Projekt InfoPark sai |abi;
infolehed said valmis!

Pill e Taba, neuroloog

Krooniline haigus, dgu see siidamehaigus, néarvihaigus, vahk vai lii gesehaigus, tedo
muret igaiihele, kes kuuleb, et niiid onsee tema haigus ja kogu Ulegjaaud elu tuleb koos
sell ega dada. Kui selli ne haigus diagnodcsitakse, ontavaline esimene |&bielamine Sokk jakoos
sell ega klisimused.

Miks mina? Kas tegin midag valesti? Kas seda saabravida?Kas sl e haiguse saavad
nddd ka minu lapsed? Kas ma jdan selle haiguse pérast abituks? VoI on see loguni
surmahagus? Kuhu ma tdldse minema pean, et abi saada?Kas slle haigusega onka teisi
inimesi, ma ju pde sellest midag enne kuuinud?Ja kust ma seda kdiketeadasaan?

Korraga on ni palju kiisimusi, ja keeuline on reile vastust leida — poes raamatuid
selle kohta pde, ja kui on, siis ainult voorkedsed arstiraamatud. Arvutist vdib-olla leiaks
midag, aga endd arvutit ei ole ja kui isegi seda kasutada saaks, ei oskagi, mis nupue
vajutadaja kust otsida. Naalril onka mingi haigus, née kbnnb nauke halvast, e tea kas e
onsama? Vaib-oll a tema teaks midag soovitada?

Kohe @ teagi, kdlegaraékida. Tod e saa kil kdlelegi 6elda, lasevad ved lahti. Ega
koduski taha réaakida. Aga mine tea, vdib-olla ikka peaks? Ja kes teab, mis edaspidi saab,
voib-olla jaang koduwstele kaela peale?

InfoPark oli Euroopa Liidu teadusprojekt, mille eemérgiks oli uurida ja
ststematiseaida Parkinsoni tBvega inimeste ja nende pereliikmete/ tugiisikute, aga ka
meditsii nististemis to6tavate spetsiali stide informatsioonivajadusi. Uuringu kaigus tehti sadu
intervjuusid, mill e vesteldi haiguse @inevates gaadiumites tekkinud pobleanidest ja nende
lahendamise vBimalustest. Kusitleti, kui rahul olid inimesed neile antud informatsioonga,
kuidas saadud informatsioon mdjutas nende igapaevast elu ja toimetulemist, ning milli seid
vBimalusi nad ndeksid informeeituse parandamiseks.

Kolme ja pode aata pikkuses uuringus osalesid seitse Euroopa riiki: Suurbritannia,
Saksamag Eesti, Portugal Kreeka, Soome ja Hispaania. Uheks uuringupartneriks oli ka
Euroopa Parkinsoni Haiguse Assotsiatsioon (EPDA), kes esindab patsientide huve ja kelle
tegevuse ks eesmérke on heigete dukvaliteeadi parandamisele suunetud teadustoo toetamine.

Selgus, et Uhiseid probleeme on erinevate Euroopa maade patsientidel ja nende
perelii kmetel palju rohkem kui erinevusi. Kdigis maales kurtsid Parkinsoni tdvega inimesed
janende perelii kmed, et esmane informatsioon haiguse kohta, kui seediagnoasitakse, onvéga
napp ja seddttu elavad nad lie palju ebameddivaid tundeid ja tunnevad agjatut hirmu
tuleviku ees. Véaga raske on algul teada saada, kust Uldse haiguse kohta informatsioon saada.
Pereastid teavad Parkinsoni tGvest suhteli st vdhe javahel juhtub, et raske on saada spetsiali sti
vastuvtule. Usna vihe osatakse otsida teadmisi teistelt spetsialistidelt, kes ka on
ravimeekonra lii kmed: &ed, flsioterapeudid, logopeeadid, pslihhdoogid, tegevusterapeudid,
sotsiadtddtajad. Kui haigus on all es algusgjargus, el osata sageli kontakti otsida ka seltsidega,
mis vBivad pakkuda palju tuge. Vaaamata Euroopa maade ginevale galodisele, pdiitili sele
ja sotsiadsele taustale on kroonli se lit kumishéiret pohjustava haigusega seotud mured ikka
Uhesugused.

Uuringus sai selgeks, et medeolu ja dukvaited on selges soses teadmise/
teadmatusega. Kui haigusest, selle kulust ja ravist ei ole dtekujutust, véivad mure ja hirm
tuleviku ees muutuda péhjendamatult suureks. Selge on, et teadmine teeb oskajaks, annab
enesekindust ja hingerahu.

Vastavalt neile kilsimustele, mis haigetele ja nende tugii sikutele on kdige téhtsamad,
todtati valjainfolehed. Nead onslistematiseeitud kolme osass: Parkinsoni tdvegainimestele,
nende tugiisikutele ja spetsidistidele, kes haigetega tegelevad. Neist iga osa on anakorda
jagatud téhtsamateks teemaldikudeks, ning iga kitsama kisimuse kohta on konkredne



infoleht, mitte liiga pikk, aga sisaldab ka viiteid téiendava informatsioon leidmiseks <ll el
teamal.

Infolehed ontdlgitud uuingul osalenud maade kedtes<, autorid tervitavad iga dgatust
ved jargmistese kedtesse tdlkimisal. Juba lahematel nddalatel on vBimalik infolehti leida
internetis aadressdel

www.parkinson.ee

jahttp://infopark.uwcm.ac uk/

I nfolehed Par kinsoni tdvegainimestele

Haiguse ja sellegatoimetuleku tundmadppimine

Milli sed onParkinsoni téve simptomid?

Mis pBhustab Parkinsoni t6be?

Kuidas diagnoasitakse Parkinsoni t6be?

Parkinsoni tGve medikamentoosne ravi.

Alternatiivravi Parkinsoni tove korral.

Kirurgili ne ravi Parkinsoni téve puhu.

Flsioteragpia Parkinsoni tdve puhd — lii kumine, asend ja tasakad.
Kdneravi Parkinsoni téve puhu; suhtlemine ja nedamine.
Tegevusteragpia Parkinsoni tdve puhd — praktilised ndwanded ja @ivahendid
isesei svuse sdilit amiseks.

10. Parkinsoni tGve dde-spetsialist.

11. Kuidas vdib Parkinsoni tdbi teid tulevikus mdjutada?
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Elugatoimetulek

12. Enese &tiivsena hoidmine ja duga toimetulek.

13. Praktili si nBuandeid Parkinsoni tdvega inimestel e kodus toimetamiseks.
14. Elu Parkinsoni tdvega — voitlus gresd, emotsioonde ja depressooniga.
15. Headine uni Parkinsoni tGve puhd.

16. Mdtlemis- jamaluprobleemid Parkinsoni téve puhd.

17. Abirahaja sotsiadtoetused Parkinsoni tbve puhu.

Oige kiismus digeleinimesele
18.Korduvad kiisimused Parkinsoni tove kohta.
19.Kes suudab kdige paremini vastata teie kiisimustele Parkinsoni téve kohta?

Kust saada rohkem infor matsiooni?
20. Organisatsioond ja kontaktandmed Parkinsoni t6vega inimestele.
21. Kirjalikud dlli kad (raamatud ja voldikud) Parkinsoni tGvega inimestele.
22. Internetil ehekilljed Parkinsoni tGvega inimestele.

I nfolehed Parkinsoni tdvegainimeste tugiisikutele

Mida peavad tugiisikud teadma?
23. Kesontugiisik jamill egatategeleb?
24. Pohili sed oskused Parkinsoni tGvega inimese tugiisiku puhu.
25. Parkinsoni tdvegainimese &vistamine tusmisel jalii kumisel.
26. Praktili sed abivahendid Parkinsoni tévega inimese hoddamisel.



27. Tugiisiku stresdteadli kkus ja toimetulek omatunnetega.
28. Tugiisiku digused.

Elugatoimetulek

29.Tugii siku enesegjdlgimine.

30.Tugi- jahoddust66 jagamine — kbrvalise ai tunnustamine.
31.LUhike puhkus — paus tugit66s.

32.Enesekehtestamine.

Kust saada rohkem infor matsiooni?

33. Kirjalikud materjalid (raamatud ja voldikud) Parkinsoni tGvega inimeste tugii sikutele.
34. Internetil ehekiljed Parkinsoni tGvega inimeste tugii sikutele.

Infolehed spetsialistidele, kes tegelevad Parkinsoni tdvegainimestega

Patsientidejatugiisikute koostdo
35. Informatsioon jagamine — arvestamine patsiendi ja tugii siku soovidega.
36. Meeskondik Parkinsoni tdve kasitl us.

Informatsiooni jagamine
37 Kuidas teaada diagnoosi Parkinsoni tévegainimesele jatema perele.
38 Kuidas vestelda patsientide ja tugii sikutega.
39 Kuidas kirjutada patsientidel e ja tugii sikutel e.

Kisimustele vastamine
40. Korduvad kiisimused —mida patsiendid ja tugii sikud kdige sagedamini teada tahavad.

Patsientide ja tugiisikute suunamine informatsioonialli kate juurde
41 Kirjalik informatsioon spetsiali stidel e Parkinsoni tdve kohta.
42. Internetil eheklljed Parkinsoni tdvest spetsialistidele.



