P35. Kaasasundinud veritsushaigusega isikute elukvaliteedi uuring Eesti kultuuriruumis: kroonilise
progresseeruva haigusega toimetulek rehabilitatsiooniprojekti kaigus kusimustiku Haem-A-Qol pohjal
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Taust

WHO jargi on elukvaliteet isiku ettekujutus oma positsioonist elus kultuuriruumi vaartussusteemidest lahtuvalt, seostatuna
elukeskkonna eesmarkide, ootuste, standardite ja hirmudega. Kaasasundinud verehuubimatus valjendub sagedastes
veritsustes liigestesse, pohjustades liigesepdletikku, ligese funktsioonilanguse, valu ning likumise progresseeruva
raskenemise. Kusimustik Haem-A-Qol huubimishairega isikutele koosneb 10 osast ja 46 alalOigust, haarates fuusilise tervise,
enesetunde, minapildi, sportliku tegevuse, toohoive, toimetuleku, ravi, tulevikuvaated, perekonna planeerimise, partnerluse.

Eesmark Materjal ja meetod

Kuressaare Haigla rehabilitatsiooniprojektist osavotnute
elukvaliteedi uuring eesti keelde tolgitud ja valideeritud
kisimustiku  Haem-A-Qol alusel. Vastused jagatud
vanuseliselt kaheks:18-30 ja 30-60 aasta vanused ning raske
(RVH) ja kerge veritsushaire (KVH).

Eesti hemofiiliahaigete elukvaliteedi hindamine meie
kultuuriruumis, et moOista kroonilise eluaegselt
progreseeruva haigusega Isikute hinnangute oma
elukvaliteedile.

n Tulemused

Projektis osales 21 patsienti: 16 RVHga ja 5 KVHga isikut vanuses 25-55 aastat (mediaan 40). RVH-riihmas oli 8 patsienti
vanuses 20-35 ja 8 patsienti vanuses 35-60 aastat, KVH-ruhmas oli 2 patsienti vanuses 20-35 ja 3 patsienti vanuses 35-60
aastat. Tulemus lahknes vanuseliselt RVH korral fuusilise tervise ja tool kaimise, samuti pereloomise kategoorias: vanemad
isikud pidasid flilisilist tervist ja enesetunnet (1., 2. kilsimuste kompleks (KK)) murettekitavamaks kui noored nagu ka
toimetulekut t6oalaselt (5. KK). Noorematele ei tekitanud pereprobleemid vorreldes vanemate isikutega probleeme (9. KK).
KVH puhul oli suurem lahknevus (8. ja 9. KK) kiisimuste puhul, mis puudutasid muret tuleviku ja pereelu parast. Vordne mure
hemofiiliaga toimetuleku péarast (6. KK) oli igapievaselt kdikides haiguse raskusastmetes ja vanuseriihmades. Samuti oli
vordselt hairitud spordi harrastamine ja vaba aja veetmine kdikides vanuse- ja raskusriihmades (4. KK). Hllbimishairega
seotud ravi tekitas sagedamini muret raske kuluga isikutel (7. KK).

ﬂ Jareldused

Haem-A-Qol kusimustiku tulemuse pohjal tulid valja polvkondade vahelised erinevad ootused ja probleemid. Viimane on
oluline teave patsiendikeskseks lahenemiseks. Antud uuring toestab ka ilmekalt, et elukvaliteedi hindamine voimaldab
objektiivsemalt moista kindla kroonilise haigusega patsientide positsiooni nende elukeskkonnas. Tulemused vOimaldavad
teha ravi, vaimse tervise, fusioteraapia ja tootervishoiu meeskondadel pikemaid tulevikuplaane noustamisel nii isiku,
raviasutuste kui ka riiklike sotisaalrehabilitatsiooni susteemide tasemel.
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