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Kwaliteit van leven



Ziekte heeft invloed op Kwaliteit 
van leven 

Schade door te veel aan hormonen
Cortisol
Aldosteron

Schade door te weinig van hormonen
na operatie/uitval hypofyse
AGS ?

• Impact van het zeldzame ziekte op het kind/mens
baby/peuter/puber:andere geslachts organen
vroege puberteit

volwassen: geen meeleven uit de omgeving/partner
Onbegrip van werkgever/verzekeraars



Kwaliteit van leven

• Behandeling
• Suppletie van hormonen is niet hetzelfde als het normaal 

functioneert

• De stress van Addisons crisis



Impact aldosteron



Klachten hyperaldosteronisme

• bijwerkingen van de
• bloeddrukverlagers (gynaecomasthie en impotentie) 

andere klachten komen frequent voor:
• Lichamelijke problemen:

• lichamelijke vermoeidheid

• pijn (spierkrampen en spierpijn)

• fysiek verminderd functioneren, verminderde conditie



Andere klachten

Psychische/mentale/cognitieve problemen:

• stemmingsstoornissen ( irritable mood*, ‘kort lontje’)

• depressies *

• angst/paniekstoornissen *

• ‘demoralisatie’ geestelijke vermoeidheid **

• trager denken

• Geheugenstoornissen

• slaapstoornissen



Impact cortisol





Quality of life





Primair bijnierschors-
insufficiënt



Primair bijnierschorsinsufficiënt 
onder glucocorticoïd
• Snel geïrriteerd
• Identiteitsproblemen
• Cognitief minder functioneren
• Moeite om zich aan te passen
• Sociale vermijding
• Onzeker
• Depressie
• Minder vitaal
• Ziekteperceptie

• Mogelijk dosis afhankelijk

Eur J Endocri nol2014 
Tiemensma



Bijnierschorsinsufficiëntie

Franse studie
Gemiddelde dosis hc 

Primair 27.5  mg (46. 8 % in twee dosis)
Secundair 19.9 mg ( 72 % in twee dosis)

Patiënten met hoog cholesterol gebruiken meer HC
In de secundaire bijnierinsufficiëntie geld dat voor de mensen met 
hoge bloeddruk gebruiken meer hypertensie

1/3 van de patiënten heeft geen werk 

Ann Endocrinol 2015 
Castinetti



ANDERE FRANSE STUDIE

Gebruik
1. 97.5 % hydrocortison
2. 8% een keer per dag
3. 38 % twee keer per dag
4. 30 % drie keer per dag

80% ervaart impact op 
Lichamelijke activiteit

Werk

Familie en sociale leven

38 % absentie van werk/school in de afgelopen 3 maanden
Ann Endocrinol 2015 
Touraine



Vervolg

• 57 % ervaart moeheid in de ochtend

• 69 % gedurende de dag

• 80 % maakt zich zorgen over bijwerkingen

• Osteoporosis (79 %)

• Moeheid (57 %)

• Dik worden (43%)

Ann Endocrinol 2015 
Touraine



Finse studie

• Gemiddelde dosis 22 mg/dag

• Verlaagde kwaliteit van leven

• Vitaliteit en sexueel activiteit meest verlaagd

• Meer bij vrouwen, aanwezigheid van andere ziekte ziekteduur

Clin Endocrinol 2014 
Kluger



Eigen onderzoek 
Bijniervereniging NVACP
50 % van de leden
91 % gebruik corticosteroiden

18 % woont alleen

33 % heeft werk of vrijwilligers werk

10 % heeft geen snelle mantelzorger in de buurt

12 % heeft de mantel zorgen niet verteld hoe hij een addisone crises 
kan herkennen

22 % niet afgesproken om een noodinjectie te geven



Eigen onderzoek 
Bijniervereniging NVACP: 
addisonse crises
• 87 % heeft in 2011, 2012 of 2013 extra tabletten of injectie gebruikt

• 35 % is in ziekenhuis opgenomen

Opvallend!
• 9 % is alleen gegaan
• 40 % met de auto, 50 % met ambulance



Wat leert dit ons

• Kwaliteit van leven is veranderd

• Addison crisise niet goed opgevangen. Mantel zorgen onvoldoende 
betrokken

• Geen data van nederlandse addisonse patienten behoudens ncavp

• Weet de dokter wel hoe het met u gaat



Behandelteam Zorg Amphia

De patient

Dokter Endocrinologische
verpleegkundige De baliemedewerker

apotheke laboratorium Aanvullend 
specialist

Omgeving 
patient

huisarts

patientenvereniging



Samen uw  behandeling optimaliseren

1) Structuur in spreekuur waarbij belangrijke items 
passeren

2) Data analyseren en delen om de behandeling te 
optimaliseren



Wanneer neemt u ze in en wat ?



Hoe werkt het in de praktijk?



Uw specifieke ziekte gerelateerde klachten



Problemen?



Addisone crises gehad?
Was alles duidelijk?
Wat ging er mis?



Is alles wel duidelijk wat je met doen? 
Is er een nieuwe training nodig?



Behandelteam altijd up to date



Ontwikkeling

• Via patiënt portaal al vragen invullen zodat u het polibezoek beter 
voorbereiden

• Het verwerken van UW FEEDBACK! ( o.a. de kwaliteitsstandaard!)

• Analyseren van de data en daar de zorg verbeteren!



Dank voor uw 
aandacht


