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A nation-wide network
set up by and for patients with adrenal gland disorders
and their carers
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For whom?

 For all patients with adrenal disordersin
the Netherlands: adults, children and their parents

* For partners and carers

 For healthcare providers, particularly doctors and nurse
specialists
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Mission of AdrenalNET

To help patients, healthcare providers and scientists
to enhance their knowledge of adrenal disorders
with a view to helping improve the care provided
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Objectives

» To ensure better (early!) diagnosis

« To improvethe quality of specialised care for(chronic)
adrenal disorders (co-management)

* To improvethe quality of care in emergency situations
(prevention of Addison crisis)
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AdrenalNET:
what has already been achieved?

* National consensus on glucocorticoid stress instructions

* National arrangement with after-hours medical posts
(alarm informationin the triage software)

* Availability and full reimbursement of hydrocortisone,
DHEA and Ketoconazole
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National ambulance protocol
Emergency injection first
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eigen medicatie patiént (hydrocortison; Solucortef 5]

- hydrocortison i.v. j
<1 jaar 25 mg
= 1 jaar - 6 jaar 50 mg
2 6 jaar 100
indien i.v. niet lukt i.m.
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European Emergency Car
see www.adrenals.eu

LIVSVIKTIG INFORMATION OM

KORTISOL
BRIST

DENNA PATIENT BEHOVER DAGLIG
ERSATTNINGSBEHANDLING MED
KORTISON
Vid teber eler annan storre péfrestning, t ex
‘oparation, infektion eller storre olyckstall
méste tilesein av kortison Okas.

Vid feber dver 38°C - ta dubbel dos kortison.
Vid krikningdiarrs da tabletarna of kan

European

AKUT’NI' OHROZENI i|vo’TA
LEKARSKA
INFORMACE

PACIENT UZIVA DENNE NAHRADNI
TERAPH KORTIKOIDY

V plipadé zvazného onemocndn, Grazu,
2vraceni nebo projmu
OKAMZITE PODEJTE
Hydrokortison 100 mg (nebo jiny
i & dopifia tekutiny

- sl
omedebar tilforsal av Solu-Cortef (100 mg)
wiim samt koksalt | dropp. ety

Swenska Endokrinologforeningen

Sweden

IMPORTANT

INFORMATION
MEDICALE

CE PATIENT A BESOIN D'UN TRAITEMENT
SUBSTITUTIF QUOTIDIEN VITAL AVEC DE
L'HYDROCORTISONE OU UN AUTRE
GLUCOCORTICOIDE

En cas de roubles de la conscience,
vomissements répétss, diarrhée sévre,
déshydratation, malaise, coma, traumatisme

(fyzkologicky roz10k), zabrénite tak rozvoj
2ivot ohrozuiici adrenalni krize.

Czech Republic

WICHTIGE

ARZTLICHE
INFORMATION

DIESER PATIENT BRAUCHT TAGLICHE
STEROID-ERSATZTHERAPIE

Im Falle einer schweren Erkrankung, Unfalles,
\en oder Durchfall,

‘missen sofort Hydrocortison 100mg (oder
ein anderes Glukokortikoid) i/im und
physiologische Kochsalzinfusionen

LIVSVIGTIG

MEDICINSK
INFORMATION

DENNE PATIENT HAR BRUG FOR
DAGLIG BEHANDLING MED
HYDROKORTISON

Ved entwer alvorlig sygdom. storre
logomsbeskadigelse aller oparation,
‘samt ved opkastning eller diarre skal patienten
OMGAENDE
have tlfort SoluCortef 100 mg ivfim samt
saltvandsinfusion

Dansk Endokrinologisk Seiskab

Denmark

IMPORTANT
MEDICAL
INFO

THIS PATIENT NEEDS DAILY
STEROID REPLACEMENT THERAPY
In case of serious illness, trauma,
vomiting or diarrhoea,
hydrocortisone 100mg iv/im and iv saline
infusion must be administered without
delay

mergency Cards

BELANGRIJKE

MEDISCHE
INFO

DEZE PATIENT IS AFHANKELIJK
VAN SUBSTITUTIETHERAPIE
MET CORTISON
In geval van emstige ziekte, trauma,
braken of diarree,

ZO SPOEDIG MOGELIJK
100 mg hydrocortison i/im én een
infuus mat fysiologisch zout toedienen.

Netherlands

importanti
Informazioni
mediche

Questo paziente ha bisogno quoti-
dianamente della terapia ormonale
sostitutiva con cortisolo
Nel caso di una grave malattia, vomito o
diarrea, deve essere immediatamente
somministrato idrocortisone 100 mg ev/
im e un‘infusione salina ev.

LIFSNAUDSYNLEGAR
UPPLYSINGAR UM

KORTISOLSKORT

PESSI SIUKLINGUR PARF DAGLEGA
UPPBOTARMEDFERD MED KORTISONI

Vid hita eda annad streitudreiti 1.d
skurdadgerd, sykingu eba stearm slys
verdur ad auka Kors

KORTISOLBRIST

Vid feber >38.0°C ta dubbel dos korlison.
Vid krdkning, diarre eller daigt
atmantilstind ge hydrokortison

100 mg (>124r) eller 50 g (<124r)
LA fe.c. semt koksal | dropp.

Vid veikindislys/hita yfr 38°C
skal skammiur korisons amk tvdfaldast
Vid uppkdstinidurgang og toflurar haldast
ekl nidri — sk lelta & siikvahis strax
og fi madlord med Solu-Cortef (100mg) ivim
og saltvatn | dreyp: 4n tafa.

Fotog um Innkirtiatrmdl

Iceland

Informations
médicales

importantes

Ce patient nécessite un traitement
quotidien de substitution du cortisol
En cas de malaise grave, de vomissements

ou de diarrhée, il doit immediatement
recevoir une perfusion d'hydrocortisone
100 mg i/ im. et de solution saline i.v.

wia patientens vérdands eahet eller
akutvardshandboken.

Finland
(Swedisch)

Wichtige
arzliche
Information

Dieser Patient braucht taglich eine
Hormonersatztherapie mit Cortisol.

KORTISOLIVAJEEN
HATAOHJE

Kuume >38.0°C ~ kaksnkertaista
kortisonlannos.
Huonokuntoisuus, oksentolu tai
ripull - anna hydrokortisoni 100 mg (>12v)
tai 50 mg (<12v) . v.m./5.c. ja aloita
keittosuolainfuusio,

Varmista jatkohoito hoitavasia ykskosta
tai akuuttinoito-oppaasta

6

Suamen Endokrinaiogyhaistys

Finland
(Suomi)

IMPORTANT

MEDICAL
INFO

THIS PATIENT NEEDS DAILY REPLACEMENT
THERAPY WITH CORTISONE

Im falle einer schweren a,

Erbrechen oder Durchfall sollte sofort
Hydrocortison 100 mg ivfim und eine
Kochsalzinfusion gegeben werden.

ilness, trsuma, vomiting
or diahosa, hydrocortisons 100 mg wim
and v saling infusion should be administered
WITHOUT DELAY.

sévire ou intervention chirurgicale, injecter

ivAim (ou dose équivalente d'un autre
glucocorticoide).

Association Surrénales
ot son conseil scientifique, 2015

France

drohliche Nebennieren-Krise zu vermeiden

ook

Germany

it it Gattadanam

European Society of Endocrinalogy

Germany
reverse side

Nome

om

Name

Timero AVS [ Data di nascita
European Society of Endocrinalogy

Switserland
(Italian)

W WS 7 date de namsance
European Society of Endocrivotogy

Switserland

(French)

7
European Society of Endocrinology

Switserland
(German)

Persennaterata of G
European Soctety of Endocrinology

International
reverse side
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Crisis kit e

braken of diarree,

20 SPOEDIG MOGELWK

LIJK VAN
CORTISON
100 mg hydrocortison ivim én een infuus
met fysiclogisch zout toedienen.

THERAPY WITH CORTISONE
WITHOUT DEL AY.

In case of seri
or diarrhoea, hy

THIS PATIENT NEEDS DAILY REPLACEMENT

DISCHE INFO

DEZE PATIENTIS AFHANKE!
SUBSTITUTIETHERAPIE MET
In geval ven ernstige ziekte, trauma,

'BELANGRIJKE
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Safetybelt holder
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Next step: g

Development of an advanced website (www.bijnierNET.nl) that contains

the latest information about diagnosis and treatment

Bijnier NET Engels Contact (Zoek

) ...

Een unieke verbinding tussen
patiénten, mantelzorger en
zorgverleners!

Hyperaldosteronisme Feochromocytoom Bijnierschorscarcinoom

Documenten Producten Informatie Zorg en behandeling
E Kwaliteitsmodule Animaties @ Relaties @ Mantelzorg
[ Kwaliteitsstandaard @ l Minidocu @ Sexualiteit Onderzoek

Patiéntenversie e Blog Werk H Ziekteverlof
Onderhoudsplan @ Uitkering
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Weekly blogs by experts in the field 7

Het verhaal ...... over UW Bijnierprobleem uit een
bijnier — Nienke Biermasz potje, tube, spray of spuitje
— Liesbeth van Rossum

Geplaatst op 24 december 2015 — 2 Reacties |
Getagd met beharing. erg moe. vermoeidheid Geplaatst op 16 december 2015 — 1 Reactie |
seplaatst in Blog, Cushing Geplaatst in Blog, Cushing

Het was een mooie
lentemiddag toen op mijn
spreekuur een jonge vrouw
verscheen. Ze maakte een

Deze tijd van het jaar draait
om het samen zijn. Samen
zijn met vrienden en familie.
Wij speelden onlangs een

gezelschapsspel dat tot vermoeide indruk. Haar
doel had elkaar verhalen te vertellen. Geen klachten waren dat zij zich niet lekker
stress, niet hoeven winnen of verliezen. voelde, last van spierpijnen, verminderde
Gewoon gezellig. Het onderwerp . .. eetlust en aantal weken ervoor plotseling

enorm in gewicht . ..
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9 animated clips

Also available in English, some in German and Danish,

soon in Turkish and Arabic; see www.adrenals.eu

Wat is AGS (adrenogenitaal syndroom) voor 4 jaar en oude

Bljnlerl\{ET
75
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Infographics on adrenal disorders

Cushing 1
What is Cushing’s syndrome?
Cushing's syndrome is a collection of signs and symp that indi that an ive of

the adrenal gland hormone ‘cortisol' is present in the body.

There are two forms of Cushing

N

Exogenous or iatrogenic Cushing
The symptoms of Cushing are caused
by taking medication that contains
substances that resemble cortisol.

Endogenous Cushing

The symptoms of Cushing are caused
by the body itself producing too
much cortisol

There are three forms of Endogenous Cushing

%
’

Cushing's disease Ectopic Cushing Adrenal gland Cushing
There is a tumour in the The body produces too much The excess cortisol production
pituitary gland (pituitary ACTH, as a result - for example - is caused by a tumour in the
adenoma) which causes excess of a tumour in the lungs or the adrenal gland.
levels of ACTH hormone. pancreas.

©BijnierNET  Infographic Cushing 2016/V12E-def  1/4

A round and bloated face
(moonface).

Loss of muscle tone,
resulting in thin arms and

legs and reduced muscle
power.

Acne.
Excessive hair growth
(hirsutism).

Brittle bones
(reduced bone density).

©BijnierNET

Build-up of fatty tissue
around the abdomen
(central obesity).
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Tiredness and sleeping
problems.

Infographic Cushing 2016/V12E-def  2/4

Build-up of fatty tissue
around the neck
(buffalo hump).

High blood pressure.

Thin and fragile skin,
easy bruising.

Memory and

Bijnier

'Stretch marks' (striae)
across the abdomen and
buttocks.

Excess blood-sugar levels
(diabetes).

%, %,
| %%@‘

Menstruation problems.
Reduced fertility.

Mood probl such as

problems.

depression, euphoria,
or a psychosis.

13



29-03-16 BijnierN'EI
Next step: Digital care 2 5% °

In 2016, AdrenalNET will provide the opportunity for patients
to ask our team of expert health care providers questions on

adrenal diseases
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Next step: Digital care ;5%°

In 2016 AdrenalNET will launch an new SOS app
for assistance in preventing Addison crisis,
preferably together with international partners.

© BijnierNET 151123-V2 © BijnierNET 151123-V2 6 © BijnierNET 151123-V2

Persoonlijke gegevens o aray qhe Nedaservdse lebatarrersrmee

BELANGRIJKE G Jonp do Vii ooy
'oorletters en naam: aap de Vries Jcdnunnarn
MEDISCHE INFO Adres: Laan van Meerdervoort 45 N vy >
DEZE PATIENT IS AFHANKELIJK VAN Postcode/woonplaats: 1324YY Uithuizermeeden P R PRINN
SUBSTITUTIETHERAPIE MET 3 & \/ ) Telefoon: +31(0) 20 000 00 00

" o reo Mobiel: +31 (0) 6 000 000 00
CORTISON S0s Addison crisis Noodinjectie :
In geval van ernstige ziekte, trauma, braken Emergency Geboortedatum: 10-12-1965

of diarree, ZO SPOEDIG MOGELIJK BSN_Ijri 783404635816
100 mg hydrocortison iv/im én een infuus e ) Email: japio@kpn.com

met fysiologisch zout toedienen. r[/(“’—&\\\
)

(026 ) Medic Alert nr: 48307165

OO0}
O®O Ik heb niet goed functionerende bijnieren ten

= ®O® gevolge van: Morbus Addison

\_ .2 J U J/ Ik gebruikt hierom dagelijks de volgende
Persoonlijke Vind een arts Belangrijke medicijnen: Hydrocortison

IMPORTANT gegevens tel.nummers Ik gebruikt daarnaast ook andere medicijnen:

MEDICAL INFO Ik ben overgevoelig voor: Prednison
—\
THIS PATIENT NEEDS DAILY / In geval van nood heb Ik een noodinjectie met
REPLACEMENTTHERAPY WITH CORTISONE 4 corticosteroiden bij mij, kijk hiervoor:

In case of serious illness, trauma, vomiting in mijn heuptasje
or diarrhoea, hydrocortisone Ik gebruik voor noodinjectie: Solucortef
100 mg iv/im and iv saline infusion should be " n
s Ambulance Instructie Instellingen
administered WITHOUT DELAY. protocol Animatie & Waarschuwen in geval van nood

Nederlandse Vereniging voor Endocrinologie

15
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Next step: Care quality standard

Development of a care
quality standard for all
adrenal gland disorders, to
ensure that patients will
receive the same quality of

care, no matter where they
live in The Netherlands.
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Beste Naam. Is deze nleuwsbrief onleesbaar of onvolledig? Kiik [hier] voor de online versie

000 BijnierNET

ESOS

>
S

4
Nieuwsflits 14 sept. 2015 V 4

Zorgstandaard voor patienten

Het duidelijk uitleggen aan familie of collega’s wat jouw bijnierziekte nu
precies inhoud, is niet eenvoudig. Patiénten hebben behoefte aan goede
informatie over hun ziekte, niet alleen voor zichzelf, maar vooral ook voor
de mensen in hun omgeving.

Leden van de Bijniervereniging NVACP hebben behoefte aan ander
voorlichtingsmateriaal dan dat wij tot nu toe ontwikkelden. Het werd na
verloop van tijd duidelijk dat patiénten beeldmateriaal nodig hadden en
juist ook minder schriftelijke informatie! Dat heeft ertoe geleid dat we in
aanvulling op het bestaande schriftelijke materiaal animaties hebben
ontwikkeld. Het zijn korte filmpjes van maximaal 3 minuten waarin een
beperkte hoeveelheid informatie wordt verstrekt. En, het werkt!

Patiénten, en ook ouders en mantelzorgers, vertellen gedurende hun leven
heel vaak over de bijnierziekte. Om het te kunnen begrijpen vereist het
basiskennis van het menselijk lichaam en, niet minder belangrijk, een
begripvolle omgeving. Het regelmatig vertellen kost energie, temeer omdat
de informatie weer leidt tot wedervragen, en daar heeft de patiént ook niet
altijd een antwoord op. Een animatie helpt in dit proces tussen patiént en
omgeving; het gesprek wordt minder beladen. We hebben geleerd dat
animaties snelle informatie geven én broodnodig zijn.

Lees meer

(A

16
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Care quality standard

Preparation

Involvement all parties
concerned

Define scope

Literature search and
study guidelines

Bottleneck analysis
Prioritize

Define specific and
general modules

Development modules

Development patient
version

Authorisation

Implementation

17
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9 animated clips P

(also available in English, some in German and Danish,
soon in Turkish and Arabic; see www.adrenals.eu)

Name Subject Dutch English Danish German Turkish Arabic French Spanish

2 AGS/CAH Kids 4+ Autonomy (EN)

e - I B |

4 Emergency injection General ---- -

5 Addison crisis Kids 4+ edition -- --

6 Addison crisis Adult edition ---- - k ‘
I ]

7 Pituitary gland General
8 Growth hormone General --
10 HPA axis * General -

11
12
13

14

- Under development Finished, not yet online - Almost finished N Only subtitled - Online

* HPA axis = hypothalamus-pituitary-adrenal axis Status on 15/01/2016

18
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AdrenalNET

(BijnierNET)

A nation-wide network
set up by and for patients with adrenal gland disorders
and their carers

www.bijnierNET.nl info@bijnierNET.nl



