Ayo Brandt, Kirsten Hoff, Laura Emdal Navne, Ida Marie Lind og
Pernille Skovbo Rasmussen

Evaluering af
Projekt Parkinsonkoordinator

Det Nationale Institut
for Kommuners og Regioners
Analyse og Forskning



Evaluering af Projekt Parkinsonkoordinator kan hentes fra
hjemmesiden www.kora.dk

© KORA og forfatterne

Mindre uddrag, herunder figurer, tabeller og citater, er
tilladt med tydelig kildeangivelse. Skrifter, der omtaler,
anmelder, citerer eller henviser til neervaerende, bedes
sendt til KORA.

© Omslag: Mega Design og Monokrom
Udgiver: KORA

ISBN: 978-87-7509-662-6

Projekt 10170

Oktober 2013

KORA
Det Nationale Institut for
Kommuners og Regioners Analyse og Forskning

KORA er en uafhaengig statslig institution, hvis formdl er at
fremme kvalitetsudvikling, bedre ressourceanvendelse og
styring i den offentlige sektor.

Det Nationale Institut
for Kommuners og Regioners
Analyse og Forskning

Kebmagergade 22
1150 Kebenhavn K
E-mail: kora@kora.dk
Telefon: 444 555 00



Forord

Lige nu stdr det danske velfeerdssamfund over for et dilemma, hvor eksperter pa8 den ene
side anbefaler gget centralisering og specialisering af velfaerdsydelser ud fra faglige kvali-
tetshensyn, mens borgere pa den anden side - i takt hermed - oplever et tab af sammen-
heeng i velfeerdsindsatsen. Det geelder for mange borgere med kronisk sygdom, det gzelder
i seerdeleshed ogsa for borgere med Parkinsons sygdom og deres familier, som deles om et
liv med sygdom. I dag vokser flere og flere koordinatorfunktioner frem, som skal bidrage til
mere sammenhang i patientforlgb. Vi kender dem fx som forlgbskoordinatorer, sundheds-
koordinatorer, demenskoordinatorer mv.

I trdd hermed har Parkinsonforeningen taget initiativ til Projekt Parkinsonkoordinator med
det formal at udvikle og afprgve en koordinatorfunktion mélrettet parkinsonramte og deres
familier. De langsigtede ambitioner med projektet er at stgtte parkinsonramte i at forblive
leengst muligt pd arbejdsmarkedet, at klare sig selv leengst muligt i eget hjem uden hjzeipe-
foranstaltninger samt at opna stgrst mulig livskvalitet for hele familien.

Projektet er finansieret af TrygFonden og Helsefonden og har i en prgveperiode pd knap
halvandet ar afprgvet en sddan koordinatorfunktion.

Denne evaluering af Parkinsonforeningens Projekt Parkinsonkoordinator er blevet til i et teet
samarbejde mellem Parkinsonforeningens projektleder Kirsten Hoff og Parkinsonkoordinator
Ayo Brandt, som har varetaget den kvantitative dataindsamling og bearbejdning. KORA har
bidraget med faglig sparring i forbindelse med den kvantitative dataindsamling, og som
ekstern evaluator pd en kvalitativ erfaringsopsamling blandt nogle af projektets centrale
aktorer og projektdeltagere. Ayo Brandt og Kirsten Hoff har bidraget til kapitel 1, der be-
skriver projektets oprindelige formal og indhold og til kapitel 2, der afrapporterer de kvan-
titative data. KORA beskriver i kapitel 3-5 de interviewede aktgrers erfaringer og opsamler
pd baggrund af disse evalueringens konklusion i kapitel 6.

KORA gnsker at takke TrygFonden og Helsefonden, som har gjort projektet og denne eva-
luering mulig. En stor tak til alle, der har taget sig tid til at deltage i evalueringen, det vae-
re sig Parkinsonramte og deres pargrende, som har deltaget i projektet, fagpersoner, re-
preesentanter for styregruppen og en reprasentant for de frivillige i Parkinsonforeningen.
KORA vil ogsé gerne takke Parkinsonforeningen for et godt samarbejde.
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1 Indledning og formal

1.1 Formal

Denne evaluering afrapporterer resultater fra henholdsvis en kvantitativ evaluering og en
kvalitativ evaluering af Projekt Parkinsonkoordinator. Parkinsonforeningen har haft ansva-
ret for og gennemfgrt en spgrgeskemabaseret brugerevaluering blandt de involverede fami-
lier undervejs i projektperioden. Formalet med spgrgeskemaundersggelserne har veeret at
underspge deltagernes oplevede udbytte i forhold til projektets overordnede mal:

= At de parkinsonramte projektdeltagere kan forblive laengst muligt pd arbejdsmar-
kedet

= At de parkinsonramte projektdeltagere kan klare sig leengst muligt i eget hjem
uden hjalpeforanstaltninger

= At der opnas en stgrre livskvalitet for hele familien.

Parkinsonforeningen har bedt KORA foretage en kvalitativ erfaringsopsamling blandt de
involverede aktgrer med henblik p8 at beskrive deres erfaringer med og holdninger til Pro-
jekt Parkinsonkoordinator. Til det formdl har KORA gennemfgrt en reekke kvalitative inter-
view med de parkinsonramte og deres familier, parkinsonkoordinatoren og udvalgte samar-
bejdspartnere ud fra de overordnede spgrgsmal:

1. Parkinsonkoordinatorens erfaringer med at udvikie og udbyde koordinatorfunktionen
i henhold til opstillede intentioner og mal. Hvad har der vaeret af barrierer og poten-
tialer ved parkinsonkoordinatorrolien i forhold til organisatorisk tilknytning, opgaver
og samarbejdsrelationer?

2. Parkinsonramte og deres familiers oplevede udbytte af en kontinuerlig kontakt til
parkinsonkoordinatoren. Denne del fungerer som et kvalitativt supplement til spgr-
geskemaundersggelsen.

3. Udvalgte samarbejdspartneres erfaringer med og holdninger til Projekt Parkinson-
koordinator. Herunder styregruppemedlemmer og andre centrale aktgrers opfattelse
af potentialer og barrierer i forhold til parkinsonkoordinatorens placering i Parkin-
sonforeningen, planlaegningen og udfgrelsen af koordinatorarbejdet.

1.2 Baggrund for Projekt Parkinsonkoordinator

I Danmark lever ca. 6-7.000 mennesker med Parkinsons sygdom. N&r diagnosen er stillet,
gar den parkinsonramte til jeevnlig kontrol af medicinering hos en neurolog, og mange far
henvisning til vederlagsfri fysioterapi. Derimod fir parkinsonramte som regel ikke yderlige-
re information om relevante behandlingstilbud, og det kan betyde, at sygdommens fglge-
virkninger udvikles hurtigere. Sygdommen er fremadskridende og uden helbredsmulighe-
der, og den udvikler sig forskelligt fra person til person.



Med Parkinsons sygdom fglger en reekke symptomer for de ramte, heriblandt: 1) motoriske
symptomer, 2) kommunikative symptomer, 3) kognitive symptomer, 4) non-motoriske
symptomer, 5) psykosociale problemer, 6) psykologiske problemer i familien, social isolati-
on mv. (se tekstboks 1 for en fyldig gennemgang af de sygdomsspecifikke falgeproblemer).
De navnte symptomer og fslgeproblemer af Parkinsons sygdom kan have vidtrackkende
konsekvenser for den parkinsonramtes arbejdsevne, funktionsevne og for deres og deres

familiers livskvalitet.

Flere internationale undersggelser viser, at fysisk aktivi-
tet og motion har vaesentlig indflydelse pa, hvor hurtigt
parkinsonramte udvikler fysiske funktionsnedsaettelser
{(Goodwin m.fl. 2008, Ahiskog 2011) (Dibble, Addison &
Papa 2009). Andre nyere forskningsresultater har p3-
vist, at de kognitive symptomer ofte er til stede ogsa i
de tidlige faser af sygdommen, hvilket forstaerker beho-
vet for en tidlig malrettet og individuelt tilrettelagt rad-
givning (Henriksen, Jgrgensen 2010). Undersggelser
blandt pargrende til kronisk syge peger pd en tendens
til sget dedelighed og/eller sygelighed, nedsat livskvali-
tet og evne til egenomsorg (Hounsgaard, Pedersen &
Wagner 2011). Andre undersggelser konkluderer, at har
de pdrgrende hgj sygdomsindsigt og far tilstrakkeligt
med stptte, s8 medvirker det til et bedre sygdomsforlgb
for den sygdomsramte (Thommessen m.fl. 2002, Brick-
ner-Wiwe 2006).

1.3 Projekt Parkinsonkoordinator

Projekt Parkinsonkoordinator har til formal at udvikle og
etablere en koordinatorfunktion, der kan rddgive p8
basis af en tvaerfaglig specifik viden om Parkinsons syg-
dom, sa tidligt i sygdomsforlgbet, at vedkommende kan
stotte den parkinsonramte i forebyggende aktiviteter og
egenomsorg med det formdl at forsinke udviklingen af
funktionsnedszettelser og dermed begraense de ar-
bejdsmaessige og sociale konsekvenser af sygdommen.
Projektet satser endvidere p8 at udvikle nye interventi-
onsmetoder til, hvordan en koordinator kan arbejde
med de pargrende til voksne med en kronisk fremad-
skridende neurologisk sygdom.

Det langsigtede og helt overordnede mal med projektet
er som ogsé naevnt oven for i afsnit 1.1 at bidrage til: at
de parkinsonramte projektdeltagere kan forblive langst
muligt pd arbejdsmarkedet, at de parkinsonramte pro-
jektdeltagere kan klare sig laengst muligt i eget hjem

Tekstboks 1
Symptomer ved Parkin-
sons sygdom

Motoriske problemer: lang-
somhed, stivhed i beveegel-
ser, rysten og balancebe-
sveer, trippende gang, ud-
vikling af fejlstillinger, sam-
mensunken holdning, mv.

Kommunikative problemer:
talevanskeligheder, lav
stemmekraft, stivnet an-
sigtsmimik, mv.

Kognitive problemer:
hukommelses- og koncen-
trationsbesveer, besveer med
strukturering og overblik,
steerkt nedsat stress-
teerskel, ofte langsom-
hed/rigiditet i tankegang og
manglende indsigt i syg-
dommens begransninger.

@vrige non-motoriske pro-
blemer:

sovnbesveaer, vandladnings-
forstyrrelser, forstoppelse,
seksuelle problemer, mv.

Psykosociale problemer:
som ubehandliet depression,
psykologiske problemer i
familien som folge af aandret
rollefordeling i familien,
fremadskridende demenstil-
stande, social isolation pd
grund af sygdommens
symptomer og uforudsige-
lighed.
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uden hjeelpeforanstaltninger, og at der opnas en storre livskvalitet for hele familien.

Med disse overordnede formal har Parkinsonforeningen i perioden fra februar 2012 til juni
2013 afprgvet en indsats malrettet parkinsonramte og deres familier i tre udvalgte kommu-
ner i Region Hovedstaden: Gladsaxe, Frederiksberg og Herlev.

Konkret har projektets hovedopgaver veret at:

= afdaekke behovet for en eventuel fremtidig parkinsonkoordinatorfunktion

= udvikle, afprgve og afgraense en parkinsonkoordinators opgaver og funktioner

» udarbejde en metodehdndbog til kommunerne om metoder og indhold i vejledning
af borgere med Parkinsons sygdom og deres familier

= etablere et efteruddannelsesforigb for social- og sundhedspersonale med seaerlig
opmeaerksomhed pé koordination.

I stillingen som koordinator har Projekt Parkinsonkoordinator i projektperioden ansat en
sygeplejerske med udvidet kendskab til Parkinsons sygdom. Organisatorisk er projektsyge-
plejersken ansat af Parkinsonforeningen, og aflgnnet via eksterne projektmidler, finansieret
af TrygFonden og Helsefonden. Projektsygeplejersken er under ledelse af projektleder i
Parkinsonforeningen Kirsten Hoff og af direktgr i Parkinsonforeningen Mette Holst samt af
styregruppen bag projektet. Ansaettelsen er pd 32 t/uge i et &r og ni maneder og den over-
ordnede stillingsbeskrivelse lyder, at denne person skal tilbyde og udvikle koordinatorfunk-
tion/rddgivningsfunktionen i tre udvalgte kommuner: Gladsaxe, Herlev og Frederiksberg.

Projektet besluttede at bensevne rddgiveren parkinsonkoordinator - og at anszette denne
som projektsygeplejerske. Man er her inspireret af den nuvaerende demenskoordinatorfunk-
tion i kommunerne.

Malgruppen

M3lgruppen for Projekt Parkinsonkoordinator er omkring 75 deltagere med Parkinson syg-
dom og deres familier. Parkinsons sygdom er en progredierende sygdom, og man har der-
for i projektet bestraebt sig pd at mélrette indsatsen til parkinsonramte i alle faser af syg-
dommen. Rekruttering af projektdeltagere sker gennem de udvalgte kommuner, neurologi-
ske afdelinger og privatpraktiserende neurologer i regionen samt gennem Parkinsonfore-
ningen.

Stillingsbeskrivelse for Parkinsonkoordinatoren

Af tabel 1 fremgar det, hvordan koordinatorens rolle var tzenkt og beskrevet i projektbe-
skrivelsen. Denne har fungeret som en stillingsbeskrivelse for parkinsonkoordinatoren.



Parkinsonkoordinatorens rolle ifglge projektbeskrivelsen

1.

Motoriske problemer

e Vejlede og motivere parkinsonramte til forebyggende egenomsorg i de tidlige faser: fysisk
traening, medicincompliance, stresshindtering, samt mulighed for vederlagsfri fysioterapi.

e Informere om mulighed for hjaelpemidler, boligeendringer, hjemmehjaelp, kgrselsordninger,
ledsageordning, mv. og evt. formidle kontakt til de relevante fagpersoner og afdelinger i
kommunen.

o Ré&dgive om stotte pd arbejdspladsen og formidle kontakt til socialr@dgiver vedrgrende gko-
nomi, stgtte pd arbejdspladsen, fleksjob, fgrtidspension, aflastning, mv.

Kommunikative problemer
¢ Informere om mulighed for stemme/taletraening hos talepaeedagog og evt. formidle kontakten.
Kognitive problemer

e Informere om sygdommens kompleksitet til bade parkinsonramte og pdrgrende - herunder
ogsd8 om de kognitive og usynlige symptomer - samt informere om mulighed for stgtte til
h3ndtering af disse gennem kontakt med psykolog og neuropsykolog.

o R&dgive om stgtte pd arbejdspladsen og formidle kontakt til socialr@dgiver vedrgrende gko-
nomi, fleksjob, fartidspension og om hjaelp i hjemmet, aflastning, mv.

Pvrige non-motoriske problemer
+ R&3dgive om mulige behandlingstilbud og koordinere de forskellige muligheder.

e Vejlede om, hvordan familien kan forberede konsultation hos neurolog/izege for at f3 bedst
mulig respons pé problemerne.

Psykosociale problemer

e Tilbyde jeevnlige samtaler med familien med henblik pd stgtte til stresshandtering og mes-
tring af det kroniske og uforudsigelige sygdomsforigb.

e Informere om relevante muligheder for rddgivning og behandling hos laege, psykolog, de-
menskoordinator og formidle kontakten til disse behandlere ved behov herfor.

e Stptte pargrende ved at sporge direkte til de pdrgrendes egne behov for hjzelp samt informe-
re dem om relevante tilbud: aflastning, psykologsamtaler, pdrgrendegrupper, mv.

e Informere om muligheder for kontakt med ligesindede gennem Parkinsonforeningens tilbud
til parkinsonramte og deres familier bl.a. for at modvirke social isolation.

e Tilbyde vejledning/dialog med familierne, ndr de pd grund af sygdommens progression skal
traeffe stgrre beslutninger: tilbagetraekning fra arbejdsmarkedet, flytning til plejebolig, mv.

Projektet arbejder ud fra en antagelse om, at en kontinuerlig kontakt til en koordinator vil
give parkinsonramte og deres familier tryghed for, at der Igbende tages hand om det frem-
adskridende sygdomsforlgb, og at de i stedet kan reservere deres ressourcer til at opret-
holde et s§ normalt og socialt velfungerende liv s3 leenge som muligt. Med andre ord en

aflastningsfunktion i forhold til kontakter med det offentlige system af velfaerdsydelser.

Projektet planlagde desuden, at neurologisk afdeling, Bispebjerg Hospital og Parkinsonfore-
ningen skulle tilbyde undervisning/temadage for alle med kontakt til de parkinsonramte,
sdsom visitatorer, hjemmesygeplejersker, social- og sundhedsassistenter, social- og sund-
hedshjzelpere og sagsbehandlere pd jobcentre i de tre projektkommuner.




Projektets organisatoriske forankring

Projektet er forankret i Parkinsonforeningen, hvor ideen til indsatsen er udvikiet, og hvor
savel projektleder og parkinsonkoordinator er ansat. Derudover samarbejder Parkinsonfor-
eningen teet med det tveerfaglige team p3 Neurologisk Afdeling, Bispebjerg Hospital om-
kring udviklingen af koordinatorfunktionen, samtidigt med at neurologisk afdeling ogsa
bidrager med kompetenceudvikling og supervision af projektsygeplejersken. Der er etable-
ret en styregruppe pd i alt ni medlemmer for projektet med deltagelse af reprasentanter fra
de tre projektkommuner, repraesentant fra Neurologisk Afdeling pd Bispebjerg Hospital, re-
praesentant fra Professionshgjskolen Metropol og repraesentanter fra Parkinsonforeningen.

1.4 Metode og leesevejledning

Evalueringen er baseret pd dels en kvalitativ interviewundersggelse gennemfart af KORA,
dels en spgrgeskemaundersggelse, gennemfgrt af Parkinsonforeningen med faglig sparring
fra KORA i forhold til design af spgrasmal og fortolkning af resultater.

Spgrgeskemaundersggelsen maler den helbredsrelaterede livskvalitet hos de parkinsonram-
te gennem en forkortet udgave af det mest brugte og validerede livskvalitetsmalingsred-
skab i forhold til parkinsonramte ogsad kaldet The Parkinson’s Disease Questionnaire
(PDQ39) (Martinez-Martin m.fl. 2011). PDQ39 indeholder 39 spgrgsmal men findes ogs3 i
en forkortet, og ligeledes valideret udgave, indeholdende blot otte spsrgsmal, kaldet PDQS8.
PDQ8 er anvendt i denne sammenhang og spgrger til forhold, som Jenkinson med flere
(Jenkinson, Fitzpatrick & Peto 1998), som star bag udviklingen af skalaen, har fundet frem
til har betydning for de parkinsonramtes oplevelse af livskvalitet.

Interviewundersggelsen er udfgrt som en mindre kvalitativ erfaringsopsamling blandt cen-
trale aktgrer med henblik pd at fd uddybet nogle af de svar, deltagerne giver i spgrgeske-
maerne, samt for at supplere evalueringen med parkinsonkoordinatorens egne erfaringer
med at udvikle og afprgve funktionen, samt samarbejdspartneres erfaringer og holdninger
til projektet.

Brug af litteratur

Evalueringens opdrag har veeret at afrapportere de indsamlede resultater deskriptivt og teet
pa den konkrete intervention. Referencer til relevant litteratur pd omradet tjener farst og
fremmest det form3l at henvise den interesserede laser til lignende undersggelser samt til
litteratur, der belyser nogle af de tilgraensende problemstillinger, som projekt Parkinsonko-
ordinator rejser. Evalueringens resultater vil ikke blive forholdt til andre lignende evalue-
ringsresultater i denne rapport.

Interviewundersggelse

Med interviewundersggelsen har KORA sggt at belyse parkinsonkoordinatorens, de delta-
gende parkinsonramte og deres familiers og styregruppemedlemmers samt enkelte gvrige
samarbejdspartneres erfaringer med Projekt Parkinsonkoordinator.

For at afdeekke parkinsonkoordinatorens egne erfaringer med projektet, herunder potentia-
ler og barrierer i forhold til organiseringen, planlzegningen og udfgrelsen af koordinatorar-



bejdet blev der afholdt tre interview af en times varighed ved henholdsvis projektets start,
midte og afslutning.

I alt har KORA interviewet 21 deltagere fra projektet. Heriblandt var 14 parkinsonramte og
syv pargrende. Der blev afholdt tre gruppeinterview med mellem 6-8 deltagere i hver grup-
pe, sammensat af parkinsonramte og deres pargrende - i det omfang deres pargrende
havde mulighed for at deltage. Gruppeinterviewene varede halvanden til to timer og fandt
sted p3 Forebyggelsescenteret i Gladsaxe Kommune. Formalet med interviewene var at
foretage en opsamling af deltagernes erfaringer med parkinsonkoordinatoren og radgiv-
ningsforigbet.

Sidst men ikke mindst har KORA veeret i kontakt med syv repraesentanter for centrale sam-
arbejdspartnere for parkinsonkoordinatoren med henblik p3 at belyse deres perspektiver pa
projektet. Af praktiske hensyn har vi valgt en elektronisk spergeform med samarbejdspart-
nerne. De syv samarbejdspartnere er blevet bedt om at besvare spprgsmal med &bne
svarmuligheder i et elektronisk format. De har alle svaret. Metoden har nogle begraensnin-
ger. Muligheden for at fortolke og misforst8 spgrgsmal og svar giver en vis usikkerhed i
analysen af data. Af samme grund kontaktede vi nogle samarbejdsparter med opklarende
spgrgsmal, men desvaerre forgaeves. Disse metodiske forbehold ma medtaenkes i laesning af
gengivelsen af samarbejdsparternes perspektiv.

Rekruttering af deltagere til interview
Parkinsonkoordinatoren har forestdet invitation og planleegning af interview med deltagerne i
teet dialog med KORA, som udfgrte interview og analyserede resultaterne efterfslgende.

I dialog med parkinsonkoordinatoren opstillede KORA falgende kriterier for udvaelgeise af
deltagere ved interview:

= Deltagere, som reprasenterer forskellige grupper af parkinsonramte, dels med til-
knytning til arbejdsmarkedet, deils med mild til moderat parkinson, dels med frem-
skreden parkinson.

= Pargrende til alle grupper af Parkinsonramte.

= Derudover tilstrabte vi en blanding af borgere fra alle tre involverede kommuner:
Gladsaxe, Herlev og Frederiksberg. For at sikre at bade positive og negative erfa-
ringer med projektet kunne komme til udtryk var et yderligere kriterium at sam-
mensatte deltagere, der havde veeret begejstrede og skeptiske.

Det sidste viste sig svaert i praksis. Selvom parkinsonkoordinatoren havde bestrabt sig pa
at rekruttere skeptiske deltagere, opstod der en form for konsensus om det positive ved
funktionen under gruppeinterviewene. Intervieweren anvendte teknikker til at give plads til
utilfredshed og uenighed samt blandede meninger og holdninger ved at understrege, at det
vaesentlige ved en evaluering er at leere noget af erfaringer, og at erfaringer med det, der
kunne have vaeret bedre er nogle af dem, man faktisk kan bruge til at videreudvikle et til-
bud og gere det endnu bedre. Der var stadig stor konsensus om den gode oplevelse.

Rekruttering af samarbejdspartnere og en reprasentant for det frivillige milje er udvalgt
med udgangspunkt i, at de undervejs i projektperioden har haft en samarbejdsflade med
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parkinsonkoordinatoren, enten direkte eller indirekte igennem deres medarbejdere. Dette
med henblik pd, at de har kunnet svare ud fra konkrete erfaringer med koordinationsarbej-
det. Af samme 8rsag er det kun fire ud af ni styregruppemedlemmer, der er inviteret til at
deltage i evalueringen.

Information og samtykke

Alle deltagere fik udleveret information om evalueringen og har underskrevet en samtykke-
erklaering, hvor de fik oplyst evalueringens formal, deres rettigheder i forhold til anonymi-
tet, frivillig deltagelse og til at treekke deres deltagelse tilbage mv.

Emner for interview er identificeret i dialog med Parkinsonforeningen bl.a. pd baggrund af
projektbeskrivelsen og de opstillede mél, samt pd baggrund af resultater fra spgrgeskema-
undersggelse.

I interview med deltagerne understregede vi, at evalueringen - af hensyn til det fremadret-
tede perspektiv — skulle fokusere pd parkinsonkoordinatoren som en generel funktion sna-
rere end den konkrete person, de alle havde kendt som deres parkinsonkoordinator. I prak-
sis var dette dog til tider en lidt sveer gvelse for deltagerne, som derfor forholdt sig til beg-
ge dele.

Spegrgeskemaundersggelse

Der er udfgrt i alt tre spgrgeskemaundersggelser. Et spgrgeskema er ved fgrste besag hos
den parkinsonramte blevet udfyldt med henblik pad at f3 et indtryk af den parkinsonramtes
civilstatus, uddannelsesniveau, boligsituation, arbejdsmarkedstilknytning, sygdomssituati-
on, brug af hjalpeforanstaltninger mv., og en naesten identisk spgrgeskemaundersggelse er
gentaget ved sidste besgg af parkinsonkoordinatoren med henblik p8 at afklare en udvikling
i projektperioden. Desuden spgrges der begge gange ind til livskvaliteten hos den parkin-
sonramte og hos deres samlevende partner. 70 parkinsonramte og 39 pargrende har delta-
get i mindst en af spgrgeskemaunderspgelserne. Som det vil fremga af gennemgangen af
resultaterne fra spgrgeskemaundersggelserne (kapitel 2) har der imidlertid veeret et frafald
pad syv deltagere mellem fgrste og sidste spgrgeskemaundersggelse. Samtidig er det ikke
alle deltagere, der har besvaret alle spsrgsmal i spgrgeskemaerne, hvorfor antallet af be-
svarelser der indgdr i resultaterne, i mange tilfeelde er lavere (se kapitel 2).

Afslutningsvis blev der via en tredje spgrgeskemaundersggelse spurgt ind til indsatsens
indhold og effekt. Her inddrages ogs3 svar og synspunkter fra kaerester, voksne bgrn, nie-
cer m.m. Skemaerne returneres i frankeret svarkuvert med et projekthummer, hvorved
projektdeltagernes anonymitet bevares. Der er 47 besvarelser fra de parkinsonramte og 53
besvarelser fra pargrende. Generelt er der stor variation omkring, hvor mange projektdel-
tagere, der har svaret pd de enkelte spgrgsmal i spgrgeskemaundersggelsen, hvorfor vi i
opgerelsen af disse data vil oplyse, hvor mange der har svaret pa hvert enkelt spgrgsmal.

Dataindsamling

Sporgeskemabesvarelser er blevet indsamlet pd den méade, at parkinsonkoordinatoren ud-
fyldte de to naesten identiske spgrgeskemaundersggelser ved fgrste og sidste besgg i dialog
med den parkinsonramte og deres pargrende. Det er sandsynligt, at parkinsonkoordinato-
rens tilstedeveerelse og deltagelse i spgrgeskemaudfyldningen har influeret pa besvarelser-
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ne pd den made, at deltagerne har vaeret mindre tilbgjelige til at afgive negative svar. De-
signet af dataindsamlingen er fgrst og fremmest valgt ud fra en hensyntagen til, at ikke alle
parkinsonramte har haft en pargrende, som kunne hjslpe med spgrgeskemaudfyldning,
hvorfor parkinsonkoordinatorens bistand har veaeret den mest realistiske vej til at f3 flest
muligt blandt deltagerne til at deltage i evalueringen. Parkinsonkoordinatoren har tilstraebt i
faellesskab med parkinsonramte at finde de mest zerlige svar pa8 spgrgeskemaspgrgsmale-
ne. Ved at supplere evalueringen med den eksterne kvalitative interviewundersggelse, be-
skrevet ovenfor, har evalueringen tilstraebt at give et antal deltagere mulighed for at ud-
trykke oplevelser og erfaringer med projektet, uden at parkinsonkoordinatoren var til ste-
de.

Farste bespg er i fordret 2012, og sidste besgg er i fordr/sommer 2013. Spergeskemaerne
bliver pafert et projektnummer, sdledes at deltagerne er anonyme ved den senere databe-
arbejdning. Besvarelserne p8 den supplerende spgrgeskemaundersggelse bliver indhentet
ved, at parkinsonkoordinatoren ved sidste besgg laegger spgrgeskemaer (og en frankeret
svarkuvert) til henholdsvis den parkinsonramte og den pargrende, som den parkinsonramte
vurderer at have den stgrste kontakt med. Besvarelserne returneres til Parkinsonforeningen
pr. post. Der er enkelte parkinsonramte og pargrende, som gnskede parkinsonkoordinato-
rens hjaelp med at f3 udfyldt spgrgsmalene i spgrgeskemaerne, hvilket sdledes har gjort sig
galdende for tre af besvarelserne.

Databearbejdning

Spegrgeskemabesvarelser er blevet indtastet i excel-ark af en studentermedhjaelp i Parkin-
sonforeningen. Excel-arkene til indtastning har vaeret opsat sdledes, at data efter indtast-
ning kunne hentes over i statistikprogrammet SPSS. Her er data (spgrgeskemabesvarelser)
fra 2012 og 2013 blevet samkgrt med henblik p8 at kunne vurdere, om der er sket en ud-
vikling i besvarelserne.

Databearbejdningen har blandt andet best3et i, at 8bne besvarelser som eksempelvis alder
er blevet kategoriseret i kategorierne ‘under 65 ar’, '65-79 ar’, ‘80 ar eller over’, for der-
med at skabe et bedre overblik over besvarelserne pd de dbne spgrgsmédl og for at mulig-
gere brugen af spgrgsmalene i analysesammenhange.

Der er primaert foretaget en deskriptiv analyse af besvarelserne, det vil sige, der er udar-
bejdet frekvenstabeller over fordelingen af besvarelserne pd spgrgsmélene i spgrgeskema-
erne for henholdsvis 2012 og 2013. I de tilfeelde, hvor datamaterialet har illustreret en
udviklingstendens i besvarelserne fra 2012 til 2013, og hvor datamaterialet har vaeret til-
straekkeligt til at kunne baere en form for analysetests af resultaterne (det vil sige, hvor
andelen af besvarelser har veeret hgj, og fordelingen pa spgrgsmalskategorierne nogenlun-
de jeevn), er der foretaget chi2-test eller t-test. Begge test undersgger, om der statistisk
set er forskel pa to fordelinger, som her er besvarelser fra henholdsvis 2012 og 3013, eller
om de observerbare forskelle blot skyldes tilfeeldigheder.
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2 Kvantitative evalueringsresultater

I dette kapitel praesenteres kvantitative evalueringsresultater, der sgger at belyse, hvilken
effekt deltagelsen i Projekt Parkinsonkoordinator har haft for de 70 familier. Effekten be-
skrives i forhold til, hvilken udvikling inden for udvalgte omrader der er foregdet hos famili-
erne, og beskrives pd baggrund af kvantitative data. Disse data er fremkommet ved hjelp
af to enslydende spgrgeskemaer, som er blevet udfyldt ved henholdsvis projektets start og
afslutning af den parkinsonramte og eventuelle pargrende i dialog med parkinsonkoordina-
toren. Der er 70 personer, der har besvaret disse skemaer. Desuden har en del af familier-
ne udfyldt et tredje spgrgeskema med supplerende spgrgsmal om parkinsonkoordinatorens
indsats, som projektdeltagerne har udfyldt selv og returneret i frankeret svarkuvert. Antal-
let af besvarelser varierer fra mellem 42 parkinsonramte og 53 projektdeltagere.

Spargeskemaerne er udviklet med fokus p3 at kunne besvare, om malene for projektet er
blevet ndet. Spargsmalene, som omhandler projektdeltagernes oplevede udbytte af parkin-
sonkoordinatorens indsats, fungerer som supplement til KORAs kvalitative erfaringsopsam-
ling blandt projektdeltagerne.

Parkinsonforeningen har selvsteendigt forestdet spgrgeskemaundersggelsen og afrapporte-
ringen heraf, som praesenteres i det fglgende. KORA har ydet sparring i forhold til spgrgs-
mélsudvikling og databearbejdning.

Gennemgangen af resultaterne af spgrgeskemaundersggelsen vil besvare fglgende spgrgsmal:

Hvem er deltagerne i projektet, herunder
= Baggrundsoplysninger om alder, kgn, civilstand

=  Oplysninger om udvikling i sygdomsbelastning og medicinforbrug
Hvordan er m8lene for projektet n8et, herunder
= At de parkinsonramte projektdeltagere kan forblive leengst muligt pd arbejdsmar-
kedet
= At de parkinsonramte projektdeltagere kan klare sig leengst muligt i eget hjem
uden hjalpeforanstaltninger
= At der opn8s en starre livskvalitet for hele familien
Hvad er deltagernes oplevede udbytte af parkinsonkoordinatorens indsats, herunder
=  Behov for stgtte til koordination og andre ydelser fra samfundet

= Projektdeltagernes egen rolle i forhold til sygdommen

2.1 Hvem er deltagerne i projektet

Parkinsons sygdom rammer fortrinsvis &ldre mennesker; den gennemsnitlige debutalder er
65 ar. I projektet er ca. 20 % yngre end 65 3r, og den stgrste gruppe, nemlig ca. 60 %, er
mellem 65 ar og 80 ar. Der er ca. 20 %, der er over 80 3r. Dette stemmer meget fint
overens med fordelingen p& landsplan (Cowi 2013).
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I forhold til kgn er der lidt flere kvinder end mand med i projektet, nemlig 60 % kvinder
mod 40 % maend, og hvad angdr civilstatus er lidt over en tredjedel af projektdeltagerne
enlige.

Med hensyn til uddannelsesniveau, s& har lidt over halvdelen af projektdeltagerne en kort,
mellemlang eller lang videregdende uddannelse, ca. en tredjedel er fagleerte, og ca. 10 %
har folkeskolen som uddannelsesbaggrund. P8 landsplan er der 40 % af parkinsonramte,
der udelukkende har folkeskolen som uddannelsesbaggrund, og projektdeltagerne har sdle-
des en hgjere uddannelsesbaggrund end landsgennemsnittet.

I forhold til sygdomsbelastning kan vi se, at der er sket en andring i Igbet af de 18 mane-
der, projektet har varet, bade for sd vidt angdr sygdomsbelastning af Parkinsons sygdom-
men og belastningen af andre sygdomme.

N&r det geelder sygdomsbelastning af Parkinsons sygdom, er der sket en forvaerring af del-
tagernes tilstand jf. nedenstdende tabel. Faseinddelingen bygger pd Danmodis (Danmodis
2011). Vurderingen er foretaget af parkinsonkoordinatoren, og det skal bemaerkes, at man
efter denne faseinddeling kun kan befinde sig i fase 1 af sygdommen i 1-2 ar efter symp-
tomdebut.

Tabel 1 Besvarelser vedrgrende sygdomsbelastning i 2012 og 2013
Spergeskemaevaluering af Projekt Parkinsonkoordinator

Belastning af Parkinsons sygdom. N=70

Vurdering 2012

Fase 1 Fase 2 Fase 3 Fase 4 I alt
14 % 39 % 30 % 17 % 100 %
Vurdering 2013

Fase 1 Fase 2 Fase 3 Fase 4 I alt

4 % 41 % 30 % 24 % 100 %

Kilde: Parkinsonforeningens spgrgeskemaevaluering 2013.

Nar det geelder sygdomsbelastning af anden sygdom er der ogsad sket en yderligere belast-
ning, se nedenstdende tabel 2. Der er oplyst en lang reekke gvrige sygdomme, sdsom gigt,
hjertesygdom, diabetes, depression og KOL. I forhold til hvor mange diagnoser hver enkelt
deltager har, sa har ca. 2/3 af deltagerne svaret pa dette spgrgsmal, og af disse har en
fjerdedel en diagnose, naesten halvdelen har 2-3 diagnoser og lidt over en fjerdedel har 4-8
diagnoser.
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Tabel 2 Besvarelser vedrgrende belastning af anden sygdom i 2012 og 2013 Spgrgeske-
maevaluering af Projekt Parkinsonkoordinator

Vurdering 2012

Anden langvarig sygdom Anden forbigdende sygdom
69 % 20 %

Vurdering 2013

Anden langvarig sygdom Anden forbigdende sygdom
74 % 29 %

Kilde: Parkinsonforeningens spgrgeskemaevaluering 2013.

Projektdeltagerne er endvidere blevet spurgt om, hvor mange forskellige slags leegeordine-
ret medicin, de indtager. Der var 44 personer, der i 2013 svarede pa dette spgrgsmal, og
af disse tog naesten 70 % 2-5 slags medicin, og resten tog 6-14 forskellig slags medicin.

Opsummerende om projektdeltagerne kan siges, at aldersfordelingen svarer overens med
fordelingen p& landsplan. I forhold til uddannelsesniveau, s8 har projektdeltagerne en hgje-
re uddannelsesbaggrund end landsgennemsnittet for parkinsonramte.

Med hensyn til sygdomsbelastning er der sket en faseforskydning gennem projektperioden,
sdledes at der ved projektets slutning er 10 % faerre i fase 1 og 7 % flere i fase 4 af syg-
dommen, hvilket afspejler sygdommens progredierende karakter.

2.2 Hvordan er mdlene for projektet ndet?

I dette afsnit vil vi beskrive, hvorledes de mél som var beskrevet for projektet, er blevet
opndet med udgangspunkt i resultaterne af spgrgeskemaundersggelserne.

Det forste af projektets mél er, at de parkinsonramte projektdeltagere kan forblive
lzengst muligt pd arbejdsmarkedet.

Succeskriteriet blev i projektbeskrivelsen formuleret sdledes: at omkring 50 % af de par-
kinsonramte, der er i arbejde p§ tidspunktet ved projektets start, ogs8 er i arbejde ved
afslutningen af projektet.

Ved projektets start er der syv deltagere, der arbejder p& normale vilkdr pd arbejdsmarke-
det, heraf arbejder fire pd fuldtid og tre pd nedsat tid. Der er en deltager, der arbejder i
fleksjob, og to deltagere har sidelgbende med pension Ignarbejde i mindre omfang. I 2013
har dette ikke aendret sig, bortset fra én deltager, som er gdet lidt ned i tid for at kunne
hvile sig midt pd dagen og sdledes fastholde sit arbejde.

De symptomer, som pdvirker arbejdssituationen mest er de motoriske symptomer, som
fem af de syv deltagere oplevede ofte eller hele tiden i 2012, og som alle syv deltagere
oplevede ofte eller hele tiden i 2013. For de non-motoriske symptomers vedkommende var
der kun en deltager, som hele tiden oplevede disse i 2012. I 2013 var dette tal steget, sa-
ledes at fire personer oplevede non-motoriske problemer ofte eller hele tiden.
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Kognitive symptomer blev oplevet ofte eller hele tiden af tre personer i 2012. I 2013 ople-
vede tre personer en sjaelden gang kognitive problemer, alts8 en forbedring af symptomer-
ne. Sammenfattende kan det siges, at projektet fuldt ud har levet op til succeskriteriet,
idet naesten 100 % af dem, der var i arbejde ved projektets start fortsat er i arbejde ved
projektets slutning.

At de parkinsonramte projektdeltagere kan klare sig laangst muligt i eget hjem uden
hj=lpeforanstaltninger

Succeskriteriet blev i projektbeskrivelsen formuleret sdledes: at 80-90 % af de deltagende
familier i projektets brugerevalueringer melder tilbage, at de gennem parkinsonkoordinato-
rens r8dgivning har f8et stotte til h8ndtering af nye problemstillinger som folge af syg-
domsudviklingen, s8ledes at familien fortsat har ressourcer til et selvstandigt liv som fgr
sygdommens indtreeden.

At ca. 50 % af familierne, der ikke modtog hjeelp ved projektets start, stadig klarer sig
uden hjaelpeforanstaltninger.

For at kunne besvare dette mal har vi valgt at spgrge til deltagernes boligsituation i 2012
og i 2013. Der er sket en udvikling, som fremgar af tabel 3.

Tabel 3 Besvarelser vedrgrende boligsituation i 2012 og 2013
Sporgeskemaevaluering af Projekt Parkinsonkoordinator

Boligsituation

2012: Bor i eget hjem 2012: Bor pé plejehjem Ialt

90 % 10 % 100 %
2013: Bor i eget hjem 2013: Bor pa plejehjem I alt
84 % 16 % 100 %

Kilde: Parkinsonforeningens spgrgeskemaevaluering 2013.

Der er sdledes sket en forggelse p& ca. 6 % af deltagerne, som bor pd plejehjem. I forhold
til stgtteforanstaltninger i hjemmet, sd er der sket en lille forsgelse i antallet af deltagere,
der har fiet foretaget boligaendringer, nemlig fra 29 % i 2012 til 32 % i 2013. Der er i
projektets start 44 % af deltagerne, der modtager stgtte fra hjemmeplejen i form af hjaelp
til renggring, personlig pleje, medicinhdndtering og udbringning af hjalp. Ved projektets
slutning var der fortsat 44 %, der modtog denne form for hjeelp. Der er ikke oplysninger
om, hvorvidt hjelpen er gget for den enkelte, som modtager hjeelp. Kun fire deltagere har
hjeelpemidler i hjemmet, og dette tal er ikke steget i projektperioden.

Sammenfattende kan det siges, at under 10 % af deltagerne er flyttet pa plejehjem, har
faet foretaget boligeendringer, fiet gget hjeelp fra hjemmeplejen eller modtaget flere hjael-
pemidler. Projektet har sdledes levet op til succeskriterierne om, at 80-90 % af de delta-
gende familier fortsat har ressourcer til et selvsteendigt liv som fgr sygdommens indtrasden.
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At der opnés en storre livskvalitet for hele familien

Succeskriterium vil veere, at omkring 80 % af deltagerfamilierne fortsat kan fungere socialt
og deltage i samfundslivet i samme grad som fgr sygdommens indtraeden, og at der ikke er
udviklet belastningssygdomme hos neermeste pargrende.

I forhold til livskvalitet for den parkinsonramte har vi benyttet os af spgrgeskemaet
PDQ8, The Parkinsons’ Disease Questionnaire, som er et valideret skema udvikiet specielt
til mennesker med Parkinsons sygdom. I spgrgeskemaet bruges fem svarkategorier, nemlig
Aldrig, En sjeelden gang, Til tider, Ofte, Hele tiden. I tabel 4 vises det, hvor stor en pro-
centdel, der har oplevet problemer inden for de naevnte omrader, hvor det er antallet inden
for de tre kategorier Til Tider, Ofte og Hele tiden, der er lagt sammen.

Tabel 4 Besvarelser vedr. livskvalitet hos de parkinsonramte i 2012 og 2013 Spgrgeske-
maevaluering af Projekt Parkinsonkoordinator

Livskvalitet for den parkinsonramte

Sveert ved  Sveert ved  Veeret Problemer Sveert ved  Sveert Haft smer-  Folt sig pinlig
at beveege  at klaede deprime-  inere at koncen-  ved at tefuld o t3)!
% andel  sig rundt sig p3 ret personlige trere sig kommu-  ‘eulde ergrt 1 socia
forhold nikere kramper le sammen-
haenge
2012 40 49 43 24 56 34 27 26
2013 49 51 37 16 47 38 26 16

Kilde: Parkinsonforeningens spgrgeskemaevaluering 2013.

Af tabellen kan det ses, at der er en andring pd mellem 1 og 10 % fra 2012 til 2013 inden
for de udvalgte svarkategorier. Hovedparten (90-95 %) oplever saledes ingen markante
aendringer i perioden. Det er vaerd at bemeerke, at de positive sendringer, der er sket, fore-
kommer inden for de omrader, som parkinsonkoordinatoren kan have haft en indflydelse
pd, eksempelvis problemer i naere personlige forhold og i forhold til at have falt sig pinlig i
sociale sammenhange.

KORA har bearbejdet svarene for de to gentagede livskvalitetsmalinger, og her er frem-
kommet gennemsnitlige PDQ-scorer pa& henholdsvis 29,96 i 2012 og 28,83 i 2013. PDQ-
scorer kan ligge mellem 0-100, hvor O=bedst mulige livskvalitet og 100=total fraveer af
livskvalitet.

Af PDQ-scorerne fra henholdsvis 2012 og 2013 fremgar det ligeledes, at der ikke er sket
signifikante sendringer i livskvaliteten pd trods af sygdommens fremadskridende karakter.

Sammenfattende i forhold til livskvaliteten for de parkinsonramte kan siges, at projektet
har levet op til succeskriterierne, nemlig at 80 % af deltagerfamilierne fortsat kan fungere
socialt og deltage i samfundslivet i samme grad som fgr sygdommens indtraeden.

I forhold til livskvalitet for den pargrende udviklede vi selv et spgrgeskema inspireret af
PDQ8-skemaet, idet der ikke findes et valideret skema til p8rgrende pd dansk. Vi ville ger-
ne have svar inden for nogenlunde de samme omrader, nemlig om sygdommen havde sat
graenser for bevaegelsesfriheden og for de personlige forhold, men ogsd om der var frem-
kommet fysiske og psykiske gener pa grund af partnerens sygdom.

P8 samme méade som for de parkinsonramte viser nedenstdende tabel 5, hvor stor en pro-
centdel, der har oplevet problemer inden for de naevnte omrdder, hvor det er antallet inden
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for de tre kategorier Til Tider, Ofte og Hele tiden, der er lagt sammen. Der er 39 pargren-
de, der har besvaret skemaet bdde i 2012 og i 2013.

Tabel 5 Besvarelser vedrgrende livskvalitet hos de pargrende i 2012 og 2013 Spgrge-
skemaevaluering af Projekt Parkinsonkoordinator

Livskvalitet for den pargrende

Haft Haft Nedprioriteret  Problemer i Aflyst Tilsidesat Felt sig Falt sig pinlig
% andel fysiske psykiske egne interes- nare per- aftaler egen ensom bergrt  pga.
gener gener ser sonlige personlige partners
forhold hygiejne sygdom
2012 41 49 46 26 18 5 39 18
2013 21 54 49 13 13 0 44 5

Kilde: Parkinsonforeningens spgrgeskemaevaluering 2013.

Af tabel 5 kan det ses, at der er en andring pd mellem 3 og 20 % fra 2012 til 2013 inden
for de udvalgte omrdder. Hovedparten (80-95 %) oplever sdledes ingen markante aendrin-
ger i perioden. Ogsd her er det vaerd at bemzrke, at de positive &ndringer, der er sket,
forekommer inden for de omrader, som parkinsonkoordinatoren kan have haft en indflydel-
se pa, eksempelvis problemer i nzere personlige forhold og i forhold til at have fglt sig pinlig
i sociale sammenhange. Der er ogsd sket et fald i andelen af pargrende, der har oplevet
fysiske og psykiske gener, hvilket muligvis ogsd8 kan tilskrives parkinsonkoordinatorens
indsats.

Sammenfattende i forhold til livskvaliteten for de pargrende kan siges, at projektet har
levet op til succeskriterierne, nemlig at der ikke er udviklet belastningssygdomme hos
neermeste pargrende.

2.3 Deltagernes oplevede udbytte af parkinsonkoordinatorens
indsats

I dette afsnit vil vi beskrive, hvordan projektdeltagerne har oplevet parkinsonkoordinato-
rens indsats inden for udvalgte omrader. Som tidligere nzevnt blev disse spgrgsmal besva-
ret i et supplerende spgrgeskema, som projektdeltagerne selv sendte ind til Parkinsonfore-
ningen. Der er 42 af de parkinsonramte, der har besvaret spgrgsmalene, og 53 af de parg-
rende, der har svaret. Andelen, som har besvaret dette supplerende spgrgeskema, er séle-
des langt mindre end for de gvrige to spgrgeskemaer, der indgar i evalueringen, formentlig
af den arsag, at de parkinsonramte og pargrende ikke har faet hjzelp til besvarelse af dette
sporgeskema. Langt de fleste af de pargrende er partnere, men der er ogsa nogle voksne
bgrn imellem respondenterne, nemlig 17 %.

Behov for stgtte til koordination og andre ydelser fra samfundet

Vi har gnsket at fa indsigt i, om deltagerne har oplevet et behov for koordination, og hvor-
dan de generelt oplever samfundets ydelser samt parkinsonkoordinatorens indsats i den
forbindelse.
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Af de parkinsonramte oplyser 26 %, at de har haft behov for stgtte til koordination mellem
egen laege, speciallaege, hospital og kommune i projektperioden, af de parprende er det
30 %, der har oplevet dette behov. Af de deltagere, der har oplevet dette behov, er der
2/3, der oplever at have fiet stgtte i hgj grad og i tilstraekkelig grad fra parkinsonkoordina-
toren.

I forhold til andre ydelser fra samfundet, sd er 41 % af de parkinsonramte og 69 % af de
pargrende, fra delvis enige til meget enige i, at parkinsonkoordinatoren har bidraget til, at
samfundets ydelser er blevet mere tilstreekkelige. I forhold til spgrgsmédlet om sammen-
haeng i samfundets indsats, er 60 % af de parkinsonramte og 48 % af de pdrgrende delvis
til meget enige i, at parkinsonkoordinatoren har bidraget til oplevelsen af stgrre sammen-
heeng i samfundets indsats.

Sammenfattende kan siges, at langt over halvdelen har oplevet at f8 stgtte fra parkinson-
koordinatoren til koordination, og mellem 40-60 % har oplevet, at samfundets ydelser er
blevet mere tilstraekkelige og sammenhaengende pa grund af parkinsonkoordinatorens ind-
sats.

Projektdeltagernes egen rolle i forhold til sygdommen

Vi har ogsa gnsket at f3 indsigt i projektdeltagernes egen rolle i forhold til sygdommen, og
om parkinsonkoordinatoren har bidraget til en hgjere grad af egenomsorg og aktiv rolle i
forhold til sygdommen. Ved udformningen af disse spgrgsmal er vi inspireret af The Patient
Activation Measure (PAM), som er et internationalt anvendt spgrgeskema bestdende af 13
spgrgsmal omkring egenomsorg og aktivitet i forhold til egen sygdom.

P8 spargsmalet om, hvorvidt ens egen og den pargrendes rolle er den vigtigste faktor for
den sygdomsramtes helbred og evne til at fungere, er over 90 % af bdde de parkinsonram-
te og de pdrgrende enten delvis enige, enige eller meget enige i dette udsagn.

Nar der sperges til, om projektdeltagerne gennem projektperioden har oplevet at kunne
patage sig en mere aktiv rolle, s er 60 % af de parkinsonramte og 50 % af de pargrende
delvis enige, enige eller meget enige i, at dette er opndet.

Nogenlunde det samme ggr sig gaeldende, ndr der spgrges til, om den sygdomsramte selv
kan ggre noget for at forebygge eller mindske nogle af de symptomer, der er forbundet
med helbredstilstanden, eksempelvis gennem motion, kost eller andet. Her er over 90 %
fra delvis til meget enige i, at de selv har en indflydelse.

N&r der spgrges til, om projektdeltagerne gennem projektperioden har oplevet i stgrre grad
at kunne forebygge eller mindske symptomerne, sa er 70 % af de parkinsonramte og 65 %
af de prgrende delvis til meget enige i dette.

I forhold til viden om medicinen og dens virkninger, s& oplever projektdeltagerne, at de
gennem projektperioden har fet en stgrre viden om den medicin, den sygdomsramte ind-
tager, her er mere end 80 % af de parkinsonramte og 70 % af de pargrende fra delvis til
meget enige i, at dette er tilfaeldet. Ligeledes oplever naesten 70 % af de parkinsonramte
og 60 % af de pargrende, at de er delvis til meget enige i, at de i Isbet af projektperioden
har fiet en stgrre viden om symptomer pd over- og undermedicinering. Omtrent det sam-
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me ggr sig gaeldende, ndr der spearges til bivirkninger af medicinen, her er ca. 70 % af bade
de parkinsonramte og de pargrende delvis til meget enige om, at de har opndet stgrre vi-
den om symptomer pa bivirkninger.

Sammenfattende om projektdeltagernes egen rolle i forhold til sygdommen kan siges, at
50-60 % af projektdeltagerne har opndet at spille en mere aktiv rolle pd grund af parkin-
sonkoordinatorens indsats, og 65-70 % oplever bedre at kunne forebygge eller mindske
symptomerne pa grund af parkinsonkoordinatorens indsats. I forhold til viden om medici-
nen og dens virkning og bivirkning, s& oplever mellem 60 og 80 %, at de gennem projekt-
perioden har opndet stgrre viden.
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3 Parkinsonkoordinatorens erfaringer

Jeg troede oprindeligt, at arbejdet var ren koordination, men jeg opdagede at det
handler rigtig meget om at vaere en psykosocial stgttefunktion og om at ruste
borgerne til at mgde systemet.

(Parkinsonkoordinator, interview slutevaluering, juni 2013)

Dette afsnit beskriver parkinsonkoordinatorens konkrete erfaringer med at udvikie og af-
prave den koordinerende og radgivende funktion i henhold til stillingsbeskrivelsen, baseret
pa tre semistrukturerede interview.

3.1 Projekt Parkinsonkoordinator - i praksis

En vaesentlig del af parkinsonkoordinatorens arbejde i projektperioden har handlet om at
etablere og beskrive en ny funktion. Eftersom der ikke allerede findes en veldefineret par-
kinsonkoordinatorfunktion, har projektet haft en klar udviklingskomponent.

Parkinsonkoordinatoren har pad den ene side haft en tydelig stillingsbeskrivelse at tage af-
st i, og pa den anden side haft en opgave i at g& eksplorativt til vaerks i forhold til at af-
daekke og dokumentere deltagernes egentlige og konkrete behov for koordination og rad-
givning.

Kontakter og besgg med Parkinsonramte og deres familier

Parkinsonkoordinatorens fremgangsmade har primaert vaeret at kontakte parkinsonramte og
deres familier og afdaekke og identificere, hvilke eventuelle behov for koordination eller
stgtte og radgivning den parkinsonramte og familie matte have. Dernaest har opgaven vee-
ret at saette behovene i forhold til de handlemuligheder, parkinsonkoordinatoren har til
radighed i kraft af sin position. Antallet af kontakter og besgg svinger fra tre til mere end
15 pr. parkinsonramte i projektet. Enkelte projektdeltagere har parkinsonkoordinatoren i
perioder haft ugentligt kontakt med. Antallet af kontakter har vaeret tilpasset behovet, og
det har fx vaeret stgrre i forbindelse med en indlaeggelse, en forvaerring i den parkinson-
ramtes funktionsniveau eller stagrre beslutninger som aendring af boligsituation.

Alle besgg er foregdet i deltagernes eget hjem eller i forbindelse med et besgg hos fx en
laege eller neurolog, og har varet i mellem 30 minutter til to timer. Under besgg hos de
parkinsonramte og deres familier, har parkinsonkoordinatoren primeert rettet sin opmaerk-
somhed mod den parkinsonramte, men alt efter behov og gnsker ogsd mod de pargrende. I
enkelte familier, har parkinsonkoordinatoren talt med de pargrende alene, men med sam-
tykke fra den parkinsonramte.

Et koordinations- og/eller rddgivningsforlgb indledes med et besgg, hvor parkinsonkoordi-
nator og projektdeltagerne i faellesskab identificerer behov for koordination, radgivning
eller stgtte og afsluttes med en opsamling, hvor parterne eventuelt bliver enige om en op-
folgende indsats. Figur 1 illustrerer et muligt raddgivningsforigb.
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Det har vaeret et klart mdl for parkinsonkoordinatoren at sgrge for at veere let tilgaengelig
undervejs i et rddgivningsforlgb. Hun har udleveret sit mobilnummer og sin e-mailadresse
til alle familier og givet dem mulighed for at kontakte hende p8 eget initiativ efter behov.

Identifikation af behov for
koordination og/eller stgtte

4
Handlemuligheder afdeekkes og

prioriteres
/

N

Indsatsens aftales og igangsaettes

—/
~

Opfelgning og evaluering

./
~

Eventuel supplerende indsats
iveerksaettes

Figur 1 R&3dgivningsforlgb, kilde: Ayo Brandt, Parkinsonkoordinator

Udviklingsopgaver

I projektansaettelsen 18 desuden en raekke udviklingsopgaver. Det drejer sig bl.a. om, at
den ansatte sygeplejerske i lgbet af projektperioden skulle tilegne sig specialistviden og
kompetencer svarende til en Parkinsonsygeplejerske ansat pd et neurologisk ambulatorium.
I den sammenhang var der planlagt studiedage p& neurologisk ambulatorium og neuro-
logisk daghospital pd Bispebjerg Hospital. Dertil kommer et stort opsggende arbejde med at
rekruttere familier til projektet. Farst og fremmest bestod opgaven i at udbrede kendskab
til parkinsonkoordinatorens eksistens og gore opmaerksom pd, hvad en sddan funktion hav-
de at tilbyde de parkinsonramte og deres familier. Arbejdet med at udbrede kendskabet
skulle bade rettes mod parkinsonfamilierne og mod parkinsonkoordinatorens potentielle
samarbejdspartnere, fx kommuner og region.

Parkinsonkoordinatoren oplevede, at det tog tid at udbrede kendskabet til hendes funktion
blandt de potentielle samarbejdspartnere i kommuner og region. Samarbejdsparterne hav-
de sveert ved at se, hvad de eventuelt kunne bruge hende til i deres arbejde omkring de
parkinsonramte. Her maerkede parkinsonkoordinatoren ulemperne ved, at hendes funktion
var under udvikling, og at hun organisatorisk var placeret i en patientforening og derfor
ikke umiddelbart havde legitimitet i sit arbejde pa regionens hospitaler og i kommunerne.

22



Det gjaldt fx i relation til samarbejdspartnere i hjemmeplejen, plejehjem, sagsbehandlere,
hjeelpemiddelenheder, visitationer, neurologiske ambulatorier mv.

Parkinsonkoordinatoren har indsamiet viden om, hvordan de tre deltagende kommuner i
projektet er organiseret, og har afdeekket hvilke kommunale tilbud, der kunne veere rele-
vante for parkinsonramte og deres familier. I den forbindelse var der planlagt studiedage i
de tre kommuner i bestraebelse pd at klaede parkinsonkoordinatoren pa til at agere i kom-
munerne og til at rddgive deltagerne i forhold til kommunens tilbud.

Endnu en udviklingsopgave bestod i at f3 identificeret behovet for og tilbyde undervisning
til fagpersoner med kontakt med parkinsonramte i de tre udvalgte kommuner. Der var des-
uden et gnske om i samarbejde med neurologisk afdeling pd Bispebjerg Hospital at tilbyde
kommunens medarbejdere en temadag, hvor repraesentanter fra det tvaerfaglige team kun-
ne formidle relevant viden tilpasset malgruppen. Reelt var der i kommunerne ikke ressour-
cer til kompetenceudvikling, der rakte ud over to timers undervisning. Dette blev dog ogsd
arrangeret flere steder, men i mindre omfang end forventet. Som led i projektets delmal
om at udvikle et efteruddannelsestilbud er det lykkedes i samarbejde med professionshgj-
skolen Metropol at udvikle et diplommodul i forhold til borgere med kroniske sygdomme
(med titlen “Patientologi”) pd den sundhedsfaglige diplomuddannelse. Dette modul udbydes
i fordret 2014,

En sidste udviklingsopgave var at etablere og understgtte forskellige former for netvaerk
iblandt projektdeltagerne. Dette gjorde parkinsonkoordinatoren bl.a. ved at udveksle kon-
taktoplysninger og referere til arrangementer, hvor parkinsonfamilier kunne mgdes med
ligesindede samt ved at invitere flere parkinsonfamilier til indbyrdes erfaringsudveksling.
Parkinsonkoordinatoren stgttede desuden to af de parkinsonramte i at mgdes, hvor den ene
havde et gnske om at veere bespgsven, og den anden var alene, traengte til selskab og
havde brug for en til at motionere med.

Indholdet i raddgivnings- og koordinationsarbejdet

I dette afsnit har vi, pd baggrund af de tre interview med parkinsonkoordinatoren samlet
koordinatorens egne bud pd, hvilke konkrete rddgivnings-, undervisnings- og koordinati-
onsopgaver hun har udfgrt for parkinsonramte og deres familier i lgbet af projektperioden.
Kategorierne koordination og rddgivning og psykosocial stgtte er sveere at afgraense, og
betegnelserne bliver ofte blandet sammen. Her har vi valgt at opfatte koordination som
opgaver, der handler om at facilitere kontakter mellem borgere og det offentlige samt kon-
takter de offentlige institutioner imellem. Radgivning er bredere end dette. Vi har valgt at
tilfaje begrebet psykosocial stgtte i kategorien radgivning, fordi den del af radgivningsar-
bejdet, der handler om at stgtte familier emotionelt og om at forebygge stress, depression,
ensomhed og angst har fyldt en forholdsvis stor del af parkinsonkoordinatorens arbejde.
Det vender vi tilbage til.
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Koordination

Tager med familien til neurolog

Tager kontakt til boligkoordinator i visitationen

Tager kontakt til rehabiliteringsenheder med henblik pa aflastningsmuligheder

Tager kontakt til fysioterapeut med henblik pa at f3 ydelsen omgjort til hjemmetrazning
Overszatter mellem borgernes forventninger og kommunens tilbud

Formidler af budskaber mellem familier og institutioner

Deltagelse i indlaeggelses- og udskrivningssamtaler

Deltagelse i samtaler med visitatorer om bevilling af pleje, hjselpemidler og bolig

Radgivning og psykosocial stotte

Indhenter viden om muligheder under rehabiliteringsophold - fx om traening og ernaering
Dialog med familien om muligheder og gnsker for plejehjem

Stetter i beslutninger om plejehjem med hensyn til, hvad der er gkonomisk fordelagtigt,
tilskudsberettiget

Afhjaelpe ensomhed, give naerveaer

Viden om sygdom

Sygdomserkendelse

Samtale - understgtte fortaellinger positivt og konstruktivt

Seetter deres angst for fremtiden lidt i perspektiv

Udvide deres handlerum

Undervisning

Underviser plejepersonale pa plejehjem i Parkinsons sygdom
Tilbyder undervisning til personale i kommunerne

I det foglgende uddyber vi, hvilke konkrete handlinger og eksempler, der ifgige parkinson-
koordinatoren, har ligget i disse forskellige funktioner listet i boksen ovenfor.

¢ Ad koordination

Med til de koordinationsrelaterede opgaver hgrer:

Indlaeggelse. 1 forbindelse med indlaeggelse kan den parkinsonramte have brug for stgtte til
at ggre sygehuspersonalet opmaerksom pa de seerlige forhold, der karakteriserer Parkin-
sons sygdom, maden det pdvirker deres evne til at udtrykke sig samt iszer seerlige forhold
omkring medicinering.

Udskrivning og genoptraening. Parkinsonkoordinatoren har i enkelte tilfeelde stgttet parkin-
sonramte og deres familier i forbindelse med udskrivningssamtaler. Parkinsonramte er ofte
kognitivt pavirket og den pargrende kan veere meget bekymret for fremtiden. Begge kan
have sveert ved at bevare overblikket og fastholde behov for genoptraning og hjalpeforan-
staltninger. Koordinatoren har fx stgttet parkinsonramte og familier med at sikre, at der i
blev planlagt hjemmepleje i forbindelse med udskrivelse fra sygehus til hjem, i forbindelse
med andret funktionsniveau elier ved a&ndret behov for pleje m.m.
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Hjeelpemidler. Parkinsonkoordinatoren har veeret behjalpelig med at tage kontakt til den
kommunale hjalpemiddelenhed og undersgge muligheder og procedurer for ansggning om
hjeelpemidler.

Boligforhold. Der har varet et generelt behov hos de parkinsonramte og deres familier for
at udforske deres aktuelle boligsituation i forhold til gnsker om at blive boende laengst mu-
ligt i eget hjem. Flere har gnsket r8dgivning omkring mulighederne for at flytte i aldrebolig
og mere handicapvenlig bolig. Parkinsonkoordinatoren har stgttet en borger i forbindelse
med skift af bolig fra almindelig til sldrebolig med teet kontakt til plejepersonale, og en
anden borger med skift fra almindelig bolig til plejebolig. Koordinatoren har drgftet beslut-
ningen med den parkinsonramte og har taget kontakt til visitator.

Behandling. Den medicinske behandling er vigtig for den parkinsonramtes funktionsniveau,
og her har der vaeret en vigtig opgave i at stgtte den parkinsonramte i at fa den mest op-
timale medicinske behandling med mindst mulige bivirkninger. Dette har kreevet gentagne
kontakter med parkinsonsygeplejersker og neurcloger.

Udredning. Der er mange fglgesymptomer og falgetilstande til Parkinsons sygdom, som
kraever yderligere tvaerfaglig udredning og behandling eksempelvis kontakt til psykiater,
hukommelsesklinik, sgvnklinik, dizetist m.m. Her har der vaeret et informationsarbejde,
men ogsa koordination af indsatsen, hvis den parkinsonramte og deres familier gnskede
parkinsonkoordinatorens medvirken.

¢ Ad radgivning

En central opgave, i rddgivningsgjemed, har ifslge Parkinsonkoordinatoren vaeret at under-
sgge og informere familierne om, hvilke oplagte tilbud til parkinsonramte og deres parg-
rende, deres hjemkommune udbyder. Det kunne fx veere tilbud om motion, genoptraening,
pargrendecafe mv. Flere af de parkinsonramte og deres familier har endnu ikke helt fundet
sig til rette med sygdommen, og her kan det kommunale kursus “Leer at leve med kronisk
sygdom”, veere et forlgb, hvor man bliver mere afklaret omkring ens andrede livssituation.
En kommune udbyder desuden mindfulness-kurser til borgere med stress eller depression.
Deltagelse i dette med stressreduktion til fglge kan bedre den parkinsonramtes samlede
situation. Som led i projektets delmal om at udvikle en metodeh8ndbog har parkinsonkoor-
dinatorens desuden haft til opgave at afdaekke kommunerne og deres aktivitetstilbud.

Det bliver ogsa tydeligt i rddgivningsforligbene at en sget opmaerksomhed p& det frivillige
arbejde kunne veere fordelagtigt i forhold til at bedre situationen i parkinsonfamilierne.
Eksempelvis kunne der vaere en sorggruppe/pargrendegruppe som en pargrende kunne f3
gleede af at deltage i i arbejdet med at afklare sin rolle og aendrede fremtid, som aegtefalle
til en kronisk syg med en progredierende sygdom. Andre kunne f8 glade af at indgd mere
aktivt i Parkinsonsforeningens arrangementer, hvor der bl.a. afholdes kurser malrettet par-
kinsonramte med tilknytning til arbejdsmarkedet, og hvor der er lokale klubber, hvor man
kunne vaere sammen og erfaringsudveksle med ligesindede.

Facilitere empowerment. Midtvejs i projektperioden konkluderer parkinsonkoordinatoren, at
en vigtig opgave for en koordinatorfunktion er at kleede de parkinsonramte og deres parg-
rende pa til at navigere i sundhedssystemet. Hun forsgger at “uddanne” dem, facilitere
deres egne kompetencer og evner til at finde rundt i det offentlige system. Hun arbejder pa
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bl.a. at give dem redskaber til at kunne styre deres medicin, kende deres bivirkninger, vide
hvorndr der er tale om bivirkninger eller om non-motoriske symptomer.

e Ad undervisning

Parkinsonkoordinatoren har undervist personale pa plejecentre og i kommunerne med hen-
blik p8 en pget forstdelse af de parkinsonramtes szerlige behov, deres sygdoms p&virkning
af personlighed og adfaerd. Parkinsonkoordinatoren har undervist pa plejehjem flere gange,
men det er ikke lykkedes i udstrakt grad at undervise personalet i hjemmeplejen. Hjemme-
plejen har sagt nej tak til tilbuddet med henvisning til, at de ikke har mulighed for at af-
seette tid til undervisning, som kun er relevant for en lille borgergruppe. Parkinsonkoordi-
natoren har undervist personale, der tager pa forebyggende hjemmebesgg og visitatorer i
en af kommunerne.

Opsamling Parkinsonkoordinatorens erfaringer

Set i forhold til stillingsbeskrivelsen for parkinsonkoordinatoren er der god overensstem-
melse mellem de opgaver, der var planlagt, og de opgaver, der blev udfgrt i praksis.

Alligevel har parkinsonkoordinatoren undervejs i projektperioden givet udtryk for, at vaegt-
ningen af de koordinerende og r8dgivende opgaver har veeret anderledes, end hun havde
forventet.

Hun har en klar oplevelse af, at den kompetence, hun har trukket mest pd har veaeret den
motiverende samtale og det at yde psykosocial stgtte. Seerligt manglende sygdomserken-
delse, lav egenomsorgsevne og angst for fremtiden har hos den parkinsonramte og dennes
familie veeret fremtraedende i hendes arbejde.

Under besgg hos parkinsonramte og eventuelle familier har parkinsonkoordinatoren oplevet
at vaere med til at afklare, hvordan de hdndterer og fremadrettet kan hdndtere hverdagsli-
vet og familielivet med sygdommen.

Parkinsonkoordinatoren understreger, at hendes opgave i praksis har handlet om at give
fuld opmaerksomhed omkring individuelle problemstillinger, og at hendes funktion i den
forstand har haft karakter af terapeutisk arbejde. I citatet nedenfor beskriver parkinsonko-
ordinatoren sin oplevelse af et stort behov blandt de parkinsonramte og deres familier for
at blive set, hgrt og anerkendt. Et behov som er yderst velkendt i litteraturen om patient-
og pargrendeperspektiver (Martin 2010, Jacobsen, Pedersen VH & Albeck K 2008, Wiuff,
Navne & Olesen E 2010):

Min egen konklusion er, at den betingelseslgse interesse for et andet menneske
er savnet og meget frugtbart. Parkinsonramte er ofte i sociale sammenhange p8
sidelinjen, fordi de har svaert ved at udtrykke sig. Derfor er det vigtigt for dem,
at jeg interesserer mig for dem.

(Parkinsonkoordinator, slutevaluering, juni 2013)
Et lige s& velkendt faenomen i litteraturen om forlgbskoordination og erfaringer fra social-
sygeplejersker pa hospitalerne er, at netop dette serlige engagement i den enkelte patient

og familie, sger risikoen for, at den engagerede fagpersonen, ogsa ofte omtalt som “ildsjae-
len”, kan fgre til udbraendthed og stress (Buch 2008).
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3.2 Barrierer og potentialer for Koordinatorfunktionen

I det falgende har vi samlet nogle af parkinsonkoordinatorens erfaringer med og refleksio-
ner omkring, hvad der henholdsvis udggr barrierer og potentialer i arbejdet som parkinson-
koordinator. Konkret ser vi pa barrierer og potentialer i relation til 1) organisatorisk tilknyt-
ning, 2) anseettelsesforhold, 3) uddannelsesbaggrund og 4) malgruppe for parkinsonkoor-
dinatoren.

Den organisatoriske tilknytning

Ifglge parkinsonkoordinatoren har en barriere i forhold til at udfgre koordinerende arbejde i
form af kommunikation med og p& tveers af offentlige institutioner bl.a. ligget i hendes or-
ganisatoriske tilknytning. Udfordringerne 18 primeert i regler og love for tavshedspligt, ud-
veksling af data og personfelsomme oplysninger, som blokerede for, at hun kunne f3 ad-
gang til viden og information p8 vegne af borgere.

Jeg leger en funktion, jeg ikke er. Hvis den funktion bliver flyttet ud i kommunen
- ryger noget godt ved den, men der vil komme noget andet godt i stedet. Hvis
jeg var kommunalt ansat ville jeg kunne udnytte min tid bedre. S8 skulle jeg ikke
bruge s8§ meget tid p§ at skabe kontakt, sege samtykke hele tiden mv.

(Parkinsonkoordinator, interview midtvejs, september 2012)

Som citatet fortzeller, udtrykker parkinsonkoordinatoren undervejs i projektet en voksende
frustration over at veere steerkt begraenset i sine handlingsmuligheder i relation til familier-
ne, pga. forskellige offentlig lovgivnhing om tavshedspligt og krav om samtykke. Hendes
placering midt imellem to eller tre stole vanskeliggjorde dette. Hun er hverken en kommu-
nalt ansat myndighedsperson eller sygeplejerske ansat pd en af regionens sygehuse. To
organisatoriske tilknytninger, der giver adgang til aktindsigt. Hun er heller ikke pdrgrende.

Alligevel oplevede parkinsonkoordinatoren en udvikling i relationen til de offentlige institutio-
ner i lgbet af projektperioden, som i takt med at fx de kommunale sagsbehandlere blev op-
meerksomme p8, hvem hun var, og hvad de kunne bruge hende til, gjorde det nemmere at fa
lov at veere koordinator i nogle situationer. Fx lzerte parkinsonkoordinatoren, at hun skal
henvende sig til kommunen med generelle spgrgsmal og problematikker frem for at henven-
de sig p& vegne af en konkret borger for ikke at stgde ind i lovgivningsmaessige forhindringer
med hensyn til datasikkerhed, beskyttelse af personhenfgrbare oplysninger mv.

Lige s§ stille begynder jeg at blive et kendt ansigt ude i kommunerne. Nu bruger
de mig - seerligt visitatorerne.

(Parkinsonkoordinator, interview slutevaluering, juni 2013)

Parkinsonkoordinatoren har omvendt oplevet, at hendes tilknytning til en frivillig organisa-
tion har betydet, at de parkinsonramte og deres familier har opfattet hende som en "uvildig
tredjepart”, som de har udtrykt stor tillid til. Dette anser hun for en fordel i relationen til
familierne, som har veeret fremmende i forhold til at yde fx psykosocial stgtte. Parkinson-
koordinatoren reflekterer over, hvorvidt det er muligt at varetage den uvildige rolle, hvis
man i fremtiden veelger at placere parkinsonkoordinatoren organisatorisk i en kommune.
Hun mener, at det kraever, at man sikrer ledelsesmaessig opbakning til at udfylde den szer-
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lige rolle som Parkinsonkoordinator og en klarhed mellem ledelse og medarbejder omkring,

hvad denne seerlige rolle indebzerer. Parkinsonkoordinatoren foresldr, at koordinatorfunkti-
o . .

onen ogsa med fordel kunne veere tilknyttet et neurologisk team.

Ansaettelsesforholdene

Koordinatoren har generelt oplevet, at funktionen som parkinsonkoordinator har veeret
mindre tidskravende end forventet, og dette har givet anledning til overvejelser om mulige
fremtidige modeller for en parkinsonkoordinator, der enten arbejder deltid eller arbejder
som koordinator som en delfunktion under en eksisterende demenskoordinator eller hjerne-
skadekoordinator fx. Alternativt, foresldr hun, kunne en hjemmesygeplejerske i kommunen
have rollen som koordinator som en delfunktion. Alternative ordninger ville forudseette, at
den eksisterende funktion i kommunen blev kleedt pa til at varetage disse specialfunktioner
som koordinator. Parkinsonkoordinatoren ser fordele ved at oprette en delt stilling mellem
tre kommuner, fordi hun vurderer, at der vil vaere for spinkelt et borgergrundlag i en enkelt
kommune.

Fagligheden, uddannelsen og personen

Med til evalueringsopgaven af Projekt Parkinsonkoordinator hgrer en vurdering af, hvilke
barrierer og muligheder, der knytter sig til koordinatorens faglige og uddannelsesmeaessige
baggrund. Nogle af projektets oprindelige spgrgsmal gik pd, hvorvidt en parkinsonkoordina-
tor skulle kunne varetages af sdvel socialr8dgivere som sygeplejersker og af sdvel fagper-
soner med eller uden specialiseret viden om Parkinsons sygdom. Parkinsonkoordinatoren
fortaeller, at hun i projektperioden er blevet afprgvet p3 folgende kompetencer: familiete-
rapeut, kriseterapeut, parkinsonsygeplejerske med indgdende viden om parkinson medicin
og bivirkninger mv. Hendes egen vurdering lyder samlet, at den uanset hvilken faglighed,
uddannelsesbaggrund eller person, der skal udfylde rollen som parkinsonkoordinator frem-
over, sd vil vedkommende i kraft af disse vaere med til at definere og afgreense maden at
udfylde rollen p&.

For den nuvaerende koordinator har projektarbejdet og mgdet med de mange familier udgjort
en vaesentlig videreuddannelse i retning af parkinsonsygeplejerske:

Det at besgge familierne har fra starten vaeret en enorm kilde til laering. Patienter
og p8rorende larer mig rigtig meget.

(Parkinsonkoordinator, interview)

Parkinsonkoordinatoren uddyber, at hun i mgdet og samtalerne med parkinsonramte har laert
meget om livet med sygdommen, alle de sarlige udfordringer i hverdagen, som den fgrer
med sig, og om hvad sygedommen betyder for de parkinsonramtes og familiernes sociale liv
mv. Med laering fremhaever koordinatoren ogsd den konkrete viden om sygdommens karakte-
ristika, medicinens bivirkninger og kommuner og regioners tilbud til parkinsonramte, som
hun har f3et ved, at deltagerne har spurgt hende - og hun har undersggt det.

Sidst men ikke mindst, understreger koordinatoren, at hun har brugt sig selv som person i
denne stilling, mere end hun nogensinde har prgvet far i sit 27 ars lange arbejdsliv som
sygeplejerske. Hun har isaer brugt egenskaber som aktiv lytning, den motiverende samtale,
evnen til at pege pa mulighederne i hdblgse situationer, det at vaere konstruktiv osv. Sam-
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tidig har hun forsggt at bevare en professionalisme og fastholde en professionel afstand til
de parkinsonramte og deres familier, hvilket har krsevet en saerlig indsats, eftersom mange
besag er foregdet i de parkinsonramtes hjem og har vaeret relativt lange og samtaleemner-
ne meget intime og personlige. Igen skal evaluator her ggre opmaerksom pa tidligere erfa-
ringer med koordinationsarbejde, der viser en tendens til, at det store personlige engage-
ment og for nogle - graenselgse tilgaengelighed hos en koordinator kan gge risikoen for
udbraendthed blandt koordinatorerne (Buch 2008).

Malgruppen

Evalueringen har haft til opgave at afdeekke de centrale aktgrers opfattelse af projektets
relevante malgruppe. Set fra parkinsonkoordinatorens eget perspektiv har de nydiagnosti-
cerede parkinsonramte det stgrste behov for stgtte og radgivning. Det er, i parkinsonkoor-
dinatorens gjne, i denne fase, at en parkinsonkoordinator kan ggre den stgrste forskel gen-
nem eksempelvis at stgtte og radgive i valg vedrgrende at balancere den parkinsonramtes
ressource mellem privat og arbejdslivet. Dette kan ske gennem tiltag omkring fastholdelse
eller tilbagetraekning fra arbejdsmarkedet, i forhold til krisehandtering, sveere beslutninger
om familielivets forandringer, stgtte sygdomsaccept og pargrendes sygdomsindsigt. Ifglge
parkinsonkoordinatoren udggr de nydiagnosticerede samtidig den svareste gruppe at re-
kruttere i kommunal sammenhang, eftersom de endnu ikke er en sag i det kommunale
system. De er lzenge defineret som raske af alle andre end neurologen, der har stillet diag-
nosen, og maske af egen lage. Lovgivning og etiske retningslinjer gor det vanskeligt at
opsgge denne malgruppe - aktivt og uopfordret, som faktisk er lige preecis det, parkinson-
koordinatoren anbefaler.

Parkinsonkoordinatoren vurderer, at familiernes behov for stgtte og r8dgivning ved en ko-
ordinator stiger igen sent i sygdomsforlgbet. Dertil kommer, at de parkinsonramte grundet
deres ofte hgje alder ofte har en del andre sygdomme. Multisyge er en vigtig malgruppe,
som kreever taet samarbejde mellem alle centrale aktgrer.

Initiativ og rekruttering

Hvem skal tage initiativet til besgg af en parkinsonkoordinator? Det har ogsd vaeret et cen-
tralt spgrgsmal for denne evaluering. Skal parkinsonkoordinatoren vzere en opsggende ak-
ter, som kontakter familier, der ikke selv har henvendt sig for at fa tilbud, de endnu ikke
ved, de har brug for eller har adgang til, fordi vedkommende har en idé om, at det vil fore-
bygge senere problemer i deres liv?

Et sarligt kendetegn ved Parkinsons sygdom er, at den ramte gradvist mister evnen til at
udvise selvstaendigt initiativ, hvilket ikke ger dette spsrgsmal mindre relevant. Parkinson-
koordinatorens forelgbige erfaring fra projektperioden er, at det er yderst sjseldent, at initi-
ativet til kontakt kommer fra familierne selv. Det har primaert veeret parkinsonkoordinato-
ren, der har taget initiativ til farste og folgende mgder. En udfordring i spgrgsmalet om,
hvem der skal tage kontakt og initiativ og hvornr, best8r i, at der kan veere lang latenstid
fra diagnosen bliver stillet til den ramte og familien oplever, at sygdommen p&virker deres
liv, hverdag og arbejdsliv. Parkinsonkoordinatoren argumenterer pd den baggrund for, at
der ligger et stort arbejde for en fremtidig parkinsonkoordinator i at opsgge og tilbyde sin
hjeelp pd et tidligt tidspunkt, men szerligt en opgave i at motivere disse familier til at tage
imod hjeelpen.
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4 Deltagernes erfaringer

Dette afsnit beskriver deltagernes erfaringer og holdninger til tilbud om Parkinsonkoordina-
tor baseret pa tre gruppeinterview med i alt 14 parkinsonramte og syv pargrende.

Deltagernes forventninger til parkinsonkoordinatoren

De parkinsonramte og deres pargrende fortzeller, at deres indledende forventninger til ko-
ordinatorfunktionen generelt var f3. Enkelte var motiverede af muligheden for at f3 mere
viden om sygdommen og sygdomsforlgbet og havde derfor en klar forventning om, at par-
kinsonkoordinatoren som minimum ville bidrage med dette.

En gennemgdende oplevelse hos flere af familierne var, at parkinsonkoordinatorens opga-
ver ikke var fast defineret fra start, men i stedet blev udviklet over tid gennem hjemmebe-
sggene og dialogen, og at det sdledes blev deres individuelle problemer, spargsmdl og be-
hov, der blev genstand for parkinsonkoordinatorens indsats.

Deltagernes generelle erfaring med koordinatorfunktionen

Jeg synes, at hun var fantastisk - det var som at f§ en liviine. Jeg blev s§ tryg,
da hun havde veeret der. Som om der altid var en, man kunne ringe til - jeg pro-
vede ikke at ringe til hende, men bare fornemmelsen af, at der var en til, der for-
stod mig, var godt...

(Parkinsonramt)

Familiernes oplevelse af koordinatorfunktionen er meget positiv. Alle udtrykker stor til-
fredshed med funktionen og udtrykker, at de har oplevet et stort udbytte ved kontakten
med parkinsonkoordinatoren. Tryghed er et ord, der gar igen hos mange af familierne, nar
de skal beskrive, hvad parkinsonkoordinatoren har bidraget med. Citatet ovenfor er et ek-
sempel herpd og illustrerer, hvordan parkinsonkoordinatoren opleves som en person, der
interesserer sig for den enkelte families velbefindende, og som er tilgeengelig, ndr behovet
opstar.

Familierne saetter stor pris pd, at mgderne med parkinsonkoordinatoren er fokuseret om-
kring dialog, og de roser parkinsonkoordinatoren for at veksle mellem naerhed og distance.
Sdledes beskriver flere en stor tilfredshed med parkinsonkoordinatorens fremgangsmade,
der diskret, men insisterende skubbede den parkinsonramte til at tage initiativ til blandt
andet at vaere mere opmaerksom p& kost og motion. Bade parkinsonramte og pdrgrende
udtrykker, at de oplevede dialogen som motiverende.

Eftersom parkinsonkoordinatoren tager udgangspunkt i de enkelte familiers individuelle
behov, er der ogsd stor variation i forklaringerne af, hvad familierne har brugt parkinson-
koordinatoren til. Nogle forklarer, at parkinsonkoordinatoren har hjulpet med opgaver af
koordinerende karakter, som fx bisidder til mgder med visitationen eller neurologen, til
oplysning om kommunale stgtteforanstaltninger, der gar det muligt at blive boende laenge-
re i egen bolig eller hjalp til ansggning om plejebolig. Andre opgaver har karakter af psy-
kosocial stgtte, sdsom hjzelp til sygdomserkendelse og til at se mere positivt pa fremtiden.
Flere beretter, at de har brugt mgderne med parkinsonkoordinatoren til at udfylde et tom-
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rum og til at f8 vendt de eksistentielle spgrgsmal, som opstar efter at have f3et stillet diag-
nosen Parkinsons sygdom, og den livskrise mange gennemgar i forbindelse hermed.

De erhvervsaktive fortaeller endvidere, at de har brugt parkinsonkoordinatoren til at f§ op-
lysninger om mulige ordninger, der ggr det muligt for dem at forblive i job (s8som statte-
ordninger), om rettigheder og hjzelp til at f3 afbalanceret arbejdsliv og sygdom, sdledes at
der fx ogsd er tid til at prioritere motion.

De pargrende har i hgj grad ogsa glade af parkinsonkoordinatorens besgg, og fortzller, at
de gennem dialogen med parkinsonkoordinatoren har fiet gjnene op for nye mader at an-
skue sygdommen pd og fi8et nye perspektiver p3 deres parkinsonramte agtefael-
le/pérgrende og dennes handlinger. De udtrykker generelt, at besggene virker aflastende
pa dem, og enkelte forteeller, at de ogsa har haft samtaler med parkinsonkoordinatoren
uden deres agtefzlles tilstedeveerelse, fordi de havde behov for det. Det er desuden en
generel opfattelse blandt zegtefeeller, at sygdommen ikke kun rammer den ene part, men
hele familien. Den pargrende oplever, at de er lige s§ meget inde over sygdommen som
den parkinsonramte selv. En kvindelig pargrende udtrykker det sddan her:

Vi er altid sammen om det. Parkinson er ikke kun patienten, det er ogs§ konen
eller manden. Jeg har ogs8 veeret rigtig glad for det (muligheden for koordinator-
besa@g).

(Pérgrende)

Frafald fra projektet

Evalueringen har undersggt frafald fra tilbuddet og har identificeret to borgere og en parg-
rende, der undervejs faldt ud af projektet af forskellige grunde. Den ene borger var sveer at
f& kontakt med og reagerede ikke p8 parkinsonkoordinatorens henvendelser. Den anden
borgers hukommelse var sveert pavirket af sygdommen og havde derfor ingen erindring om
parkinsonkoordinatorens fgrste besgg, ej heller et gnske om, at hun skulle komme igen.
Parkinsonkoordinatoren gjorde et forsgg pa at kontakte pdrgrende, men forgaeves.

En pdrgrende til en borger fravalgte - i fgrste omgang - tilbuddet om at deltage i projektet
med et argument om, at parkinsonkoordinatoren ikke havde tilstreekkelige neurologiske
kompetencer og ingen befgjelser i det kommunale system. Samme pargrende vendte sene-
re tilbage til parkinsonkoordinatoren for at fa vejledning i forbindelse med, at vedkommen-
des parkinsonramte zegtefeelle skulle pd piejehjem.

Parkinsonkoordinatorens saerlige tilgang og tilgaengelighed

Parkinsonkoordinatoren taenker i helheder. En ting er at g8 til neurolog, fysiote-
rapi - parkinsonkoordinatoren ser p§ os som et helt menneske og en hel familie,
og hvis hun fulgte os i en laengere periode, s8 ville det variere, hvor nedslags-
punkterne var.

(Prgrende)
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Familierne oplever, at parkinsonkoordinatoren er et tilbud, der er forskelligt fra de gvrige
tilbud de har til r&dighed. Ovenstdende citat er et eksempel herpd og beskriver, hvordan en
kvindelig pargrende oplever, at parkinsonkoordinatoren taenker i helheder i forhold til syg-
domsforlgbet. Flere af familierne beskriver endvidere, at de oplevede parkinsonkoordinato-
ren som langt mere tilgaengelig end de andre tilbud, de prasenteres for. De forklarer, at
parkinsonkoordinatoren altid var hurtig til at reagere p8 mailen (ogsd sent om aftenen)
eller ved telefonen. Vi har i afsnit 3.1 og 3.2 gjort opmaerksom p8, at netop den store til-
gaengelighed kan have en bagside i forhold til koordinatorens arbejdsbelastning.

Familierne beskriver parkinsonkoordinatoren som en uvildig person, der bade kan se tinge-
ne fra det offentlige systems perspektiv og fra borgernes. Denne uvildige position opleves
som troveerdig og realistisk. En familie beskriver, at en visitator udtrykte stor tilfredshed
med en tjekliste med observationer omkring familiens situation og behov, som parkinson-
koordinatoren havde udarbejdet som bidrag i forbindelse med en visitationssamtale.

Deltagernes holdning til den organisatoriske forankring af parkinsonkoordinatoren

Flertallet af familierne gnsker ikke, at parkinsonkoordinatoren bliver kommunalt forankret.
Flere af dem oplever kommunens tiltag og tilbud som styret af krav om gkonomiske bespa-
relser, og for dem er det vigtigt, at parkinsonkoordinatoren er en uvildig person, som ikke
repraesenterer dette. Denne holdning varierer dog, alt efter hvor fremskreden sygdommen
er hos den enkelte, og hvor meget kontakt denne hidtil har haft med systemet. For flere af
de erhvervsaktive og nyligt diagnosticerede er det vigtigt, at de ikke fpler sig som en sag i
kommunen - en parkinsonramt forklarer, at hun ville fgle sig som en socialklient, hvis hun
tog imod et parkinsonkoordinatortilbud, der var forankret i kommunen.

Der er ogsa fa deltagere, der taler om fordele ved en tilknytning til kommunen, med tanke
pd at parkinsonkoordinatoren kunne hjalipe mere direkte med at formilde kontakt og lgse
praktiske problemer med at skaffe hjalp og koordinere med kommunen og sagsbehandler-
ne. Men igen understreger de, at det ikke m& vaere en person, der selv er involveret direkte
i sagsbehandling, hvis vedkommende sidder placeret kommunalt.

Deltagernes holdning til koordinatorens kompetencer og faglighed

Vi synes en sygeplejerske, det er alle tiders. Deres uddannelse er bred, de kan
b8de tage sig af sygdommen, det psykologiske, det administrative

(P3rgrende)

Rigtig mange af familierne fremhaever, at en sygeplejeuddannet person, er den ideelle til at
besidde stillingen som koordinator. Citatet ovenfor illustrerer det som flere af familierne
pointerer, nemlig at denne uddannelse er sd bred, at den indeholder flere former for kom-
petencer; bdde det sygeplejefaglige kendskab til Parkinsons sygdom, livet med denne og
medicinering. De fremhaever desuden de mere personlige egenskaber som at veere god til
at lytte, udvise empati og til at skabe tryghed og tillid, som umiddelbart synes uafhangigt
af faglige profiler.

Flere af familierne veerdszetter endvidere, at parkinsonkoordinatoren har en undervisnings-
funktion. Enkelte beskriver, at de oplever en gget forstelse fra plejepersonalet pd rehabili-
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teringscentre, plejehjem, stottebolig med videre, efter de har modtaget parkinsonkoordina-
torens undervisning i Parkinsons sygdom.

Hvorvidt de parkinsonramte og deres familier havde svaret anderledes p3 spgrgsmaélet om
koordinatorens uddannelsesbaggrund, sd8fremt denne havde vaeret anderledes (fx social-
radgiver eller psykolog) giver evalueringen imidlertid ikke svar p3.

Deltagernes holdninger til mélgruppen for en parkinsonkoordinatorfunktion

Alle de interviewede familier oplever, at de har vaeret en oplagt m8lgruppe. Mange pointe-
rer, at det er ideelt, hvis parkinsonkoordinatorfunktionen tilbydes s& tidligt i sygdomsforlg-
bet som muligt - flere foresl8r, at tilbuddet skal praesenteres hos neurologen i forlaengelse
af, at diagnosen stilles. Endvidere mener flere, at det er vigtigt, at parkinsonkoordinatoren
er opsggende i forhold til de parkinsonramte og deres familier, da ikke alle ved, at de har
brug for hjelp og andre har manglende sygdomserkendelse og accept. Endvidere mener
de, at det ops@gende arbejde er vigtigt, fordi Parkinsons sygdom er forbundet med et tab
af eget initiativ - iseer som sygdommen skrider frem.
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5 Samarbejdspartneres erfaringer

I dette afsnit beskriver vi udvalgte samarbejdspartneres erfaringer med og holdninger til
parkinsonkoordinatorfunktionen. Herunder styregruppemedlemmer og andre centrale aktg-
rers opfattelse af potentialer og barrierer i forhold til parkinsonkoordinatorens organisatori-
ske tilknytning, udvikling og udfarelsen af koordinatorarbejdet.

Dette afsnit er baseret pd skriftlige besvarelser pd elektronisk tilsendte spgrgsmal fra i alt
syv forskellige samarbejdspartnere til parkinsonkoordinatoren. Fire af disse er medlemmer
af projektets styregruppe, der bestdr af i alt 9 personer. De adspurgte styregruppemed-
lemmers besvarelser skal primeert ses i lyset af deres rolle i udviklingen, afprgvningen og
ledelsen af selve projektet, men de repraesenterer samtidig hver isaer en institutionel og
faglig tilknytning, mens en enkelt repraesenterer et pargrendeperspektiv. Disse tilknytnin-
ger deekker over en kommunal hjemmesygeplejerske, en administrerende overlege i neu-
rologi, en souschef i en kommunal pleje- og treeningsafdeling med ansvar for visitationen
og en p§r¢renderepraesentant.

De gvrige tre aktgrer er ikke medlemmer af projektets styregruppe, men repraesenterer
andre vigtige samarbejdspartnere for en parkinsonkoordinator: en repraesentant for det
frivillige miljs, der har en stor kontaktflade med bade parkinsonramte og deres familier, en
parkinsonsygeplejerske pa et hospital samt en sygeplejesundhedsfaglig leder pa et pleje-
hjem. I forbindelse med afprgvning af dette projekt, har disse tre aktgrer haft konkrete
samarbejdsflader med parkinsonkoordinatoren.

Generel oplevelse af Projekt Parkinsonkoordinator

De adspurgte styregruppemedlemmer og de gvrige samarbejdspartnere vurderer stort set
samlet, at der overordnet set er behov for en parkinsonkoordinator. Et styregruppemediem
er grundlaeggende i tvivl om behovet for en parkinsonkoordinator og rejser spgrgsmalet om
koordinatorens arbejde allerede bliver - eller burde blive - varetaget i kommunalt regi.

De gvrige styregruppemedlemmer og samarbejdspartnere er enige om, at en parkinsonko-
ordinator bidrager med positivt nyt, og de fremhaever forskellige positive aspekter ved
funktionen; en kommunal hjemmesygeplejerske papeger, at parkinsonkoordinatorens bi-
drag er bade sundhedsfremmede og forebyggende, og at denne i szerdeleshed spiller en
rolle i forhold til at stgtte familierne i at lzere at leve med en kronisk sygdom. Den admini-
strerende overlaege i neurologi fremhaever, at parkinsonkoordinatoren bidrager med rad og
vejledning om traeningsmuligheder samt sociale foranstaltninger ved kognitive symptomer,
som fx tilbud om ADL, dvs. almindelig dagligdags traening ved ergoterapeut eller tilbud om
socialpaedagogisk bistand og ledsageordning til borgere under 65 r og andre. Endelig me-
ner den sygeplejefaglige leder pd et plejehjem, at parkinsonkoordinatorens undervisning af
personalet bidrager med et bedre samarbejde mellem personale og pargrende.

Samarbejdspartnernes erfaringer med samarbejde

Alle adspurgte medlemmer af styregruppen udtrykker, at de har vaeret glade for samarbej-
det og kontakten med parkinsonkoordinatoren, og de oplever generelt kontakten som rele-
vant, konstruktiv og nyttig. Den kommunale hjemmesygeplejerske forteeller, at parkinson-
koordinatorens indledende prassentation af projektet og undervisningsforlgb for personalet
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pa plejecentrene har vaeret med til at gge vidensdelingen og lette kommunikationen mellem
den pdgeeldende kommune og parkinsonkoordinatoren.

Alle adspurgte mediemmer af styregruppen samt de tre gvrige samarbejdspartnere vurde-
rer desuden, at arbejdsopgaverne, som parkinsonkoordinatoren varetager, er relevante og
anvendelige. Her er det overordnet set parkinsonkoordinatorens specialviden og seerlige
sygdomsindsigt, de fremhaver som relevant.

Alle adspurgte samarbejdspartnere er derfor enige om, at parkinsonkoordinatoren er med
til at udfylde et behov for viden, stgtte og rdd, som langt stgrstedelen af alle parkinson-
ramte har. De leegger dog veegt pd forskellige aspekter ved denne behovsudfyldelse.
Hjemmesygeplejersken veegter for eksempel patientuddannelse hgjt og beskriver, at par-
kinsonkoordinatoren laerer patienterne at leve med en kronisk sygdom, mens den sygeple-
jefaglige leder p8 et plejehjem beskriver parkinsonkoordinatorens mulighed for at videre-
uddanne personale uden alt for lang ventetid som szerligt relevant. Dertil kommer reprae-
sentanten for de prgrende, der leegger vaegt p&, at parkinsonkoordinatoren dels har kon-
takt til systemet, dels har tid til at Iytte og seette fokus pa familien. Det fglgende citat op-
summerer dette:

Al kontakt fra systemet af mennesker, der har forstand p& sygdommen er hgjre-
levant. Isaer fra folk, der giver sig tid til at satte sig ned og hore p& familien.

(Pargrenderepraesentant)

Hvad angér fremtidige muligheder for at udvide eller zendre den nuvaerende parkinsonkoor-
dinatorfunktion, s& varierer styregruppens bud ogsd. Den administrerende overlaege i neu-
rologi pé et hospital fremseaetter et forsiag om at udbrede funktionen nationalt, mens
hjemmesygeplejersken efterlyser bedre muligheder for at dele informationer og viden om
borgere mellem parkinsonkoordinatoren og kommunen. Konkret efterlyser hun en falles
elektronisk adgang til parkinsonkoordinatorens viden om borgerne. Supplerende til dette
papeger repraesentanten for de frivillige, at en gget kontakt til de frivillige ville lette sam-
arbejdet. En souschef i en kommunal pleje- og treeningsafdeling efterlyser desuden viden
om, hvorvidt parkinsonkoordinatoren har veaeret i forbindelse med kommunernes arbejds-
marked afdeling.

Samarbejdspartnernes holdninger til organisatorisk tilknytning

De adspurgte medlemmer af styregruppen er enige om, at fordelen ved at have placeret
den nuvaerende parkinsonkoordinatorfunktion i Parkinsonforeningen er, at parkinsonkoordi-
natoren fremstar neutral og uafhaengig af kommune og hospital, og at parkinsonkoordina-
toren har adgang til specialviden om Parkinsons sygdom. Desuden kan det frivillige miljg
bidrage med en anderledes tilgang og har ekstra ressourcer til rédighed, p8peger sousche-
fen i en kommunal pleje- og treeningsafdeling. Omvendt peger de p8, at ulempen ved en
sddan placering er, at det er sveerere at koordinere og samarbejde med kommunen om
kommunale tilbud. Blandt de adspurgte styregruppemediemmer og gvrige samarbejdspartne-
re er der enighed om, at en fremtidig parkinsonkoordinatorfunktion bgr placeres i kommunait
regi. En enkelt foresldr, at parkinsonkoordinatoren forankres regionalt i sygehusregi.
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Samarbejdspartnernes holdninger til malgruppe og rekruttering

Der er generel enighed blandt de adspurgte mediemmer af styregruppen og de tre gvrige
samarbejdspartnere om, at projektets malgruppe rammer rigtigt, da samtlige udtrykker, at
alle parkinsonramte kan have glade af en parkinsonkoordinatorfunktion. Stgrstedelen laeg-
ger vaegt pa, at nogle parkinsonramte har et sezerligt stort behov for koordinatoren, herun-
der parkinsonramte med fremskreden sygdom, med ekstradiagnoser som demens og med
behov for boligeendringer, samt nydiagnosticerede, der kan have sveert ved at acceptere
diagnosen.

Parkinsonsygeplejersken pa et hospital udpeger de ressourcesvage parkinsonramte som
den primeere malgruppe for parkinsonkoordinatorens indsats, idet vedkommende vurderer,
at parkinsonkoordinatoren her kan ggre en seerlig stor forskel. Vedkommende mener, at
den nuvaerende mélgruppe ligger i den mere ressourcestaerke ende af spektret og derfor
ikke rammer dem, med stgrst behov. Souschefen i en kommunal pleje- og traeningsafdeling
mener derimod, at det er parkinsonramte, der stadig er pa arbejdsmarkedet, der har det
starste behov for en parkinsonkoordinator.

De adspurgte medlemmer af styregruppen og de gvrige samarbejdspartnere er generelt
enige om, at kontakten til parkinsonkoordinatoren bgr ske via det offentlige system, sale-
des at den parkinsonramte og eventuelt dennes familie kan blive henvist til parkinsonkoor-
dinatoren via egen laege eller neurolog. Den administrerende overleege i neurologi udtryk-
ker i forlaengelse heraf, at det vil veere uhensigtsmaessigt at lade parkinsonkoordinatoren
kontakte parkinsonramte, der ikke selv har udtrykt gnske herom. Omvendt pointerer re-
praesentanten for de pargrende, at ikke alle parkinsonramte selv vil indse, at de er syge, og
at det derfor ogsd bgr veere muligt for parkinsonkoordinatoren at tage uopfordret kontakt
til disse. Sidstnaevnte papeger desuden, at det er vigtigt, at ogs3 pargrende kan tage kon-
takt til parkinsonkoordinatoren. Dette forslag stgder sandsynligvis pa etiske og juridiske
problemstillinger i forhold til at opsgge borgere uopfordret.

Hjemmesygeplejersken tager fat om endnu en udfordring vedrgrende kontakt, som om-
handler hvorndr og hvordan koordinatortilbuddet skal stilles til r&dighed. Vedkommende
mener, at tilbuddet om en parkinsonkoordinator skal gives af den diagnosticerende lasge,

o . . . . o
men papeger her, at det kan veere nemt for en nyligt diagnosticeret parkinsonramt at afsla
tilbuddet, fordi behovet ikke er lige stort, umiddelbart efter diagnosen er stillet, og fordi
sygdomsaccept er en langsom proces, der kun lige er taget hul p8 der.
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6 Konklusion

Succesmal

Parkinsonforeningen opstillede i den oprindelige projektbeskrivelse en raekke mal med til-
herende succeskriterier for projektet. P& baggrund heraf blev udfaerdiget en spgrgeskema-
undersggelse, som besvarede fglgende spgrgsmal:

Hvem er deltagerne i projektet, herunder
= Baggrundsoplysninger om alder, kgn, civilstand

=  Oplysninger om udvikling i sygdomsbelastning og medicinforbrug

Aldersfordelingen for de parkinsonramte projektdeltagere svarer overens med fordelingen
pa landsplan, idet langt den stgrste gruppe er mellem 65 &r og 80 &r, nemlig 60 %. Der er
ca. 20 % under 65 &r og 20 % over 80 &r. I forhold til uddanneisesniveau, s3 har projekt-
deltagerne en hgjere uddannelsesbaggrund end landsgennemsnittet for parkinsonramte.

Med hensyn til sygdomsbelastning er der sket en faseforskydning gennem projektperioden,
sdledes at der ved projektets slutning er 10 % faerre i fase 1 og 7 % flere i fase 4 af syg-
dommen, hvilket afspejler sygdommens progredierende karakter.

Hvordan er m8lene for projektet ndet, herunder
= At de parkinsonramte projektdeltagere kan forblive leengst muligt pd arbejdsmar-

kedet

Succeskriteriet var, at omkring 50 % af de parkinsonramte, der var i arbejde pa tidspunk-
tet ved projektets start, ogsa var i arbejde ved afslutningen af projektet. Projektet har pa
dette punkt fuldt ud levet op til succeskriteriet, idet naesten 100 % af de, der var i arbejde
ved projektets start, fortsat er i arbejde ved projektets slutning.

= At de parkinsonramte projektdeltagere kan klare sig leengst muligt i eget hjem
uden hjaelpeforanstaltninger

Succeskriterierne var, at 80-90 % af de deltagende familier har f3et stgtte til h&ndtering af
nye problemstillinger som fglge af sygdomsudviklingen, sdledes at familien fortsat har res-
sourcer til et selvstaendigt liv som fer sygdommens indtreeden, og at ca. 50 % af familier-
ne, der ikke modtog hjeelp ved projektets start, stadig klarer sig uden hjselpeforanstaltnin-
ger. Ogsa her har projektet levet op til succeskriteriet, idet under 10 % af deltagerne er
flyttet pa plejehjem, har fiet foretaget boligeendringer, fiet gget hjeselp fra hjemmeplejen
eller modtaget flere hjselpemidler.

= At der opnas en starre livskvalitet for hele familien

Succeskriteriet var, at omkring 80 % af deltagerfamilierne fortsat kunne fungere socialt og
deltage i samfundslivet i samme grad som fgr sygdommens indtraeden, og at der ikke er
udviklet belastningssygdomme hos naermeste pargrende. Spgrgeskamundersggelsen viser,
at 90-95 % af de parkinsonramte ikke oplever markante sendringer i perioden, hvilket ogsd
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lever op til succeskriteriet. For de pargrendes vedkommende s&8 oplever 80-95 % ingen
markante aendringer og har ikke udviklet belastningssygdomme i perioden. Tvaertimod er
der er ogsd sket et fald i andelen af pargrende, der har oplevet fysiske og psykiske gener.
Projektet har sdledes ogsd levet op til succeskriterierne.

Hvad er deltagernes oplevede udbytte af parkinsonkoordinatorens indsats, herunder
= Behov for stgtte til koordination og andre ydelser fra samfundet

Sammenfattende kan siges, at langt over halvdelen har oplevet at f3 stgtte fra parkinson-
koordinatoren til koordination og mellem 40-60 % har oplevet, at samfundets ydelser er
blevet mere tilstreekkelige og sammenhangende pd grund af parkinsonkoordinatorens ind-
sats.

= Projektdeltagernes egen rolle i forhold til sygdommen

Sammenfattende om projektdeltagernes egen rolle i forhold til sygdommen kan siges, at
50-60 % af projektdeltagerne har opndet at spille en mere aktiv rolle p8 grund af parkin-
sonkoordinatorens indsats, og 65-70 % oplever bedre at kunne forebygge eller mindske
symptomerne p& grund af parkinsonkoordinatorens indsats. I forhold til viden om medici-
nen og dens virkning og bivirkning, sd oplever mellem 60 og 80 %, at de gennem projekt-
perioden har opndet stgrre viden.

Koordinatorens funktion og virke

Den kvalitative evaluering viser, at et markant flertal af sdvel de interviewede deltagere
som samarbejdspartnere anerkender parkinsonkoordinatorens indsats, og héber, at det far
lov at overg3 til drift.

Den kvalitative evaluering viser, at der er stor overensstemmelse mellem stillingsbeskrivel-
sen i projektbeskrivelsen og de opgaver, parkinsonkoordinatoren i praksis har udfgrt. Eva-
lueringen peger pa, at behovet for en parkinsonkoordinator er stgrst i forhold til psykosoci-
al stgtte og radgivning. Rollen som facilitator, der har skubbet til de parkinsonramtes initia-
tiv, deres egenomsorg og deres sygdomserkendelse har varet mest fremtradende i dette
projekt. Rollen som parkinsonkoordinator af den ngdvendige tveerfaglige indsats har vaeret
lidt mindre, men er relevant og ind imellem besveaerliggjort af den organisatoriske placering
uden for det etablerede offentlige system.

Se, lytte og anerkende

Deltagerne har anvendt parkinsonkoordinatoren til alt fra gget sygdomserkendelse og ac-
cept, til mere praktiske foranstaltninger som kontakt til sagsbehandler og andringer i bo-
ligsituation. Overordnet er fortaellingen blandt deltagerne, at det de har veerdsat mest ved
parkinsonkoordinatoren, har vaeret hendes evne til at tage udgangspunkt i lige netop det,
de havde mest behov for pa det pageldende tidspunkt. Deltagerne fremhaver, at parkin-
sonkoordinatoren har veeret let tilgeengelig, god til at lytte engageret og til at inddrage
deres hverdag og familieliv i overvejelser relateret til sygdommen. De pdrgrende har pa
samme made folt sig anerkendte og har fiet nye perspektiver pd deres sygdomsramte pa-
rgrende/zgtefaelles handlinger og reaktioner, som for nogle har betydet en lettelse i relati-
onen mellem dem.
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Utallige undersggelser af patient- og borgeroplevelser af kontakt med sundheds- eller soci-
alvaesenet viser, at patienter og borgeres stgrste behov i mgdet med offentlig hjaelp er at
blive set, hagrt og anerkendt og at modtage kvalificeret behandling (Martin 2010, Jacobsen,
Pedersen VH & Albeck K 2008, Wiuff, Navne & Olesen E 2010, Jacobsen, Petersen A 2009).
Med Projekt Parkinsonkoordinator far vi endnu engang denne viden bekraeftet. Koordinato-
ren har ifglge deltagerne ramt lige praecis dette behov.

Samarbejdspartneres erfaringer

Samarbejdspartneres erfaringer viser en grundlasggende oplevelse af, at parkinsonkoordi-
natoren har udfgrt arbejdet godt og efter projektets formal. Flertallet vurderer, at der ogsd
fremadrettet er behov for en parkinsonkoordinatorfunktion pd omradet. Argumenterne her-
for handler om, at denne funktion kan bidrage med sarlig specialviden om sygdommen, og
herigennem stgtte mennesker med Parkinsons sygdom og deres pargrende, undervise per-
sonale, der arbejder med sygdommen, samt bidrage til en stgrre vidensdeling om borgerne.
Et styregruppemedlem er dog i tvivl om, hvorvidt koordinatorens koordinerende rolle ikke
allerede bliver eller burde blive opfyldt i det eksisterende system, i kommunalt regi.

Den relevante méalgruppe

Den relevante malgruppe for en parkinsonkoordinator er, ifglge koordinatoren og flere
samarbejdspartnere, de nydiagnosticerede og mennesker med fremskreden Parkinsons
sygdom. De nydiagnosticerede, fordi de har brug for radgivning i relation til arbejdsmarks-
tilknytning og statte til accept af sygdommen og dens konsekvenser for fremtiden. Menne-
sker med fremadskreden Parkinsons sygdom, fordi de f3r gget behov for radgivning i takt
med, at de eventuelt bliver multisyge?, far polyfarmaci? og behov for boligeendringer m.m.
De mindre ressourcestaerke borgere bliver ogsa tilfgjet som en szerlig malgruppe for en
fremtidig indsats. Alle interviewede deltagere, det vil sige sdvel nydiagnosticerede, mild til
moderat og fremadskreden syge og deres pargrende, oplever, at de falder inden for den
relevante malgruppe for projektet.

Koordinatorens uddannelsesmassige baggrund

Evalueringen kan ikke entydigt pege p3, hvilken faglig eller uddannelsesmaessig baggrund
der vil veere den oplagte for en fremtidig parkinsonkoordinator. De interviewede siger en-
stemmigt, at specialviden om Parkinsons sygdom er den vigtigste kompetence, hvilket pe-
ger pa en fagperson med sundhedsfaglig baggrund. Men det helt overordnede budskab fra
deltagerne er, at det er det personlige engagement, evnen til at lytte, vise interesse og
tage afseet i den enkelte og familiens interesser og behov og samtidig mestre at holde den
rette distance, s3 det fortsat er en professionel relation, der er afggrende for, om en par-
kinsonkoordinator bliver en succes.

Spergsmalet er om den ideelle organisatoriske placering af en parkinsonkoordinator inde-
holder et dilemma. P8 den ene side fremhaever deltagerne og samarbejdsparterne fordelene
ved den uvildige position og tilknytning til en frivillig organisation parkinsonkoordinatoren i
dette projekt har haft. P& den anden side anbefaler alle samarbejdspartnere, undtagen en,
at en fremtidig parkinsonkoordinator bgr vaere forankret kommunalt af hensyn til at give

Far flere/mange samtidige diagnoser, fx demens som falgesygdom.
2 Far brug for mange forskellige medicinske praeparater pd samme tid.
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parkinsonkoordinatoren de bedste muligheder for rent faktisk at arbejde koordinerende. En
enkelt foreslar regionalt.

I deltagernes holdning ligger en opfattelse af, at den nuveerende parkinsonkoordinators
uvildighed adskiller vedkommende fra det gvrige offentlige system. Denne uvildige position
betyder, ifglge deltagerne, at de har en unik relation til parkinsonkoordinatoren, der bygger
pa tillid og tryghed, samt en vished om, at det parkinsonkoordinatoren bidrager med, kun
er til deres eget bedste, og ikke i kommunens, regionens, hospitalets interesse. Samtidig er
det netop den organisatoriske forankring i det frivillige system, der har givet parkinsonko-
ordinatoren flest udfordringer, idet hendes handlerum har veeret indskraenket af dette til-
hersforhold. Ligesom at det har taget parkinsonkoordinatoren tid at vinde borgernes tillid,
har det ogsd kraevet tid at vinde kommunale og hospitalsansatte medarbejderes tillid og
opmeerksomhed.

Muligheder i koordinatorrollen

Jeppe Laesspe (Laessge 2009) foresldr at skelne mellem tre méder at vaere koordinator pa -
dels den koordinator, der agerer borgernes advokat, dels den koordinator, der er systemets
forlengede arm og endelig koordinatoren, der er den uvildige tredjepart. Netop “den uvil-
dige tredjepart” har ifslge parkinsonkoordinatoren vaeret et mal for dette projekt, men har
veeret sveer at ramme og vil i sardeleshed blive sveer at opretholde, hvis en koordinator-
funktion skal institutionaliseres.

Ifglge parkinsonkoordinatorens erfaringer har rollen som facilitator, dvs. den der stgtter
borgerne i at udnytte deres egne ressourcer eller handlekompetencer st3et helt centralt i
hendes arbejde i projektperioden. Patient empowerment eller det at stgtte borgere og pati-
enter i at vaere aktive i deres eget liv og behandlingsforigb star aktuelt hgjt pd internatio-
nale og nationale sundhedsforsknings- og politiske dagsordener (ENOPE 2012, Danske Pati-
enter et al. 2013, Coulter 1997, Anderson, Funnell 2010, Anderson, Funnell 2005, Anderson
et al. 1995)

Patient empowerment

Politisk er patient empowerment lige nu svaret pd den globale kronikerudfordring, mens
forskningen har sveerere ved at dokumentere effekterne af indsatserne (Navne, Vinge &
Thorsen 2012). PAM 13 (Patient Activation Measurement)-spgrgeskemaet er et eksempel
pd, hvordan man kan forsgge at méle pa, hvordan patient empowerment-indsatser lykkes
med faktisk at f3 borgere og patienter til at fale sig mere handlekompetente i deres eget liv
og sygdomsforigb. I denne undersggelse har Parkinsonforeningen stillet deltagerne udvalg-
te spgrgsmal fra PAM 13 med henblik pd at belyse, om projektet har pavirket deres ople-
velse af handlekraft og deres egenomsorg i forhold til deres hverdag med en kronisk syg-
dom positivt. Undersggelsen viser, at flertallet af de parkinsonramte i denne undersggelse
oplever at have ansvar for og viden i forhold til egen sygdomssituation. De parkinsonramte
og deres pdrgrende er ifglge undersggelsen klar over, at deres aktive medvirken er afgge-
rende for, at de kan bevare deres helbred og funktionsevne. Cirka halvdelen af deltagerne
oplever, at der er en sammenhang mellem Parkinsonkoordinatorens indsats i projektperio-
den og en gget egenomsorg og handlekompetence.
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Sammenfattende om koordinator funktionen

KORA vurderer pa baggrund af denne evaluering, at planlagning af en eventuel fremtidig
Parkinsonkoordinator indsats bgr medtaenke:

1. de sezerlige kendetegn, evalueringen viser, er afggrende for deltagernes store til-
fredshed med parkinsonkoordinatoren. Herunder parkinsonkoordinatorens enga-
gement og abne tilgang til mgdet med deltagerne, at radgivningen og koordinatio-
nen har taget afsat i deres individuelle behov og situation. Til dette hgrer samtidig
en sarlig opmeerksomhed rettet mod at forebygge arbejdsbelastning hos fremtidi-
ge koordinatorer.

2. de seerlige dilemmaer, evalueringen har prasenteret, der synes forbundet med for-
skellige organisatoriske tilknytninger: uvildighed og handlemuligheder i rollen som
parkinsonkoordinator.

KORA vurderer, at det er afggrende for en eventuel fremtidig parkinsonkoordinatorfunktion,
at sikre, at netop rollen som “den uvildige tredjepart” og muligheden for at tage afszet i de
individuelle behov fortsat er mulige i stor udstraskning (inden for et skonomisk raderum),
uanset hvor eller hvordan man beslutter at placere koordinatoren organisatorisk, og uanset
hvordan man veelger at finansiere koordinatoren.

41



Referencer

Ahlskog, J.E. 2011, "Does vigorous exercise have a neuroprotective effect in Parkinson dis-
ease?", Neurology, vol. 77, no. 3, pp. 288-294.

Anderson, R.M. & Funnell, M.M. 2010, "Patient empowerment: myths and misconceptions”,
Patient Education and Counseling, vol. 79, no. 3, pp. 277-282.

Anderson, R.M. & Funnell, M.M. 2005, "Patient empowerment: reflections on the challenge
of fostering the adoption of a new paradigm", Patient Education and Counseling, vol. 57,
no. 2, pp. 153-157.

Anderson, R.M., Funnell, M.M., Butler, P.M., Arnold, M.S., Fitzgerald, J.T. & Feste, C.C.
1995, "Patient empowerment: results of a randomized controlled trial", Diabetes Care, vol.
18, no. 7, pp. 943-949.

Briickner Wiwe, L. 2006, Hvad ved vi om p8rorende? Hjerneskadeforeningen, Brgndby.

Buch, M.S. 2008, Forlgbskoordinerende funktion i kommunalt regi - guide til forlpbskoordi-
nation, Dansk Sundhedsinstitut, Kgbenhavn.

Coulter, A. 1997, "Partnerships with patients: The Pros and Cons of Shared Clinical Deci-
sion-making", Journal of Health Services Research and Policy, vol. 2, no. 2, pp. 112-119,

Cowi 2013, Parkinsonpatienters forsprgelsesstatus, Cowi, Lyngby.

Danmodis 2011, Parkinsons Sygdom, Klinisk vejledning. Diagnose, forlgb og behandling fra
et tveaerfagligt perspektiv. 2nd edn, Dansk Selskab for Bevageforstyrrelser, [U.st.].

Danske Patienter, Kommunernes Landsforening, Sundhedsstyrelsen & Danske Regioner
2013, Borgernes sundhedsvaesen, KL, Keabenhavn.

Dibble, L.E., Addison, O. & Papa, E. 2009, "The effects of exercise on balance in persons
with Parkinson's disease: a systematic review across the disability spectrum”, Journal of
Neurologic Physical Therapy, vol. 33, no. 1, pp. 14-26.

ENOPE , ENOPE 1st European Conference on Patient Empowerment 2012. Available:
http://www.enope.eu/activities/congress-2012.aspx [2013, sept.].

Goodwin, V.A., Richards, S.H., Taylor, R.S., Taylor, A.H. & Campbell, J.L. 2008, "The effec-
tiveness of exercise interventions for people with Parkinson's disease: A systematic review
and meta-analysis", Movement Disorders, vol. 23, no. 5, pp. 631-640.

Henriksen, T. & Jgrgensen, K. 2010, Hvor tidligt kan man diagnosticere Parkinsons sygdom
- og har det nogen betydning? Lundbeck Pharma, Valby.

Hounsgaard, L., Pedersen, B. & Wagner, L. 2011, "The daily living for informal caregivers
with a partner with Parkinson’s disease-an interview study of women'’s experiences of care

42



decisions and self-management", Journal of Nursing and Healthcare of Chronic Illness, vol.
3, no. 4, pp. 504-512.

Jacobsen, C.B., Pedersen, V.H. & Albeck, K. 2008, Patientinddragelse mellem ideal og vir-
kelighed - en empirisk undersggelse af faelles beslutningstagning og dagligdagens mgder
mellem patient og behandler. Sundhedsstyrelsen; Monitorering og Medicinsk Teknologivur-
dering; Dansk Sundhedsinstitut, Kgbenhavn.

Jacobsen, C.B. & Petersen, A. 2009, At skabe muligheder for brugerinddragelse i daglig
klinisk praksis (Fokus nr. 36, jan. 2009), DSI & Forum for Kvalitet og Udvikling i Offentlig
Service, Kgbenhavn.

Jenkinson, C., Fitzpatrick, R. & Peto, V. 1998, The Parkinson's Disease Questionnaire: User
Manual for the PDQ-30, PDQ-8 and PDQ Summary Index, Health Services Research Unit,
Department of Public Health, University of Oxford, Oxford.

Laessge, ). 2009, "Den sundhedsfremmende mediator: Roller, tilhgrsforhold og dilemmaer"
in Sundhedspadagogik og sundhedsfremme: Teori, forskning og praksis, eds. M. Carlsson,
V. Simovska & B.B. Jensen, Arhus Universitetsforlag, Arhus, pp. 247-262.

Martin, H.M. 2010, Er der styr p& mig? Sammenhaengende patientforiob fra patientens per-
spektiv, Dansk Sundhedsinstitut, Kgbenhavn.

Martinez-Martin, P., Jeukens-Visser, M., Lyons, K.E., Rodriguez-Blazquez, C., Selai, C.,
Siderowf, A., Welsh, M., Poewe, W., Rascol, O. & Sampaio, C. 2011, "Health-related quality-
of-life scales in Parkinson's disease: Critique and recommendations", Movement Disorders,
vol. 26, no. 13, pp. 2371-2380.

Navne, L.E., Vinge, S. & Thorsen, M.K. 2012, Patientrettet forebyggelse. Et oversigtsnotat
over modeller og effekter af indsatser til patienter med KOL, type 2-diabtes og hjertekar-
sygdom, Dansk Sundhedsinstitut, Kebenhavn.

Thommessen, B., Aarsland, D., Braekhus, A., Oksengaard, A.R., Engedal, K. & Laake, K.
2002, "The psychosocial burden on spouses of the elderly with stroke, dementia and Park-
inson's disease", International journal of geriatric psychiatry, vol. 17, no. 1, pp. 78-84.

Wiuff, M.B., Navne, L.E. & Olesen, E. 2010, Rehabilitering p8§ borgernes praemisser, Dansk
Sundhedsinstitut, Kebenhavn.

43



Det Nationale Institut
for Kommuners og Regioners
Analyse og Forskning

Kebrmagergade 22
1150 Kebenhavn K
E-mail: kora@kora.dk
Telefon: 444 555 00



