til 7.612 medlemmer af Parkinsonforeningen, som gnsker
at modtage e-mails fra foreningen. | alt svarede 3.032 svarpersoner pa undersggelsen, hvoraf 308 delvist
besvarede spgrgeskemaet. Det svarer til en svarprocent pa 40 procent. De 308 ufuldsteendige besvarelser
teelles med i rapporten, da det er sandsynligt, at det er de medlemmer, der er stgrst pavirket af sygdommen,
som ikke har faerdiggjort besvarelsen. Deres svar er ogsa vigtige for foreningen, hvorfor de tlles med.

Ved hver figur i rapporten kan ses antal svarpersoner for det pagaeldende spgrgsmal. Der er desuden nogle
sporgsmal, som f.eks. kun pargrende eller personer med parkinson har modtaget, hvilket ogsa giver
varierende antal svarpersoner.

Hovedresultater

Medlemmerne er overordnet set meget tilfredse eller tilfredse med Parkinsonforeningen, hvilket ogsa
afspejles i varigheden af deres medlemskaber. Otte ud af ti medlemmer er meget tilfredse/tilfredse med
deres medlemskab i foreningen. Mange anvender foreningens informationskanaler. 86 procent lzeser
foreningens magasin Parkinson Nyt, og 61 procent laeser foreningens nyhedsbrev pa e-mail. Seks ud af ti har
deltaget i enten landsdaekkende arrangementer, kredsarrangementer eller klub/cafe-arrangementer i
foreningen, og mere end fire ud af fem er meget tilfredse/tilfredse med at deltage i ét af de tre typer af
arrangementer.
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Resultater

Stgrstedelen af svarpersonerne har selv parkinson, mens samlet set 24 procent er pargrende af varierende
naerhed til personen med parkinson — 19 procent er segtefaelle eller samlever. Fa fagpersoner har besvaret
undersggelsen. Andet-kategorien omfatter primaert enker/enkemaend til personer med parkinson eller
foreeldre til personer med parkinson.

Hvilken tilknytning har du til Parkinsonforeningen?

Jeg har selv parkinson [N 72%
Jeg er gtefalle/samlever til person med parkinson [NNINGEGEE 19%

Jeg er barn af person med parkinson [l 3%

Jeg er familiemedlem til person med parkinson (ikke

0,
agtefaelle/partner eller barn) 1%

Jeg er ven/bekendst til person med parkinson | 1%
Jeg er fagperson | 1%

Andet, skrivher: [l 3%

Figur 1: 3.032 svarpersoner

En fjerdedel af svarpersonerne er nyligt indmeldte (0-1 ar), mens hver anden har veeret medlem 2-7 ar. Den
sidste fjerdedel har vaeret medlem i over 8 ar.

Hvor laenge har du vaeret medlem af Parkinsonforeningen?

g-10ar | 10%
over104r [N 13%

Ved ikke [l 1%

Figur 2: 3.002 svarpersoner
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Alle lokale kredse er repraesenteret blandt svarpersonerne. Der er flest svarpersoner fra ¢stjy|land, Fyn og
Nordsjzelland. Der er 5 procent, som ikke er klar over, hvilken kreds de tilhgrer.

@stjylland

Fyn

Nordsjeelland
Kgbenhavn/Frederiksberg
Storkgbenhavn
Nordjylland

Sjeelland @st
Midtnordjylland
Vestsjaelland

Storstrgm

Sgnderjylland
Sydgstjylland

Vestjylland
Sydvestjylland

Bornholm

Jeg har ingen kreds

Jeg ved ikke, hvilken kreds jeg hgrer til

Figur 3: 2.964 svarpersoner

Hvilken kreds er du tilknyttet?

12%

I ———— 10%
I 1 0%
I 9%

I 8%
I —— 7 %

I 6%
I 5%

I 5%
I Y%,
I Y%

I 4%

I A%

1%
mE 1%

VA

7%

Der er stort set lige mange mand og kvinder, der har svaret pa medlemsundersggelsen. Der er imidlertid
flere kvinder blandt de pargrende, mens der er flere maend blandt personer med parkinson, hvilket ogsa
stemmer overens med tallene for parkinson generelt, hvor 41 procent er kvinder og 59 procent er maend

ifplge tal fra 2016.1

Figur 4: 2.948 svarpersoner

Kon

0%

= Mand

1 COWI: Parkinsonpatienternes forsgrgelsesgrundlag 2016

m Kvinde

Andet



PARKINSON ¢:

foreningen 0""

Knap halvdelen af svarpersoner er 70-79 ar, mens hver fijerde er 60-69 ar. 12 procent er under 60 ér, og 15

procent er over 80 ar.

20-29 ar
30-39 ar
40-49 ar
50-59 ar
60-69 ar
70-79 ar
80-89 ar

90-99 ar

Figur 5: 2.929 svarpersoner
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I 1%

M 2%
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I 26%
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I 15%

| 0%
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Stgrstedelen af svarpersonerne er pensionister. 14 procent af svarpersoner, som selv har parkinson, er

enten i fuldtidsarbejde, deltidsarbejde eller fleksjob. 67 procent af de pargrende er pensionister, mens 17
procent er i fuldtidsarbejde.

Beskeeftigelse

| fuldtidsarbejde 17%
. . . . %
| deltidsarbejde (ikke fleksjob) *j 6%

| fleksjob F°
eksjo &’/{o

0,

Pensionist R /] .

88%

Pa fgrtidspension 3%
Pa sygedagpenge/ressourceforlgb f g?’
%

Pa dagpenge/ledighedsydelse

0,

Pa seniorpension FI‘V;A
0,

Pa efterlgn L %%

0,

Ved ikke } §?

0,
Andet, skriv her: T
ndet, skriv her 126?}?’

B Menneske med parkinson B Pargrende Anden tilknytning

Figur 6: 2.945 svarpersoner
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Der er stor variation i, hvor laenge svarpersonerne har haft parkinson. Bade personer med parkinson og

pargrende er blevet spurgt.

Hvornar blev du/din naertstaende diagnosticeret med parkinson?

14%

0-1 ar siden 189

Sr ci 35%
2-4 ar siden 19% °

5-7 ar siden 200 22%

(]

8-10 ar siden

I

15%

10-20 ar siden

’

20%

Over 20 ar siden

|

8%
Kan ikke huske LO%’%

Andet, skriv her: LO‘VE%
M Parkinsonpatient ® Pargrende

Figur 7: 2.019 svarpersoner

77 procent af svarpersonerne, der selv har parkinson, bor med en aegtefaelle/samlever, mens 20 procent bor
alene.

Bor du sammen med en xgtefelle/samlever?

1%/_2%

= Ja = Negj @nsker ikke at svare = Andet, skriv her:

Figur 8: 2.155 svarpersoner



PARKINSON &35

foreningen 0"‘ °e
Q 00
Knap halvdelen af svarpersonerne, der selv har parkinson, har faet information om foreningen via en

sundhedsprofessionel. Omkring hver fijerde har hgrt om foreningen gennem en pargrende, ven eller
bekendt, og hver femte har sggt online efter foreningen.

Hvordan hgrte du fgrste gang om Parkinsonforeningen?

0,
Neurolog, fysioterapeut eller anden m 46%

sundhedsprofessionel naevnte foreningen. 35%

. 23%
En pargrende, ven eller bekendt anbefalede 27%

foreningen. 25%

Opdagede foreningen ved at sgge online, f.eks. pa 24%
internettet eller sociale medier. 10%

0,
Deltog i arrangementer, der blev arrangeret af - 890/?
foreningen. 0%

0,
Jeg tog selv.informatic?nsmat.eri.al.e om fo.reningen paet - %o//‘; o
hospital, en fysioterapiklinik eller lignende 9% 6
3
Hgrte om foreningen i pressen (aviser, TV, radio) 3/05%
0%
12%
o ikke huske N 135,

Andet, skriv her: 5%

B Menneske med parkinson B Pargrende Fagperson  H Anden tilknytning

Figur 9: 2.942 svarpersoner
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Stgrstedelen af bade mennesker med parkinson, pargrende og fagpersoner har meldt sig ind i foreningen

for at fa mere viden om sygdommen.

Hvorfor meldte du dig ind i Parkinsonforeningen? Vaelg de to vigtigste arsager
for dig

™%
For at fa viden om parkinson 0 79%
d 72%

For at fa radgivning af fagpersoner 100 30%
& 21%

For at mgde ligesindede 0 24%
& 15%

%,
For at stgtte foreningens arbejde m 22%

45%
I 29%
%
For at deltage i foreningens arrangementer m 16% 350
e 12%
1%
For at blive frivillig i foreningen 1% 59
B 5%
2%
Ved ikke N 17
0%
1%
Andet, skriv her: L 3‘7%%
B 5%
® Menneske med parkinson M Pargrende Fagperson  m Anden tilknytning

Figur 10: 2.931 svarpersoner

Mere end otte ud af ti laeser medlemsmagasinet Parkinson Nyt. Derudover laeser seks ud af ti nyhedsbrevet,
der kommer pa e-mail. Omkring hver fjerde, som enten har parkinson eller er pargrende bruger
hjemmesiden www.parkinson.dk. Det er knap halvdelen af fagpersonerne, der benytter hjemmesiden. En
ud af fem laeser e-avisen Nyt om Parkinsonforskning og samme antal laeser information fra kredse pa e-mail
eller i kredsblade. Facebook og YouTube benyttes samlet set af hhv. 16 og 3 procent. LinkedIn anvendes
stort set ikke har personer med parkinson og pargrende, mens fem procent af fagpersoner laeser nyt fra
Parkinsonforeningen pa denne kanal.
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Hvor laeser du om nyt fra Parkinsonforeningen?
parkinson Nyt e B To60 059,
83%

Nyhedsbrev pa e-mail

Hjemmesiden www.parkinson.dk

Nyt om Parkinsonforskning (e-avisen)

Information fra kreds pa e-mail

Kredsblade

Facebook

YouTube-videoer

LinkedIn

Ingen af de ovennaevnte informationskanaler

Andet, skriv:

q 83%

. 40%

— XYY,

I 19%

° 16%

3%

0,
27%
4,
s 10%

i

0%

I?z

5%
0,
':&?%
7 4%
4%

55%

15%

B Menneske med parkinson B Pargrende Fagperson  ® Anden tilknytning

Figur 11: 2.919 svarpersoner

Hvis man sammenligner brug af informationskanaler med medlemsundersggelsen i 2021, er der sket nogle
a2@ndringer. Der er faerre, som anvender kredsblade fra foreningens kredse og foreningens hjemmeside. Der
er kommet 27 procentpoint flere laesere af nyhedsbrevet p e-mail i 2024.
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Brug af informationskanaler 2021 vs. 2024

Facebook 13%)6%

etsioce i 35
Nyt om Parkinsonforskning (e-avisen) ru% 21%
Hjemmesiden www.parkinson.dk ﬂ 45%
Nyhedsbrev pa e-mail —34% 61%
Parkinson Nyt | o 029,

m 2024 m2021

Figur 12: 2.919 svarpersoner i 2024 og 1.965 svarpersoner i 2021

En fijerdedel af svarpersonerne har indenfor det seneste ar anvendt en af de faglige radgivere.

Har du indenfor det seneste ar anvendt foreningens
faglige radgivere i deres telefontid?

2%

= Ja mNej = Vedikke

Figur 13: 2.891 svarpersoner
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Over halvdelen af svarpersonerne, bade personer med parkinson og pargrende, har deltaget i lokale
arrangementer i deres kreds. Cirka 20 procent har deltaget i klub/cafe-arrangementer, og omkring en
tredjedel har aldrig deltaget i et arrangement i foreningen.

Hvilke typer af Parkinsonforeningens arrangementer har du deltaget i?

Lokale arrangementer i kredsen 54%
55%
Klub/café 20%
Parkinsonskole 10%

Landsdaekkende arrangementer (f.eks. kurser, %
forskningsarrangement, Unity Walk, International - 20%

Parkinsondag) 21%
Jeg har deltaget i arrangementer, men jeg ved ikke om de var -o 10%
lokale eller landsdaekkende 7%
Jeg har aldrig deltaget i et arrangement i foreningen 32%
35%
B Menneske med parkinson B Pargrende Anden tilknytning

Figur 14: 2.858 svarpersoner
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Der er stor tilfredshed med at deltage i foreningens arrangementer. 86 procent er meget tilfredse/tilfredse

med de landsdakkende arrangementer, 83 procent er meget tilfredse/tilfredse med klub/cafe-
arrangementer, mens 81 procent er meget tilfredse/tilfredse med at deltage i kredsarrangementer.

Hvor tilfreds er du med at deltagei...

KIUb/café-a rrangementer _ o II
frede= rrangementer _ o .

W Meget tilfreds W Tilfreds Hverken tilfreds/utilfreds  m Utilfreds  ® Meget utilfreds  ® Ved ikke

Figur 15: 1.785 svarpersoner, som har svaret, at de har deltaget i de respektive typer af arrangementer

De svarpersoner, som har svaret, at de aldrig har deltaget i et arrangement, er blevet spurgt om arsagen
hertil. Omkring hver tredje ved ikke, hvorfor de ikke har deltaget, mens hver fjerde med parkinson og hver
tredje pargrende har svaret andet. Disse svar er uddybet i kommentarer, hvor der primaert skrives, at det
skyldes deres nylige indmelding i foreningen.

Cirka hver femte, bade personer med parkinson og pargrende, har ikke behov for at mgde andre med
parkinson eller andre pargrende, og hver tiende arbejder pa tidspunktet for arrangementer, der ofte ligger i
dagtimerne.

10 procent af personer med parkinson svarer, at de ikke har mulighed for at transportere sig hen til
arrangementet.
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Hvorfor deltager du ikke i arrangementer i Parkinsonforeningen? Du ma gerne
vaelge flere arsager

1 0,
Jeg arbejder pa tidspunktet, hvor der er arrangementer - M’%
(]

4
Jeg er meget yngre end de andre deltagere Oruz% %
49
Jeg har intet interessefzellesskab med deltagerne l 1% A)ch
0

0,
Jeg har ikke mulighed for at transportere mig derhen oe 7% 10%
0

0,
Jeg er for syg til at deltage - fl‘"ﬁ 6%

. . r 6%
Jeg synes ikke, der er nogen interessante arrangementer ?;;& ?
(v]

Jeg har ikke lyst/behov for at mgde andre mennesker med _6%}&9%
0
16%

parkinson eller pargrende

0,
Min gkonomi begraenser mig i at deltage F()%Z;y
(]

0,
Ved ikke g D0 30%

26%
0,
Andet i — 359

45%

B Menneske med parkinson B Pargrende Anden tilknytning

Figur 16: 903 svarpersoner, som ikke deltager i arrangementer
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Svarpersonerne er mest interesserede i at fa mere viden om forskning om parkinson, behandling og

bivirkninger samt viden om sygdommen.

Hvilke af nedenstaende emner gnsker du, at Parkinsonforeningen giver dig
mere viden om?

61%
Forskning om parkinson . 50%
47%
> 48%
Behandling og bivirkninger 38 ® 42%
P 22%
42%
Sygdommen 33%
(]
I 24%
37%
Traening og rehabilitering 23% 37%
e 14%
0,
Stgttemuligheder f.eks. i kommunen w 39%
17%
iy
Senfasen for parkinson 3%%
e 18%
0,
Pargrende % 37%
d 13%
r 8%
Feellesskaber, f.eks. Fit4Cure 4% 16%
6%
%
At vaere yngre med parkinson
(]
Foreningens politiske arbejde Ef%
7%
39
Ved ikke 15 .
18
%,
Andet, skriv gerne emner her: H Eo%
— 7%
B Menneske med parkinson B Pargrende Fagperson  ® Anden tilknytning

Figur 17: 2.835 svarpersoner
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Knap hver tredje respondent, som er pargrende, mener, at der i meget hgj grad/hgj grad er viden og tilbud

til dem som pargrende. Fire ud af ti synes i nogen grad, at der er viden og tilbud. Hver femte ved ikke, om
der er tilbud eller viden.

I hvor hgj grad synes du, at der er viden og tilbud i foreningen til dig som
pargrende?

I meget hgjgrad [N &%
thojgrad | 24%
Inogen grad | 41%
lavgrad [N 3%
Sletikke [l 2%

Vedikke |G 18%

Figur 18: 651 svarpersoner, som er pararende

Stgrstedelen af svarpersonerne er meget tilfredse/tilfredse med at veere medlem i Parkinsonforeningen, og
der er ikke store forskelle pa tveers af, om svarpersonerne har parkinson, er pargrende, fagpersoner eller
andet.

Hvor tilfreds er du overordnet set med at vaere medlem af Parkinsonforeningen?

0,
29%

5%
——  my0R

e A%

%
Hverken tilfreds/utilfreds E 16%
11%
0,
Utilfreds léﬁ
%

Meget utilfreds gg

30
Ved ikke ﬁ 2%
10%

B Menneske med parkinson B Pargrende Fagperson  ® Anden tilknytning

71%

Figur 19: 2.801 svarpersoner



PARKINSON ¢ 2% 2%

@
foreningen 0"' 'o

O o
Svarpersonerne er blevet bedt om at tage stilling til, om Parkinsonforeningen opfylder de strategiske mal,

foreningen havde for 2022-2024. Mellem 11 og 24 procent har sveert ved at svare pa spgrgsmalene, hvilket
kan skyldes, at man som medlem ikke har kendskab til hele foreningens virke, f.eks. det politiske arbejde.
Der er mellem 51-65 procent, som i meget hgj grad/hgj grad synes, at Parkinsonforeningen lever op til
malene.

I hvor hgj grad synes du, at Parkinsonforeningen...

Sikrer kendskab til Parkinsons sygdom

-
-

-
-

B | meget hgjgrad M1 hgjgrad Inogengrad MIlavgrad M Sletikke M Ved ikke

Arbejder for at mennesker med parkinson far den bedst
mulige behandling

Stgtter forskning i parkinson

Er et samlingspunkt for mennesker med parkinson og deres
pargrende

Figur 20: 2.753 svarpersoner



