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FORORD

Addison Foreningen i Danmark blev oprettet i 1995 af en lille patientgruppe, som alle
havde det overskud og engagement, der skulle til for at dele ud af egne erfaringer med
Addisons sygdom, og de livsudfordringer som sygdommen medferer.

Formalet med patientforeningen har lige fra begyndelsen veeret at udbrede kendska-
bet til sygdommen, til gavn for bade patienter og deres familie. Foreningen har gen-
nem arene haft kontakt med en raskke danske og udenlandske endokrinologer og har
medvirket til bade radgivning, vejledning, undervisning og stette under et langvarigt,
ofte livslangt forleb. Binyrebarksvigt har mange forskellige arsager og ses ved en rask-
ke sjeeldne sygdomme, og Addison Foreningen er medlem af paraplyorganisationen
"Sjeeldne Diagnoser”.

At leve med Addisons sygdom kan vasre besveerlig, specielt hvis man ogsa lider af
andre autoimmune sygdomme som diabetes, stofskiftesygdomme eller andre hormon-
sygdomme. Det krasver patientinformation og uddannelse samt selverfaring, men ogsa
aktiv involvering af familie, naere parerende og arbejdskollegaer. Addison patientfor-
ening har haft en meget stor betydning som socialt kontaktled mellem patienter, og
mellem patienter og deres pararende.

I lobet af de 25 ar har Addison Foreningen, baret frem af en staerk bestyrelse med skif-
tende ildsjeele, udviklet sig til en forening med tastte band til bade de nordiske og euro-
paeiske sosterselskaber. Samarbejdet med AdrenalNET, en europeeisk digital platform,
har veeret en stor drivkraft for de mange informationer om binyresygdomme, som nu er
at finde via foreningens hjemmeside. Foreningen har, pa bade nationalt og europasisk
plan, veeret medvirkende til udarbejdelse af en raekke informationsfoldere og beger,
samt flere animationsfilm omkring sygdommen, til stor gavn for bade patienter og pa-
rerende. Den nyudviklede app "SOS Addison” sikrer, at hjeelpen altid er ved handen.

Foreningens aktiviteter har ogsa vaeret en inspirationskilde for det danske sundheds-
vaesen, og i samarbejde med Dansk Endokrinologisk Selskab har ogsé Danmark det
faelles europasiske krisekort, som anvendes pa de fleste af landets sygehuse. Addi-
son Foreningens engagement i Endo-ERN (The European Reference Network on Rare
Endocrine Conditions), vil ogsé medvirke til en @get opmasrksomhed i offentligheden
0g hos sundhedspersonalet for sjeeldne endokrinologiske sygdomme, bl.a. binyre- og
hypofysesygdomme. | forskningen omkring arsag, diagnostik og behandling af disse
sygdomme har patientforeningen ogsa en rolle, bade med patientinddragelse og med
udbredelse af viden om forskningsresultaterne.

| dag har foreningen mere end 500 medlemmer i Danmark, og et 25 ars jubilaaum er en
begivenhed, som ber fejres af bade foreningen, patienter, parerende og alle laeger med
interesse for disse sygdomme.

Tillykke, og tusind tak for samarbejdet gennem 25 ér!

Jorgen Hangaard
Overleege, ph.d.




| ANLEDNING AF
ADDISON FORENINGENS

25 ARS JUBILZAUM | 2020

Et jubilzeum er en god anledning til at gare status, se tilbage og mindes.
Det er formalet med dette jubileeumsskrift.

Samtidig gnsker vi at sige en stor tak til alle,
der har engageret sig i foreningen igennem de 25 ar.

TAK til lzegerne,
der med deres foredrag
har gjort medlemsmgoaderne interessante og leererige.

En szerlig TAK til overlaege Jorgen Hangaard og OUH,
som har stattet foreningen med
lzegefaglig radgivning lige fra starten.

TAK til fonde og sponsorer,
der med deres finansielle stotte
har gjort foreningens aktiviteter mulige.
TAK til vores samarbejdspartnere
for veerdifuld erfaringsudveksling, og en seerlig TAK til AdrenalNET
for hjaelp og statte til udvikling af vigtigt informationsmateriale.

TAK til de mange,
der i arenes lgb har pataget sig bestyrelsesansvar.

Og ikke mindst TAK til alle vores trofaste medlemmer,
som loyalt har bakket op om foreningens virke.

Med de bedste hilsner pa bestyrelsens vegne

Jette Kristensen
Formand

Addison Foreningen i Danmark
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Aftende generalforsamling i
Morbus Adalson foreningen 1 Danmark

Sendag den 5. marts 1995 k1. 14.00
Medborgerhuset, Danasvej 308, 1910 Frederiksberg

Der var folgende forslag til ningens v
Der vax falgond g foreningens aktiviteter i 1995:

oge kontakt £11 lager, dor vil i dialog med forenin
Udgive brochure om Foreni ¥ Semepingen,

USgive ot blad til mestemmce af F
Holde medlemsmgder e

o Vocie s

s Medlomsblad for
¢ Morbus Addison Foreningen i Danmark
] Maj 1995

Lise Rasmussen, Dirigent og referant

Medlemsblad for

Morbus Addison Foreningen i Danmark
Oktober 1995

Stiftende generalforsamling
5. marts 1995

Navn:
Morbus Addison Foreningen
i Danmark

Inspiration fra den
norske patientfor-
ening.

18 fremmaodte -
heraf 11 patienter
fra hele landet.

Bestyreisan, ra vensiro Doris Podersen, Elen Nicksen, Lise Rasmussen og Lis Jonsson.

Skotpjshandler af Oden
Sigvard Abrahamsen og Hastrus Legatfond
/o DEN DANSKE BANK

Flaknaven 1, 5000 odense ¢

odense, den 24. april 1997

Det er os en glade at meddele, at legatfondens bestyrelse har besluttet at
stette Morbus Addison Foreningen i Danmark med en legatportion ph

kr. 25.000,00.

sender belobet i check, beder vi Dem skriftligt meddele os
i for ot af

agen hertil er, at Legatfonden er forpligtet til at indberette

B bet er skattepligtigt for modtageren

wed venLig hilsen
£, sigvard Abrahamsen og Hustrus Legatfond
)
LN

srik Boye

Forste formand:
Lis Jonsson

Forste medlems-
blad i maj 1995.

Donation 25.000 kr. fra Skotgjshand-
ler Abrahamsen-fonden til EDB-ud-

styr.

Gron informationsbrochure feerdig.
Alle medlemmer far 5 stk. til at vide-

regive til hospital / leege.

‘Morbus Addison Foreningen | Danmark

Er on patontiorening for alle med primart
inyrobarkhormonsvigt

. iy
ma et Andrenogenial syndiom
Foraringons formil o at ke i gav for
s sygdorn..
hoigor medamsmodarbla. m(

I g St g f srar-
gor medommerno ol

Forenngen ungorrsom sl onaies

Jo flere v e, dos storr r foreningens of
reoslaiediog o ars i gera
ot ot W 2000 at varo mediom
ks bl o tnacharmner o i
medemmer.

" Foreningens adresso er:
Mortus Adison Foringen | Darmark

"S000 s
ot 1906 mod st a Tis- o Lo fodon.

MYVWNVA | NIONINIHO4 NOSIaaV SNgyon

Efter indbetaling af de forste kontin-
genter er man nu en rigtig forening
og kan sgge fondsmidler til det vi-
dere foreningsarbejde.

Forste medlemsmader:

Kabenhavn juni 1995 i medborger-
huset Frederiksberg

Odense november 1995 med leege
Jorgen Hangaard som foredrags-
holder. Jorgen Hangaard tilbyder
sig ved den lejlighed som leegefag-
lig konsulent.

Notits om foreningen i Ugeskrift for
laeger. Herefter mange nye med-
lemmer.

Bestyrelsesmedlemmer deltager i
foreningsmeder i Norge og Sverige.

Internationalt made i Oslo.
Udveksling af blade med andre for-
eninger.

Forste gang der henvises til “internet-
tet” (for dem der har adgang til dette
nye), hvor den hollandske forening
har gode beskrivelser af Addison,
Cushing og Akromegali.

Farste selvhjeelpsgruppe

Fyn / Senderjylland etableres.
Afholdes privat skiftevis hos delta-
gerne.




Forste tanker om et feelles diagno- Hypotekbanken
sekort. Hvert hospital havde et eget e
kort — mange patienter havde slet \ o . o8 lotomidler 1 o . oy 1

ikke noget. Brgriase me
Forste officielle stotte til foreningen i

august 1996 fra Tips- og Lotto mid- .
lerne. 10.000 kr. til brug til informati- i

Folketingets Finansudvalg har den 8. maj 1996 godkendt, at der ydes
31

onsfolder. Dem et tilekud pd 10.000 ke, til brochurer og vejledningsmaceriste.

Belobet vedlagges i check.

Regnskab skal ikke indsendes, men der gores opmarkson pd, at regn-

skabskontrol kan blive ivarksal IDANMAREKS NL\TION:\LBANK | 1005 ]

Generalforsamling afholdes fra nu af i
Odense (centralt i landet).
Medlemmerne medbringer kaffe og Al

hjemmebag. sy 2 :" £ ‘@\%«W?mw%g@

Lisa Pedersen e
-9 2IN22E2 A “luﬂ"ﬂ 20

KaRENHAN, DEN 14/5-1996 /"

Foerste gang man herer om SoluCor- s vt ot
tef. Et lille stik, men forskellen pa liv
0g ded.

Folketingets Finansudvalg hez den 8. naj 1996 CEls, DD i
Dem et tilskud p& 10.000 kr.

Forste gang Bjarne Rasmussen er
dirigent ved generalforsamling

Ny bestyrelse — flere af de oprindelige
afgér - kun 3 tilbage.

Formandens segtemand ma traede til
som bade redakter og kasserer.

Man beslutter keb af forenings-PC
med printer og nedvendige pro-
grammer (tekstbehandling, regne-
program).

Overvejelse om senere at kabe inter-
netprogram, dog ikke med i budget,
da det var for dyrt. (Og var det nu
0gsé sa nyttigt?)




ADDISONS SYGDOM

;, : Addison behandles i "Leegens bord”
' > A : med efterfelgende artikel i "Helse”.
L2gens bord sy
Addisons =z : Herefter mange henvendelser om
medlemskab.

Foreningens diagnosekort Forste prassentation af
(efter udkast af Jargen Hangaard) foreningen pa internettet
praesenteres. pa www.netdoktor.dk
Vedlagt i juliudgaven af bladet.

Start pa egen hjemme-
Foreningen bliver medlem af ACIF side.
"Addison and Cushing International

Federation”. 100 mediemmer

1 oIoP_'I ()5

Foreningen gennemfarer sin forste Formand Susanne Sarup gennem 3
Morbus Addison store spergeskemaundersegelse. ar takker af og overlader posten til
Foreningen i Danmark Valgren Jochumsen.
100 besvarelser evalueres og samles
By medemmer 2002 i grafer. Printes og sendes ud til med- Der er nu igen kun 3 i bestyrelsen.
lemmer og hospitaler.

Spergeskemaundersogelse for primzre og sekundzere

Selvhjeelpsgrupper:
180 medlemmer Fyn / Senderjylland
ny i Dstjylland og pa Sjeelland.

Af undersggelsen fremgar det blandt andet:

207 medlemmer

at de fleste Addisonpatienter diagnosticeres nar de er mellem 21-30 ar .
at storstedelen har primaer Addison.

at for lavt stofskifte er den hyppigste falgesygdom.

at knap 1/3 arbejder pé fuld tid og ca. % er fortidspensionister .

at de erhvervsaktive generelt Klarer sig fint .

at 2/3 har mindre energi end for de fik konstateret Addison.

at ca. 90 % far Hydrokortison.

at mere end halvdelen far 30 mg om dagen fordelt med 20+0+10 mg.
at over 1/3 naesten aldrig tager ekstra kortison da de ikke har behov herfor.
at stress er den vigtigste faktor for at tage ekstra.

at maend generelt sover mere om natten end kvinder.

at mange aldrig har vaeret indlagt med en addisonkrise.




DHEA

Forste artikler om hormonpraepara-
tet DHEA. Ph.d. projekt om DHEA
pa Arhus Kommunehospital, hvor
flere af foreningens medlemmer del-
tager i hhv. et 7 dages og et 6 mane-
ders forsag med DHEA behandling.

Opsummering

Man haber, DHEA er det nye "mira-
kelmiddel” til addisonpatienter, men
forsagene viser ikke entydigt, at det
nytter. Flere ulemper end gode virk-

Forseg pa leegebrevkasse. Har dog
ingen interesse.

Socialradgiver-brevkasse abner.

Leeger begynder nu at bruge for-
eningens hjemmeside og anbefaler

o ninger. Droppes som nyt lasgemiddel foreningen til deres patienter.

- i Danmark. . .
GadtemD Forste hiemmeside:

www.morbusaddison.subnet.dk

dret

bralt Kassererposten overgar til Kirsten
et Tolstrup og redakterposten til Jette
do;/l:an:ejreer;cf'e negative fund - for kort varighed?? For fa Kristensen, Sé formandens mand
kan treede tilbage.

Nu 4 i bestyrelsen

156 medlemmer

2001

P& generalforsamlingen sker en for-
dobling i antal bestyrelsesmedlemmer.
Foreningen
aendrer navn Den Norske Forening udgiver Livsbo-
ka om diagnoserne Addison, Cushing,
fra Hypofysesvigt, Akromegali og AGS.
Morbus Addison
Foreningen i Danmark OUH’s brochure om Addison er i man-
ge ar eneste informationskilde for dan-
til ske addisonpatienter. Kaldes "Den Bla
Addison | Bibel.
Foreningen i Danmark

220 medlemmer




10 ARS JUBILEUM |

Medlemsblad for
Addison Foreningen i Danmark

5. MARTS 2005 Nr.39 JUBILEUMSUDGAVE ~ DECEMBER 2005

Afholdes pé Tillykke med de 10 &r
Hotel Scandic i Odense B
3. september 2005 [ ]
Der er tilmeldt 118 deltagere incl gaester ‘
fra den norske forening.

Der arbejdes pa logo til foreningen,
Lone Hertz er foredragsholder med g konkurrence er sat i vaark.
»Livskvalitet og hvad er sa det.” 10 d’rshguhﬁiﬁeum

Lordag, don 3. september 2005 pi Bestyrelsen bliver i marts inviteret pa

5‘: ‘ Vejle Sygehus for at forteelle om for-

Lis Jensson, som var med til at stifte e”ir‘gen og informgre lesger og Syge—

foreningen, bliver udnasevnt til seresmediem. plejersker om Addison set fra patien-
‘ tens side.

Jorgen Hangaard afholder lzegeforedrag.

Musikalsk underholdning ved

Christoffer og Mark. | s ﬂ Kirsten og Flemming Hesselberg for-
eerer dirigentklokke til bestyrelsen.

200 &

200 ¢

EU/‘Ad/‘eﬂa/ Medlemsbladet bliver mere pro- Den kendte logografiker Finn Hjernge
fessionelt. Grafiker Anne Drejer designer og donerer logo til forenin-
Euradrenal Forskningsprojekt i Addi-  vil fremover sta for design og gen. Preesenteres pa generalforsam-
son og relaterede sygdomme igen-  layout af medlemsbladet. lingen.
nem de nasste 4 ar med Norsk Endo-
krinolog, professor Eystein Husebye  Det er nu muligt at modtage
som tovholder. Forste rigtige sam-  medlemsblade elektronisk.
arbejde mellem leeger i Europa péa ’
forskning og behandling af Addison. Der opstartes telefoninterviews
mhp patienthistorier til med-
Ny medicin er under udvikling i Sve-  lemsbladene.
rige: DuoCort — alle haber dette vil
vaere mirakelmedicin.
ADDISON FORENINGEN I DANMARK
Norge har afprevet indopereret korti-
sonpumpe.

Nye engelske anbefalinger vedr kor-
tisondosis, der forskes i dosis efter
vaegt.




Generalforsam-
ling for 1. gang
i KBH med kun
20 fremmadte,
laveste tilmel-
dingi5 ar.

Valgren takker af som formand efter 4
ar, Jette Kristensen overtager posten
som bestyrelsesformand.

Ny og opdateret hjemmmeside.

Der arbejdes fortsat pa nyt diagnose-
kort og logo til foreningen.
Stille &r i foreningen pga sygdom i
bestyrelsen.

NORDISK KONFERENCE 2007

Tre addisonforeninger fra tre forskellige lande
samlet i hjertet af Kebenhavn. Endelig lykkedes
det, som vi sa leenge havde talt om og planlagt.

Forste Nordisk Konference afholdes
i Kebenhavn med deltagelse af 2
fra hver foreningsbestyrelse i Norge,
Sverige og Danmark.

Med basis i det nye engelske diagno-
sekort arbejder bestyrelsen pa at fa
produceret et nyt diagnosekort.

Vi var 7 personer (der var desvaerre et par afbud)
med 7 forskellige diagnoser, men med det til feel-
les, at vi var opsatte pa at f4 et endnu teettere
samarbejde i gang mellem foreninger i de skandi-
naviske lande.

Samarbejde med Hypofysenetvaerket
(Feellesmade).

200) {

250 medlemmer

200C

200 ¢

Det nye Krisekort / Diagnosekort er
endelig feerdigt. Overlaege Jergen
Hangaard OUH har veeret lsegefaglig
konsulent. Kortet udsendes til for-
eningens medlemmer og til landets
hospitaler.

Livstruende
tilstand

Addison krise/koma
AKUT KORTISOLMANGEL

De 3 nordiske foreninger (Danmark,
Norge, Sverige) gar sammen om
Addisonforum.net: Feelles internet-
forum for patienter, parerende og
andre interesserede til diskussion.

Der bliver fra nu af kun udgivet 3
medlemsblade om éaret. Til gengaeld
er hvert blad tykkere.

Der afholdes generalforsamling /kur-
susweekend 4. april med 100 delta-
gere.

Lars Hajslund fra Key2passion spre-
der positiv energi, Koret Vis Vokal
sarger for musikalsk underholdning,
Leegeforedrag ved Ellen Grodum,
Sprajtekursus Solu-Cortef ved Sy-
geplejerske  Anette Guldborg fra
OUH sponsoreret af Pfizer.

Den danske og norske pa-
tientforening arbejder pa en
konference med deltagelse
af bestyrelsesrepraesentan-
ter fra alle de europaeiske
Addison Foreninger i for-
bindelse med Euradrenal-
projektet i 2010 eller 2011.
Forste skridt mod europee-
isk Addison netveerk.

Man regner med at der i
Danmark er 400-450 Addi-
sonpatienter.

Nordisk Konference afhol-
des dette ar i Oslo.

Rekordar for nye med-
lemmer + 35 sa der nu er
i alt 310.










Foreningen er blevet registreret i
Orphanet, en Europeeisk database
for sjeeldne sygdomme.

Foreningen bliver medlem af Eurordis
som er en europeeisk paraplyorgani-
sation / Europas taleror for patienter
med sjeeldne sygdomme.

WELCOME

to JOINT MEETING OF PATIENT ORGANISATIONS IN EUROPE
and THE EURADRENAL CONSORTIUM

at The Patient Education and Self Help Centre, Bergen

Europaeisk  Addison  konferen-

ce i Bergen i forbindelse med

Euradrenal projektet. Konferen-

cen ledes af den norske og dan-

ske patientforening sammen med

professor Husebye. Skelseettende
begivenhed: forste gang
europaiske  patientfor-
eninger og endokrinolo-
ger afholder feelles kon-
ference.

on ADDISON’S DISEASE

DuoCort Pharma Depottablet har
indsendt ansegning om autorisation i
EU for deres nye behandling af biny-
rebarkhormonsvigt. Processen tager
normalt 1 &r.

EL//A drenal

Euradrenal aims to unravel the pathogenesis and natural course of Autoimmune Addison’s disease to
improve diagnosis and treatment as well as to offer strategies for disease prevention.

‘The organising committee of Professor Eystein Husebye, Berit Borhaug and Jette Kristensen is
proud to have succeeded in launching this unique event gathering 7 professors/scientists from
5 European ities and ives of 12 patient ions from all over Europe in a
joint effort to try to improve the quality of life of Addisonians.

Participating doctors:

Holland, taly, England, Ireland, Swit

ten, Denmark, Norway

12 patientforeninger og 7
professorer fra forskellige
europaeiske lande. Giver
genlyd i hele den endok-
rinologiske verden.

Main sponsor of the European Addison's Conference
DuoCort Pharma

2() 1 B—‘mi I

Rapport om den nordiske sperge- Foreningen far ny hjiemmeside.
skemaundersegelse med grafer og
forklaringer udgives i printet form.
Sendes til alle medlemmer og flere
grafer preesenteres i medlemsbla-

det.

Flot donation fra SEMCO til forenin-
gen for godt patientinformationsar-
bejde.

Nordisk spgrgeskemaundersggelse
Binyrebarksvigt

e

ADDISON FORENINGEN I DANMARK

Den danske og hollandske forening

Hele 770 besvarelser er modtaget re- udferer forste lobbyarbejde hos Euro-

tur og danner basis for en grundleeg-
gende viden om addisonpatienters
medicinindtag, kriser, arbejdsevne,
informationsniveau og livskvalitet.

\
Hypofyse@\letvaerket

e acdison.dic

. hypofyse.dk

peeiske Selskab for Endokrinologi
(European Society of Endocrinology)
for indferelse af nyt europeeisk krise-
kort.

%" semco

maritime

e ESBIERE 22 2014 ..
sz TRETTUSINGE g
" ADISON #ORENINGEN [ PA




Foreningen modtager fra Danske
Bank en donation pa 15.000 kr. til
"medlemsarrangementer og infor-
mationsmateriale”. Halvdelen bruges
til konferenceweekend og resten il
udarbejdelse af en ny informations-
brochure om Addison.

Plenadren (tidligere Duocort) bliver
frigivet til salg i Danmark. Var for-
ventet som et mirakel, men er alt
for dyr og derfor vanskeligt tilgeen-

gelig.

Formeaendene for de skandinaviske

patientforeninger inviteres med til
afsluttende symposium i Bergen
for Euradrenal-projektet. De del-
tagende endokrinologer beretter
om resultaterne af deres forskning
igennem de 4 ar, Euradrenal-pro-
jektet har varet. De inviterede pa-
tientrepraesentanter holder indlaeg
om Addison set fra patientens side.

Den danske addisonforening er veert
for érets nordiske konference, som
afholdes i fornemme historiske ram-
mer i Den Gamle By i Arhus.
Foreningen afholder konferenceweek-
end pa Kursuscenter Severin ved
Middelfart med spzendende indfering
i mindfulness, interessant laegefore-
drag og festlig musikalsk underhold-
Feelles spergeskemaundersegelse ning om aftenen med feelles korsang.
udsendes til medlemmerne af de

skandinaviske Addison patientfor-

Nordisk konference afholdes dette ar
eninger. i Oslo.

ltiimil»'

2. Europeeiske netveerksmeo-
de i Oslo i forbindelse med

Adrenal ]§.T

’ -

Consensus statement on Addison’s

disesae

Eystein Husebye
Professor
University of Bergen, Norway

l ® HELSE BERGEN

den norske forenings 25 é&rs
jubileeum med deltagelse fra:
Norge, Sverige, Danmark,
Tyskland, Holland, Schweiz,
Tiekkiet, Italien, Frankrig, UK.

Det besluttes at arbejde pé et
feelles europaeisk krisekort.

Euradrenal Consensus State-
ment rapport. Forste ensarte-
de retningslinjer for diagnose
og behandling og opfelgende
kontrol af addison patienter i
hele Europa.

=

=)

AdrenalNET etableres i Holland. En
feelles europeeisk / international fler-
sproget platform med serigs infor-
mation om binyrebarksygdomme.

Den danske forening bliver part-
ner i AdrenalNet — f&r dansk versi-
on af den feelles hjemmeside www.
adrenals.eu/da.




Nationale Behandlingsvejledninger
(NBV) for behandling af binyrebarkin-
sufficiens preesenteres af det dan-
ske endokrinologiske selskab (DES)
Medlemskab af Addison Foreningen i
Danmark anbefales i NBV, og det nye

Det feelles europeeiske Addison kri-
sekort udviklet af endokrinologer i
samarbejde med patientforeningerne
printes i 30.000 eksemplarer og for-
deles i hele Europa via AdrenalNET.

Den ene side af krisekortet er pa en-
gelsk og signeret af European Socie-
ty of Endocrinology, og den anden
side er pa det enkelte lands eget
sprog, i Danmark tilpasset af Dansk
Endokrinologisk Selskab.

Vi fér netbutik pa hjemmesiden med
forskellige produkter.

Lukket facebookgruppe etableres i
foreningen.

)(

201 €

L X%

0o Sjeldne Diagnoser
oo

o [ ]

Foreningen bliver medlem af Sjeeld-

ne Diagnoser.

Infobog, spergeskemaundersagel-
sesrapport og krisekort sendes il

alle hospitaler.

europaeiske krisekort er inkluderet.

LIVSVIGTIG IMPORTANT

MEDICINSK MEDICAL
INFORMATION

£l

Deltagelse pé europasiske endo-
krinologiske konference (ECE) |
Mudnchen. Ferste gang patienter
deltager.

Sammen med AdrenalNET har vi
en stand, hvor vi udstiller vores
produkter. Formanden for den
danske forening er inviteret til at
holde et indlzeg om tilblivelsen af
det faelles europaeiske krisekort
og det europeeiske netveerk af
Addison patientorganisationer.

10 mg hydrokortisontabletter fra

Orion introduceres — De 5 mg magi-
strelt fremstillede hydrokortisontab-
letter kraever nu seerlig tilladelse fordi

Nordisk konference i Stockholm
— forste gang med deltagelse fra
Finland.

10 mg tabletterne kan deles i to ved

delekaerv.

Foreningens nye infobog preesente-
res.
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Binyre-app til forskellige sprog ud-
vikles af AdrenalNET og overseettes
til dansk — Konkurrence om dansk
navn udskrives blandt foreningens
medlemmer.

App’en frigives |
dansk appstore i
oktober Vinder-
navn SOS- ADDI-
SON.

"SOS  ADDISON”
tilbyder de veesent-
ligste medicinske
og personlige op-
lysninger om pa-
tienten og sygdom-
men pa flere forskellige sprog og kan
séledes bruges i hele Europa.




20 ARS
JUBILEUM

5. MARTS 2015

Afholdes pa
Hotel Comwell i Middelfart
25 - 26. 04 2015

Laegeforedrag,
Solu-Cortef injektionskursus,
indlaeg ved Johan Beun fra
AdrenalNET.

Dejlig festmiddag og
levende musik.

Der laves aftale med Akutberedskab
Hovedstaden om registrering af addi-
sonpatienter. Nar addisonpatientens
CPR-nummer oplyses i forbindelse
med et akutopkald, kan sundheds-
personalet se pa skaermen, at der
er tale om en addisonpatient og vil
derfor bedre kunne hjeslpe pa& den
rigtige made.

Spergeskemaundersagelser for de
unge medlemmer for at here om de-
res behov og udfordringer.

Nordisk konference i Helsinki. Forste
gang med deltagelse fra Island.

ADDISON FORENINGENS
20 ARS JUBILAEUM
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Forste generalforsamling i Endo-ERN
i Lubeck med over 100 deltagere: de
fremmeste endokrinologer fra univer-
sitetshospitalerne i Europa (HCP’s),
patientrepraesentanter (ePAG’s) fra
forskellige endokrinologiske patien-
torganisationer i Europa samt EU re-
preesentanter.

Overleege Jorgen Hangaard bliver
eeresmedlem i foreningen.

i

Endo-ERN

Endo-ERN “FAMILIEN”




GDPR (General Data Protection
Regulation). Feelles europaeisk lov
om behandling af persondata.

Foreningen praesenterer ny mi-
ni-dokumentar om livet med Addi-
son. Filmen "At leve med Addison’s
sygdom”.

Foreningen har en artikel om Addi-
son og foreningen i et tilleeg til Jyl-
lands-Posten.

Lukket Facebook
gruppe for unge i
foreningen.
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Hydrokortisonpreeparater

Sjeeldne Diagnoser opretter Bisid-
der-Korps. Addison Foreningen del-
tager med et bestyrelsesmedlem.

Nordisk konference i Oslo.

Endo-ERN generalforsamling i Buda-
pest.

Foreningen preesenterer laegebrev il
brug ved udlandsrejser samt dagbog
og fotoscan til vores app.

Deltagelse i ECE i Lissabon med
AdrenalNET stand og deltagelse i
styrekomitemade i Endo-ERN.

kommer

pa listen over vederlagsfri medicin,
s& nu kan alle addisonpatienter fa
udleveret deres addisonrelaterede
medicin vederlagsfrit pa hospitalet.

Nordisk konference afholdes i Stock-
holm med deltagelse af alle 5 skandi-
naviske lande.

Deltagelse med stand i ECE 2019 i
Lyon, hvor en del nyt materiale pres-
senteres:

Infografiks pa flere sprog, Instruk-
tionsfolder om selvinjektion af So-
luCortef, Krisekort i miniformat,
Europeeisk konsensus-stressskema/
"Vejledning i hydrokortisonbehand-
ling for at forhindre en addisonkrise.”

3. europaeiske Addison netveerksmea-
de afholdes i Milano med den italien-
ske addisonforening som veert og
med deltagelse af bestyrelsesmed-
lemmer fra 11 europeeiske landes
patientforeninger.

20) 2(

Corona
pandemien

Alle aktiviteter bliver pa grund af pan-
demien udsat eller aflyst i 2020, her-
under foreningens 25 ars jubilesum-
sarrangement.

’w-numu,%
& %

Invitrer
25 ARS JUBILAUM
Den 25.april - 26, april 2020

19953010
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LANDELIJKE WERKGROEP
ENDOCRINOLOGIE

ADDISON FORENINGEN I DANMARK
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FORENINGENS PRODUKTER

2 i s by Adrenal NET
SoluCortef injektion ved en addisonkrise
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‘Hvordan behandles binyrebarkinsufficiens?

johan beun (Mand) ~Dansk

Addisonkrise Personlige S0S
informationer  Nodstilfzelde

MO lik Ol i O
IMPORTANT IMPORTANT IMPORTANT
MEDICAL INFO MEDICAL INFO MEDICAL INFO

THIS PATIENT NEEDS DAILY ‘THIS PATIENT NEEDS DAILY THIS PATIENT NEEDS DAILY
REPLACEMENT REPLACEMENT REPLACEMENT
THERAPY THERAPY THERAPY

WITH CORTISONE WITH CORTISONE WITH CORTISONE

Inthe event of serious iiness, In the event of serious illness, Inthe event of serious iliness,
trauma, vomiting trauma, vomiting trauma, vomiting
or diarhoea, or diarrhoea, or diarrhoea,
hydrocortisone 100 mg iv/im hydrocortisone 100 mg iv/im hydrocortisone 100 mg iv/im
and iv saline infusion and iv saline infusion and iv saline infusion
should be administered should be administered should be administered
WITHOUT DELAY. WITHOUT DELAY. WITHOUT

MEDICINSK
INFORMATION|

Krisekort  Indsprojtning ved  Animationsfilm

nodstilfzelde

European Society of Endocrinology European Society of Endocrinology European Society of Endocrinology




AKTIVE | AR 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005
BESTYRELSEN

Lis Jensson 5 a 6 & & &

Lise Rasmussen 3 & & &

Doris Pedersen 1 ‘

Ellen Nielsen 4 ‘ ‘ ‘ ‘

Mogens Norgéard 2 ‘ ‘

Tove Allentoft 2 ‘ ‘

Kirsten Hesselberg 2 ‘ ‘

Jette Kristensen 23 ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘
(Peter Thomsen) 2 ‘ é

Susanne Madsen 4 ‘ & & &
Tina S. Kallestrup L ‘

Kirsten Tolstrup 20 & & & & & &

Valgren Jochumsen 7 ‘ ‘ ‘ a

Lotte Wantzin 1

Karen Michelsen 1

Helga Vaarbjerg 17 ‘ ‘

Michael Typkeer 2 ‘
Carina Rasmussen 2
Claus Thomsen (]
Vips Neessen 2
Aase Lycke 2
Lars Kruse 9
James Rickmann 1
Marianne Benneboe 1
Karsten Filsg Jorgensen 8
Kirsten Madsen 1
Britta Jensen 1
Matilde Kyst Behrens 4
Rikke Leander Larsen 2
Else-Marie Andersen 1
Heidi Demant Helander 1

‘ Aktive i bestyrelsen & Formand l!i Kasserer
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