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Baggrund og formal

Mennesker med parkinson er gennem deres behandlingsforlgb i kontakt med mange forskellige
fagpersoner, f.eks. neurologer, logopaeder eller fysioterapeuter. Da mange fagpersoner er involveret i
behandlingen af parkinson, er det ngdvendigt, at fagpersonerne har en hgj faglig viden om sygdommen, og
at fagpersonerne koordinerer pa tveers af fagligheder.

Parkinsonforeningen gnsker derfor med denne undersggelse at saette fokus pa fagpersoners viden om
parkinson samt undersgge, hvorvidt fagpersoner informerer om andre faggrupper og dermed hjzlper
patienter og pargrende med at koordinere deres behandlingsforlgb. Analysen er todelt, idet bade
mennesker med parkinson og pargrende samt fagpersoner er blevet adspurgt. Fgrste del af undersggelsen
bergrer, hvorvidt mennesker med parkinson og pargrende oplever fagpersonernes vidensniveau som
tilstreekkeligt, og om de oplever, at der foregar tveerfaglig koordination. | anden del af undersggelsen
spgrges fagpersoner ind til, hvorvidt de mangler viden og tveerfaglig koordination i deres arbejde med
mennesker med parkinson.

Metode

Mennesker med parkinson og pargrende

Der er blevet udsendt et spgrgeskema til 7.612 medlemmer af foreningen, hvoraf 3.012 har besvaret
spgrgeskemaet. Af de 3.012 svarpersoner har 2.724 gennemfgrt hele spgrgeskemaet, og 308 svarpersoner
har delvist gennemfgrt spgrgeskemaet. De 308 svarpersoner er talt med i resultaterne, da der grundet
sygdommen kan veaere personer, som ikke har kunne overskue at besvare hele spgrgeskemaet. Non-
responsen er derfor med al sandsynlighed ikke tilfaeldigt fordelt. Under hver figur i rapporten angives, hvor
mange der har svaret pa det pagaldende spgrgsmal. Spgrgeskemaet er tilsendt bade mennesker med
parkinson og deres pargrende. De pargrende er blevet stillet de samme spgrgsmal som menneskene med
parkinson med sma omformuleringer, hvorpa den pargrende har svaret pa egne vegne.

Undersggelsens resultater er med stor sandsynlighed ikke repraesentative for den samlede gruppe af
mennesker med parkinson. Det forventes, at det er de mest aktive og ressourcestaerke medlemmer, der
besvarer spgrgeskemaer i foreningen. Desuden er cirka halvdelen af mennesker med parkinson ikke
medlemmer af Parkinsonforeningen og har derfor ikke modtaget spgrgeskemaet. Igen forventes det, at det
er de mest ressourcesteerke, der melder sig ind i en patientforening. Der mangler derfor besvarelser fra de
mere udsatte og sygdomsramte grupper med parkinson, som muligvis har endnu svaerere ved at koordinere
deres sygdomsforlgb selv og ikke finder frem til fagpersoner med viden om parkinson.

Fagpersoner

Fagpersoner, der arbejder med parkinson, har faet udsendt et spgrgeskema via Faglige Selskab for
Neurosygeplejersker, Dansk Selskab for Neurologisk Fysioterapi, Ergoterapeutforeningen, Audiologopaedisk
Forening og Fagligt selskab af Kliniske Dizetister i Kost- og Ernzeringsforbundet. Derudover er linket til
spergeskemaet ogsa delt pa Parkinsonforeningens LinkedIn. Der er 216 fagpersoner, som arbejder med
parkinson, der har besvaret spgrgeskemaet, hvoraf 55 besvarelser er delvist gennemfgrte. Der skal tages
forbehold for resultaterne, idet datagrundlaget er meget smat. Iseer er andelen af fysioterapeuter, der har
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besvaret spgrgeskemaet, meget lille, szerligt set i forhold til det reelle antal fysioterapeuter, der arbejder
med parkinson.

Vi har desveerre ikke social- og sundhedsassistenter/hjeelpere reprasenteret i undersggelsen, selvom de i
hgj grad tager sig af mennesker med parkinson, isaer i de senere faser af livet. Vi forsggte at fa
spgrgeskemaet sendt ud via FOA, men det lykkedes ikke.

Neurologer er helt centrale i behandlingen af mennesker med parkinson. Vi har i denne undersggelse ikke
haft fokus pa deres vidensniveau, da de qua deres uddannelse ma formodes at have en vis viden om
Parkinsons sygdom.

De praktiserende lzeger har i denne undersggelse heller ikke vaere relevante at inddrage. Vi formoder at
deres vidensniveau om parkinson er meget begreenset, men at det heller ikke er realistisk at skulle klaede de
3.500 laeger pa med viden om parkinson.

Hovedresultater

Mennesker med parkinson er i kontakt med flere forskellige fagpersoner i deres behandlingsforlgb. Denne
undersggelse viser, at der er flest, som er i kontakt med neurologer, fysioterapeuter og praktiserende lager.
De forskellige fagpersoner vurderes af mennesker med parkinson og pargrende til at have varierende viden
om parkinson. F.eks. vurderes social- og sundhedshjaelper/assistenter af hver tredje svarperson til at have
utilstreekkelig viden om sygdommen, mens to af ti vurderer neurologer til at have utilstreekkelig viden.

Fagpersonerne, som har deltaget i denne undersggelse, vurderer selv deres egen viden om parkinson pa et
gennemsnit mellem 5,18 og 6,9 (afhaengig af faggruppe) ud af en skala fra 1-10, hvor 10 er den bedst mulige
viden. 37 procent af fagpersonerne har svaret, at deres vidensniveau ligger mellem 1-5 ud af 10.

Det er vigtigt, at fagpersoner koordinerer tveerfagligt, sa behandlingsforlgbet er sa gnidningsfrit som muligt
for patienten. Der er imidlertid syv ud af ti mennesker med parkinson og pargrende, som svarer, at de ikke
opfordres til at ga til andre fagpersoner, hvis der er relevans for dette. Knap fire ud af ti oplever, at deres
tilknyttede fagpersoner i meget lav eller lav grad koordinerer deres forlgb, og at de i stedet i hgj eller meget
hgj grad selv skal ggre det.

Ni ud af ti fagpersoner mener, at de anbefaler patienten at opsgge andre faggrupper, hvis det skgnnes
relevant for patienten. Mellem hver tredje og hver anden fagperson synes imidlertid, at de i nogen grad
mangler viden om konkrete fagpersoner at henvise til.

Hver tredje fagperson deltager i et tvaerfagligt netvaerk. Tre ud af fire af dem, der ikke deltager i et
tvaerfagligt netveerk, vil gerne deltage i et sddant netvaerk. Der er derved en stor interesse for tvaerfaglig
sparring hos fagpersonerne.

Resultater

| det fglgende afsnit preesenteres resultaterne af undersggelsen for hhv. spgrgeskemaet til mennesker med
parkinson og pargrende samt spgrgeskemaet til fagpersoner.



Mennesker med parkinson og pargrende

Baggrundsoplysninger

Stgrstedelen af svarpersonerne har selv parkinson, mens en fierdedel er zegtefalle/samlever til en person
med parkinson. Derudover er der fa andre pargrende, som f.eks. familiemedlemmer eller venner/bekendte.

Tilknytning til Parkinsonforeningen

Jeg har selv parkinson | 73%
Jeg er egtefaelle/samlever til person med parkinson || IEGEGN 19%

Jeg er barn af person med parkinson [ 3%

Jeg er familiemedlem til person med parkinson (ikke

0,
xgtefeelle/partner eller barn) I 1%

Jeg er ven/bekendt til person med parkinson | 1%

Andet, skriv her: [} 3%

Figur 1: 3.012 svarpersoner

Kgnsfordelingen af svarpersonerne er cirka halvt af hvert kgn.

Ken

0%

m Mand = Kvinde Andet

Figur 2: 2.948 svarpersoner
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Langt stgrstedelen af svarpersonerne er pensionister, mens hver tiende er i fuldtidsarbejde.

Beskaeftigelse

| fuldtidsarbejde | 9%

| deltidsarbejde (ikke fleksjob) Ml 3%

| fleksjob [l 3%

Pensionist | 71%

P4 fortidspension [ 5%

Pa sygedagpenge/ressourceforlgb | 1%

P& dagpenge/ledighedsydelse | 0%

Pa seniorpension [l 4%

P4 efterlgn | 1%

Ved ikke | 0%

Andet, skrivher: [l 2%

Figur 3: 2.945 svarpersoner

Svarpersonerne har en paen spredning af uddannelsesniveau. Der er imidlertid kun 2 procent med

gymnasial uddannelse.

Folkeskole/realeksamen

Gymnasial uddannelse

Erhvervsfaglig uddannelse

Kort videregdende uddannelse
Mellemlang videregaende uddannelse
Lang videregaende uddannelse

Ved ikke

Andet, skriv her:

Figur 4: 2.938 svarpersoner

Uddannelsesniveau

I 11%

. 2%

s 2%
I 11%
s 32%
I 17%

B 1%

. 3%
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Stgrstedelen af svarpersonerne bor sasmmen med en aegtefaelle/samlever, mens hver femte bor alene.

Bor du sammen med en agtefaelle/samlever?
1% 2%

mJa mNej @nsker ikke at svare  m Andet, skriv her:

Figur 5: 2.156 svarpersoner med parkinson

Bade de pargrende og mennesker med parkinson har svaret p3, hvor laenge de/deres nzertstaende har haft
parkinson. Nedenstaende figur viser, at blandt mennesker med parkinson, som har svaret pa skemaet, er
der flere, som har haft sygdommen i kortere tid, mens de pargrende angiver sig som pargrende til personer,
der har haft parkinson i leengere tid.

Hvornar blev du/din naertstaende diagnosticeret med parkinson?

0-1arsicen T /5
2 rsiden e 35
57 arsiden Rl
310 4rsiden T, 5%
1120 5 siden R y— 20%
Over 20 ar siden m 8%

Vedikke [Myd2%

Andet, skriv her: Fol%%
H Pargrende M Parkinsonpatient

Figur 6: 2.019 svarpersoner med parkinson og 630 svarpersoner, som er pargrende
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De pargrende er blevet spurgt om, hvorvidt de deltager i konsultationer sammen med deres nzartstaende
med parkinson. Knap syv ud af ti deltager i alle konsultationer, mens en femtedel deltager i nogle, men ikke
alle konsultationer. Hver sjette deltager ikke i konsultationer, og de er ikke blevet spurgt om flere spgrgsmal,
da der kun gnskes svar fra pargrende, som er involveret i behandlingen af deres naertstaendes parkinson.

Deltager du i konsultationer sammen med din naertstdende med parkinson?

m Ja, deltager til alle konsultationer m Ja, deltager i nogle konsultationer Nej

Figur 7: 630 svarpersoner, som er pdargrende til person med parkinson og deltager i konsultationer.

Mennesker med parkinson er blevet bedt om at angive hvilke fagpersoner, de er i kontakt med i forbindelse
med behandlingen af deres parkinson. Stort set alle har kontakt til en neurolog, og tre ud af fire har kontakt
til en fysioterapeut.

De pargrende er ogsa blevet bedt om at angive hvilke fagpersoner, deres naertstaende er i kontakt med.
Fordelingen er meget lig den, som mennesker med parkinson selv angiver, dog er der langt flere pargrende,
som angiver social- og sundhedsassistent/hjalper. Det kan tyde p3, at de pargrende, der har besvaret
denne undersggelse, er pargrende til mennesker med parkinson, der i hgjere grad har brug for daglig hjelp,
f.eks. hvis de bor pa plejehjem eller far hjemmehjeelp.



Hvilke fagpersoner er du/din naertstaende med parkinson i kontakt med i
forbindelse med din/sin sygdom?

Neurolo |, %755,
Fysioterapeut |, /(Y
Praktiserende lege [ T 0, 00%
Sygeplejerske 30 39%
Social- og sundhedsassistent/-hjeelper = ggr— 18%
Ergoterapeut [ Y, 11%
Logopaed (talepaedagog) R ob9%
Dicetist ™39/
Psykolog  [im 328
Neuropsykolog W 3%
Sexolog | §%
Ved ikke | §%
Anden fagperson, skrivher: B ék%a

M Pargrende M Parkinsonpatient

Figur 8: 2.016 svarpersoner, der har parkinson og 544 svarpersoner, der er pdrgrende og deltager i
konsultationer.

Mennesker med parkinson og pargrende er overordnet set ret enige om, hvorvidt de forskellige fagpersoner
har tilstraekkelig viden, og hvis man ser pa de samlede tal for alle fagpersoner, er der ikke stor utilfredshed.
Der er imidlertid nogle faggrupper, som der er stgrre utilfredshed med end andre. Szerligt geelder det social-
og sundhedsassistenter/hjaelpere, hvor 33 procent af mennesker med parkinson og 29 procent af de
pargrende mener, at de i meget lav eller lav grad har tilstraekkelig viden. Dertil er der ogsa henholdsvis 26 og
47 procent af de to grupper, der synes, at de i nogen grad har tilstraekkelig viden. Bedst ser det ud for
neurologernes viden, hvor 87 og 85 procent mener, at de i meget hgj grad eller hgj grad har tilstraekkelig
viden.



| hvor hgj grad synes du, at de fagpersoner, som du er i kontakt med, har
tilstraekkelig viden om parkinson?

Total
Sexolog
Psykolog 13% 25%
Social- og sur.1dhedsassistent/- ™ 29%
hjaelper
Dizetist 18% 40%
Logopzd (talepzedagog)
Ergoterapeut 4%5%
Fysioterapeut 3% |
Sygeplejerske 34% 42%
Praktiserende laege
Neurolog a
B | meget hgj grad M| hgjgrad Inogengrad MIllavgrad MImegetlavgrad B Ved ikke

Figur 9: 2.001 svarpersoner med parkinson
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| hvor hgj grad synes du, at de fagpersoner, som din neertstaende er i kontakt
med, har tilstraeekkelig viden om parkinson?

Total

Psykolog

Social- og sundhedsassistent/-hjaelper P % 7%
Diaetist 17% 21% 3%  14% |

Logopzad (talepaedagog) % 9%
Ergoterapeut 9% 5%

Fysioterapeut % 8%

Sygeplejerske

Praktiserende lege E¥A 27%

Neurolog 2

B | meget hgjgrad ® | hgjgrad Inogengrad mllavgrad mImegetlavgrad ™ Ved ikke

Figur 10: 540 svarpersoner, som er pdrgrende og deltager i konsultationer.
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Mennesker med parkinson og de pargrende er ogsa enige om, at de i 67 procent af tilfaeldene ikke er blevet
opfordret til at ops@ge andre fagpersoner til specifikke udfordringer.

Har de fagpersoner, som du/din naertstaende er i kontakt med,
nogensinde opfordret jer til at kontakte en specifik anden type fagperson
til behandling/handtering af din/din naertstaendes parkinson?

21%
. 67%
. 11%
Ved ikke m

. . 1%
Andet, skriv her: r 1%

H Pargrende M Parkinsonpatient

Figur 11: 2.013 svarpersoner med parkinson og 542 svarpersoner, som er pdrgrende og deltager i
konsultationer.

Der er heller ikke stor forskel pa, om mennesker med parkinson og de pargrende oplever, at fagpersonerne
taler sammen om forlgbet med parkinson. Der er henholdsvis 35 og 38 procent, der svarer, at de i meget lav
grad eller lav grad oplever, at fagpersonerne koordinerer parkinson-forlgbet. Det er kun 10 og 17 procent,
der svarer, at de i hgj grad eller meget hgj grad oplever dette. Derudover er der 24 og 28 procent, som har
svaret, at de ikke ved, om der bliver koordineret.
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| hvor hgj grad oplever du, at de fagpersoner, som du/din naertstaende er
tilknyttet, taler sammen for at koordinere dit/din naertstaendes forlgb med

parkinson?
28%
23% 24%
18%179 15%1c0 20%
13% °15%
0,
4% 7% 5o 8%
- []
L] . o

I meget hgj | hgj grad I nogen grad I lav grad | meget lav Ved ikke Ikke relevant
grad grad for mig/min

naertstaende

M Pargrende M Parkinsonpatient

Figur 12: 2.012 svarpersoner med parkinson og 541 svarpersoner, som er pGrgrende og deltager i
konsultationer.

En stor del af bdde mennesker med parkinson og pargrende svarer, at de selv skal koordinere
sygdomsforlgbet.

| hvor hgj grad oplever du, at | selv skal koordinere sygdomsforlgbet og
behovet for stptte fra forskellige fagpersoner?

25% 26%25%
22%
19%
14% 16%
) 11% 12%
0,

I 7l% i e I i I
| meget hgj | hgj grad | nogen grad I lav grad | meget lav Ved ikke Ikke relevant
grad grad for mig/min

naertstaende

M Pargrende M Parkinsonpatient

Figur 13: 2.011 svarpersoner med parkinson og 541 svarpersoner, som er pdrgrende og deltager i
konsultationer.
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Der findes parkinsonkoordinatorer i 14 kommuner i Danmark. Det er derfor forventeligt, at henholdsvis 60
og 71 procent svarer, at de ikke ved, om der er en parkinsonkoordinator i deres kommune. Det er kun
henholdsvis 4 og 9 procent, som har veeret i kontakt med en parkinsonkoordinator, og der er flest
pargrende, som har veeret i kontakt med en.

Er der en parkinsonkoordinator i din/din naertstdaendes kommune?

Ja, og jeg/vi har vaeret i kontakt med vedkommende H%9%

Ja, men jeg/vi har ikke vaeret i kontakt med I 3% .
(0]

vedkommende
. o)
Nej [ o0

; 60%
Ved ikke 71%

Andet, skriv her: r103/0%

B Pargrende M Parkinsonpatient

Figur 14: 2.009 svarpersoner med parkinson og 541 svarpersoner, som er pdrgrende og deltager i
konsultationer.

Fagpersoner

Baggrundskarakteristika

| alt har 233 fagpersoner besvaret spgrgeskemaet, hvoraf 55 delvist har besvaret. 216 fagpersoner har
svaret ja til, at de arbejder med mennesker med parkinson og har dermed faet det resterende spgrgeskema.
Der er flest ergoterapeuter, logopaeder og sygeplejersker, der har besvaret spgrgeskemaet. Der er kun 9
procent fysioterapeuter, der har svaret, hvilket ikke stemmer overens med det reelle antal fysioterapeuter,
der arbejder med parkinson, da der er mange fysioterapeuter, som behandler mennesker med parkinson.
En tidligere undersggelse fra 2020 viser, at 97 procent af mennesker med parkinson gar til vederlagsfri
fysioterapi.t

1 Spgrgeskema om vederlagsfri fysioterapi og egen traening (Parkinsonforeningen, 2020)
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8 procent har svaret, at de har en anden faglighed. Disse svarpersoner har uddybet deres svar med tekst.

Dette er en blandet gruppe af bade neurologer, ITK-konsulenter, neuropsykologer og social- og

sundhedsassistenter.

Sygeplejerske
Fysioterapeut
Ergoterapeut
Logopaed
Diaetist

Anden faglighed, skriv her:

Figur 15: 207 fagpersoner

Fagligheder

I ——— 21%
I 9%
I 28%
I 25%
I 10%

I 8%

Nedenfor ses arbejdsstederne for de forskellige fagligheder. Halvdelen af sygeplejerskerne arbejder i
kommune og halvdelen i region. Hos de resterende faggrupper arbejder et flertal hos kommunerne. Dog er
der 37 procent af fysioterapeuterne, der arbejder i en privat virksomhed.

Arbejdssted
78% 80%
69%
60%
53%
48%8%
7%
0
0,
- 9% A 10% 6%
Sygeplejerske  Fysioterapeut  Ergoterapeut Logopaed Diaetist Anden faglighed
H Region HKommune Privat virksomhed B Andet, skriv her:

Figur 16: 204 fagpersoner
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De fleste faggrupper i undersggelsen ser under seks mennesker med parkinson manedligt.
Fysioterapeuterne ser flest, idet 18 procent ser flere end 30 mennesker med parkinson manedligt.

Antal patienter med parkinson manedligt

Anden faglighed 79% 7%
Dizetist 94% 6%
Logopad 76% 20% 2% |

Ergoterapeut 91% 9%
Fysioterapeut 65% 12%
Sygeplejerske 76% 5% B%

H 0-5 patienter B 6-10 patienter 11-15 patienter m 16-20 patienter

| 21-25 patienter W 26-30 patienter M Flere end 30 patienter

Figur 17: 187 fagpersoner

Resultater

Det er primaert sygeplejersker, fysioterapeuter og logopaeder, som har deltaget i kurser eller lignende om
parkinson indenfor det seneste ar. Hver anden fysioterapeut har deltaget i et eller flere kurser, mens det
geelder for hver tredje sygeplejerske og logopaed. Der er kun fa ergoterapeuter og dizetister, som har
deltaget i kurser eller lignende.
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Har du deltaget i kurser, seminarer, temadage e.l. specifikt rettet mod
parkinsonomradet inden for de seneste 12 maneder?

0,

Sygeplejerske “ 71%

Fysioterapeut mAS?’%
0,

Ergoterapeut _ 96%

0,
Logopaed _ﬁ_ 64%
0
0,
Dizetist _ 94%
Anden faglighed k 79%

HJa ENej © Vedikke

Figur 18: 185 fagpersoner

Faggrupperne er blevet bedt om at vurdere deres egen viden om parkinson. Nedenfor ses det samlede
gennemsnit for hver faggruppe. Logopaeder har vurderet sig selv hgjest med en gennemsnitlig score pa 6,9,
mens ergoterapeuter vurderer sig selv lavest med en gennemsnitlig score pa 5,18. Der er ingen faggrupper,
som gennemsnitligt vurderer sig selv i den hgje ende af skalaen. 37 procent af fagpersonerne samlet set har
svaret, at deres vidensniveau |a mellem 1-5 ud af 10 (hvor 1 var lav og 10 var hgj)

Hvordan vurderer du din egen viden om parkinson pa en skala fra 1-10,
hvor 1 er lav og 10 er hgj?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Logopeed | — 6,9
Fysioterapeut | ©,29
Anden faglighed [ 6,14
Sygeplejerske | 5,86
Dizetist I, 5,71
Ergoterapeut | 5,18

Figur 19: 179 fagpersoner
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En tredjedel af sygeplejersker, fysioterapeuter og logopaeder orienterer sig enten meget ofte eller ofte
omkring viden om parkinson. Lidt over hver tredje fysioterapeut og ergoterapeut orienterer sig meget
sjeeldent/sjaeeldent om parkinson.

Hvor ofte orienterer du dig om viden om parkinson pa egen hand?

71%
57%
51% 53%
43%
36%36% 35% 36%
27% 29% 29%
22% 18% 21%
(o)
13% 14% 12%
Sygeplejerske  Fysioterapeut  Ergoterapeut Logopaed Dizetist Anden faglighed
B Meget ofte/ofte W En gang i mellem Meget sjeldent/sjeldent

Figur 20: 179 fagpersoner

Stgrstedelen fgler sig trygge eller meget trygge ved at traeffe beslutninger i behandlingen og vejledningen af
mennesker med parkinson. Utrygheden er en smule stgrre hos ergoterapeuterne, hvor 13 procent er enten
utrygge eller meget utrygge.

Hvor tryg fgler du dig ved at treeffe beslutninger i din behandling og/eller
vejledning af mennesker med parkinson?

79%
61% 65%
559
50% &
38%17% 6% 5%
4%
169 149 4%
9% 11% 7% 7% °
I 3%3% I .2%
- [] N
Sygeplejerske Fysioterapeut Ergoterapeut Logopaed Diaetist Anden faglighed

B Meget tryg M Tryg Hverken tryg eller utryg m Utryg m Meget utryg

Figur 21: 178 fagpersoner
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Flertallet af fagpersonerne taler med deres patienter om at ops@ge andre fagligheder, hvis det skgnnes
relevant. Kun 6 procent svarer nej til dette spgrgsmal. To ud af tre henviser til fysioterapeut, og halvdelen
henviser til neurolog. En sygeplejerske bliver kun anbefalet af hver tredje fagperson.

Taler du med dine patienter om muligheden for at opsgge andre
fagpersoner i dit omrade?

Ja, anbefaler en neurolog INNNEEENEGEGEEENEEEEEEEEEEENE 52%
Ja, anbefaler en fysioterapeut GGG 65%
Ja, anbefaler en sygeplejerske GGG 29%
Ja, anbefaler en ergoterapeut NGNS 50%

Ja, anbefaler en logopaed NN 42%

Ja, anbefaler en diztist NG 43%
Nej I 6%
Ved ikke WM 5%
Anbefaler andre fagpersoner, skriv her hvilke: I 18%

Figur 22: 171 fagpersoner. Fagpersoner, som f.eks. selv er fysioterapeut, har ikke faet svarmulighed om at
anbefale til fysioterapeuter.
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Selvom de fleste taler med deres patienter om muligheden for at ops@ge andre fagligheder til deres
udfordringer, er der alligevel en stor del, der i nogen grad mangler viden om konkrete fagpersoner, de kan
anbefale. Halvdelen af logopaederne mangler i nogen grad viden om fagpersoner, mens tallet er hver tredje

for fysioterapeuter.

| hvor hgj grad synes du, at du mangler viden om konkrete fagpersoner,
som du kan henvise til ved specifikke udfordringer for din patient?

14%4%
11%
7% - 8/1
3% 2%
H =
| meget hgj grad | hgj grad

W Sygeplejerske

Figur 23: 171 fagpersoner

4%
40%
6% 37%
1%
14% | I

Fysioterapeut

53%

43%

32%1%
29%

199
6% 7% I 7%
3% I
1.

I nogen grad I lav grad Slet ikke Ved ikke

M Ergoterapeut M Logopsed M Dizetist M Anden faglighed

Nedenstdaende spgrgsmal er stillet til de fagpersoner, der arbejder i en kommune, hvor der er ansat en
parkinsonkoordinator. Pa trods af dette er fire ud af ti ikke klar over, at der er en parkinsonkoordinator i
deres kommune. Hver tiende anbefaler altid deres patienter at kontakte parkinsonkoordinatoren, mens en

anden tiendedel ikke anbefaler det.

Anbefaler du dine patienter at kontakte parkinsonkoordinatoren i

Ja, altid

Ja, nogle gange

Nej

Jeg er ikke klar over, om der findes en
parkinsonkoordinator i kommunen

Ved ikke

kommunen?

I 13%

I — 39%
I 9%
T 39%

0%

Figur 24: 23 fagpersoner, der arbejder i en kommune med en parkinsonkoordinator ansat
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Omkring hver tredje fagperson indgar i et tvaerfagligt netveerk med andre, der arbejder med parkinson. Der
er lidt flere sygeplejersker, som indgar i sddan et netveerk — i denne faggruppe er det fire ud af ti.

Indgar du i et tveerfagligt netveerk med andre fagpersoner, som
beskaeftiger sig med parkinson?

71%
65% 64%
57%
49% 50%
43%
36% . 36%
30% 29% 31%
19%
9% 7% 6%
Sygeplejerske Fysioterapeut Ergoterapeut Logopaed Dizetist Anden faglighed

HJa ENej " Vedikke

Figur 25: 171 fagpersoner

Det er meget forskelligt fra faggruppe til faggruppe, om de indgar i monofaglige netvaerk omkring parkinson.
Hele tre ud af fire logopaeder indgar i et monofagligt netveerk, mens det kun er hver fijerde fysioterapeut og
ergoterapeut. Fire ud af ti sygeplejersker mgdes med andre sygeplejersker.

Indgar du i et monofagligt netvaerk for fagpersoner, der arbejder med

parkinson?
co 74% 73% 77%
° 66%
57%
40%
23% 26% 21%
. . 13% 13%
Sygeplejerske Fysioterapeut Ergoterapeut Logopaed Dizetist Anden faglighed

HJa ENej = Ved ikke

Figur 26: 167 fagpersoner
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Tre ud af fire fagpersoner kunne godt teenke sig at indga i et tveerfagligt netvaerk med andre faggrupper, der
arbejder med parkinson. Det viser en stor interesse for sadan et netvaerk. Kun 9 procent svarer nej, mens 17
procent er i tvivl.

Kunne du taenke dig at indga i et tvaerfagligt netvaerk med andre ligestillede
fagpersoner?

|

m Ja mNej = Vedikke

Figur 27: 105 fagpersoner, som ikke allerede deltager i et tveerfagligt netveerk

Hvis man opdeler ovenstaende spgrgsmal pa de forskellige faggrupper, viser data, at det saerligt er
disetisterne, der ikke gnsker at indga i et tvaerfagligt netvaerk. Hver tredje svarer nej til muligheden for et
netvaerk.

Kunne du taenke dig at indga i et tvaerfagligt netvaerk?

79% 80% 80%
o) 0,
63% 67% 67%
32% 33%
22% 9
13% 16% 2
11% % °
5% 8% 4%
| . H [ ]
Sygeplejerske Fysioterapeut Ergoterapeut Logopaed Dieetist Anden faglighed

HJa ENej © Vedikke

Figur 28: 105 fagpersoner, der ikke allerede indgdr i et tveerfagligt netvaerk
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Diskussion

Parkinsons sygdom er en kompleks neurologisk sygdom, der er livslang. Derfor stilles der hgje krav til
fagligheden blandt behandlerne og til koordinering af det samlede behandlingsforlgb, hvor mange
forskellige faggrupper indgar. Flere studier peger pa, at behandling af Parkinsons sygdom kraever
teambaseret og tvaerfaglig behandling.?

Resultaterne praesenteret ovenfor viser bl.a. at mere end en tredjedel af fagpersonerne vurderer, at deres
vidensniveau ligger i den lave ende, dvs. mellem 1-5 ud af 10 (hvor 1 er lav og 10 er hgj). Mere end
halvdelen af fagpersonerne svarer, at de i meget hgj grad, hgj grad eller nogen grad mangler viden om,
hvem de kan referere til, hvis de oplever, at mennesker med parkinson kan have brug for andre relevante
behandlinger. Da vi ma forvente, at fagpersonerne, der har deltaget i undersggelsen, er blandt de mest
interesserede i parkinson, indikerer undersggelsen et stort behov for opkvalificering og koordinering blandt
fagpersoner, der behandler mennesker med parkinson, for at sikre den bedst mulige behandling og
understgtte den bedst mulige livskvalitet for mennesker med parkinson.

Den lave grad af koordinering bekraeftes ogsa af undersggelsen, hvor mennesker med parkinson og
pargrende har besvaret pa spgrgsmal om samme emne. Her svarer to ud af tre af de adspurgte, at de
fagpersoner, mennesker med parkinson er i behandling hos, ikke opfordrer til at kontakte andre relevante
fagpersoner for behandling og handtering af sygdommen. Desuden svarer en ud af tre af respondenterne i
undersggelsen, at de oplever en lav eller meget lav grad af koordinering mellem de behandlere, de er i
kontakt med. Dette indikerer, at der er en lav grad af koordinering mellem de forskellige behandlere, samt at
mennesker med parkinson kan ga glip af rettidig behandling, fordi de ikke bliver hjulpet videre til relevante
behandlere.

Den lave grad af koordinering mellem fagpersonerne betyder, at mennesker med parkinson og deres
pargrende selv ma sta for at koordinere mellem de mange forskellige behandlinger, de modtager. Mere end
en tredjedel af de adspurgte mennesker med parkinson svarer, at de i hgj eller meget hgj grad selv ma
koordinere. Hvis man spgrger deres pargrende, svarer lige under halvdelen, at de i hgj eller meget hgj grad
selv ma sta for koordinering af indsatser. Dette kan have store konsekvenser, bade for mennesker med
parkinson og deres pargrende.

En undersggelse fra 2019 blandt pargrende i Danmark, heriblandt 332 pargrende til mennesker med
parkinson, viste, at en stor del af de pargrende fgler, at deres fysiske og mentale helbred pavirkes, nar de
skal sta for en stor del af hjaelpen til den syge.® Herudover lever omkring en fjerdedel af mennesker med
parkinson alene. De star dermed i endnu hgjere grad alene med at finde de rette tilbud, hvilket kan gge den
sociale ulighed i sundhed.

En Igsning pa udfordringen med manglende viden om parkinson samt tveerfaglig koordination pa
parkinsonomradet er Parkinson FagNetvaerk. Parkinson FagNetvaerk har til formal at gge vidensniveauet
blandt fagpersoner, der tager sig af mennesker med parkinson og sikre stgrre sammenhang i det lange

2 Van Der Eijk et al. 2015, Canoy et al. 2015, Bloem et al. 2017, Rajan et al. 2020, Talebi et al. 2022
3 Pargrende i Danmark, Survey om aflastning 2019
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sygdomsforlgb mellem de mange faggrupper. Parkinson FagNetvaerk samler fagpersoner i et tvaerfagligt
netvaerk med hgj kompetence om Parkinsons sygdom og understgtter monofaglig, tveerfaglig og praksisnaer
opleering af fagpersoner. Dette vil bidrage til bedre udnyttelse af sundhedsydelser og kompetencer i
sundhedssystemet, og fagpersoner vil blive bedre rustet til indsatser til mennesker med parkinson, hvilket i
sidste ende vil kunne optimere behandling og livskvalitet for denne patientgruppe og deres pargrende.

Parkinson FagNetvaerk bygger pa en model kaldet ParkinsonNet, der er udviklet i Holland og senere
etableret i Norge.* ParkinsonNet har vist positive resultater, bade i forhold til gget livskvalitet og reduktion
af udgifter til sundhedsvaesenet. Parkinsonforeningen arbejder sammen med en raekke faglige
organisationer for at fa finansiering til at udvikle Parkinson FagNetvaerk i Danmark.

Konklusion

Naervaerende undersggelse viser, at der er udfordringer for mennesker med parkinson i at fa den rette
tvaerfaglige behandling. Syv ud af ti mennesker med parkinson og pargrende svarer, at de ikke bliver
anbefalet andre fagpersoner, hvis der er relevans for dette. Knap fire ud af ti oplever, at deres tilknyttede
fagpersoner i meget lav eller lav grad koordinerer deres forlgb, og at de i stedet i hgj eller meget hgj grad
selv skal ggre det.

Resultaterne fra henholdsvis fagpersoner og mennesker med parkinson/pargrende viser, at der er en
uoverensstemmelse mellem, hvad mennesker med parkinson og pargrende oplever, de bliver tilbudt i
behandlingen, og hvad fagpersonerne oplever, at de tilbyder, i forhold til at anvise til andre faggrupper. Ni
ud af ti fagpersoner mener, at de anbefaler patienten at opsgge andre faggrupper, hvis det skgnnes relevant
for patienten.

Undersggelsen viser, at en tredjedel af fagpersonerne vurderer, at deres vidensniveau ligger i den lave ende.
Dette er selvom, vi har spurgt de fagpersoner, der har stgrst interesse i parkinsonomradet. Samtidig er der
et stort gnske om flere tveerfaglige netveerk.

Disse resultater peger pa, at der mangler opkvalificering og et stgrre fokus pa det tveaerfaglige samarbejde
mellem fagpersoner, der arbejder med parkinson. Parkinsonforeningen anbefaler, at der etableres
Parkinson FagNetvaerk, der netop har til formal at gge vidensniveauet blandt fagpersoner, der tager sig af
mennesker med parkinson og sikre stgrre sammenhang i det lange sygdomsforlgb mellem de mange

faggrupper.

41 Holland og Norge er navnet ParkinsonNet
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