Stowarzyszenie Na rzecz osob
z chorobqg Addisona
i niedoczynnosciqg nadnerczy

Nasza misja
I nasze cele

Dowiedz sie wiecej o tym, co wspolnie
tworzymy i nad czym pracujemy

www.chorobaaddisona.org.pl
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Czym si¢ zajmujemy?

°* Oferujemy pomoc osobom dotknietym chorobg
Addisona i innymi niedoczynnosciami kory nadnerczy
oraz ich rodzinom i bliskim.

°* Promujemy edukacje na temat choroby
| wspieramy pacjentow w procesie leczenia.

* Dziatamy na rzecz zwiekszenia swiadomosci na temat
choroby Addisona i stanu zagrozenia zycia,
jakim jest przetom nadnerczowy.

* Docieramy do pacjentow, ich bliskich, lekarzy
oraz szerszego spoteczenstwa.

www.chorobaaddisona.org.pl



Dlaczego to robimy?

* Kiedys sami nie otrzymalismy wsparcia ani
informacji na temat choroby.

* Wierzymy, ze potrafimy pomoc osobom cierpigcym
na niedoczynnos¢ kory nadnerczy (NKN).

* Oferujemy wsparcie emocjonalne, wymiane
doswiadczen oraz dostep do informacji na temat
choroby i leczenia

www.chorobaaddisona.org.pl



Jak zamierzamy to zrobi¢?

°* Na pierwszym miejscu stawiamy zwiekszenie
swiadomosci choroby: udostepniamy materiaty
edukacyjne o symptomach, leczeniu i mozliwych
powiktaniach choroby.

* Na drugim miejscu: na wspotprace z lekarzami,
placowkami medycznymi i instytucjami publicznymi
w celu poprawy standardow diagnostyki i leczenia
NKN w Polsce.
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Giowne cele naszego Stowarzyszenia
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* refundowane zastrzyki awaryjne przepisywane s

kazdemu pacjentowi jako element zestawu pierwszej
pomocy w nagtej sytuacji,

- przeiywa bardzo siiny stres psychiczny
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Ma wysokie ryzyko rozwinigcia
PRZELOMU NADNERCZOWEGO
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Najwazniejsze strategie na najblizszy okres

® Korespondencja z Ministerstwem Zdrowia
i Rzecznikiem Praw Pacjenta odnosnie lekow, ich dostepnosci
oraz refundacji i dostepnej gramatury.

® Lobbying na rzecz lepszego dostepu do lekow
oraz specjalistycznej opieki lekarskiej.

* Promocja wczesnej diagnostyki za pomoca materiatow dydaktycznych
stworzonych pod merytoryczna opieka dr hab. n. med. R. Stawerskigj
i prof. dr hab. n. med. A. Lewinskiego.

* Budowanie spotecznosci — organizacja grup wsparcia, wydarzen
integracyjnych oraz spotkan.

®* Wspotpraca miedzynarodowa z NADF, ESE, Adrenals.eu,
Adrenal Disease Patient Organization Consortium w celu
wymiany doswiadczen, wiedzy i najnowszych osiggniec
w leczeniu i diagnozowaniu choroby Addisona na swiecie.

® Wspotpraca z The Pituitary Gland Association Poland wspierajace

osoby cierpigce na choroby rzadkie z zakresu zaburzen osi HPA
(podwzgorze - przysadka - nadnercza).

KIEDY POWINNAS ZBADAC
POZIOM KORTYZOLU?
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Co osiqggneliSmy do tej pory?

* Zyskalismy patronow honorowych wsrod autorytetow
w dziedzinie endokrynologii, ktorzy dystrybuuja wsrod
pacjentow materiaty

°* Nalezymy do Adrenal Disease Patient Organization
Consortium i opublikowalismy na europejskim forum
adrenals.eu miedzynarodowa polska karte emergency card

* Nalezymy do Rady Organizacji Pacjentow przy Rzeczniku
Praw Pacjenta oraz do Krajowego Forum Orphan

* Uczestniczymy w akcji Rzecznika Praw Pacjenta ‘“kaczy
Nas Pacjent”

* Dostarczylismy do szpitali, poradni endokrynologicznych,
poradni POZ oraz samym chorym ponad 30000 ulotek,
5000 kart medycznych, 5000 naklejek, 1500 bransoletek
medycznych oraz innych naszych publikacji.

tACZY NAS
PACJENT

Wspodtpraca z organizacjami

dziatajgcymi na rzecz pacjentow

. 800 190 590

Gdy pacjentz
NIEWYDOLNOSCIA NADNERCZY

(choroba Addisona, wrodzony przerost nadnerczy, inne rzadkie przyczyny):

0w

« ulegnie wypadkowi/silnemu zranieniu,
+ Ztamie kos¢,

WAZNA INFORMACJA
MEDYCZNA

- wymaga pilnej lub planowej operacji,
* przezywa bardzo silny stres psychiczny,

. s o o [=] 54 [=]
ma wysokie ryzyko rozwiniecia PSP %
PRZELOMU NADNERCZOWEGO Oks

OBJAWYPODAWANE PRZEZ PACJENTA: W BADANIV W BADANIACH:

+ béle gowy, béle brzucha, brak apetytu STWIERDZISZ: + hipoNATREMIA TEN PACJENT WYMAGA

« bélle migsnifoslabiere sily glgwmie ko "shamaust sl * hiperK ALIEMIA CODZIENNEJ TERAPII

+ zab ia widzenia, ki * tachykardie * hi| LIKEMIA

. ::u:;ir::n: llllllllll * obnizona temperature o HYDROKORTYZONEM

~zanwoly glony, wpliianle hab orncake W przypadku powaznej choroby, urazu,
wymiotow |ub biegunki, hydrokortyzon

Wiek: < 1 roku: 25 mg IV lub IM
Przetom Nadnerczowy Wiek: < 1 - 6 lat: 50 mg IV lub IM

- < Wiek: > 6 lat: 100 mg IV lub IM
to STAN ZAGROZENIA ZYCIA i dozylny wlew soli fizjologicznej (jesli to moziiwe)
POSTEPOWANIE W PRZELOMIE NADNERCZOWYM

ZABEZPIECZ
PODAJ IV w bolusie lub IM

nalezy poda¢ BEZ OPOZNIEN.

IMIE | NAZWISKO

DATA URODZENIA/PESEL
Stowarzyszenie na rzecz oséb
z chorobq Addisona
inledoczynnoéciq nadnerczy
K

Polskie Towarzystwo Endokrynologil | Diabetologil Dziecigcej

WIEK: <1 roku: kontynuuj wlew ciqgly wg zalecen
a ©

WIEK:1-6 lat: 0,3 % Nacl
WIEK: > 6 lat: z 5% glukozq IV
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® 500 ulotek Rozpoznawanie niedoczynnosci kory nadnerczy, 500 ulotek
Przetom nadnerczowy - pomoc w nagtych wypadkach, 200 broszur
Kiedy uczen ma niedoczynnos¢ nadnerczy. Broszura dla rodzicow
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Co osiqggneliSmy do tej pory?

nadnerczy rozestalismy do
* Szpitalnych Oddziatow Ratunkowych,
* do Dyspozytorni Pogotowia Ratunkowego,
® Stacji Pogotowia Ratunkowego,
* oddziatow wewnetrzych,
* oddziatéw pediatrycznych
® oraz endokrynologicznych w catym kraju.

Nasze ulotki o postepowaniu w przypadku
podejrzenia przetomu nadnerczowego u dziecii u
dorostych oraz naklejki Gdy Pacjent z niewydolnoscia
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Konsultant Krajowy w dziedzinie Endokrynologii
Prof. zw. dr hab. med. Marek Ruchata

ul. Przybyszewskiego 49 tel. 601748905
60 — 355 Poznan mruchala@ump.edu.pl

Poznan, 2 pazdziernika 2024 r.
KKendo.05/09/2024

* Wszystkie te dziatania w social mediach oraz

Magdalena Weimer
Stowarzyszenie na rzecz 0sob

organizacjach pacjentow w Polsce i za granica maja
jeden cel, ktory wspieraja nasi patroni honorowi

oraz konsultant krajowy w dziedzinie endokrynologii o

prof. dr habh. n. med. Marek Ruchata. e ——

bransoletek medycznych dotyczgcych pacjentéw z chorobg Addisona oraz n iedoczynnosci 3

nadnerczy uprzejmie informuje, iz absolutnie popieram tg ideg. Jest to doskonaty sposob, aby

utatwi¢ pacjentom komunikowanie sig z placéwkami medycznymi.

* Jest to poprawa jakosci zycia pacjentow, ale rOwniez '
propagowanie rzetelnej wiedzy o chorobie, by
zmniejszy¢ opoznienia diagnostyczne oraz poprawic

Z wyrazami szacunku

Konsultant Krajowy

y @ y r [ J
dziedzinie Endol logii
swiadomosc na temat tego schorzenia. S

Prof. dr hab. méd. Marek Ruchata

www.chorobaaddisona.org.pl OO0



Stowarzyszenie Na rzecz osob
z chorobqg Addisona

i niedoczynnosciqg nadnerczy

Nasze kanaty social media

Instagram

www.instagram.com/
_addison_nadnercza_/

www.facebook.com/
chorobaaddisona

Zamknieta grupa
wsparcia

www.facebook.com/
o gl Il groups/1092350435144926
.

.L. I.-L Hn

LinkedIn

www.linkedin.com/company/
stowarzyszenie-na-rzecz-
os0b-z-choroba-addisona-i-
niedoczynnoscia-nadnerczy/




Dysponujem
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Dzigkujemy za uwage

Stowarzyszenie NA rzecz osob
z chorobqg Addisona
i niedoczynnosciqg nadnerczy

info@chorobaaddisona.org.pl

e tel. 792 804 184
Stowarzyszenie na rzeczosébug tel’ 603 853 235

z chorobq Addisona
i niedoczynnosciq nadnerczy

www.chorobaaddisona.org.pl
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