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U mag alle dia’s hebben
1 mailtje aan …..

INFO@BIJNIERNET.NL
is genoeg!

En….
natuurlijk mag u met mij in discussie,

echter 15 minuten zijn zo voorbij.



BijnierNET?

§ Een landelijk netwerk, all parties concerned!

§ Voor:

1. patiënten met bijnieraandoeningen

2. hun mantelzorgers/naasten & familieleden

3. hun zorgverleners (artsen en verpleegkundigen)

§ Steeds vaker ook (ongepland) een voorbeeld voor 
partijen in Europa (dat geeft een extra uitdaging).

§ Ondersteund door een professioneel team, actief DB 
(incl.2 specialisten), ca. 2 fte betaald, 2 fte vrijwilligers
allen projectmedewerkers/zzp’ers.



Wat is BijnierNET niet?

§ BijnierNET is géén patiëntenorganisatie.

Bijniervereniging NVACP + 
Nederlandse Hypofyse Stichting:
voorlichting, belangenbehartiging en lotgenotencontact.
(U kunt geen lid worden van BijnierNET)

=> Wat doet BijnierNET wél?
§ Patiëntenorganisaties, zorgverleners van afdelingen 

endocrinologie en wetenschappers werken samen
mede dankzij BijnierNET aan betere zorg & kennis 
voor mensen met een bijnieraandoening.



Doelen van BijnierNET

§ Verbeteren van de zorg en met name een betere, 
snellere diagnosestelling.

§ Verbeteren van de acute zorg met betere triage, 
stressinstructies en inzet van SOS materialen.

§ Versterken van de kwaliteit van de chronische zorg 
met extra aandacht voor het versterken van het 
co-management, zorgen voor een betere “zelfhulp” 





Producten en diensten voor 
zorgverleners en patiënten



Toegevoegde waarde

1. Gelijkwaardige samenwerking tussen patiënten, 
familieleden, zorgverleners en wetenschappers

2. Versterking van co-management leidt tot betere zorg
3. Samenwerking loont, het levert betere zorg !

Nu zoeken naar de juiste specialisatie/centralisatie, 
met de beste zorg zo dicht mogelijk bij huis.

4. Voorbeeldfunctie voor andere landen

BijnierNET heeft samen met het veld in 2018 de nieuwe 
Kwaliteitsstandaard Bijnierziekten. NVE & ziekenhuizen
De leden v/d NVE doen nu stappen naar zelfcertificering.
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BijnierNET wil samenwerken

1. Samen zorgen voor meer transparan1e
2. Samen zorgen voor betere mul1disciplinaire 

behandelingen
3. Soms samen besluiten over zorgconcentra1e, als een 

deel van de gehele zorg voor pa1ënt (en familie)
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Animaties gemaakt door patiënten, zorgverleners en naasten
1/ 1/2



INFO GRAPHICS



Ook voor anderstaligen in Nederland en daarbuiten

Naam Doelgroep Nederlands Engels Deens Duits Turks Arabisch Frans Spaans Russisch

1 AGS / CAH Kinderen 4+ 

2 AGS / CAH Kids 4+ Autonomy 
(EN)

3 AGS / CAH Kinderen 12+ 

4 Nood-injectie Algemeen

5 Addison crisis Kinderen 4+ editie

6 Addison crisis Volwassenen editie

7 Hypofyse Algemeen

8 Groei-hormoon Algemeen

9 Mantelzorgers Algemeen

10 HPA as * Algemeen

11 Feochromocytoom Algemeen

12 Hyperaldosteronisme Algemeen

13 Syndroom v. Cushing Algemeen

14 Gevolgen bijnieraandoeningen Achtergrond

15 Bijnierschorsinsufficiëntie Algemeen

16 Bijnierschorscarcinoom Algemeen

Beschikbaarheid van animaties over bijnierziekten

In ontwikkeling Gereed, nog niet online Bijna gereed Alleen ondertiteld Online

Status op 17/10/2017* HPA axis = hypothalamus-hypofyse-bijnier as

AGS/CAH 4+ AGS/CAH 4+ AGS/CAH 4+

AGS/CAH 12+ AGS/CAH 12+

Noeen Noodinjectie
algemeen

Noodinjectie
algemeen

Noodinjectie
algemeen

Noodinjectiealge-meen
Addison crisis 
Kinderen 4+

Addison crisis 
Kinderen 4+

addison crisis 
Kinderen 4+

Addison crisis 
volwassenen 

Addison crisis 
volwassenen 

Addison crisis 
volwassenen 

Addison crisis 
volwassenen 

Addison crisis 
volwassenen 

Hypofyse
algemeen

Hypofyse
algemeen

Hypofyse
algemeen

Groeihor-
moon alge-

meen
Groeihor-

moon alge-
meen

Mantelzorgers
algemeen

Mantelzorgers
algemeen

Mantelzorgers
algemeen

Mantelzor-
gers alge-

meen

Groeihor-
moon alge-

meen D

Hypofyse Algemeen D

HPA-as al-gemeen D

Feochromo-cytoom D

Hyperaldos-teronisme D

Addison crisis 
kinderen 

4+ D

AGS/CAH 12+ D

AGS/CAH 4+ D

Mantelzorgers
algemeen

HPA-asalgemeen
Feochro-mocytoom

Hyperaldos-teronism
https://www.youtube.com/

watch?v=vnncKqeabfE

https://www.youtube.com/
watch?v=Qd5Uh0fUnPs</a>

https://www.youtube.com/
watch?v=Xz8yt9G9lnY

https://www.youtube.com/
watch?v=VL48hHuvdhw

AGS/CAH 12+E

AGS/CAH 4+

AGS/CAH 12+
Noodinjectie

algemeen

Addison crisis 
Kinderen 4+

Addison crisis 
volwassenen 

Hypofysealgemeen

Mantelzorgers
algemeen





NU ook Kinder Emergency CARDS
(sinds medio juni 2017)



Key-card voor de kinderen

IMPORTANT 
MEDICAL INFO

THIS PATIENT NEEDS DAILY
REPLACEMENT 

THERAPY 
WITH CORTISONE

In the event of serious illness,
trauma, vomiting or diarrhoea, 
hydrocortisone (and iv saline 

infusion when possible)
should be administered 

WITHOUT DELAY.

Age: < 1 year: 25mg IV or IM
Age: 1-6 year: 50mg IV or IM

Age: > 6 years:100mg IV or IM
European Society for 

Pediatric Endocrinology

Pediatric
Endocrinology

IMPORTANT 
MEDICAL INFO

THIS PATIENT NEEDS DAILY
REPLACEMENT 

THERAPY 
WITH CORTISONE

In the event of serious illness,
trauma, vomiting or diarrhoea, 
hydrocortisone (and iv saline 

infusion when possible)
should be administered 

WITHOUT DELAY.

Age: < 1 year: 25mg IV or IM
Age: 1-6 year: 50mg IV or IM

Age: > 6 years:100mg IV or IM
European Society for 

Pediatric Endocrinology

Pediatric
Endocrinology

IMPORTANT 
MEDICAL INFO

THIS PATIENT NEEDS DAILY
REPLACEMENT 

THERAPY 
WITH CORTISONE

In the event of serious illness,
trauma, vomiting or diarrhoea, 
hydrocortisone (and iv saline 

infusion when possible)
should be administered 

WITHOUT DELAY.

Age: < 1 year: 25mg IV or IM
Age: 1-6 year: 50mg IV or IM

Age: > 6 years:100mg IV or IM
European Society for 

Pediatric Endocrinology

Pediatric
Endocrinology



Key-card voor de volwassen 

Adult
Endocrinology

European Society of Endocrinology European Society of Endocrinology

IMPORTANT 
MEDICAL INFO

THIS PATIENT NEEDS DAILY
REPLACEMENT 

THERAPY
WITH CORTISONE

In the event of serious illness,
trauma, vomiting

or diarrhoea, 
hydrocortisone 100 mg iv/im

and iv saline infusion 
should be administered

WITHOUT DELAY.

Adult
Endocrinology

European Society of Endocrinology

IMPORTANT 
MEDICAL INFO

THIS PATIENT NEEDS DAILY
REPLACEMENT 

THERAPY
WITH CORTISONE

In the event of serious illness,
trauma, vomiting

or diarrhoea, 
hydrocortisone 100 mg iv/im

and iv saline infusion 
should be administered

WITHOUT DELAY.

Adult
Endocrinology

European Society of Endocrinology

IMPORTANT 
MEDICAL INFO

THIS PATIENT NEEDS DAILY
REPLACEMENT 

THERAPY
WITH CORTISONE

In the event of serious illness,
trauma, vomiting

or diarrhoea, 
hydrocortisone 100 mg iv/im

and iv saline infusion 
should be administered

WITHOUT DELAY.
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Nijmegen – Groningen 
Rotterdam – Utrecht

Dankzij e-learning
(ook in andere talen)
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Bijnierapp



Dank u wel

•Johan G. Beun
•info@bijniernet.nl
•www.bijniernet.nl
• Facebook /BijnierNET
• Twitter @bijniernet
• Linkedin BijnierNET
•Voor (buitenlandse) klanten/collega’s www.adrenals.eu

http://www.bijniernet.nl
https://www.facebook.com/BijnierNET/
https://twitter.com/BijnierNet
https://www.linkedin.com/company-beta/6444815/
http://www.adrenals.eu

