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Baggrund og formal

Ca. 17.200 personer i Danmark lever i dag med sclerose. Sygdommen debuterer typisk i 20-40 drs alderen og kan komme til udtryk ved
en rekke forskellige symptomer og funktionsnedseettelser. Sclerose er en fremadskridende sygdom. Der findes endnu ingen
helbredende behandling, men i mange tilfeelde kan sygdommens progression bremses medicinsk, og ligeledes findes der medicinsk
behandling for nogle symptomer og fglgevirkninger. Sygdommen pavirker i stgrre eller mindre grad forskellige aspekter af
hverdagslivet hos mennesker med sclerose. Formalet med livsvilkarundersggelsen er at afdeekke mennesker med scleroses livsvilkar
og hverdagsliv. Underspgelsen beskeftiger sig med en bred vifte af emner, f.eks. helbredsstatus, familieforhold,
behandlingstilfredshed og tilfredshed med kommunen. Resultaterne af undersogelsen skal bruges af Scleroseforeningen til at forbedre
forholdene for mennesker med sclerose i Danmark.

Livsvilkarunderspgelsen er tidligere blevet foretaget i 2007, 2010, 2012 og 2017, og nogle spergsmal er gadet igen over arene.
Sammenligning mellem arene er dog behaftet med en del usikkerhed og mulige biases, bl.a. pga. varierende samplingstrategi over
arene. I denne rapport formidles derfor udelukkende resultaterne for 2021.
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Opsummering (1)

Sclerose-karakteristika

65% af svarpersonerne har attakvis sclerose, mens 13% har hhv. primaer progressiv og sekundaer progressiv sclerose. Det
gennemsnitlige antal ar mellem fgrste symptom og diagnose er 4,6 ar, men medianen er dog kun 1 dr. Dette skyldes, at mange har faet
diagnosen hurtigt, mens de forholdsvis fd, som har matte vente i mange ar, traekker gennemsnittet op. Fatigue, foleforstyrrelser og
gangbesveer er de symptomer, der fylder mest hos svarpersonerne. Mht. gangfunktion, kan 61% ga 500 meter eller mere uden hjaelp
eller hvil. Af de svarpersoner, der oplever kognitive problemer i nogen, hgj, eller meget hgj grad (56%), nzaevner flest
koncentrationsbesvaer (84%) og hukommelsesbesver (87%) som deres udfordringer.

Beskeeftigelse og arbejdsforhold

Knap en tredjedel (28%) af svarpersonerne modtager fortidspension, mens 24% er i fleksjob. Kun 17% arbejder fuld tid pa normale
vilkar. 37% har pa et tidspunkt skiftet arbejde eller funktion pa grund af sclerosediagnosen. For de svarpersoner, der er i arbejde,
naevner 34% trethed som en udfordring for at udfere jobbet.

Familieforhold

Et flertal af svarpersoner (68%) bor sammen med en agtefeelle/partner, og 76% af de, der var i et fast forhold da de fik sygdommen,
er stadig i det samme forhold. 32% har hjemmeboende bgrn, mens 55% har udeboende (voksne) born. 54% af personer, som har
hjemmeboende bern, synes, at sclerosen pavirker deres familieliv negativt i nogen, hej eller i meget hej grad. 45% af de, som bor
sammen med en aegtefeaelle/partner, synes, at sclerosen pavirker parforholdet negativt i nogen, hej eller meget hgj grad.
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Opsummering (2)

Behov for hjeelp

%1% af svarpersonerne har behov for hjeelp i deres hverdag. Flest respondenter (35%) neevner, at de har brug for hjelp til praktiske
ting i hjemmet. Blandt de, der har behov for hjelp, hjelper aegtefeellen/partneren i 41% af tilfeeldene, og 17% far hjeelp fra deres bern.
Knap halvdelen (46%) har brug for bevegehjaelpemidler, hvoraf stprstedelen (17%) bruger rollator.

Forhold til kommunen

40% af svarpersonerne har veret i kontakt med kommunen indenfor det seneste ar. 34% af disse mener slet ikke, at kommunen har
radgivet tilstraekkeligt om lovens muligheder for personer med handicap. 64% synes, at deres sagsbehandler i mindre grad eller slet
ikke har viden om sclerose. Til trods for dette, er halvdelen (53%) af svarpersonerne tilfredse eller meget tilfredse med deres
samarbejde med kommunen.

Behandling

36% kommer pa scleroseklinikken/neurologisk afdeling 3 gange om aret eller oftere. 45% kommer 1-2 gange om aret, mens 17%
svarer, at de kommer sjaldnere end en gang om aret eller slet ikke. Overordnet er 80% af svarpersonerne tilfredse eller meget tilfredse
med scleroseklinikkens behandling af dem som patienter. Til gengeeld mener knap halvdelen (46%), at deres praktiserende leege i
mindre grad eller slet ikke har indblik i deres sclerosesygdom. 63% modtager sygdomsmodificerende medicin, mens 52% modtager
laegeordineret medicin mod et eller flere sclerose-symptomer. 61% modtager vederlagsfri fysioterapi, hvoraf 95% er tilfredse eller
meget tilfredse med den vederlagsfrie fysioterapi, de modtager.
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Metode

Sporgeskema

Sporgeskemaet, som er anvendt i denne undersggelse, er en justeret udgave af det sporgeskema, som er udviklet til de tidligere
Livsvilkdrundersggelser, som blev foretaget af eksterne analysebureauer for Scleroseforeningen. Spgrgeskemaet er udviklet mhp. at
kortleegge de aspekter af hverdagen for mennesker med sclerose, hvor der kan veere szrligt behov for, at Scleroseforeningen tilbyder
hjeelp eller foretager politisk interessevaretagelse, og hvor det er vigtigt, at foreningen kan fplge udviklingen. Der er sket en lgbende
justering af spprgeskemaet pa baggrund af erfaringer fra de tidligere undersggelser og pd baggrund af kommentarer og input fra
fagpersoner i Scleroseforeningen.
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Metode

Dataindsamling og bortfald

Undersggelsen bestar af data fra 400 personer med sclerose, som har besvaret et spprgeskema via telefoninterviews foretaget af
Scleroseforeningens telefundraising-afdeling. Opkaldene blev foretaget mellem d 12. oktober og d 26. november 2021. De 400
personer, som har deltaget, kommer fra et udtraek af 1.400 personer fra Scleroseforeningens medlemsdatabase. De 1.400 personer var
fordelt repreaesentativt pa ken og alder for mennesker med sclerose i Danmark, baseret pa data fra det danske scleroseregister. De
udtrukne medlemmer blev ringet op i vilkdrlig raekkefplge indtil 400 svar var opndet. Ved manglende svar blev der foretaget
maksimalt 5 opkaldsforsgg med minimum 50 timers mellemrum. Pa tidspunktet hvor de 400 besvarelser var indsamlet, var i alt 528
emner lukket. Udover de 400, som gav fulde besvarelser, var der 12 personer for hvem det maksimale antal kontaktforsgg var naet, 10
havde ugyldige telefonnumre, 32 var registreret som "ukvalificeret” (fx fordi de ikke var i stand til at svare pa spgrgsmal eller ikke
havde sclerose), og 74 personer gnskede ikke at deltage.

Analyse og praesentation af resultater

I denne rapport praesenteres — med fa undtagelser - udelukkende procentvise opggrelser af svarene, primert i form af forskellige
typer af diagrammer. Resultaterne er afrundet til hele procenttal, hvorfor de visse steder ikke summerer til preecis 100%. Ved visse
sporgsmal har der vaeret mulighed for at angive flere svar, hvorfor svarene pa disse spgrgsmal tilsammen summerer til mere end
100%.
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Metode

Reprasentativitet

Malet med Livsvilkdrunderspgelsen er at tegne et retvisende billede af livet med sclerose i Danmark. Derfor gnskede vi, at
svarpersonerne i undersggelsen skulle vaere repreesentative for hele baggrundspopulationen, dvs. for alle mennesker med sclerose i
Danmark. For at underspge repraesentativiteten, sammenlignede vi svarpersonernes karakteristika (i form af kon, alder, bopeelsregion,
diagnosear og sclerosetype) med baggrundspopulationens karakteristika. Sammenligningen kan ses i tabellen pa side 6.

Data for baggrundspopulationen kommer fra det danske scleroseregister, hvor alle tilfeelde af sclerose i Danmark registreres. I
sammenligningen har vi udelukket personer med diagnosen klinisk isoleret syndrom (CIS) fra scleroseregistrets data, da meget fa
personer med CIS er medlem af Scleroseforeningen og derfor stort set ikke er repraesenteret i Livsvilkarunderspgelsen (bortset fra et
enkelt tilfeelde).

Forskelle mellem svarpersonerne i undersggelsen og baggrundsbefolkningen blev vurderet via Chi? tests. Hvis p-veerdien var lavere
end 0,05, ansas forskellene som signifikante og derfor som et forhold, der skal tages hejde for i tolkning af resultaterne.

(Fortsaettes pa naste side)
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Metode

Reprasentativitet (fortsat)

Mht. ken, alder og bopalsregion, var der ikke statistisk signifikante forskelle mellem underspgelsens svarpersoner og
baggrundspopulationen (p-vardien var sterre end 0,05). Mht. diagnosedr var der dog signifikant forskel. Af tabel 1 ses det bl.a., at
andelen af personer, som fik diagnosen fgor 2000 er lavere blandt svarpersonerne i Livsvilkarundersggelsen (18%) i forhold til
baggrundspopulationen (24%). Der ses altsa en tendens til, at svarpersonerne i denne underspgelse har haft diagnosen i
gennemsnitligt kortere tid end baggrundspopulationen.

Data for sclerosetype er usikre, da en relativt stor andel af sclerosepatienter (10%) er registreret som ”ukendt” i scleroseregistret.
Samtidig kunne 9% af svarpersonerne ikke svare pa hvilken type sclerose, de havde, eller svarede ”andet”. Sammenligningen viser en
ikke-signifikant forskel mellem svarpersoner og baggrundspopulation hvis det antages, at “ukendt” gruppen i registret er
sammenlignelig med ”ved ikke/andet” -gruppen i Livsvilkarunderspgelsen.

Grundet den signifikante forskel mht. diagnosear, blev der foretaget en veaegtet opgorelse af resultaterne, dvs. at svarene i de grupper,
der var underrepreesenteret i undersogelsen, fik tillagt relativt storre betydning og omvendt. Dette resulterede ikke i store eendringer i
resultaterne, og derfor preesenteres de u-veegtede resultater i denne rapport. De veegtede resultater kan dog fremskaffes ved
eftersporgsel.
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Baggrundskarakteristika - sammenligning med
baggrundspopulationen

Scleroseregistret Livsvilkdrundersggelsen | P-veerdi
Kgn Kvinde 11.283 69% 278 70%
Mand 5.153 31% 122 31% 0,72
Total 16.436 100% 400 100%
Alder 20-39ar 2.930 18% 62 16%
40-59 ar 7.970 48% 214 54% 013
60+ ar 5.536 34% 124 31% ’
Total 16.436 100% 400 100%
Bopalsregion  Hovedstaden 4.834 29% 102 26%
Sjeelland 2.417 15% 62 16%
Syddanmark 3.683 22% 101 25% 041
Midtjylland 3.836 23% 98 25% ’
Nordjylland 1.617 10% 37 9%
Total 16.387 100% 400 100%
Diagnosear Fgr 2000 4.013 24% 71 18%
2000-2009 5.282 32% 144 36%
2010-2019 6.546 40% 149 38% | <0,001
2020-2021 592 4% 31 8%
Total 16.433 100% 395 100%
Sclerosetype Attakvis sclerose 10.285 64% 258 65%
Primaer progressiv sclerose 1.573 10% 52 13%
Sekundaer progressiv sclerose 2.617 16% 53 13% 0,069
Ukendt/andet/ved ikke 1.675 10% 36 9%
Total 16.150 100% 399 100%
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Uddannelse

Hvad er din hgjest gennemfgrte uddannelse?

Folkeskole/ realeksamen/ mellemskole-eksamen 8%

8%

Studentereksamen/ HF, HHX, HHT el.lign.

Erhvervsfaglig uddannelse 26%

Kort videregdende uddannelse 14%

Mellemlang videregdende uddannelse
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29%

Lang videregdende uddannelse

Andet - 3%

Ingen I 1%

11%

Ved ikke/gnsker ikke at svare . 1%

Base: Alle svarpersoner (400)




Indkomst

Personlig bruttoindkomst Husstandsindkomst (brutto)

Under 100.000 kr. ] 1% Under 100.000 kr. | 1%

100.000-199.999 kr. ||| GG 5 100.000-199.999 kr. [} 4%
200.000 - 299.999 kr. ||| G - 200.000 - 299.999 kr. ||| GG 2%
300.000 - 399.999 kr. ||| GG 5 300.000-399.999 kr. [ %
400.000 - 499.999 kr. || 1% 400.000 - 499.999 kr. ||| N 2

500.000 - 599.999 kr. [ 4% 500.000 - 599.999 kr. [
600.000-699.999 kr. [} 3% 600.000-699.999 kr. [ 7%

700.000 kr. eller derover - 5% 700.000 kr. eller derover

Ved ikke/gnsker ikke at svare _ 21% Ved ikke/gnsker ikke at svare

27%

25%

Base: Alle svarpersoner (400)
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Sclerose-karakteristika

Sclerosetype

Primaer progressiv sclerose 13%

Sekundaer progressiv sclerose - 13%

CIS (klinisk isoleret syndrom) 0%

Ved ikke/ikke afklaret 5%

Andet 4%

Base: Alle svarpersoner (400)
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Sclerose-karakteristika

Diagnosear Ar for symptomdebut
36% 37%
° 31% 31%
27%
18%
8%
8%
3%
-
|
Fgr 2000 2000-2009 2010-2019 2020-2021 Ved ikke Fgr 2000 2000-2009 2010-2019 2020-2021 Ved ikke

Base: Alle svarpersoner (400)

Livsvilkarundersggelsen / 25042022 / © SCLEROSEFORENINGEN.DK




Sclerose-karakteristika

Antal ar mellem fgrste symptom og diagnose

33%

Gennemsnitligt antal ar mellem
fe@rste symptom og diagnose: 4,6 ar

Median: 1 ar
18%
17%
14%
10%
8%
0ar 1ar 2-43ar 5-9ar 10 - 14 ar 15+ ar

Base: Svarpersoner, som har oplyst bade diagnosear og ar for symptomdebut (366)
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Sclerose-karakteristika

| hvor hgj grad oplever du fglgende symptomer som felge af din sclerose?

Fatigue/sclerosetraethed 21% 33% % 13% 9%
Foleforstyrrelser 9% 23% 6% 20% 22%
Gangbesveer 16% 16% 1% 16% 29%
Kognitive problemer 9% 21% 6% 20% 26%
Balanceproblemer/svimmelhed 13% 15% 6% 23% 23%
Nedsat muskelstyrke 17%

Vandladningsproblemer 12% 13% % 18% 37%

Smerter NIA 15% 4% 19% 37%

B | meget hgjgrad MIhgjgrad MWInogengrad MImindregrad MSletikke M Vedikke M @nsker ikke at svare
Base: Alle svarpersoner (400)
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Base: Alle svarpersoner (400)

Sclerose-karakteristika

| hvor hgj grad oplever du fglgende symptomer som fglge af din sclerose?

Problemer med finmotorik

Spasticitet

Nedtrykthed/tristhed

Seksuelle problemer

Synsforstyrrelser

Affgringsproblemer

Synkebesvaer

Angst

Talebesveer

6% 15% 0 21% 36%
5% 10% 8% 21% 46%

6%

25%

77%

69%

44%

B | meget hpj grad M| hgjgrad m|nogengrad M| mindre grad MSlet ikke M Ved ikke ® @nsker ikke at svare

Livsvilkarundersgpgelsen
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25.04.2022

/ © SCLEROSEFORENINGEN.DK



Base: Alle svarpersoner (400)

Sclerose-karakteristika

Hvordan er din gangfunktion lige nu?

Kan ga 500 m eller mere uden hjalpemidler eller hvil _ 61%
Kan ikke ga 500 m uden hjelpemidler eller hvil, men er 1%
ikke afhaengig af kgrestol ’
Kan ikke ga mere fa skridt, selv med hjaelpemiddel.
. 15%
Afhaengig af kgrestol

Sengeliggende/skal have hjeelp til at komme rundt i 39%
kgrestol °

Ved ikke 1%

Svarer til EDSS 0-4,0

Svarer til EDSS 4,5 - 6,5

Svarer til EDSS 7,0— 8,0

Svarer til EDSS 8,5 og derover
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Sclerose-karakteristika

Hvilke kognitive problemer oplever du?

Problemer med at huske 87%

Problemer med at koncentrere sig 84%

Problemer med at have overblik og/eller planlaegning 75%

Problemer med at finde ord 59%

Andet 8%

Base: Svarpersoner, der oplever kognitive problemer i meget hgj grad, hgj grad eller nogen grad (220)
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Beskaeftigelse og arbejdsforhold

Hvad er din primaere beskaftigelse?

Fertidspension [ 232
Fleksjob I 24 %
Alderspensionist I 13%
Fuldtidsarbejde pa normale vilkar I 17%
Sygemeldt [N 4%
Selvsteendig I 2%
Deltidsarbejde pa normale vilkar Il 2%
Studerende Wl 1%
Andet M 1%
Ledig - pa ledighedsydelse 1l 1%
Jobafklaringsforlgb Ml 1%
Ressourceforlgb Il 1%
Ledig - pa arbejdslgshedsdagpenge B 1%
P& efterlgn/fleksydelse B 1%
Pa barsel | 0%

Base: Alle svarpersoner (400)
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Beskaeftigelse og arbejdsforhold

Hvor mange timer arbejder/studerer du om ugen?

Fuldtid - 37 timer (eller derover) 38%

30-36 timer

5%

25-29 timer 3%

19-24 timer

7%

18% (halv tid)

2%

15-18 timer 15%

Mindre end 15 timer 30%
vedikke || 1%

Base: Svarpersoner i arbejde/studerende (177)
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Beskaeftigelse og arbejdsforhold

Er det pa grund af din sclerose, at du arbejder/studerer mindre end fuld tid?

90%

6%
° 4%

[ — 0%

Ja Nej Delvis Ved ikke

Base: Svarpersoner, der arbejder/studerer mindre end fuldtid (109)
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Beskaeftigelse og arbejdsforhold

Har du nogensinde skiftet arbejde eller funktion pga. sclerosen?

2%

37%

HJa ENej HVedikke

Base: Alle svarpersoner (400)
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Beskaeftigelse og arbejdsforhold

Hvilke aendringer har vaeret ngdvendige i dit arbejdsliv pga. sclerosen?

Ny funktion i samme virksomhed 35%

Ny funktion pa anden virksomhed 26%

Nyt fag og/eller ny uddannelse 24%

Andet 21%
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Ved ikke 4%

Base: Svarpersoner, der har skiftet arbejde eller funktion pga. sclerose (113)




Beskaeftigelse og arbejdsforhold

Har du nogen af fglgende udfordringer pa dit arbejde/studie pa grund af din sclerose?

Treethed

34%

Kognitive begraensninger/koncentrationsbesvaer 24%

Fysiske begraensninger/gangbesvaer 16%

Konsekvenser for den sociale omgang med kolleger 13%

Nej, jeg har ingen udfordringer pa mit arbejde pa grund af sclerosen

Andet . 2%

Ved ikke | 0%

10%

Base: Svarpersoner, der er i arbejde/studerende (177)
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Beskaeftigelse og arbejdsforhold

Udover din pension fra kommunen, modtager du ogsa noget af fglgende?

41%

Nej, modtager ikke noget ekstra

Pensionsudbetalinger fra tidligere arbejdsforhold 33%

Andre udbetalinger 13%

Udbetalinger fra egen kapitalpension 10%

Tjenestemandspension 10%
vedikke [ 2%

Bistandstilleeg I 1%

Plejetilleg 0%

Base: Svarpersoner, der modtager fgrtidspension eller folkepension (175)
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Beskaeftigelse og arbejdsforhold

Var det primaert pga. sclerosen, at du gik pa fertidspension?

7% 1%

92%
HJa HNej mVedikke

Base: Svarpersoner, der modtager fgrtidspension (112)
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Familieforhold

Bor du sammen med en aegtefaelle/partner?

0%

mJa M Nej M @nskerikke at svare

Base: Alle svarpersoner (400)
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Base: Alle svarpersoner (400)

Familieforhold

Var du i et fast forhold, da du fik diagnosen sclerose?

1%

HJa HNej M Huskerikke/gnsker ikke at svare
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Familieforhold

Er du stadigveek i det samme forhold?

1%

mJa M Nej M @nskerikke at svare

Base: Svarpersoner, der var i et forhold ved diagnosetidspunktet (307)
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Familieforhold

Havde det, at du fik sygdommen sclerose, afggrende indflydelse pa at forholdet blev afsluttet?

8%

43%

mJa M Nej mVedikke/gnsker ikke at svare
Base: Svarpersoner, der har afsluttet forholdet efter diagnosetidspunktet (72)
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Familieforhold

Har du bgrn?

55%
32%
15%
6%
Bgrn, som er Bgrn, som er Bgrn, som ikke bor i B@rn, som er flyttet Ingen bgrn
hjemmeboende (0-18 hjemmeboende (over husstanden (0-18 ar) hjemmefra (over 18 ar)
ar) 18 ar)

Base: Alle svarpersoner (400)
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Familieforhold

| hvor hgj grad pavirker din sclerose familiens samvaer og aktiviteter negativt?

37%

26%

20%

14%

3%

1%

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

Base: Svarpersoner med hjemmeboende bgrn (145)
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Familieforhold

| hvor hgj grad pavirker din sclerose dit parforhold negativt?

35%

28%

25%

8%

2% 2%

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

Base: Svarpersoner, der er bor med en partner/aegtefalle (271)
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Familieforhold

| hvor hgj grad saetter din sclerose greenser for din segtefaelle/partners aktiviteter?

55%
18% 18%
6%
0,
I —
| meget hgj grad | hgj grad I nogen grad | mindre grad Slet ikke Ved ikke

Base: Svarpersoner, der bor med en partner/agtefaelle (271)
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Behov for hjeelp

Er du afhaengig af hjxlp fra andre i din hverdag?

Praktisk hjeelp i hjemmet _ 35%
Til personlig pleje - 9%
Til ledsagelse uden for hjem - 8%
Til at strukturere dagligdagen - 8%

Til at komme ud af eller i seng - 6%
Til forflyttelse f.eks. til en stol . 3%

Hjzelp pga. synshandicap I 1%

Til andet - 7%

Base: Alle svarpersoner (400)
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Behov for hjeelp

Hvem far du hjaelp/assistance fra?

Agtefzlle/nar hiemme |, /5
Hiemmeplejen, kommunalt || G ::
Egne bern |GGG 7o
Andre | 17
Privat betalt hjaelp, fx renggringshjzelp _ 15%
Egne forzeldre _ 9%
Venner _ 8%
Hjemmeplejen, privat leverandgr _ 8%
Kommunal ledsager [l 5%
Hjeelper(e)/ansatte - 4%

/Agtefeelle/ansat som hjzelper l 1%

Base: Svarpersoner, der har behov for hjalp (165)
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Behov for hjeelp

Bruger du bevaegehjalpemidler? Huvis ja, hvilke?

Ja, kgrestol ude

Ja, stok

Ja, kgrestol inde _ 13%
Ja, el-crosser ude _ 12%
Ja, handicapbil - til trivsel _ 9%
Ja, handicapbil - til arbejde . 2%
Andet bevaegehjaelpemiddel _ 16%

Base: Alle svarpersoner (400)
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Forhold til kommunen

| hvor hgj grad oplever du, at du far den hjzlp og stgtte fra kommunen, du har behov for?

44%

19%
13%
9% 8%
5%
Har ikke behov | meget hgj grad | hgj grad I nogen grad | mindre grad Slet ikke Ved ikke
for hjzelp eller
stgtte fra
kommunen

Base: Alle svarpersoner (400)
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Forhold til kommunen

| hvor hgj grad hjxlper dine naermeste dig med ting i forbindelse med din sygdom, som du ville
gnske, kommunen kunne hjxlpe med i stedet?

65%
12%
0,
6% 8%
| meget hgj grad | hgj grad | nogen grad | mindre grad Slet ikke Ved ikke Ikke relevant

Base: Alle svarpersoner (400)
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Forhold til kommunen

Har du i forbindelse med din nuvarende situation haft kontakt med kommunen /
socialforvaltningen / sagsbehandleren indenfor det seneste ar?

1%

40%

59%

HJa HENej mVedikke

Base: Alle svarpersoner (400)
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Forhold til kommunen

| hvor hgj grad har du oplevet, at din(e) sagsbehandler(e) i kommunen har radgivet dig
tilstreekkeligt om lovens muligheder for mennesker med handicap?

34%

20%
16%
15%
I I 9%
6%

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

Base: Svarpersoner, der har haft kontakt med kommunen indenfor det seneste ar (161)
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Forhold til kommunen

| hvor hgj grad har din(e) sagsbehandler(e) efter din mening tilstraekkelig viden om hvordan
sygdommen sclerose pavirker dig og din dagligdag?

25%
22%
19%
17%
12%
] I
| meget hgj grad | hgj grad I nogen grad | mindre grad Slet ikke Ved ikke

Base: Svarpersoner, der har haft kontakt med kommunen indenfor det seneste ar (161)
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Forhold til kommunen

Overordnet set, hvor tilfreds har du veeret med samarbejdet med kommunen?

37%

22%
16%
12%
11%
I
Meget tilfreds Tilfreds Hverken tilfreds Utilfreds Meget utilfreds Ved ikke

eller utilfreds

Base: Svarpersoner, der har haft kontakt med kommunen indenfor det seneste ar (161)
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Rygning

Ryger du?

Nej, jeg har aldrig rgget 38%

Nej, jeg er holdt op 44%

Ja, mindst én gang om ugen 1%

Ja, hver dag 17%

Base: Alle svarpersoner (400)
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Behandling

Hvilken scleroseklinik/neurologisk afdeling er du tilknyttet lige nu?

Rigshospitalet — Glostrup I 1 7%
Aarhus universitetshospital [ NNENIEINININININIIIIILDDE. 11%
Odense universitetshospital [ NEGTNGNITNTNGNGGGGGGEEEEEEEEE 1%
Aalborg universitetshospital | IENEIEINIEIEGEgGgSTNNNNE 0%
Roskilde sygehus [N 0%
Sygehus Lillebaelt (Kolding sygehus) [ NG 30
Regionshospitalet Holstebro (Hospitalsenhed Vest) [ %
Herlev Hospital NG %
Nordsjaellands Hospital (Hillergd) I R 5%
Regionshospitalet Viborg (Hospitalsenhed Midt) N 4%
Sydvestjysk sygehus (Esbjerg) IIININIGE 2%
Sygehus Sgnderjylland (Sgnderborg) I 3%
Slagelse sygehus [ 2%
Er ikke tilknyttet et sygehus [ NNENEG %
Andet Il 1%

Base: Alle svarpersoner (400)
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Behandling

Hvor ofte kommer du pa scleroseklinikken / neurologisk afdeling?

45%

36%

11%
6%
3%
3 gange om areteller  1-2 gange om aret Mindre end 1 gang om Slet ikke Ved ikke

oftere aret

Base: Alle svarpersoner (400)
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Behandling

Hvor tilfreds er du samlet set med scleroseklinikkens behandling af dig som patient?

47%

33%

9% 8%

I

Meget tilfreds Tilfreds Utilfreds Meget utilfreds Ved ikke

Base: Alle svarpersoner (400)
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Behandling

| hvilken grad oplever du, at din praktiserende laege har indblik i din sclerosesygdom?

23% 23%
17%
16%
15%
7% I I
| meget hgj grad | hgj grad I nogen grad | mindre grad Slet ikke Ved ikke

Base: Alle svarpersoner (400)
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Behandling

Far du forebyggende medicin mod udvikling af selve sclerosen? Huvis ja, hvilken type medicin?

Aubagio (teriflunomid) | NN 13%
Ocrevus (ocrelizumab) | ENGzGE 12%
Tecfidera (dimethylfumarat) | RN 12%
Gilenya (fingolimod) | °%
Tysabri (natalizumab) | 6%
Copemyl/Copaxone (glatirameracetat) [l 3%
Avonex (interferon beta-1a) [l 2%
Mavenclad (cladribin) [l 2%
Rituximab [l 2%
Lemtrada (alemtuzumab) | 1%
Plegridy (peginterferon beta-1a) | 1%
Andet Il 2%
Nej I 379

Base: Alle svarpersoner (400)
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Base: Alle svarpersoner (400)

Behandling

Far du laegeordineret medicin mod et eller flere sclerose-symptomer?

Mod smerter

Mod spasticitet/kramper/uro
Mod blzaereproblemer

Mod gangbesvaer

Mod treethed/fatigue

Mod depression

Mod seksuelle problemer
Mod patologisk grad

Mod andet

Nej

I
I
I

I 0

. -

-

B

| 1%

X

I 3%

Livsvilkarundersgpgelsen

/
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Vederlagsfri fysioterapi

Modtager du vederlagsfri fysioterapi?

Ja, holdtraening 42%

Ja, individuel behandling 33%

Nej 39%

Base: Alle svarpersoner (400)
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Vederlagsfri fysioterapi

Hvor ofte far du vederlagsfri individuel behandling? Hvor ofte far du vederlagsfri holdtreening?
47% 47%
42%
34%
15%
8%
9 3%
- ] - ——

Sjeldnereend Engangom  Togangeom Tre gange om Oftere end tre Sjeeldnereend Engangom  Togangeom Tre gange om Oftere end tre
en gang om ugen ugen ugen gange om ugen en gang om ugen ugen ugen gange om ugen

ugen ugen

Base: Svarpersoner, der modtager individuel behandling (131) eller holdtraening (168)
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Vederlagsfri fysioterapi

Hvor tilfreds er du alt i alt med den vederlagsfri fysioterapi, som du modtager?

74%

21%

4%
— 0%

Meget tilfreds Tilfreds Utilfreds Meget utilfreds Ved ikke

1%

Base: Svarpersoner, der modtager vederlagsfri fysioterapi (243)
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Vederlagsfri fysioterapi

Har du inden for den sidste maned selv betalt for fysioterapi, som har vaeret ngdvendig pga. din sclerose?

6%

94%
HJa HNej

Base: Alle svarpersoner (400)
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Hjaelp til kognitive problemer
Har du modtaget radgivning eller tilbud om kognitiv traening? Hvis ja, hvem har du modtaget det fra?

Sygehuset - 9%

Scleroseforeningen

Kommunen

Andet sted I 3%

Jeg har ikke modtaget radgivning eller tilbud om kognitiv _ 5200
treening °

Base: Svarpersoner, der oplever kognitive problemer i meget hgj grad, hgj grad eller nogen grad (220)
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