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Elukvalitea kroonliste haiguste korra on madlmas Uha enam uuritud
teadusteema. Et madlma danikkond vananeb, eriti aga Euroopes, on eradi aspektiks
elukvalited vanematel puuetega inimestel. Patsiendi igakllgset informeeitust oma
haiguse suhtes pedakse oluliseks edduseks kohanemisel kroonlise puudega
Teadmised oma haigusest voimadavad petsienti ning tema tugiiskut kaasata
ravimeeskonca

Tartu Parkinsoni Haiguse Selts on Uks teaduspartneritest Euroopa Liidu
teadusprojektis INFOPARK, mille eamargiks on hnnata patsientide, nende
tugiisikute ja meaikute informeeitust Parkinsoni tOvest ning ootus ja vaadus
saadava informatsioon suhtes. Uuringu aluseks on teadmine, et eriti kroonili ste
haiguste puhu on “ekspertideks’ oma vajaduste suhtes patsiendid ise ja seddttu peeks
patsiendid ning nende tugiisikud dema haaatud ravimeeskonda. Projekt INFOPARK
on suuretud vanemaedi ste puudega inimeste (Parkinsoni tGvega patsientide) ja nende
tugiisikute dukvaliteedi ja toimetuleku parandamisele. Uuringu medodiks on
patsientide ja nende tugiisikute intervjuude kvalitatiivne anaiis: lindistatud ja
trikitud intervjuud analUUsiti kvalitatiivse sisuanallitis abil, tuues vélja infoalli kate
kategooriad, saadud teadmised, hnnang infole; lissks emotsioond, haiguse
simptomid, enesehinnang (mina-pilt) ja suhted, mida patsiendid intervjuudes
Kirjeldasid. Uurimist6o esimeses faasi s intervjueqiti i gas uuringuriigis 36 Parkinsoni
tOvega patsienti, jargnevad intervjuud tugii sikutega ja vestlusgrupid professonadsete
meadikutega. Uuringud Miakse |abi 7 Euroopa riigis. Suurbritannia, Saksamag
Portugal, Hispaania, Kreeka, Soome ja Eesti.

Kolmandk kusitletud heigetest olid kerges klii nili ses gaadiumis, kamandik
keskmises ja kolmandik Parkinsoni téve véljakujunenud staadiumis. Koik kisitl etud
olid vanemad ku 65 aastat; haiguse keskmine kestvus — 10 asstat. Veeand
intervjueeitud haigetest olid Parkinsoni haiguse seltsi lii kmed.

Parkinsoni haigetega labiviidud intervjuudest selgub, et kdige eam
hinnatakse informatsioonalikana vestlust arstiga, sedhulgas pedakse vajalikuks
neuroloogi konsultatsioon, eriti soovitakse aa saada informatsioon Parkinsoni
haiguse spetsiaigtilt. Olulisteks informatsioonandateks pedakse ka pereasti,
geriadrit, psuhhaarit, meddde, flsioterapeuti ja sotsiadtOotgat. Suulise
informatsioon alli katena néhakse meditsii nitddtajate kdrval ka tuttavaid, teisi haigeid
ning perelii kmeid.

Vestluse korval on teiseks olulisemaks informatsioonallikaks kirjalikud
materjalid. Patsientidele méeldud raamatute, broSttride, voldikute, infolehtede ja
gjakirjanduses ilmuvate atiklite kérval nimetatakse ka meditsiinigjakirju, ravimiinfot
javoodrkedsad gakirju.

Vaimalike infoalli katena nimetatakse kolmandiku haigete podt katelevisioon
ja raaiot, aga samas mérgitakse, et Parkinsoni tdvest on saaeid a&miselt harva
Internet méargitakse &avaid Uksikute haigete podt; arvuti kasutamine & ole vanemate
inimeste podt tavaline.

Kui haiguse dgstaadiumis e margita &a seltsi ja selle podt korraldatavaid
dritusi, Siis diagnoosimise jargselt pea veaand heigetest kbige olulisemaks
informatsioonallikaks haigete selts dritusi ja vdjaantud materjale (loengud,
vestlusringid, rehabilitatsioonlaagrid, raamatud, kroSidrid jne). Samas poe ka



véljakujunenud heiguse korral poded haigetest tugigruppdest kuulnud, kugi pajud
kasutavad seltsi podt vdlja antud kirjali kku informatsioon.

Intervjueaimise hetkel olid saadud informatsioonga rahul 2/3 patsientidest,
samas moned patsiendid méarkisid, et poe ise tundnud huvinformatsioon saamise
vastu vO pae osanud kisida. Enne diagnoosimist ja diagnocsimise perioodl aga e
ole poded haiged saanud pisavalt informatsioon Parkinsoni tdve kohta — p&hjuseks
pakutakse, et ise @ tundud huv vdi e osanud kisida, aga ka seda, et arstil oli vahe
aegga ja kogu vestlus oli pinnapedne. Paljud haiged hindasid intervjuu gal, et kuigi
nad hetkel on pisavalt informeeitud, vdb haiguse dguse perioodl saadud
informatsioon pidada ebapii savaks.

Haigete hinnang informatsioon kéttesaadavusele on erinev — mdnede avates
oninformatsioon haiguse kohta saada kerge, teiste avates raske. Seltsi lii kmete podt
pedakse seltsitegevust hed&s ja hdlpsalt saadavaks infoalli kaks. Kui mdned haiged
peavad kéttesaadavat kirjandust piisavaks, siis teised kurdavad, et raamatuid e ole.
Jarelikult e ole olemasolevad materjalid pisavalt kdttesaadavad inimestele, kes el ole
ennast sidunud hagete organisatsioondega. Oodatakse, et tehtaks mdni Uldisemalt
kéttesaadav videofilm. Uldine avamus on, et tavaline meedia kajastab Parkinsoni
haigusega seondu\at vaga harva. Kdige soovitum on Parkinsoni haiguse spetsiali stilt
saadav informatsioon, aga kurdetakse, et spetsialisti vastuvdtule saanine & ole kerge.

Enamus haigeid onsaanud adekvaaset informatsioon sell e kohta, et tegemist
on pkagalise haigusega, mida ped pidevalt ravima; tedakse pohisimptomed ja
progreseauvat kulgu. Rohkem tahetakse teada haiguse pohustest, vOimalikest
ravivariantidest, ravimite toimemehhanismidest ja kdrvaltoimetest.

Informatsioon haiguse kohta pedakse vaga vajaikuks, aga eiarvamused on
infohuga ja aadmise ga kohta: kui kolmandik haigeid arvab, et tahtis on vamalikult
tépne info juba haiguse dguses, siis kolmandik patsientidest arvab, et liiga detail ne
informatsioon vab tekitada masendust ning objektiivne vastamine vOib haigele
mdjuda negatiivselt. Leitakse, et inimene pe&ks ise selekteaima, mida ja kui palju ta
teada tahab. Uldine avamus on, et informatsioon haiguse kohta on vajalik nii haiguse
alguses kui véljakujunenud perioodl, jainformatsioon peaks olema pidev.

Kolmandkul juhtudest podrasid haigusele esimesena téhelepanu teised
inimesed: kolleegid va sugulased. Samas keeyi kisitletutest ei toonud \dja
halvustavat suhtumist ega dava&istamist teiste podt. Véhesed on puudnud ma
haigust varjata mitte anult toOkaeslaste, aga vahel ka pereliikmete eet. Samas
Kinnitavad poded uuitutest, et koduja pere podt on tugev toetus ja mdistmine. Seltsi
liikmed peavad seltsi vaga oluliseks suhtlemisvBimaluseks; moned arvavad isegi, et
kdik haiged peaks olema seltsi lii kmed. Osa intervjueaitutest tahaks kontakteeuda
seltsiga, aga @ ole seda siiani teinud. Mitu inimest aga @ pea sdltsilii kumist endale
vgjalikuks. Uksikud patsiendid onloobunud gasugusest suhtlemisest.

Kokkuvdteks. Ule podte kusitletud heigete hindab, et nende
informatsioonvaadused Parkinsoni tdve suhtes on rahuldatud, aga suur osa neist
peeb haiguse dguses saadud informatsioon ebapii savaks. Esmane informatsioon on
sageli olnud pnnapedne ja puuddik, sageli e osata ise huvi tunda ega kisida.
Alguses e teda sageli otsida kirjalikku materjali, meedia kgastab Parkinsoni
haiguse puuuvat vaga harva. Infodlikatena pedakse kdige olulisemaks eriarsti
konsultatsioon ja trukitud materjale. Interneti vahendusel otsivad haiged infot harva,
kuigi seeon eesti kedes Parkinsoni haiguse koduehekilljel kattesaadav. Seddttu on
kallalt oluline elasise infovgjaduse katmisel esmane astivisiit, kus tuleb haigele
pii savalt selgitada  haiguse  olemust ja  tutvustada  kéttesaadavaid
informatsioonvéimalusi. Teadmatus ja hirm oma tuleviku pérast mdjutavad



negatiivselt elukvalitedi ja omavad osa medeoluhdirete tekkimisel. K&ige paremini
on informeeitud Parkinsoni haiguse seltsi liikmed, kes on hasti kursis haiguse
erinevate aspektidega. Selts on heavoimalus ka suhtlemiseks, eriti inimestele, kellel
e oleigapéaerast kontakti perekonnega.
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