EPDA Peaasambleel jubljanas 1.-2. juuni 2002.a.

1- 2. juunl 2002a toimus Sloveeiiapedinnas Ljubljanas Euroopa Parkinsoni Haiguse Liidu
Peaasamblee Eesti Parkinsonihaiguse Seltsi esindas al akirjutanu.

Euroopa Parkinsoni Haiguse Liit (edaspidi EPHL) on Euroopa riikide Parkinsoni haigusega
tegelevate organisatsioonde tihendus. Uldkogu ehk Peaasambleekoguneb kard asstas, kus juhatus annab
aru aasta jooksul toimunust, analtitisib ja autab téiskoguga paevakorda voetud teemasid. Assamblee dgas
EPDA presidend mrs. Mary G Bakeri lUhikese tervituskBnega, millele jérgnes delegadide tutvustamine.
Esindgaid di 22riigist. Tulemata ja Poda. Moned riigid, kus oli mitu registregitud aganisatsioon olid
vdljas kahe esindgjaga (Island, Itadia,Roots). Belgia prantsuse kedne tiib di assta sees jounudEPDASt
vdja atuda ja palus luba uuesti Uhineda. Soov rahuldati Uhehddsdt. Kinnitati paevakord ja dustati
ettekannetega kéimasol evatest projektidest.

Esimene dtekandja oli Marina Fontenla Inglismadt projektiga "Nooremaedi sed parkinsonihaiged".
On selge, et noaet haigestunud rkinsonihaigetel on amad erihuvid ja seda teemat arutati ka teisel
paeval. Projekti algatas Rootsi PHL president Susanna Lindval 1999a peaasmbled, eesmargiks
uwrida dla 50-asstas parkinsonihaigeid. 2001a. toetas projekti ka London Southbank University ja
detsembris 2001 esitati taotlus Euroopa Komigonil e kahe aatajooksul projekti rahastamiseks. Kahjuks e
olnud taotlus edukas. Projekti tuli tdendada teooria poddt ja niidd dstakse voimaus jétkamiseks.
Projektis osalevad Tartu Ulikool, Soome, Portugal, Roatsi, Hispaania, Sloveeniaja Suurbritannia.

Teine dtekanne oli Soome astilt dr. Pirkko Roatasalo'lt projektist INFOpark, mis algas 1. mértsil
2001 ja millest votavad osa ka Eesti meedikud kos EPDA , Suurbritannia, Soome, Kreeka, Saksa,
Hispaania ja Portugali spetsialistidega. EU rahastas sda 3 assta ja 3 kuu pkkust projekti 1,03 miljoni
euroga. Projekt uurib vanemaedi ste parkinsonihaigete du kvaliteedi ja hodduse parandamise voimalusi.
Esimese aata jooksul ont66 dnud edukas ja planeeitud to0d on la |6petatud. Kaesoleva aata martsiks
oli 18bi viidud 200 ptsiend kisitlus, mis puuduas nende igapdevast tegevust, elu kvaitedi, medeolu ja
depressoon.

Kolmandana astus Ules EPDA asepresident dr. Irena Rektorova. Saime Ulevade kdikidest EPDA
projektidest.

Esimene oli GPDS (The Global Parkinson's Disease Survey). See on globadne parkinsonihaiguse
uuring, millest votavad osa spetsidistid kogu madlmast, WHO parkinsonhaiguse toogrupp nng
Rahvusvaheline Parkinsoni Haiguse Fond ja mida finantseeib Sveitd firma F. Hoffman-La Roche Ldt.
Basal. Uuringu suundbdeks olid parkinsonihaigete elukvaliteedi hindamine, téiendavate dukvaliteddile
mdjuvate faktorite leidmine ja nende mdju véjaselgitamine PH eukvditealile. Uurimuse auanne on
avaldatud gjakirjas MDS Journal vol. 17nr. 1, January 2002javedil end WWW .Interscience Wil ey.com.

Teine projekt ECONOMIC and QUALITY of LIFE IMPACT of PARKINSON'S DISEASE, a
Pilot Primary Care Reseach Survey in the UK. Projekti soovitas WHO 1997a. ja rahastas firma DuPont
Pharma. Eesmérgiks oli parkinsonihaigete otseste ja kaudsete hodduskulude kalkuleeimine ja nende
elukvaliteedi uuring. Uuringus slgus, et kodus elav patsient 1&ks riigile maksma 5000£ ja téishodduse
18000£asstes.

Kolmas projekt. PARKINSON'S DISEASE: PHYSIOTHERAPY EVALUATION PROJECT.
Parkinsoni haiguse psiihhderagia hinnang projekt. Osalesid Suurbritannia spetsialistid ko EPDA-ga;
rahaliselt toetas Glaxo Welcome. Uuringute eesméargiks oli  konsensuse saavutamine parimate
psihhderapeutide ja ravimitootjate vahel ja kogemuste saamine parkinsonihaiguse pstihhderagia
valdkonres, millest oleks vimalik hilj em Euroopa tasemd tehtavaid uurimistoode suund vadida.

EPDA, Hoalland ja Inglismaa leppisd kokku todtada kahe eineva projektigas 1. PROMISE
(lubadus) teemaks PH rehabilit atsioon tulemused. 2. RESCUE (vabastus) teemaks PH rehabilit atsioon ja
juhendamise strateggia.

Tulemused oninternetis aadressl http: //online.unnaeuk/faaultieshsve/reseach/Rehab/Rehab.htm

Jargmised kaks olid Inglismad l&biviidudpil octuuringud, millest votsid osaka Tsehhi spetsdistid.

Neljanda projekti PD Life (parkinsonihaige du) uuriti haigete hodduse parandamise voimalus,
praktikas kdige optimadsemaravi leidmist erinevatele haigete gruppdele.

Viies projekt oli PH ravimi uuwring. Pulti leida ravimeid mis oleksid efektiivsed ni noaelt



haigestunud ku ka vanemaedi stele patsientidele Uuriti tle 100 haige.

Pede projektide |UhiUlevaadet esitas EPDA president Mary Baker aruande 2001a. t66st. Ta dustas
administratiivsete muudatuste tutvustamisega EPDA juhatuses. Juurde vOeti holandane Peter
Hoogendoan, tegutsemaks pohili selt sidemete loomisega Euroopa Komigonis, kes pohili selt rahastab
EPDAt Seggaon juhatuses:

. Mary G. Baker, President, Suurbritannia
. Irena Rektorova, Vicepresident, Tsehhi
. Raphad Medan, raamatupidaja, lisrad
. Luise van der Valk, sekretér, Holland

. Peter Hoogendoan, lii ge, Holland
. BrunoDupurt, liige, Belgia

Jargnes Ulevaale toimunud pesentatsioondest ja téhtsamatet koosolekutest, vaaiti EDPA rahalisi
suhteid Euroopa Komigoniga, anti Presidendi hinnang projektidele, EDPA gjaeheleja gakirjale, misilmub
neli korda aatas ja Interneti koduehekiljele, mis on &ga uuendatud ja informatiivsem (viite leiab meie
vedilt) Multidistsiplinaane konverentsists, mis pidi  toimuma augustis Jeruusalemmas, viidi pingelise
pdliitili se olukorratdttu Ue Ljubljanasse jatoimus vahetult enne EDPA Peaasambledl.

Jaldpuks tutvustati itadl aste podt vélja antavat toitumisalast raanatut.

Presidend jardl sa sOngjérje raamatupidaja, kes kandis ette eémise aata maandustegevuse aruande
ja audiitori hinnangu sellele, misoli paositii vne. Tategi ettepaneku tdsta lii kmemaksu tuleva aastal 7% ja
Uletuleva ved 3%. Kdik hadetasid podt.

Teisel paeval esines Peter Hoogendoan, kes kdneles pohili selt uute projektide rahastamise
voimalustest Euroopa Komigioni podt. Jargmine paevakorrapunk ndgi ette avalikku arutelu.

Arutati kuidas parandada omavaheli st sidet. LOpuks prognoasiti EPDA tulevikku. Peagsamblee
viimane presentatsioontuli Luxemburi psiihhderapeudilt Dr. Mariella Grazianadlt teemaks
"Psiihhderagpia, kui elutegevuse parandagja’

Sell ega Peaasambleel 6ppes. President sadisisiklikult kdik osavétjad koduede. Toimus sevaga
stidamlikult nagu edmistelgi kordadel.

E.Kadep



