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Kroonliste haigetuste pddgate, eriti puuetega inimeste dukvalited on
baasuuringute ja ravimuuringute kérval Gha enam uuritud meditsii nili ne teadusteema
maalmas. Euroopa Liidu teadusprojekt InfoPark (Euroopa Liidu teadusgrant Nr.
QLRT 200000303 keskendub Parkinsoni tbvega patsientide ja nende tugiisikute
informeeitusele  ja  informatsioonvagadustele,  lahtudes  eddusest, et
hastiinformeeitud patsiendid on ana haiguse suhtes eksperdid ja teadmised haigusest
vOimaldavad haigeid ja nende tugiisikuid kassata ravimeeskonda. Projekti |aiemaks
eesmargiks on 1) vanemaedi ste puuetega inimeste ja nende tugiisikute dukvaliteedi
parandamine Euroopes, 2) tervishoiu- ja sotsiadhodekandesiisteemile kaasgjastatud
teadmiste pakkumine haigete ning nende tugiiskute vagadustest ning 3)
partnerlusauhete loomine haigete, meeadikute ning sotsiadtodtajate vahel .

Kui esimesed uuinguetapid keskendusid patsientide (vt. Elujoud aprill 2002
jatugiisikute informatsioonvajadustele, siis kolmanda tooetapi eesmérgiks oli haigete
ja nende tugisikute informatsioonvagaduste vordlemine eaiaaspetsaistide
ndgemusega probleamist. Selleks korraldati  diskussoond  (fookusgrupid)
professonadsetele meedikutele ja meditsiniga seotud eridade spetsidistidele
(neuroloogid, pereastid, reuroloogia osakonma Oed, perebed, flsioterapeudid,
logopedalid, psiihhdoogid ja sotsiadtddtajad). Uuringud vidi [8bi 7 Euroopa riigis:
Suurbritannia (Walesi Ulikool), Saksamaa (Wirzburgi Ulikod), Portugal (Portugali
Parkinsoniliit ), Hispaania (Madriidi Parkinsoni Haiguse Selts), Kreeka (Chalandritsa
Tervisekeskus), Eesti (Tartu Parkinsoni Haiguse Selts) ja Soome (Soome
Parkinsoniliit ), lisaks osaleb EPDA (Euroopa Parkinsoni Haiguse Asstsiatsioon).
Eestis viidi labi kokku 8 dskussooni Tartu Ulikooli Narvikliinikus, Ida-Tallinna
Poli klii nikus ja Hagpsalu Neuroloogili se Rehabilit atsioon Keskuses; neist poded did
kindla eiala esindgate osavotul (neuroloogid, pereastid, neuroloogia osakonna 6ed,
pereded), teise pode moodwstasid fookusgrupid, kus osalesid erinevate eialade
esindgjad. Osavétjaid di kokku 43.

Fookusgruppde esimeses osas < gitati spetsialistide ndgemust kroonili st
haigust poddevate puletega vanemate inimeste ning nende tugiisikute
informatsioonivgadustest, teine o0sa keskendus etsidistide tegevusele
informatsioon jagamisel: milli st informatsioon patsientidele ja nende tugii sikutele
pakutakse; kas antud informatsioon suurendab patsientide ndusolekut raviga ja
ravijuhiste paremat jalgimist; millised on dnud pobleanid ja barjaaid
informatsioon andmisel/ vastuvatmisel; milli st ettevalmistust oleks vaa haigetega
suhtlemiseks; millised onindividuadsed erinevused patsientide ning nende tugii sikute
vgadustes; milline on patsiend vastutus haiguse kéasitlemisel ja kas patsienti
haaatakse kassa raviotsustuste tegemisel; kas patsienti suhtutakse kui eksperti ja
milline on patsiendi-spetsialisti koostdo;, kuidas erinevate dukutsete esindgjad
kooperegruvad Parkinsoni haiguse ravitods ja informatsioon andmisel; kes pedks
olema koordinagor informatsioon andmisel; milli ne on sotsiadhod ekandestisteami
efektii vsus informatsioon andmisel.

Enamus getsiaiste, kes on pudunud kokkuParkinsoni tGvega patsientidega,
peavad neid ama haiguse ekspertideks — juhu, kui nad onise vamis slli seks rolliks.



See eldab patsiendipodset informeeitust ja slvenemist probleanidesse, et osata
hinnata oma seisundt ja ravi efektiivsust. Parkinsoni haigust kui kroonilist puuet
pohustavat seisundt pead késtlema meekonmana, kuguures téhtis on
meekonralii kmete omavaheli ne tihe koostdd. Uheks meeskonnalii kmeks peeks olema
ka patsient, kellega tehtavaid otsuseid ldbi arutatakse. Informeeitud petsient on
suurema kaduga meeskonraliige, kura omab paremat arusaamist haigusest ja selle
vOimali kest ravivariantidest.

Meeskonrnet6d koadineeijaks pakuti kdige enam neuroloogi, aga ka pereasti,
monede osagate podt ka dde, sotsiadtOdtgat ja Parkinsoni haiguse seltsi. Samas
tOdeti, et mell pae vélja kujunenud selli st meeskonrekasitl ust, mis Ghtselt ja sujuvalt
toimiks, kuigi olemas on ama eiaa tundvad spetsidistid. Haige pe&ks esmast
informatsioon saama sell et spetsiaistilt, kelle pode ta podrdub, mitte @ pegks teda
kohesdlt edasi suurama ilma omapodse informatsioornita. Eeldatakse, et erinevalt
spetsidistidelt saadud informatsioon peaks olema Uhtne, eriti haiguse kulu ja
prognocs kasitlemiseal. Informatsioonvaaduste iseloom muutub haiguse kulu jooksul
ning on erinev haigetel ja nende tugiisikutel. Parimaks informatsioonks pedaksegi
suulist informatsioon oma eiaa spetsiali stidelt, selle korval kirjalikest materjali dest,
seltsitegevusest ja medliast saadud teadmisi. Samas tOdetakse, et kirjalikku
informatsioon e ole kerge leida inimestel, kes e kuulu Parkinsoni Haiguse Selts,
ning meedia kgastab kroonliste haigustega seotud probleeme harva. Uudseks
variandiks on Internet, kus on kil eestikedsena olemas Parkinsoni haiguse
kodu ehekllg (www.parkinson.ee), kuid patsientide hulgas on arvuti kasutamine harv
ndhtus ning rohkem tuleb internet arvese tugiisikute informeeaijana. Tugiisikute
osadlemist esineb haiguse késitlemisel Eestis siski harva, pereliikmed ja toetgjad
saavad pohlise informatsioon haiguse kohta patsiendilt. Eestis e ole patsientide
sugulased traditsioonli selt ennast méé&atlenud ku voimalikke raviprotsesss osalgaid
ning on dstantseaunud laiguse kasitlemisest. Enamasti kdvad haiged arsti
vastuvetul Uksi ja isegi kui tugiiskud on lassas, e tulda enamasti koos haigega
arstikabinetti, vaid odatakse ukse taga. Monikord on selle pShuseks ka haigete
soovimatus oma haigusega seotud robleemidest oma ldhedastele teada anda. Uldine
arvamus on, et tugiisikute juuresviibimine konsultatsioondel ja haigusega seotud
protseduuridel on patsiendi otsustada.

Kuigi haige on ekspert ja partner haiguse késitlemisel, pedakse Uldiselt
raviotsuste eet vastutavaks arsti, aga parast arsti podt ravi mé&amist jaé edasine
otsustus- ja vastutusdigus patsiendil e. Igal haigel on Ggus otsustada, kas ta tahab ravi,
meditsiinilised asused kocoskOlastatakse patsiendiga. Patsientide ja tugiisikute
kassamist otsustamisse pedakse vaga oluli seks, kuid samas leitakse, et Eestis patsient
e vastutaomartervisegavoi haiguse ravimisega seoses mitte mingil maaal.

Kindasti suurendab informeeitus raviga ndusolekut: mida rohkem patsient ja
tugiisik haigusest teavad, seda rohkem saavad haiguse késitlemisest aru ja oskavad
rohkem tahta lisainformatsioon. Paremas sisunds haiget on v@malik rohkem kaasa
haaata.

Informeeitus pae siiski kdigil e haigetele ja nende perelii kmetele omane plte.
Esimeseks probleemiks informatsioon vastuvGtmisel vdib saada haiguse etamine
patsiendi podt. Diagnocsi teadasaamisel ja omaksvotmisel voib juhtuda, et haiged e
soovi oma muredest kellelgi teada anda ja seddttu e teki ka diskussoon; kardetakse
ollatlliksteistele javahel e soovta minna ka konsultatsioonle. Mdned patsiendid ja
tugiisikud ei peainfot oluliseks, mdnedel juhtudel on huvi véhene vdi e osata kiisida.
Barja&iks voib saada usaldamatus arsti suhtes voi nduannete mittektsepteaimine.
On haigeid, kes vagdamata egatundikule soowvtusele @ taha rohtusid véta, v



peavad teooriat haiguse kohta agjatuks teadmiseks. Vahel teevad haiged valeotsuseid,
kuna @ oska oma seisundt hinnata. Kuigi seltsitegevus pakub informatsioon, vaib
agstaadiumis haigete puhu probleemiks saada soovimatus ndha kaugeleaenenud
juhtusid.

Tugiiskute puhd on parema informeeituse takistuseks infomaterjalide
vahesus, traditsioonliselt kédiakse harva oma ldhedasest patsiendiga spetsiaistide
vastuvdttudel kassas. Suhteliselt harva on tugiisikud ka seltsi lii kmed. Vahel e saada
probleemidest aru — néiteks agaolust, et tedud perioodl paeva jooksul on
fluktuatsioondega haige lii kumine végaraske.

Probleamiks vdivad dla monedel juhtudel spetsiaistide mittepiisavad
teadmised Parkinsoni tOvest, kurna haiguste hulk, millega tegeletakse, on suur ja
kdigesee @ jOua siveneda. Laiemate eidade esindgjad vdvad dla suhteliselt
tagasihoidliku kogemusega konkredse haiguse kasitlemisel, sageli on red ka liiga
hdivatud aegandudwa suhtlemise jaoks, sageli puudub la spetsiadne dtevamistus
suhtlemiseks. Kdige nérgemaks | Uli ks meeskonnes pedakse sotsiadttdtgaid, millega
sisuline koostdo putetegainimeste aistamisel puudub vd on viga tagasihoidlik.

Kokkuvdteks slgus diskussoonde kégus, et patsientide vastutus oma
haiguse kasitlemisel on Eestis tagasihoidlik ning Uks pdhus =lleks on vdhene
informeeaitus, mis piirab kaasard&kimist. Et haige ja tema tugiisk muutuksid
ravimeeskonra lii kmeteks, peaksid nad saama enam informatsioon. Informeeitud
patsiendid kohanevad haigusega paremini ja on vamis osdema oma haiguse
késitlemisel. Kokkuvdtes paraneb haigete dukvalited. Informatsioon peeb dema
individuadne, arvestades patsiend ja/voi tugiisiku vagadus antud haeiguse perioodl,
ning muutuma vastavalt haiguse kulule. Informatsioon reigetele ja tugii sikutele voib
olla Uldjoontes sarnane, kuid on spetsiifilis probleane, mida pea arutama ealdi,
kusuures tugiiskutele atav informatsoon vdks olla tdpsem prognocs ja
abivahendite suhtes. Barja&id info edastamisel vOivad dla nii haigete- kui
professonadi de-podsed. Takistuseks voib saada patsientide-podne haiguse a@tamine,
vahene huv voi oskus informatsioon hankimisel, aga ka profesgonadsete meealikute
vahene kogemus. Kdige dektiivsemaks informatsioonks loetakse Parkinsoni tdve
spetsiaistide podt antud informatsioon, mida toetavad kirjalikud materjaid, nng
seltsitegevuse kaudu saadavat infot. Liiga ndrgaks pedakse Eesti tingimustes
meditsiinisfa&i sidet sotsiadsfadiga Eeldatakse, et ka sotsiadtddtgate osa
Parkinsoni tdve ravimeeskonnes ja Uhena informegij atest peeks siurenema.

Uuring on toetatud Euroopa Lii du teadusgrandi Nr. QLRT 200000303 poti.



