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Associazione Italiana Pazienti Addison

LAIPAd € nata nel 2003 su iniziativa di alcuni pazienti che
hanno sentito |'esigenza di far conoscere e divulgare
guesta malattia



Associazione Italiana Pazienti Addison

LAIPAd ha lo scopo di informare e sostenere i pazienti
con MdA e i loro familiari e di diffondere la
conoscenza di questa malattia presso i medici di
famiglia, gli specialisti e i medici di pronto soccorso



Associazione Italiana Pazienti Addison

Il Comitato Direttivo della Associazione e composto
da volontari che dedicano il loro tempo nella gestione
della Associazione e nello sviluppo dei progetti



Problematiche connesse all’Addison

ldentificazione e Diagnosi in tempi lunghi

Difficolta da parte del paziente nel conoscere la malattia

Gestione della crisi addisoniana



Identificazione e diagnosi in tempi lunghi

Generalmente il paziente riceve la diagnosi in un periodo
superiore ai 6 mesi

Questo e principalmente dovuto al fatto che i medici di base
oppure i medici di pronto soccorso non hanno una conoscenza
approfondita dell’insufficienza cortisurrenalica.

Molto spesso ai pazienti viene detto che “sono stressati”, hanno
problemi di anoressia



Riteniamo quindi necessario cercare di far conoscere la nostra
patologia ai medici di base, ai medici di PS e al personale
infermieristico tramite:

*Corsi specifici
*Eventi/Lezioni dedicate durante i Congressi di categoria



Organizzazione di Convegni per Pazienti, Medici ed Infermieri
con crediti ECM

Contatti con Associazioni di medici ed infermieri partecipando a
Congressi (SIE — AME)

Distribuzione materiale informativo



Distribuzione materiale informativo

Brochure informativa



Problematiche connesse all’Addison

ldentificazione e Diagnosi in tempi lunghi

Difficolta da parte del paziente nel conoscere la malattia

Gestione della crisi addisoniana



Difficolta da parte del paziente nel conoscere la malattia

Se conosciuto il Morbo di Addison non e di ostacolo e
permette di condurre una vita pressoché normale (lavoro,

famiglia, sport, viaggi)



Il paziente e il primo responsabile della propria salute, deve
assumere la terapia negli orari prefissati, monitorare il proprio
stato di salute prestando attenzione ad ogni sintomo o segno
che possa presagire ad una possibile crisi.

Al paziente spesso queste cose non sono ben chiare. ............



Il paziente corticosurrenalico ha bisogno di essere ben informato
per poter gestire al meglio la “malattia”

Gia in fase di diagnosi e necessario che il medico trasferisca al
proprio paziente in maniera chiara ed esaustiva tutte le
informazioni del caso.

Lo stesso paziente e parte attiva e ha I'obbligo di mantenersi
aggiornato cercando le informazioni da soggetti competenti



Difficolta da parte del paziente nel conoscere la malattia

Manuale dell’Addisoniano
Sito internet: www.morbodiaddison.org

Forum dei pazienti nel sito



Manuale: Vivere con il Morbo di Addison

gin Vivere con _
.0 il Morbo di Addison ...

3

Manuale per i pazienti

= No, ho il
abbronzata... Morbo di Addison




Sito internet e forum

www.morbodiaddison.org



Organizzazione di Convegni per Pazienti
Organizzazione di eventi dedicati ai Pazienti

Gruppi di pazienti a livello regionale



Problematiche connesse all’Addison

ldentificazione e Diagnosi in tempi lunghi

Difficolta da parte del paziente nel conoscere la malattia

Gestione della crisi addisoniana



Auto gestione della crisi addisoniana

E opportuno che il paziente con MdA cerchi di anticipare
e prevenire |la possibile crisi prestando attenzione agli
eventuali sintomi che possano presagire una crisi
(vomito, crampi, stanchezza)



Gestione della crisi addisoniana

Kit di emergenza
Libretto SOS multilingue
Emergency Card

Mezzi alternativi di comunicazione



Kit di emergenza

Con Idrocortisone 100/250 mg

Conservato a temperatura
inferiore di 25° C

Monitorare la scadenza dei
farmaci

Essere in grado di farsi
I'iniezione da soli



Libretto SOS multilingue

Il Libretto e redatto in 10
lingue che spiega come
affrontare una Crisi
addisoniana quando si €
lontani da casa.

o Italiano ePortoghese
e Inglese e Olandese
e Tedesco * Russo
e Francese * Arabo

e Cinese

e Spagna



Emergency Card



Una delle preoccupazioni del paziente con
iposurrenalismo e quello di come informare il
personale di P.S. del suo stato di salute e quali azioni
intraprendere in caso emergenza (per esempio
incidenti d’auto)



Noi di AIPAd abbiamo sempre pensato che fosse
importante che i nostri associati avessero una tessera
uguale in tutta Italia ed in grado di trasferire le
informazioni personali del paziente
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La SOS Card e una tessera plastificata (non
magnetica) da tenere nel proprio portafoglio ed e
stata studiata con lo scopo di trasferire al personale
di Pronto Soccorso le informazioni necessarie in
merito alla patologia ed alle azioni da intraprendere
in caso di urgenza.



IMPORTANTE
INFORMAZIONI
MEDICHE

questo pazients & affettn da
INSUFFICIENZA CORTICOSURRENALICA
ha besogno di
terapsa sostitutiva Con cotesoio

1N case o rialattia grave, trauma,

vamito o damea
somministrare con URGENZA

idrocortisone 100 mg iv/im

ainfusione safing

v mirbadiaddison.omg

Da Luglio 2014

C

Emergency Card Italia

C

IMPORTANT
MEDICAL
INFORMATION

e

ADRENOCORTICAL INSUFFICENCY
This patien? meds daily neplacement therapy
wAll Conisare
In cate of seriows ifness, traurna,
worriting or darrhota,
hydrocortisone 100 mg iviim
and i saine infusion shoudd be adminstened
URGENTLY without delay

e, T DG I50N 0

New Version 2017

IMPORTANTE

INFORMAZIONI
MEDICHE

QUESTO PAZIENTE E AFFETO DA
INSUFFICIENZA CORTICOSURRENALICA
HA BISOGNO DI TERAPIA SOSTITUVA
CON CORTISOLO

In caso di malattia grave, trauma,
vomito o diarrea somministrare con
urgenza
idrocortisone 100 mg ivfim
e infusione salina

ﬁ
www.morbediaddison.org

Italy, Italian, 2.000

IMPORTANT

MEDICAL
INFO

THIS PATIENT NEEDS DAILY REPLACEMENT
THERAPY WITH CORTISONE

In the event of sefious ilnass, rauma, wamiting
ar diggrhoea, hydrocorisons 100 mg isim
and v saline nfuson should be adminisienad
WITHOUT DELAY.

PerzornnumbanTiste of brth

Ewvapann Sockely of Endoornoiogy




Emergency Card Italia

La card viene distribuita per mano degli endocrinologi in
modo che la card venga consegnata solamente a pazienti
con questa patologia

LAIPAd provvede all’invio delle card agli Endocrinologi che
ne fanno richiesta.
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Da Luglio 2014, sono state inviate agli
endocrinologi di tutta Italia
piu di 2300 tessere



LORENZO SALA
lorenz66.sala@libero.it



European Emergency Card

AIPAd ha deciso di prendere parte al Progetto Europeo
con nome “European Emergency Card”; progetto
supportato dalla Commissione Euradrenal.

Scopo e quello che tutti i pazienti Europei con
Insufficienza Corticosurrenalica siano in possesso di una
tessera che possa essere riconosciuta in tutta Europa



European Emergency Card

e |talia

e Svezia

e Portogallo
e Norvegia
e Olanda

e |slanda

TOT: 13 Paesi

e Inghilterra
* Francia

e Danimarca
e Germania

e Rep Ceca

e Svizzera

e Spagnha




Emergency Card Italia

Important MEDICAL
INFORMATION

LfFSNAl:JBSYN LEGAR
UPPLYSINGAR UM

KORTISOLSKORT

BELANGRIJKE

MEDISCHE
INFO

IMPORTANT

INFORMATION
MEDICALE

LIVSVIKTIG INFORMATION OM

KORTISOL
BRIST

Triage: Red

Name:
Born:,

- 1S CORTICODEPENDENT -

And needs a daily steroid
replacement therapy

PESSI SJUKLINGUR PARF DAGLEGA

CE PATIENT A BESOIN D'UN TRAITEMENT DENNA PATIENT BEHOVER DAGLIG
UPPBOTARMEBFERD MED KORTISONI

SUBSTITUTIF QUOTIDIEN VITAL AVEC DE ERSATTMINGSBEHANDLING MED
L'HYDROCORTISONE OU UN AUTRE KORTISON
GLUCOCORTICOIDE

DEZE PATIENT IS AFHANKELIJK
VAN SUBSTITUTIETHERAPIE
MET CORTISON

Vidh hita eda annad streiludreiti Ld,
skurdabgerd, sikingu eda stearm slys
wardur ad auka uppbdtarskammi korlisons
Vi veikindislysmita yiir 38°C
skal skammiur korlisdns amk twitaldast.
Wi uppkistinidurgang og toflurnar haldast
wkeki nitiri — skal leita & sjokrabios sirax

Info.: adisen.es

Wid feber eller annan stérre pafresining. tex
oparation, infektion allar starre olycksfall
ridsle @Gl &v Kortison Okas.

Vid faber dver 38°C - ta dubbel dos kortisan,
Wid krikning/diarré di tablettema ej kan
behdllas - uppsis sjukviind snarast e

In case of serious illness, acute hypotension,
trauma and/or vomiting, diarrhea, syncope,
chest pain/pressure,

100 mg. Hydrocortisone IV/IM and IV saline
infi must be

En cas da froubles de la conscience,
VOMIESEMEnts répétds, diarrhie sivbre,
Z0 SPOEDIG MOGELWIK oéshydratetion, malaise, coma., trawmatisma
100 myg hydrecartsan ivim én een s@vire ou intervention chirurgicale, injecter
Infuus mat fysiologisch zout toedienan. s 100 vy ' Hy e

In geval van ernstige sekde, trauma,
braken of disree,

og & medlarh mead Solu-Cortef (100mg) wim
og saltvain i dreypi an tafar, "

Filag w innkiritafrsdl .

Iceland

INFORMACAO
MEDICA

MUITO IMPORTANTE

ESSE PACIENTE E DEPENDEMTE DE
UMA TERAPIA DE SUBSTITUICAD COM
CORTISONA

Em caso de doenca grave, trauma, vomita
o diarreia, dar o mais répido que possivel,
100 mg de hydroeorlisana
POR V1A
ntravenosaintramuscular, junlo com uma
solugio saling inlravenosa.

Portugal

Netherlands

WICHTIGE

ARTZLICHE
INFORMATION

DESER PATIENT BRAUCHT TAGLICHE
STERCID-ERSATZITHERAFIE,

Im Falle einer achweren Erkrankung,
Unifalles, Erbrechan oder Durchfall, missen
SOFORT
Hydrocortison 100 mg (oder en anderes
Glucocorticoad) mim wnd physiclgische
Kochsalzinfzsionan verabraicht
warden, um eine lebensbedrohliche
Nebenniaren-Krisa zu warmaiden.

Filr waiters infos:

wrem amciohrinalogie. mt’
Erankheien-glukokortikoide phe

Germany

iwim {ou dose équivalenta d'un autre
glucocorticoide).
Agsocialion Surrénales
ef son consml scimntifigue, 2015

France

muryiounogENi EIVO"I'ﬁ.
LEKARSKA
INFORMACE

PACIENT UZiVA DENNE NAHRADNI
TERAPI KORTIKQIDY

W pfipadi zivadniho onemaocnéni, drazu,
avraceni nebo prigmu
OKAMZITE PODEJTE

Hydrokorlison 100 mg (nebo jing
glukskortikoid) fvim a doplite tekuting

{hyzialogicky roztok), zabrinite tak rozvoji

#vol chroZujici adrendini krize,

Czechia

omedeibar ti¥grsal av Solu-Cortat (100 mg

d without delay

to avoid a life-threatening

iwim samt koksalt i dropp. S

ADRENAL CRISIS
Endorsed by The Spanish Society
of Endocrinology and Nutrition

Svenska EndokrinologiSreringen

Sweden :
Spain

LIVSVIGTIG

MEDICINSK
INFORMATION

KORTISOLIVAJEEN

KORTISOLBRIST HATAOHJE

DENNE PATIENT HAR BRUG FOR
DAGLIG BEHANDLING MED
HYDROKORTISON

id feber >38.0°C ta dubbel dos korfison Kuume =38.0°C + kaksinkenaista
id krakning, diarre aller dakigt kerisoniannos. _
alrrdntilatind ge hydrokortisen Huanokuntoisuus, oksentely tai

100 mg (>1247) eller 50 my (<12dr) ripuli ~+ anna hydrokortison 100 ma (=12v)

iwiim.fs.c. samt koksalt | dropp. 1@ 50 g {<12v) Lfm./s.c. ja alota
legemsebackadgalsa eller operation, Kontrollera fortsatt behandling o kC"'ﬂE_W'E""_'TUUsIU- i

sami ved opkastning eller diarme skal patienten via patientens vardande enhet ellar Varmista jatkohoilo hoitavasta yksikisia

OMGAENDE akutvardshandboken. tal akuuttihoito-oppaasta

have filfert SoluCortel 100 mg ivim samt

salvandsinfusion €1

Finiands Endokrinaiogiareming

Ved entwer alvorlig sygdam. starme

Dansk Endokrinologisk Salskab

Denmark

Finland Finland Suomi
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Proposal

English backside

IMPORTANT

MEDICAL INFO

THIS PATIENT NEEDS DAILY REPLACEMENT
THERAPY WITH CORTISONE

In tha wwant of spricus Wness. rmema, womiting
or diarrboaa, hydrocorisons
< |yeer 1% 25mpim,
1 -6-yees 1% 50mgLm,
=6 year, 1% 100 mgim.,
should be administared WITHOUT DELAY

PersonnuembocTate of brih
European Sociely for Peclairio Engocnmsiogy

Italy

English
backside

IMPORTANT
MEDICAL INFO

o=

THIE CHLD REEDS DALY

In tha ersami of sevinas Miness,

VarsTai, vosuing

v imrhom, bytmoadeome
oo 1B mgime
T-Aper 1251 mgim

=hyee 1x10 myim
ehindd b pdmnedned
WITHOUT DELAY

Italy
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Mezzi alternativi di comunicazione

VITAL!
Administer 100 mg

Numero telefono ICE

Targhetta militare
Tatuaggio



Mezzi alternativi di comunicazione

Applicativo per cinture di
sicurezza auto




A.LP.Ad.

N

W Grazie a tutti dall’

"\ AIPAd!!

Adrenal Insufficiency — Pat McBride



