Patsiendi uus roll (Danyapperi grupi projekt)

Mida tédhendab dieti sbna
"patsient"? Traditsiooniliselt ni-
metatakse ?at3|endlks passi-
ivset inimest, kes pdeb mingit
haigust ja keda _ravitakse
kellegi teise poolt, See tahen-
dab, et tegutseb ainuéksi arst -
ainult tema vditleb haigusega
aktiivselt.

Parkinsoni. tdbi. on aga
krooniline haigus erinevate_in-
valiidsusastmedega, mistottu

robleemile tuleb l&éheneda
diesti uuest vaatenurgast. On
nimelt aarmiselt oluline, et
patsient pudaks ka ise aktiiv-
selt raviprotsessis osaleda ega
iirduks' ravitava passiivse rol-
iga.

~Kui vorrelda nn. "tavalist"
haigust ja kroonilist_ neuro-
loogilist patoloogiat niimoodi
nagu vérreldaks organiseeritud
grupireisi Mallorcale ja alpi-
nismimatka Himaalajasse. on
selge, et mdlemal ‘juhul on
esimene variant peensusteni
ette planeeritud, ootamatusi
pole karta ning osaleja ohutus
on tagatud. Teise variandi kor-
ral on aga vajalik plkaaggllne
ettevalmistus, oskused, tépne
informatsioon ja _turvataga-
tised. Nagu ~magimatkaja,
peab ka parkinsonihaige en-
nast pikalt ja po&hjalikult ette
valmistama, et osata véltida

ootamatusi vOi neist vilja
tulla. -

Kuidas peaks patsient end
ette valmistama? Kes saab teda

seejuures aidata? )
Igas kultuuris on teatud ri-
tuaalld, mida rakendatakse
mingi uye staatuse saamisel,
naiteks ristimine, laulatus jne,
Miks ei voiks just Parkinsoni
Tove Uhing olla see koht, kus
haige 1abib’ suuremad muutu-
sed, mis seostuvad tal selle
kroonilise  haiguse  diag-
noosimisega. Nii nagu rituaal
on ettevalmistus _ mingiks
uueks olukorraks, voiks Park-
insoni Tove Uhing olla va-
jalike muutuste lahtekohaks.

. Nonda pakub Taani Par-
kinsoni Téve Uhing nii haige-
tele kui ka nende perelik-
metele vajalikku ettevalmistust
haigusega kaasnevateks pinge-
listeks “olukordadeks, rollide
muutumiseks perekonnas da
tool. Uhing el lase kaotada
lootust taisvaartusliku elu jat-
kumisele ning on energi-
aallikaks olukorras, kus pat-
sient peab oma elu Kkardi-
naalselt tmber korraldama.
Erinevate haiguste puhul
on taheldatud, et kul ter-
vishoiu- ja  sotsiaalhoole-

kandesisteém kaasavad patsi-
endi

raviprotsessi, pakkudes

talle emotsionaalset toetust,
informatsiooni haiguse _kohta
{a vBimaldades ~patsiendile
ema haiguse ravis aktiivset
rolli, on "paranemine_kiirem,
t_agasnooke vahem ning ravi
Uldine tulemus parem.

_On teada, et kui patsienti
vajalikul maaral emotsionaal-
selt toetatakse, varustatakse in-
formatsiooni ja juhistega, kui-
das Uhes vOi teises olukorras
toimida, tuleb ta oma eluga
tunduvalt paremini toime.

Kui traditsiooniline patsi-
tendll roll pShineb kolmel fak-
oril:

. haigus - patsient - arst,
siis patsiendi uue rolli puhul
lisanduvad neile

patsient kui isiksus

a

F(at.siencii tervis. )

Kui traditsioonilise patsi-
endirolli puhul on fookuses
arst, siis uue rollikéasituse ko-
haselt on rbhuasetus pat-
siendil. Tervist vBib siinjuures
vaga Uldiselt defineerida kui
midagi, mis on seotud inimelu
séilitamisega. Kas polegi selle
hoidmine ~ just ~ valjaspool
meditsiinististeemi oOlulisim
isiklikuks heaoluks?

Tuleb arvestada, et Parkin-
soni tdvega kaasneb tunduvalt
rohkem Kui haiguse silmator-
kavaimad sumptomid. Tihti-
peale juhtub, et

- inimene ei saa oma keha
enam harjumusparasel viisil
kasutada, ) )

- osdliselt kaob iseseisvus,
sest mone asjaga lihtsalt pole
enam vo@imalik ise hakkama
saada,

- kaob usk eluunistuste tai-
tumisse,

- enesehinnang langeb,

- toovoime kaob, )

- tuleb loobuda mdnestki
harjunud tegevusest ning har-
juda,uutega. )

UhesOnaga - haige peab
enesele aru anda. kes ta on
ning kuidas ta! tuleb oma elu
elada. Teatud ajaks toob see
kaasa segadust ja noutust.
Haigele vdib tunduda, et kogu
ta Ulejaénud elu on lootusetult
rikutud.

_ Téepoolest, tervelt 15-20
esimest eluaastat otsib inime-
ne tavaliselt vastust kisimu-
sele "Kes ma olen?" ja nuid,
seistes fakti ees, ef ollakse
haigestunud Parkinsoni t6ppe,
tuleb samale  kisimusele
uuesti vastus leida. Selline uue
identiteedi méaaratlemine
votab kbdigepealt aega.

Samas ei tohiks unustada,
et olukordi, kus ollakse silmitsi
teadmatusega, on teisigi, nagu

olehtilm

léhedase surm, tookoha kao-
tus, méne muu progresseruva
kroonilise haiguse ~ diagnoos
jne.

~_ Mis on siis kris? Kuidas
inimene _ sellele  tavaliselt
reageerib? Kriis on jah saatus-
lik podre, ootamafu muutus,
suuhiline héireseisund, mis
ekib  olukorras, = millega
fudsiliselt ja pstuhiliselt toime
tulemiseks el piisa varasemast
elukogemusest ega Opitud
reaktsioonidest, kuid see on ka
valjakutse otsida ja leida uusi
vBimalusi!

_ . Inimeste reaktsioon kriisile
vOib olla kardinaalselt erinev.
Maletan, et varsti pérast
seda, kui olin ise saanud Park-
insoni tdve diagnoosi, kohta-
sin kaht inimest. Uks olj daam
viiekimnendates, kes aina tor-
ises ja porises oma artriidi tee-
mal (lr(nl_s muide polnudki veel
teab kui tOsises aasls?, oli vi-
hane ja kibestunud ja leidis, et
elu on |abi mis ‘labi. Paar
pgeya,hlliem nagin Uhel koos-
viibimisel 24-aastast ratas-
toolis noormeest kelle
alakeha oli taiesti halvatud. Ta
osutus vaga rodmsameelseks
a meeldivaks _ vestluskaas-
aseks, kes ei jatnud 0Ohtki
kena tudrukut markamata. Sel-
gus, et ta oli tddtanud kébikor-
{?jana ning puu otsast kuk-
unud. Ndodd aga tegeles ta
vOimalikult ~ kergete ~ ratas-
toolide _kavandamisega, et
saada nii liikuvaks kui Gldse
vBimalik.

Need kohtumised Gpetasid
mulle, et haiguse tdsiduse ja
elu kvaliteedi vahel ei ole ot-
seseost:  k8ik oleneb suhtu-
misest.

Uurimused on naidanud,
et 15-20% koigist vahki pode-
{alst tdmbuvad aktiivsest elust
agasi, kui neil diagnoositakse
see eluohtlik v&i ™~ krooniline
haigus, 60-70% alluvad ravile
ﬁassuvselt, plidmata ise enda
eaks midagi teha, ja kdigest

15-20% patsientidest otsi-
vad lahendusi ja uusi vdi-
malusi, ilmutavad kohane-
misvlimet ega anna niisama
lintsalt alla. Arvan, et samase
tulemuseni jdutaks ka parkin-
sonihaigeid uurides. ]

Igatahes on sellisest jagu-
nemisest nadha, et kui pafsi-
endiks saadakse ilma vajaliku
ettevalmistuseta, hakkab Uks-
nes_patsiendi roll ise inimese
tervisele halvasti mgjuma.

Patsiendirolli uus  kasitus
seab ideaaliks, et 99% pat-
siente kuuluksid kolmandasse,
aktiivsete enese eest vditlejate
gruppi. Kerge see muidugi ei
ole_ "ja ainulksi sbnadest
"motle positiivselt" ei piisa
kaugeltki. Kuid ei tohiks unus-
tada, et teatud pisiv suhtu-

mine oma ellu ja haigusse
vBib muuta haiguse kulgu.
Koige olulisem on, et ini-
mene, ~ saades _ patsiendiks,
jaéks isiksuseks. Tavaline pat-
sient ndeb endas inimest, kel
on teatud haigusnéhud ning
kes saab vastavat ravi. Kuid ta
Eeaks tingimata nédgema endas
a inimest, kel on aktiivne el-
lusuhtumine  ning  aktiivne
suhe oma haigusse.

_Millest tuleb, et mdni vaga
haige inimene Gldsegi nii vaga
haige vélja ei n&? Nagu
naiteks see talumees, kes veel
15 aastat talu pidas, -kuigi tal
igal hommikul kulus 1-2 tundi,
enne kui ta toévdimeliseks sai.”
V6i vanaema, kes tugevast -
varisemisest hoolimata~ kaht
lapselast on hoidnud ja peagi
kolrganda veel enda’ hoolde
saab. :

Asi on selles, et nad on
oma kriisitunnetuses jéudnud
selle punktini, kus nad oma
haiguse sel maaral omaks
votavad, et hakkavad otsima
uusi vdimalusi edasi elada. On
selline vanas6na: "Kui Uks uks
su ees kinni vajub, &ra siis jaa
selle taha nii kauaks istuma, et
teiste avanemist ei markagi".

_ Millal void ¢elda, et elad
hasti? Killap siis, kui sul on
joudu toime tulla kdigega, mis
elu toob, Jla positiivselt  ko-
haneda selliste muutustega,
mille vastu sa ei saa. See tagab
sulle aktiivse elu, suhtlemise,
positiivse enesehinnangu  ja
elurdému.

Kokkuvétlikult vBiks patsi-
endi uut rolli iseloomustada
jargmiselt:

- patsient teeb koostood
oma arstiga, nii et ravi korral-
datakse koos,

- patsient osaleb aktiivselt
oma haiguse ravis,

_. - patsient elab vastavalt
vOimalustele normaalset ja ak-
tiivset elu, '

_ - patsient tegeleb teadlikult
haigusega seotud negatiivsete
emotsioonidega ega voimalda
neile oma elus suuremat, ko-
hta, kui just parasjagu ilmtingi-
mata vaja,

- patsient kohaneb uue
reaalsusega ja oma kohaga
selles, )

- patsient tegeleb oma
suhtumisega haigusse - Oige
lahenemine v8ib haigust pidur
dada.

Igarolli tuleb dppida. Olla
samaaegselt  parkinsonihaige
ja eladatajsvaartuslikku elu on
oskus, mida tasub Gppida.

__Ulevaade Svend Anderseni ar-
tiklist "The New Role of the Patient
A Project in_the Danyapper's

roup)* aﬁklrjas "Parkinsosn
Magazine" No. 6, 1996. Svend
Andersen on psuhholoog, kes
pdeb kaise Parkinsoni tobe.
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Parkinsoni haigus on suhteliselt
sage krooniline narvisisteemi haigus,
mis Eestis on levinud nagu mujalgi
maailmas: kokku on meil haigeid mitu
tuhat. Ule maailma on tava koguneda
Uhingutesse, et olla Uksteisele toeks ja
saada informatsiooni oma haigusest ja
selle ravivBimalustest.

Eesti Parkinsoni Haiguse Selts on
loodud 1994. aastal ja Tartu Parkinsoni
Haiguse Selts 1995. aastal. Seltsi seni
suurimaks (rituseks kujunes 19.-21.
augustini kestnud laager-seminar Kaari-
kul, mille initsiaatoriks ja peakorral-
dajaks oli Tartu Parkinsoni Haiguse
Seltsi esimes Vello Kiilaspdd. Laagris
oli v6imalik tdiendada teadmisi oma
haigusest, tegelda vBimetekohas spor-
diga ja puhata. Kogu ettevdtmine sai
teoks tanu Tartu Puuetega Haiguse

farmaatsiafirma
ORION Pharma International

RION

Koja, Tartu Ulikooli, ravimfirma Ratio-
farm ja Eesti Uhispanga toetusele.

Loengutes  tutvustas  professor
Toomas Asser Parkinsoni haiguse
medikamentoose ravi véimalusi, dr.

Pille Taba andis (levaate muudest
ravivBimalustest - dieet, fusioteraapia,
kdneravi. Dr. Inna Rubanovitsh raakis
Parkinsoni haiguse seltside organisat-
sioonist Euroopas. Kilas oli Maare
Kuuskvere Ameerika Uhendriikidest,
kes todtab Minneapolises Parkinsoni
g!aiguse Keskuses tegevusteraapeu-
ina.

Parkinsoni haigus vajab pidevat ravi
ja rehabilitatsiooni ning nduab
tahelepanu nii patsientidelt kui nende
sugulastelt. Ka meil on Parkinsoni
haigusega patsientide rehabilitsioon jar-
jest edasi arenenud. Maarjamdisa Polik-
liinikus on spetsiaalne ravikehakultuuri-
grupp, vBimalik on saada logopeedilist
konsultatsiooni. Té6tab  nbustamis-
telefon numbril 44 93 11 teisipéeviti kel!
12-13, helistada vbib péarast su-
vepuhkust taas 17. septembrist.

Parkinsoni Haiguse Selts ootab en-
daga Uhipema uusi liikmeid. Tartu Park-
insoni Haiguse Seltsi jargmine koosolek
toimub oktoobris, selle kohta ilmub eel-

nevalt informatsioon. Kindlasti tuleks
jatkata ka suviseid laagreid.
Dr. Pille Taba

Oppereisil Soomes

Aprillis viibisid Tallinnas Soome Park-
insoniliidu esindgjad, kes tutvusid Eedti
Parkinsonihaiguse Selts tegevusega. Samas
tutvustasid nad ldhidalt oma liidu t6id-
tegemis ning kutsusd meid oma Oppek-
ogunemisele. 10-12. juunini saigi reis teoks.
Gruppi  kuulusd ks parkinsonihaige,
neuroloog, fusioterapeut ja kaks juhatuse li-
iget. Kutsed olid nimelised. Kdik kulutused
keeti kutsujate poolt.

Mida nagime, mida kuulsime

Esimesel pédeva tutvusime Soome Park-
insoniliidu keskusega. Turus asuv keskus
hdlmab nelja regiooni (Oulu, Kuopio, Tam-
pere ja Helsingi) kokku kaheksa Uhinguga.
Kogu Soome peale tuleb alliksusi 50. Park-
insoni haigust pddevaid inimes on Soomes
umbes 10 000, neist ca 45% on liidu liik-
med. Liit tegeleb haigete hooldamise, nende
seisukorra parandamise, haiguse teadusliku
uurimise, sotsiaal- ja tervishoiuaase kooli-
tuse ning haigetele ja nende omastele va
jaliku teabe levitamisega. Liidu aas
teeclarve (700 milj. marka) kaetakse
peamiselt riigi poolt ménguautomaatidelt
saadavatest tuludest, lisaks liikmemaksud
(50 marka aastas), loteriid, isetegevus, trik-
iste midk jms. Aasta |0puks peaks
vamima liidu taastusravi keskus Hirvonsa-
los. Kaks kolmandikku selle 45 miljoni
margasest maksumusest kaetakse riigieelar-
vest. Keskuses hakkavad paiknema liidu
ametiruumid, 6dbimiskohad haigetele (28
voodit), arstikabinetid, kd&ikvoimalikud
ravi- ja rehabilitatsiooniruumid, todkojad
toovGime kindlaksmadramiseks ja taas
tamiseks, v6imla ja ujula Turu Parkin-
sonitihingust régkis selle esimees Eero Ma
rin.

Teine paev agas Turu Ulikooli Kesk-
haigla Neuroloogiakliinikus, kus Prof. Urpo
K. Rinne andis Ulevaate haigla gjaloost,
praegusest olukorrast ja tulevikuplaanidest
ning tutvustas ravi- ja uurimiskorpusi. Prof.

Rinne, kes on Soomejuhtivaid parkinsonis-
petsialiste, tutvustas oma tédd, tddkohtaja
laboratooriume. Pikat réékis ta gu po-
sitrontomograafiast, nédidates haiguse kulgu
inimgjust tehtud Ulesvotete alusel. Paev jéat-
kus Kela taastuskeskuses, mida tutvustas
pesarst Ismo Takala.
Keskuses pakutakse:

- tervidliku seisundi uuringuid ja kon-
sultatsioone  (fusioteraapia, psuhhiaatria,
sisehaigused, to6tervishoid, nBuanded psiih-
holoogidelt ja sotsiaaltddtajatelt);

- t66vOime madramist;

- koolitust haigeteleja parangjatele.

Selleks on keskuses t60l eriarstid ja ar-
stid-konsultandid. Sisse on seatud labora-
tooriumid, rontgen, tookojad (k6ogid,
puutéokoda, metallit66tlemine, autoremont,
késitooruumid ja tookoda eletroonika
seadmete remondiks) vGimla, ujula koos
saunaga, loengusaal, kilastaate korpus ja
sookla

Vaga meddiv mulje ja Masku
neuroloogilisest taastuskeskusest, mis on
moeldud sklerosis multiplexi pddejaile.
Keskus asub madlilises kohas Turust &8ne
pool. Ohtul vétsime osa haigete voimlemis-
tunnist. Millise innuga piiltti téitainstruktori
iga korraldust!

Paeva |8petasime sama riihmaga Uhises
kohvilauas, kus igaiks sa radkida oma
haigusest, selle arengust, véitlusest sdle
vastu, medeolust, muredest ja edu-
sammudest ning Uldse elust selle haigusega

Kolmas pédev agas kahetunnise loeng-
vestlusega parkinsonihaigete vdimalustest
iseendaga toime tulla. Loengu aluseks oli
uurimus, mis kasitles paljude Soome park-
insonihaigete, nende pereliikmete ja hoolda-
jate du koiki aspekte, nagu haigus, ravi,
toovoeime, invaliidsus, fltsilised,
hingelised, sotsiaalsed jm. faktorid. K&k

Eero e luba haigusel
end maha murda

Kui Eero kuus aastat tagasi teada sai, et
tal on Parkinsoni t6bi, hakkas kogu maailm
talle paistma mustades vérvides. Tekkis
kusimus "Miks just mina?"

Olgugi et arstiteadus praegusel gad
mondagi suudab, Parkinsonlpt()ve tekitgat
veel e tunta ja haigus e ole ved vdjaravi-
tav e ravimite ega operatsiooniga.

Rank uudis

Eero hajgus ilmnes kdigepealt selles, et
kéies polnud parema ké&e lilkumine enam
normaalne. Peatselt agas ka kate
vérisemine. Kui arstid leidsd Parkinsoni
tdve, oli see Eerole raskeks l66giks. See
haigus e halva ju ainult haiget, vaid ka
tema suhteid abikaasa ja teiste pereliikme-
tega.
Hingeline surve, mis vaevas Eerot
fulsilisest paju rohkem, tekitas sligava
masenduse. Ei oodanud ju teda enam ees
reibas ja rédmus todelu, rpensionipc”)lvast
raakimata. Tundus, et e olegi enam haid
péevi, on vaid halvad ja veel hullemad. Kui
puudub lootus paraneda, on masendus kiire
tulema.

Kulus ligi pool aastat, enne kui mees ta-
jus, et on vaia midagi ette vGtta. Ta maistis,
et muidu saab temast peagi vaid inimvare,
kes ei julge enam minna e poodi, tdnavale
ega_Uldse inimeste sekka.

Teiste hulka

Koju jaamine on kil havim, mida
haige vOib endaga juhtuda lasta. Seepérast
liitus Eero 1987.a. loodud Turu Parkin-
sonitihinguga ega vasi kordamast, et mingil
juhul e tohi inimene jéada nelja seina va
hele: peab tulema teiste hulka ning leidma
endale jGukohase tegevuse.

Eero tegutses uhingus koguni niivord
th()hkusalt, et vditi kolme aasta eest esime-

eks.

Eero teab, et rohtudest Uks parkin-
sonihaigete e piisa. Ka hingelise seisundi
parandamisest on vahe. FEriti téhtsad on li-
tkumine ja vdimlemine. Eerol on kodus
koer, kellega ta jarjekindlalt suvel 10-15 ja
talvel 5 km paevas jalutab. Muule liiku-
misele ja voOimlemisele lissks teeb ta
hingamisharjutusi Ta on ka ise leiutanud

hulga harjutusi ja valmistanud abivahen-
deid, mis aitavad parandada gu verevarus-
tust

'.N B! Harjutustega ei tohi alustada enne
arstiga néu pidamatal

_ Luhendatud tdlge Turu  Parkinson-
idhingu esimehe Eero Marini artiklist
"Eeroei anna taudin nujertaa”, avaldatud
autori ndusol ekul

kuulgjad said réédkida ka oma kogemustest,
avaldada arvamust nii iga kiismuse kohta er-
adi kui kateemakohta tervikuna

Sellega meie tutvumis- ja Oppereis Turus
|18ppes. Saime kuulda, mida peaks parkinsoni-
haige oma haigusest teadma, kuidas hoiduda
depressiooni  langemast, kuidas sdilitada
eurédmmu. Taname koiki, kes meid lahkelt
vastu votsid, Opetasid ja meie avukaele
kiismustele vastasid.

Tagasiteel kohtusime Helsingi regiooni
sekretéri Soile Tiikkajaga, kes enne laeva
vajumist jéudis meile ved nédidata oma konto-
rit ja ragkida, millega nemad tegelevad. Tanu
tallegi kilalislahkuse eest.

Grupi nimel
Sdts esimees
Heino Boikov
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