Patsiendi informeeritus — eddus osalemiseks ravimeeskonnas
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lga haigus tédhendab inimesele suurt elumuutust ja toob kaasa vaaduse uue
informatsioon jérele. “Miks kull mina? Mis sehaigus kaasa toob? Kes mull e sell est
radgib? Kas ma pean kdke seda teadma? Kas ma tahan seda teada?’ Selliseid
kisimusi esitab igaliks, saades teada, et on haigestunud koornili s haiguss, on see
siis didame isheamiatdbi, kdrgvererdhudbi voi Parkinsoni tdhi. Esmane re&ktsioon
kroonli sele haigusele sarnaneb Sokiga, pde kelleltki kisida, vahel e ole piisavalt
aegavoi julgust.

Parkinsoni tdhi on kroonili ne nérvististeamihaigus, mis algab vanemas eas ning toob
kassa endaga jdsemete véring, lii gutuste agluse, jaikuse ja tasakaduhdired. Haigust
el olevdimalik véljaravida, seddttu on \galik planeeida aelasine tegevus kogu eluks.
Patsienti Umbritseb lai ring erinevate aialade spetsidiste, kes kdik tegelevad
haigusega oma vaaepunkist: neuroloog, pereast, lit kumisraviinstruktor, psiihhdoog,
logopeed, meditsiinidde, sotsiadtodtgja (Joonis 2). ldeadis peaks patsient ja
eriadlaspetsialistid moodwstama meeskonmg, mis voitleb kroonlise haiguse vastu.
Patsiend osalemise edduseks meeskonrealiit kmena on aga teadli kkus ja informeeaitus
oma haigusest. Teadmised haigusest aitavad kohaneda ja tulla paremini toime
igapaevaste tegevustega ning saada voimaikult pikka a@a iseseisvalt hakkama.
Patsiend teavitamises on ana osa igal meeskonralii kmel; saadudinfol on dulineroll
jargneva du korraldamisel ja elasisel toimetulekul. Spetsialistide osaks on pakkuda
valikuid, mida patsient saeb vastavalt soovil e jateadmistele vastu vitta. Selli ne skeem
téhendab patsiendi aktiivset osalust enda ravimisel, mitte passivset osa, mis on
asstaid tavapéarane olnud.

Eesti on Uheks teaduspartneriks Euroopa Liidu teaduprojektides InfoPark ja EduPark,
mis on suuretud vanemaedi ste puudega inimeste ja nende tugii sikute dukvalitedli ja
toimetuleku uuimisele ja parandamisele ning vastavasisulise tegbematerjali
véljatdotamisele ja juurutamisele. InfoPark /Information, health andsocial neels of
older, disabled people (Parkinson's disease) and their carers/ viiakse 18bi seitsmes
Euroopa riigis. Suurbritannia, Seksamaa Portugal, Hispaania, Kreeka, Soome ja
Eesti. Projekti 10puks 2004. asstaks tHdtatakse vélja Uihised soovitused vanemaedi ste
puletega inimeste toimetuleku parandamiseks. Mudeliks, mille dusel juhised védja
toGtatakse, onParkinsoni tohi.

Informatsioonvajaduse selgitamiseks viidi |8bi intervjuud ptsientide ja nende
tugii sikutega/lhoddajatega ning korraldati spetsiali stide diskussoond, millel osalesid
neuroloogid, pereastid, meditsiinioded, flsioterapeudid, logopeedid, sotsiadtodtajad
ja tasstusraviarstid. Patsientide sihtgrupiks olid vanemaedi sed, Ue 65 aasta vanused
Parkinsoni tdvega haiged. Pdhili ne tdhelepanu podati patsientide informeeitusele ja
infovgadusele ning hinnangule saadud infole einevatel gaperiooddel: esimeste
simptomite ilmnemisel, diagnoasi kinnitamise gal ja véjakujunenud haiguse
perioodl. Lisaks kisiti ldist hinnangut teebele, mida patsiendid di saanud kagu oma



haiguse jooksul. Elukvaliteadi hindamiseks tditsid haiged EuroQol kisimustiku kocs
tervise enesehinnangu skadaga. Samu probleame diskuteeiti spetsiali stidega.

Loogili seks jatkuks projektile InfoPark on patsientide kodlitust ja haridust edendav
EduPark, mille eamargiks on kroonlise progreseauva haigusega (Parkinsoni
tbvega) patsientide ja nende tugiskute dukvaliteedi parandamine |&bi
patsiendihariduse ja psiihhcsotsiadse ravi. Arendatakse vdja kodlit usprogramm ning
uuritakse sell e teostatavust erinevates Euroopa maales. Projektis osalevad Saksamaa
Hispaania, Soome, Itadia, Holland, Suurbritanniaja Eesti.

Mida soovisid patsiendid teada? Milli sed olid nende ootused?

Esmane info haigusest parines enamasti arstilt, keda ka kdige rohkem usaldatakse.
Haiguse dgul méngisid dulist rolli ka sugulased, tuttavad, to0kaaslased, kel oli
varasem kokkupuuek sarnaste haigusndhtudega. Paljudel juhtudel oli just tuttava
ndouanne tOukeks, et haige otsustas podrduca astile. Arstide kdrval nimetati
informatsioon jagajatena ka teis spetsialiste: pereasti, meditsinidde, aga ka
mittemeditsiiniliste eaidade esindgad: sotsiadtootga, psihhdoog, logopeed,
ravikehakultuuri spetsialist.

Teiseks oluliseks informatsioonallikaks pedi kirjaikke materjae: raamatuid,
infolehti jne., kugi tOdetakse, et sdllist teavet on raske leida. Materjalid on kil
olemas ja kéttesaadavad seltside ja Puuetega Inimeste Koja kaudu, kud haiguse
agusfaasis e osataneid asida
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Perelii kmetele olid esmaseks infoalli kaks haiged ise, arsti pode podrduti all es haiguse
véljakujunenud staadiumis. Pereliikmete osalemine asti kilastamisel e ole mell
tavaling; isegi kui arsti juurde tullakse mitmekes, ja&d tugisk enamasti
vastuvdtukabineti ukse tahaja saa informatsioon patsiend kaudu.

NoOrgaks pedi probleemide kéasitlust meedias: krooniliste haigustega seostuvad
probleemid e Uleta enamasti uudsekiinnist. Haiged tundsid puudst saadetest, mis
kasitlevad Parkinsoni tObe televisioons ja raalios. Internet voimaliku infoalli kana
maérgiti haigete podt da vaid mdnel juhd; arvuti kasutamine @ ole vanemate
inimeste podt tavaline. Kill aga on interneti kasutamine rohkem levinud sugulaste



podt. Uldiselt arvati, et kirjalikku materjali on véhe ja meedia kajastab haigusi info
andmise esmargil harva.

Informatsioon saamist takistavad mitmed barja&id: oskamatus kisida; soovimatus
oma haigusest ra&ida ja teistega oma probleane autleda; probleemide vahene
tahtsustamine; ajapuudts. Uks patsient vaitis, et polejulgenud kell eltki midagi kiisida.
Siinjuures on toodud arvamus. “T ohter ei tohigi igale inimesele paris objekiivset
vastust anda,sest see Wib mdjuda regatii vselt. Minule seesobis ja ma tundsin ennast
hasti. Olen taiesti saanudseda, mis mul on vaja; kui kisin, saan ka vastuse.” Enne
diagnocsimist ja diagnocsimise perioodl aga e ole poded haiged saanud pisavalt
informatsioon Parkinsoni tdve kohta — p&huseks pakutakse, et ise @ tuntud huv voi
e osanud kisida, aga ka seda, et arstil oli véhe aga ja kogu vestlus oli pinnapedne.
Paljud heiged teadvustasid fakti, et kuigi nad hetkel on gisavalt informeeaitud, vdb
haiguse dguse perioodl saadud informatsioon pidada véga vaheseks. Perelii kmete
puhd oli takistuseks ka lii gne hdivatus igapéevase todga ja olmeprobleanidega, aga
ka oma tervisemured. Esines stuatsioore, kus pereliikmed el teadnud ama |dhedase
inimese haigusest, kura viimane varjas sdanii kaua, kui voimalik.

Saadava informatsioonhulga kohta oli erinevaid arvamusi: kui mdned patsiendid
arvasid, et koheselt oleks vaaik voimalikult detailne ja pohalik informatsioon, siis
suurem hulk intervjueeituid jai seisukohale, et informatsioon peeks olema vastav
haiguse staadiumile ja konkredse hetke probleemidele ning teamad ja sisu muutub
koos haiguse progreseaumisega. Tahtsaks pedi patsiend vamisolekuks
informatsioon vastuvatmiseks.

Selgus, et kdige paremini olid informeeitud Parkinsoni haiguse seltsiga Ghinenud
haiged, kes on hésti kursis haiguse ainevate aspektidega. Uks intervjueqitud
seltsilii ge iseloomustas grupitoetust: “ Omavahel arutasime seda, mida peaks tegema,
et haigus e progreseeauks, et see as kulgeks maistlikult, Uksteise mdistmisega’ .
Nemad nimetasid ka kdige enam erinevaid infoalli kaid ja tdid véljaideid, mida voiks
patsientidel e ra&ida haiguse einevatel periooddel.

Haiged ja nende sugulased pidasid kdige téhtsamaks esmaseks informatsioonalli kaks
esimest artivigiiti, kuna ast oskab piisavalt selgitada haiguse olemust ja tutvustada
kéttesaadavaid informatsioonvoimalusi. Samas teadvustasid teised
meditsiinispetsiaistid dukorda, et kdige enam teeb arst-spetsialist, kuid teistel ja&
oskusi ja teavet vaheseks. Professonadid mérkisid, et sisuliselt siiski meekonraet6o
praggu efektiivselt e toimi, kuguures &a tuuakse suhtelisdt ndrk side
meditsii nitodtajate ja sotsiadsfazi vahel. Uheks oluliseks teemaks, millest tahetakse
rohkem teada ja tuntakse teebepuudist, on sotsiadabi ja eivahendite kasutamise
vOimalused. Ka mealikud e ole dati informeeitud muutuvatest vdimalustest
sotsiadabi kasutamisel. Kdige enam probleeme ongi seotud hoddusega ja haige
abistamisega, eriti kui patsient on jadud Ulsikuks ja ta e ole evam peret.
Keauliseks vdib osutuda @i leidmine ja &ivgava inimese paigutamine
hoddusasutusse. Selli ste probleanide esil ekerkimine ja valjatoomine viitab vahesele
koosttdle sotsiadhodekande jatervishoiu vahel.

Eespod kirjeldatud meeskonret6é pintsip on leidnud rakendust iga kroonilise
haiguse kéasitlemisel, kuguures ka patsient ja tema perdliige/tugiisk osalevad



meeskonnes raviotsustuste tegemisel (Joons 2).
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Joonis 2 Parkinsoni tdvega hage ravimeeskond

Patsienti |oetakse eksperdiks oma haiguse suhtes, kelle avamusi on duline ravi
planegimisel arvestada. Selle edduseks on patsiendi teadmised oma haigusest.
Teadmatuses patsiendid tunrevad enam hirmu oma tuleviku pérast; teadmatus
mojutab negatii vselt elukvalitedi ja omab tahtsust medeoluhéirete tekkimisal.

Mida peaks arvestama haigete informeerimisel ?

Patsientide infovagjadus ltub haigusndhtudest ja igailiks vaab individuadset
|&henemist.

Pikagalise kroonlise haiguse puhu, nagu seda on Parkinsoni tohi, tuleb info
pakkumisel arvestada ka teiste kassnevate tervisehdiretega Kindasti tuleb
selgitada ravimite kdrvaltoimeid ja koostoimeid. Need selgitused pesksid dema
kirjalikul kujul kéttesaadavad nii arsti kabineti ukse taga kui ka gtegajis.
Véjakujunenud heiguse faasis on vgalik jagada infot ka patsiend |éhedastele ja
sell ega parandada haigusega toimetul ekut.

Kroonili se haiguse puhd on dulised infoalli kad, mis Uksteist téiendavad: vestlus,
grupitoetus, kirjalikud materjalid, videoklipid, arutelud jne.

Kes peaksinfot jagama?

Haigete avates kOige usaldusvad&semateks infojagagateks on arstid ja it
spetsialistid, kes tegelevad konkredse haigusega. Arstikllastus on sageli gali selt
piiratud ja vaga palj u teavet pakkuda korraga @ saa sest inimene @ suuda seda kbike
medde jéta. Kasulik on kanbineeida suuist konsultatsoon trikiste kassa
andmisega. Spetsialistidega vesteldes selgus, et vahe informatsioon lii gub tervishoiu



ja sotsiadhodekande vahel. limselt tervishoiuspetsiaistid el tunne sotsiadstisteani
korraldust ja vBimalusi ning sotsiadhodekandesisteemi todtgad tunrevad end
ebakindlalt tervishoiuspetsiali stidega suhel des.

Teavet peavad jagama paljud spetsialistid, kes haigetega kokku puduvad; alati pea
seeinfo dema gakohane ja soovitavalt konkredse patsiend kohta. Samal gjal peavad
erinevad spetsialistid, sedhulgas ka sotsiadspetsiaistid ja tervishoiuspetsiaistid,
omavahel infot vahetama. Kroorili ste haiguste kasitlemiseks ja haigete toimetuleku
parandamiseks on vgaik vélja aendada meeskond, mis t66taks vorgustikuna, kuhu
on kassatud kdk haigele vajaikud spetsiaistid. Pragguseks on Eestis olemas juba
mitmeld haid meeskonretd6od réiteid, kud enam on real arenenud suurtes linnades.
Initsiaaoriks meeskonnetdd Vvéljakujundamisel on sageli haige vOi haigete sdts
(Parkinsoni Haiguse Selts, Sclerosis Multiplexi Uhing, Léune-Eesti Vahitihing jne.).

Projekti Uks eesmérke oligi pakkuda tervishoiu- ja sotsiadhodekande siisteemile
kaasgjastatud teadmisi haigete vaadustest, luua haigete ja professonadide vahel
partnerlusauhe. Rahvusvahelises mastashis on eesmérgiks parandada Euroopes
spetsiaistide vorgustikku, kes tegelevad kroonliste haigetega ja vanemaediste
inimestega. Uldiseks eesmargiks on putetega vanemaediste inimeste popuatsioori
elukvaiteadi parandamine. Elukvalited on tahtis kOigile inimestele, odenemata
vanusest, haigusest ja puuck olemasolust.

Uuringut ontoetatud Euroopa Lii du teadusgrantidest nr. QLRT 200000303
(InfoPark) ja QLRT-2001-02674(EduPark).
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