
Goeden dag!

Wie staan er voor U?
* Ad Hermus, arts, prof.em. Radboudumc 

* Johan G. Beun, BijnierNET



Doel van vandaag

samen leren van elkaar
samen werken aan goede
zorg voor bijnierpatienten



Plannning

13/14 uur Algemeen, de setting, de wereld 
waarin het plaatsvindt

voor allen – circa 20 personen

14/15 uur De (medische) details en uitdagingen  
(en gevaren) voor bijnierpatiënten

alleen apothekers assistenten/zij die de e-learning cursus volgenden – ca 10 pers.



Eerst even samen het net ophalen

§ Hoe was de voorbereiding?
§ Hoeveel tijd heeft het u gekost?
§ Was het interessant?
§ Was het moeilijk?
§ Heeft u wat geleerd?
§ Helpt het u bij uw werk denkt u?
§ Hebben wij goed/zorgvuldig met U gecommuniceerd



Wat is BijnierNET?

§ Een landelijk netwerk, een stichting,
voor alle partijen in de zorg 

§ Om samen de zorg voor bijnierpatiënten op een 
hoger, beter niveau te krijgen en te houden

§ BijnierNET is van en voor:
1. zorgverleners (artsen en verpleegkundigen)
2. patiënten met bijnieraandoeningen
3. mantelzorgers, partners en ook voor werkgevers



Wat is BijnierNET NIET?

§ Een organisatie waarvan je lid kunt worden
BijnierNET heeft geen leden, alleen partners zoals U

§ Een patiëntenvereniging
- zoals de Bijniervereniging NVACP (circa 2.000 leden)

- zoals de Hypofyse Stichting NHS (ruim 2.000 donateurs)

§ Een belangenbehartiger van beroepsgroepen



Doelen van BijnierNET

§ Samen verbeteren van de zorg
met name een betere, snellere diagnosestelling

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

§ Verbeteren van farmaceutische zorg
Apotheker, zie de patiënt als een bijzondere client en regel 
uw maximale aandeel in preventie/couperen van stress 

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



De ziekten waar BijnierNET  “over gaat”

§ Bijnierschorsinsufficiëntie
§ Syndroom van Cushing
§ Adrenogenitaal syndroom (AGS ook wel CAH)
§ Primair hyperaldosteronisme 

(of wel PHA d.w.z. 2 bijnieren ziek of ziekte van Conn d.w.z. 1 bijnier ziek)

§ Feochromocytoom
§ Bijnierschorscarcinoom 

en sinds enige tijd ook

§ Immuuntherapie en haar gevolgen
(Op basis v/d ervaringen in Erasmus MC schatten we in NL dat jaarlijks enkele honderden mensen 
bijnierinsufficiëntie ontwikkelen als gevolg van een behandeling met immuuntherapie wegens kanker).





De setting

§ Nederland heeft ca. 12/13.000 bijnier-patiënten
§ Nederland heeft bijna 2.000 apotheken
§ Dus zes patiënten/apotheek gemiddeld
§ En dat ook nog in een wereld waar KETENS steeds 

vaker de plaatst innemen van lokale zorgverleners

§ Daar gaat het vaak fout, veelal gebrek aan kennis



We delen kennis met beroepsbeoefenaren 1/3

§ De nieuwe klanten die bij U binnenkomen, komen niet uit luxe, 
komen niet uit volledig vrije wil! Ze zijn eerder in het farma
systeem onvoldoende gehoord, platgewalst, mishandeld

§ Weet dat bijnierpatiënten erg slecht met stress kunnen omgaan 
(details hoort u later) en dat gaat veelal samen met een “kort 
lontje”. Na de eerdere ervaringen, heeft u zomaar een valse start

§ Besef dat twee van de drie patiënten co-morbiditeiten hebben 
met polyfarmacie! Dus NIET meedoen met VzVz is geen optie!

§ Je bouwt opnieuw een relatie op, grijp die kans met beide 
handen. Laat zien dat hun nieuwe apotheek, jullie apotheek wel 
zorg verleend. Bel met de twijfelaars na de eerste paar dagen!



We delen kennis met beroepsbeoefenaren 2/3

§ Probeer een partner te worden van uw patiënt. 
Veel patiënten zijn in de loop der jaren onzeker geworden:
- omdat onverwachts de medicijnen er (weer) niet zijn
- omdat zonder overleg andere medicijnen worden uitgeleverd,
(anders dan ze “altijd” kregen)

- omdat het gebruik van medicijnen niet allemaal volgens het
boekje gaat, zie het stress protocol, dus dan moet je ook meer
pillen kunnen krijgen, meer dan de afgemeten 20 of 25 mg/dag

- omdat niemand let op de shelf-life van de medicijnen
(graag 2x / jaar die vraag blijven stellen)

- omdat ze niet begrijpen hoe die Solu Cortef moeten inslikken?
(er zaten immers verder geen naalden en spuiten bij)



We delen kennis met beroepsbeoefenaren 3/3

§ Bespreek een eventueel preferentiebeleid eerst;
Patiënten willen zelf kunnen besluiten, 
* bij De Nat.Apotheek is default: AceCort, tenzij

§ wisselen v. medicatie (fludrocortison & hydrocortison)
is niet gewenst, ze staan beiden op de ORANJE lijst

§ overleg het gemak van BAXTER by polyfarmacy, het is 
niet alleen voor oude demente mensen (adherence!!)

§ bespreek de vakantiereis en de consequenties voor 
extra medicatie bij vakanties in de bergen of bij lange 
vliegreizen (verwijs naar vakantie item op BijnierNET)



BijnierNET wil samenwerken, samen zorgen 
voor betere zorg.
1. voor meer transparantie
2. voor betere multidisciplinaire behandelingen/teams
3. voor beter gedragen besluiten over zorg-concentratie, 

als een deel v/d gehele zorg voor de patiënt (en familie)
>> Dichtbij als het kan, veraf als het moet <<

BijnierNET wil samenwerken
met ziekenhuizen en zorgverleners, 
dus ook met ALLEN, o.a. 
om de Kwaliteitsstandaard Bijnierziekten goede vorm 
en juiste inhoud te geven. Dat is een lastige opgave.



BijnierNET wil samen zorgen
dat we dichtbij huis zorg blijven krijgen 
en dat we alleen verder weg gaan als het moet
dus moeten we keuzes gaan maken waar het kan

1. Dat betekent dus ook samen zorgvuldige spreken over 
concentratie van zorg, ook in de apotheek

2. Dat betekent dus ook transparant overleggen of een 
preferentiebeleid op medicijnen dan verstandig is

3. Dat betekent dus ook samen zorgen voor uitspreken 
van verwachtingen

4. Dat betekent dus ook soms NEE verkopen mits…..
We het goed hebben geregeld.  



BijnierNET adviseert 
goed te luisteren 
naar social-media.
Heeft u een 
MASTER LISTENER?

Let ook dagelijks op 
wat hier gebeurt,
jullie komen er goed 
vanaf 
1x onvoldoende.



Maar soms gaat het 
fout, 
wees daar op 
voorbereid.

Ook afgelopen week 
zagen we op diverse 
plekken, momenten 
niet het ideaal!



BijnierNET is dus ook

1 Waardetoevoeging aan het domein
Immers nu is er een centrale plek met “alle” informatie die niet ter 
discussie staat, waar allen gebruik van maken
(verpleegkundige, medisch specialist, patiënt en anderen)

2 Begeleider van 1 op 1 naar OOK HYBRIDE zorg
Co-management in de zorg vereist een adequate opleiding van 
alle betrokkenen (ook van de patiënt en zijn/haar naasten !)

3 Facilitator voor de juiste zorg op de juiste plaats
-> we ondersteunen het maken van keuzes (o.a. i.s.m. DHD) 
Dichtbij als het kan, veraf als het moet; niet elk ziekenhuis kan alle 
zorg leveren, dus soms moet je een dorp verder voor jouw zorg
-> we leveren ook betrouwbare informatie aan betrokkenen als ze 
thuis zijn en vragen hebben, of in dubio staan wie te bellen.



E-Learning
Ruim drie jaar erg hard werken met 
de LWEV en 5 academische centra 
bracht Nederland bijna opgeleide 
verpleegkundigen/
verpleegkundigspecialisten ! Nu is het 
aan de NVE/LWEV om verder te gaan.



Aandacht voor ambulance protocol
Eerst prikken, dan praten en dan pas rijden!

Voordat het ziekentransport aanvangt, 
eerst telefonisch overleg met de afd. endocrinologie, 

soms is THUIS beter dan op een (drukke) SEH!!

lkjkhhkh



Het wordt beter, dit is 2019 & 2022
mede dankzij NVvH en de DHD steun

Copyright DHD / BijnierNET 2023

Nieuwe norm conform besluit ALV-NVVH 26-05-2023

Gemiddeld aantal bijnieroperaties per ziekenhuis per jaar in Nederland (over 2019, 2020, 2021 en 2022)
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De kwaliteitsstandaard 
voor Bijnierziekten is geregistreerd 
bij ZINL in september 2018.

Dit is uniek in de EU !!
Zeker voor zeldzame ziekten

Is uw apotheker, uw collega al 
bekend met deze standaard?

Alleen voor volwassenen. 
Het is ons een lief ding waard als we 
in staat zijn ook dit samen te gaan 
produceren voor de kinderen met 
een bijnierprobleem.



Animaties

Anno najaar 2021 zijn er 
vijftien animaties.
Sommige animaties zijn 
er wel in tien talen.



BijnierNET werkt ook samen aan betere 
communicatie, uniform over geheel Europa



European Emergency Card
(meer dan 20 landen en bijna 150.000 kaarten)

Heeft U ze al? De NVACP-WEBSHOP komt zo!

Key-card  voor de volwassenen 

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.

Seat belt card holder



5 mg JRHGJHNHXUG�������YHUJRHG
10 m g�JRHGJHNHXUG� 

�����YHUJRHG

7HU informatiH;
'H�EHVWH�VFKDWWLQJHQ�JHYHQ�RQV�QX�DDQ�

GDW�UXLP�����Y�G�SDWL­QWHQ�SUREOHHPORRV�RYHU�LV.

(HQ�PRRLH�RRJVW��GH�QLHXZH�+&�WDEOHWWHQ 
QD�UXLP�YLHU�MDDU�KDUG�ZHUN��
VWDQG�YDQ�]DNHQ�IHEUXDUL������ 

1 mg JRHGJHNHXUG��RS�GH�PDUNW� 7%5�EHVFKLNEDDU
2 mg JRHGJHNHXUG��7%5�EHVFKLNEDDU

3 mg JRHGJHNHXUG� 7%5�EHVFKLNEDDU

Vier jaar hard werken, status zomer 2023, Hc direct release
en twee producenten in NL (Tiofarma/TEVA en Acepharmaceuticals) 

Vanaf 01-03-2023 
wordt alles 100% 
vergoed.



Infographics
zijn nu ook
beschikbaar in
1. English
2. Danish
3. Icelandic
4. Norwegian
5. Swedish
6. German
7. Spanish



Beschikbaar in

Denemarken
Zweden
Duitsland
Noorwegen
Nederland

NL > 3.000 
gebruikers
EU > 5.000 
gebruikers





Stress protocol 
(alleen voor volwassenen!!) 
is nu geaccepteerd 
door ENDO-ERN 
en is vertaald in de 
volgende talen 
1. English
2. Danish
3. Icelandic
4. Norwegian
5. Swedish
6. German
7. Spanish



Hitte protocol 
(alleen voor volwassenen!!) 
is nu in het proces om te 
worden geaccepteerd 
door ENDO-ERN.

Is vertaald in
1. English
2. Danish
3. German
4. Spanish

Hitteprotocol        versie  23-08-2017    

Algemene stelregel Verander de medicatie niet als u goed bent ingesteld.
Compenseer het zout- en waterverlies.
Over het algemeen zijn deze maatregelen voldoende

Meer drinken.
Zoek de koelte.
Doe rustig aan, pas het tempo aan.
Blijf zoveel mogelijk uit de zon met hoge zonsterkte.
Verplaats uw (inspannende) activiteiten naar de ochtend of avond.
Luister goed naar uw eigen lichaam.

Algemene tips en adviezen 
Gelden voor iedereen 
                   Bekijk Video 

Zoutverlies aanvullen 
Door de hitte transpireert 
u meer 
                   Bekijk pagina

Creëer verkoeling, voorbeelden:
• Vochtige of natte handdoek in de nek leggen.
• Zoek een plek op met een beetje wind.
• Gebruik een ventilator om wind te maken.
• Neem een lauwe douche.
• Drink koude dranken of eet een ijsje. Kraanwater met citroen, 
  ijsblokjes en een takje munt.

Kies voor meer hartig eten of drinken, meer keren per dag. 
Wees voorzichtig met teveel extra zout. U gebruikt snel te veel. 
Voorbeelden:
• In heet water opgelost bouillonblokje of ‘cup a soup’. 
• Zakje (groenten)chips, zoute pinda’s.
• Zoute dropjes, let op uw bloeddruk.

Mogelijke vervolg maatregelen:
• Hanteer het standaard stressschema zoals afgesproken met de endocrinoloog.
• Baseer uw besluit op uw eigen ervaringen en gevoel. 
• Aanpassing dosering !udrocortison is niet nodig, als u twijfelt overleg met   
  uw behandelend arts/team. 
• Wees terughoudend met het verdubbelen van de hydrocortison, een beetje 
  extra suiker kan voldoende zijn.

Voor kinderen gelden in principe dezelfde regels.
De adviezen kunnen worden aangepast per afzonderlijke lee"ijdsgroep. 
Neem bij twijfel of vragen contact op met uw behandelend arts/team.

Lucht het huis in de avonduren en de vroege ochtend. Laat het doortochten, 
mits u thuis bent. Sluit tijdens de warmste uren van de dag ramen en deuren 
goed af. Doe het gordijn dicht aan de kant van de zon.
Maak een ritje met de auto wanneer die een goede airco hee", u koelt daar-
mee goed af.
Bezoek een museum of bioscoop. Over het algemeen hebben die een goede 
temperatuursregeling.
Doe de boodschappen in een modern winkelcentrum met goede airco.

Oververhitting bestrijden 
U hee" het heel erg heet

Ondanks de genomen 
maatregelen krijgt u 
lichamelijke klachten.
De maatregen hebben 
niet genoeg geholpen

Kinderen*

Suggesties 

Hitteprotocol - Hoe te handelen bij hitte?
Met tropische temperaturen is extra aandacht voor de volwassen bijnierpatiënt* nodig. 
Wat moet u doen als gebruiker van hydrocortison of andere cortisolvervangers omdat uw bijnieren 
niet meer (goed) werken? 

Copyright 2017 BijnierNET



Basis teksten Basic info Info brochures

1
Dutch

Nederlands

English

Engels

Dutch Edition

NL

Dutch Edition (print)

NL

English Edition

Engels

Danish edition

Deens

Spanish Edition

Spaans

2 screen only download for print screen only screen only screen only

3 https://www.bijniernet.nl/bijnieraandoenin-
gen/bijnierschorsinsu!cientie/

https://adrenals.eu/basic-info/adrenal-insuf-
"ciency/

https://www.bijniernet.nl/
wp-content/uploads/2020/10/

Bijnierschorsinsu!cien-
tie-2020-FB3.pdf

https://www.bijniernet.nl/
wp-content/uploads/2020/10/

Bijnierschorsinsu!cien-
tie-2020-printversie-FB1.pdf

https://adrenals.eu/wp-content/
uploads/2021/03/20201021-

Adrenal-INS.-2020-engels.pdf

4 https://www.bijniernet.nl/bijnieraandoenin-
gen/syndroom-van-cushing/

https://adrenals.eu/basic-info/cushings-syn-
drome/

https://www.bijniernet.
nl/wp-content/up-

loads/2020/10/Syndroom-
van-Cushing-GHD-FB5.pdf

https://www.bijniernet.nl/
wp-content/uploads/2020/10/

Syndroom-van-Cushing-
printversie-FB1.pdf

https://adrenals.eu/wp-content/
uploads/2021/03/Syndroom-van-

Cushing-Engels-FB5.pdf

https://adrenals.eu/wp-content/
uploads/2021/02/20210115-

Cushing-Syndr-Spanish-def.pdf

5 https://www.bijniernet.nl/bijnieraandoenin-
gen/feochromocytoom/

https://adrenals.eu/basic-info/pheochromo-
cytoma/

https://www.bijniernet.nl/
wp-content/uploads/2021/03/

Feochromocytoom-patientfol-
der-2021.pdf

https://www.bijniernet.nl/
wp-content/uploads/2021/03/
Feochromocytoom-patient-
folder-2021-printversie.pdf

https://adrenals.eu/wp-content/
uploads/2021/05/20210519-Feochromo-
cytoom-patientfolder-engels-def..pdf

6 https://www.bijniernet.nl/bijnieraandoenin-
gen/primair-hyperaldosteronisme/

https://adrenals.eu/basic-info/primary-hy-
peraldosteronisme/

https://www.bijniernet.nl/
wp-content/uploads/2021/01/
Primair-hyperaldosteronis-

me-GHD.pdf

https://www.bijniernet.nl/
wp-content/uploads/2021/03/
Primair-hyperaldosteronis-

me-2021-printversie.pdf

https://adrenals.eu/wp-content/up-
loads/2021/04/Primair-hyperaldostero-
nisme-Engels-FB1-de"nitief-voor-web-

sites.pdf

7 https://www.bijniernet.nl/bijnieraandoenin-
gen/bijnierschorscarcinoom/

https://adrenals.eu/basic-info/adrenocorti-
cal-carcinoma/

https://www.bijniernet.
nl/wp-content/up-

loads/2019/03/Bijnierschors-
caricinoom-FB3.pdf

8 https://www.bijniernet.nl/bijnieraandoenin-
gen/adrenogenitaal-syndroom-ags/

https://adrenals.eu/basic-info/congenital-hy-
perplasia/

https://www.bijniernet.
nl/wp-content/up-

loads/2019/03/AGS-FB1.pdf

9

A B C D E F G

Informatiebrochures Information brochures

Nov V.6   -  Nov V.6under construction
in ontwikkeling

not available
niet aanwezig

Bijnierschorsinsu!ciëntie Adrenal insu!ciency

Syndroom van Cushing Cushing’s syndrome

Feochromocytoom Pheochromocytoma

Primair Hyper Aldosteronisme Primary Aldosteronism

Bijnierschorscarcinoom Adrenocortical carcinoma

Adrenogenitaal syndroom voor 
jongeren, jong volwassenen en 
hun familie en vrienden (AGS)

Congenital Adrenal Hyperplasia 
(CAH)

Please press the relevant rectangle and the link to the "le will appear automaticallyDruk op de gekleurde rechthoek van uw keuze en de webpagina verschijnt automatisch



Wat hebben we al geleerd dankzij dit project?
1. een chronische ziekte impliceert niet per definitie niet meer 

kunnen werken
2. een goede samenwerking tussen werkgever, bedrijfsarts en 

zorgverlener is essentieel, de patiënt moet dit tijdig aangeven
3. er moet ruimte komen om de (on)mogelijkheden met 

betrekking tot werk & sportiviteit te bespreken met uw 
zorgverlener

4. uw relatie verdient ook tijdig onderhoud





Tijdens het project zijn er drie 
FACTSHEETS gemaakt;

•Bijnierschorsinsufficiëntie
•Syndroom van Cushing
•Hypofyse-aandoeningen

En dat alles met veel 
partijen samen –
werkelijk een doorbraak

https://www.werkwijzer.online/speciaal-voor/bijnierschorsinsufficientie-informatie-voor-arboprofessionals/
https://www.werkwijzer.online/speciaal-voor/syndroom-van-cushing-informatie-voor-arbo-professionals/
https://www.werkwijzer.online/speciaal-voor/hypofyseaandoeningen/



