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Sprawozdanie z dzialalnosci Stowarzyszenia na Rzecz Osob z Choroba Addisona i

Niedoczynnos$cia Nadnerczy za rok 2024

I. Dzialalno$¢ informacyjna i edukacyjna

1. W okresie od stycznia do grudnia 2024 roku Stowarzyszenie przeprowadzito szeroko
zakrojong kampani¢ informacyjng dotyczaca niedoczynnosci nadnerczy oraz choroby
Addisona.

2. W maju uruchomiono strong internetowa Stowarzyszenia oraz konta w mediach
spolecznosciowych na Facebooku, Instagramie, LinkedIn, TikToku i YouTube, gdzie
regularnie publikowane sa tre$ci edukacyjne.

3. Przygotowano i opublikowano nagrania edukacyjne:

o Film instruktazowy na temat samodzielnego podawania awaryjnego zastrzyku
Corhydronu,

o Materiat edukacyjny dla ratownikéw medycznych na temat przetomu
nadnerczowego,

o Wywiad dla radia Olsztyn z udziatem ekspertow.

4. Wspotpracowano z influencerami, m.in. @facet w_karetce oraz dr Krzysztofem
Wernickim, ktérzy pomogli w rozpowszechnieniu informacji o chorobie.

5. Nawigzano wspotprace z mediami, w tym portalem PoradnikZdrowie.pl, ktory nagrat
wywiad na temat choroby Addisona.

6. W czerwcu 2024 r. aktorzy Piotr Cyrwus oraz Maja Baretkowska-Cyrwus nagrali dla
Stowarzyszenia film wspierajacy kampani¢ edukacyjna.

7. Zebrano adresy mailowe wszystkich oddziatow SOR oraz Dyspozytorni Pogotowia
Ratunkowego oraz Stacji Pogotowia Ratunkowego w Polsce 1 wyslaliSmy na te adresy
nasze materiaty, w tym ulotke o postepowaniu w przetomie nadnerczowym.

8. Lekarki z Instytutu Centrum Zdrowia Matki Polki w Lodzi nagraly we 09.2024 r.
material informacyjny o niedoczynnosci kory nadnerczy, ktory zostal wystany do
stacji ratownictwa medycznego.

9. W ramach kampanii spotecznych postugiwano si¢ hashtagami: #kortyzol,

#hormonstresu, #chorobaaddisona, #niedoczynno$¢énadnerczy, #wpn i innymi.
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10. Za sprawg Stowarzyszenia na mi¢dzynarodowe;j stronie Adrenals.EU zostata
zamieszczona obok innych wersji jezykowych takze polska wersja karty dotyczacej
postgpowania w nagtych wypadkach. Stowarzyszenie przettumaczylo rowniez strone
Adrenals.EU na jezyk polski, a wprowadzenie polskiej wersji planowane jest na 2025
rok.

11. 11.12.2024 nagrano audycje dla radia Olsztyn o chorobie Addisona i niedoczynnosci
kory nadnerczy. W nagraniu wzigta udziat dr. hab. n. med. D. Charemska oraz

pielgegniarka chorujaca na chorob¢ Addisona.

I1. Dzialania organizacyjne i wspolpraca z instytucjami

1. Nawiazano wspolprace z lekarzami endokrynologami, ktorzy zostali patronami

honorowymi Stowarzyszenia:

e dr hab. n. med. Urszula Ambroziak,

e prof. dr hab. n. med. Artur Bossowski,

e drn. med. Marek Derkacz,

e drn. med. Aleksandra Furtak,

e prof. UJ, dr hab. n. med. Aleksandra Gilis-Januszewska,
e dr hab. n. med. Dominika Janus,

e prof. dr hab. n. med. Andrzej Lewinski,

e prof. dr hab. n. med. Marek Niedziela,

e prof. CMKP, dr hab. n. med. Lucyna Bednarek-Papierska,
e prof. dr hab. n. med. Beata Pyrzak,

e prof. dr hab. n. med. Marek Ruchata,

e drhab. n. med. Renata Stawerska,

e lek. Sara Aszkietowicz,

o lek. Alicja Szatko.

2. Dotaczono do Krajowego Forum Orphan, Rady Organizacji Pacjentow przy
Rzeczniku Praw Pacjenta oraz NGO.
3. W ramach wspotpracy migdzynarodowej nawigzano kontakty z National Adrenal

Diseases Foundation, Addison's Disease Self-Help Group oraz International Adrenal
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Disease Patient Organization Consortium, ktérego cztonkiem zostato réwniez nasze
Stowarzyszenie.

Stowarzyszenie uzyskato rekomendacj¢ na pismie od Krajowego Konsultanta
Endokrynologii, prof. dra hab. n. med. Marka Ruchaty.

Rozpoczeto prace nad aplikacja mobilng wspierajaca chorych (planowana publikacja
w 2025 r.).

Podjeto w drodze korespondencji rozmowy z Ministerstwem Zdrowia oraz
Rzecznikiem Praw Pacjenta odnos$nie biezacych probleméw chorych, takich jak brak
dostepu do lekéw o matej gramaturze, brak dostepu do nowoczesnych lekow o
przedhluzonym uwalnianiu oraz zestawow ratunkowych w postaci zastrzykow.

Wzigto czynny udzial w pracach nad planem dotyczacym chordb rzadkich i na prosbe
Fundacji Orphan wyrazono opini¢ na jego temat.

Prowadzono korespondencje z producentami lekow na Zachodzie, wskazujac na
zainteresowanie pacjentdow nowoczesnymi metodami leczenia.

Od lipca 2024 dotaczylismy do projektu "Laczy nas Pacjent". To wspolne dyzury
ekspertow Rzecznika Praw Pacjenta i organizacji pozarzadowych na Infolinii 800 190
590.

0d 22.05. 2024 r. uczestniczymy w posiedzeniach Rady Organizacji Pacjentéw przy

Rzeczniku Praw Pacjenta

11. NawigzaliSmy wspotprace z dr. n. med. Markiem Derkaczem. Zebraliémy ponad 200

12.

pytan od pacjentéw do Doktora. Doktor sukcesywnie na nie odpowiada i publikujemy
te odpowiedzi w naszych social mediach. Rownoczesnie pojawiaja si¢ tez publikacje
dotyczace samego schorzenia i probleméw, z jakimi zmagaja si¢ chorzy w serwisie
medycznym Medexpress.

Wspotpraca z FaniMani celem zbierania funduszy na cele statutowe.

13. Publikacja w Zdowie Polakow odnos$nie choroby Addisona.

1.

II1. Wydarzenia i konferencje

Stowarzyszenie uczestniczylo w licznych konferencjach i spotkaniach, gdzie

dystrybuowato ulotki i informowato o schorzeniu, m.in.:
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e 05.06 posiedzenie Parlamentarnego Zespotu ds. Chordb Rzadkich 1 Parlamentarnego
Zespohu ds. Dzieci, ktore zostato zorganizowane przy wspotpracy z Krajowym Forum
Orphan

e 14.06.2024 r. III Konferencja "Pacjentocentryzm" - przedstawienie probleméw
pacjentow z dostepnoscia do lekow),

e 05.06.2024 r. Posiedzenie Parlamentarnego Zespotu ds. Choréb Rzadkich 1
Parlamentarnego Zespotu ds. Dzieci,

e 04.09.2024 reprezentantka Stowarzyszenia wzigta udziat w konferencji UPLOCKING
HOPE FOR THE ULTRA-RARE. O mozliwo$ciach rozwoju leczenia dla chorob
ultrarzadkich i1 aktywnym zaangazowaniu pacjentdw w ten proces.

e 24.10.2024 r. Zjazd Polskiego Towarzystwa Endokrynologii i Diabetologii Dziecigce;j
we Wroctawiu,

e 24.10.2024 Konferencja Polskiego Towarzystwa Neuroendokrynologii,

e 21-22.11.2024 r. Konferencja "Opieka dlugoterminowa w Polsce - dzisiaj i jutro".

2. DoftaczyliSmy do International Adrenal Disease Patient Organization Consortium 1
wzielismy udzial w dwoch zebraniach 07.2024 oraz 11.2024 — celem dziatanie na
rzecz §wiadomosci choroby na arenie mi¢dzynarodowe;.

3. W czerwcu i listopadzie 2024 r. zorganizowano spotkania online, w tym szkolenie
dotyczace awaryjnego podawania Corhydronu.

4. 16.11.2024 r. zorganizowano pierwszy bazarek charytatywny, z ktorego darowizny
przeznaczono na druk kart medycznych i bransoletek.

5. Stowarzyszenie objeto patronatem Konferencje Ratownictwa Medycznego w Praktyce
w Gdansku 30.11-01.12.2024 r.

6. 16.11.2024 zorganizowalismy pierwszy z cyklicznych bazarkow z ktorego darowizny

przeznaczone sg na druk kart medycznych i bransoletek

IV. Kampanie i dystrybucja materiatow

Przez caly rok trwata aktywna dystrybucja broszur, ulotek oraz bransoletek medycznych do
szpitali, oddziatéw SOR 1 placowek ratownictwa medycznego oraz indywidulanie do

pacjentow.
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Wyprodukowano:

e 1200 opasek medycznych,

e 1000 naszywek na plecaki i ubrania dla dzieci informujacych o schorzeniu,

e 9000 plastikowych kart,

e 2500 ulotek dla chorych o stowarzyszeniu,

e 2500 naklejek na SOR,

e 800 broszur dla rodzicow i szkol,

e 17000 ulotek informujacych o NKN i przelomie nadnerczowym.

e Dostarczylismy:
- 2200 sztuk ulotek dla lekarzy na konferencje Medycyny Praktycznej - Rodzinna
10.2024.
- 2000 ulotek o diagnostyce chorob nadnerczy przez lekarzy POZ
na konferencj¢ Polskiego Towarzystwa Medycyny Rodzinnej we Wroctawiu
Dostarczyli§my
- 800 sztuk naklejek na SOR na Og6lnopolski Kongres Ratownikow Medycznych 17-
19.10.2024

e 10.2024 rozpoczgliSmy roczng kampani¢ na rzecz poszerzenia §wiadomos$ci choroby

w porozumieniu z SiePomaga.
Podsumowanie

Rok 2024 byl intensywnym okresem dla Stowarzyszenia. Dzigki wspotpracy z lekarzami,
organizacjami pacjenckimi oraz mediami celem bylo podniesienie $§wiadomosci na temat

niedoczynnosci nadnerczy i choroby Addisona.
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