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Prevention of adrenal crisis: can AdrenalNET help?

= Dijsclosures: none

= Disclaimer: This meeting is initiated, organized and
funded by Shire. The content of these slides does not
necessarily reflect the opinion of Shire.
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Patient

= 28-year-old man with panhypopituitarism due to
germinoma in the sellar region. Cured by surgery and
radiation therapy at the age of 14 years

= Complaints of sore throat, developed within one day.
Treatment by GP with antibiotics.

= Next day very ill, temperature 41 °C. Patient does not
increase dose of cortisone acetate. Mother calls GP
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Patient

GP arrives after 30 minutes, cannot enter the house
Two hours later the patient is found dead on his bed

Post-mortem investigation: pharyngitis, pneumonia,
positive blood cultures

Conclusion: Patient died in Addison crisis,
precipitated by bacterial respiratory tract infection
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Only few patients with adrenal insufficiency are
able to self-inject (recent data from UK and Germany)

Emergency Emergency Training in Self-injection in
card medication self-injection case of AC

White 2010 n.m. 68% n.m. 29%
Hahner 2010 94% 30% n.m. n.m.
Hahner 2014 100% 62% 22% n.m.
Reisch 90% 22% n.m. n.m.

2012
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Analysis of 37 adrenal crises (59% outpatients) in German
patients (8 males, 29 females; 23 PAI, 14 SAl)
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In 22% emergency card was ignored!

Hahner, Clin Endo 2015, 82: 497
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Educational group sessions for patients with adrenal insufficiency

Included




Self-management tools: participants at baseline and at follow-up (n=183).
Results are percentages (n) of yes answers

The level of information concerning the
treatment is considered satisfactory

Has the glucocorticoid instruction leaflet at
home

Has ampoules of hydrocortisone at home
Has practised the i.m. injection

Has a ‘medicine passport’

Has a so-called 'SOS medallion’

Baseline Follow- Pvalue

68.6
(172)

57.7
(170)

95.0
(179)

57.4
(179)

74.7
(178)

59.1
(176)

up

90.7
(172)

82.4
(170)

96.1
(179)

82.1
(179)

83.2
(178)

69.3
(176)

(Mc-
Nemar)
<0.0001
<0.0001
0.41
<0.0001

0.007

0.0007

Repping-Wuts, EJE 2013; 169: 17
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AdrenalNET

(BijnierNET)

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

Ll
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BijnierNET
For whom?

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

For partners and carers

For healthcare providers, particularly doctors and nurse
specialists

Ll
‘N.,
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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

Ll
w..




BijnierNET
Objectives

= To ensure better (early!) diagnosis

» To improve the quality of specialised care for
(chronic) adrenal disorders (co-management)

* To improve the quality of care in emergency
situations (prevention of Addison crisis)

Ll
h.,
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Organization

Non-profit foundation, founded in december 2014

Board: representatives of the Dutch Adrenal Society, the
Dutch Adrenal Fund, the 8 University Medical Centers, the
major teaching hospitals and the National Working Group
of Endocrine Nurses

Various sponsors, mainly funds affiliated with the
insurance companies

Coordinator (Johan Beun; 0.2 fte); internist-endocrino-
logist (Lisanne vd Plas-Smans; 0.6 fte); communication
officer (Jacqueline Neijenhuis; 0.2 fte)
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AdrenalNET:
what has already been achieved?

consensus on glucocorticoid stress instructions
ambulance protocol
arrangement with after-hours medical posts

(alarm information in the triage software)

EU emergency card (adopted by European Society of
Endocrinology)

Crisis kit for patients with adrenocortical insufficiency

Availability and full reimbursement of hydrocortisone,
DHEA and ketoconazol
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National ambulance protocol
EMERGENCY INJECTION FIRST

= . Acute
bljmerschorsinsufﬁcipn
bekend met zi N

ekte van Addison en/of
andere vormen va

n bijniersd\orsinsufﬁciénlie
v

onderstaande symptomen kunnen Voorkomen:

= acute buikpijn
- braken

- hypoglykemie
- hypotensie

- koorts

- misselijkheid
- verminderd bewustzijn

v

eigen medicatie patiént (hydrocortison: Solucortef =

- hydrocortison i.v. j
<1 jaar 25 mg
= 1 jaar - 6jaar 50 mg
2 6 jaar 100

indien i.v. niet lukt i.m.
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European Emergency Card

see www.adrenals.eu

European Emergency Cards
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Crisis kit
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Next step: Care quality standard ;7 #°

Beste Naam. Is deze nieuwsbrief onleesbaar of onvolledig? Kiik [hier] voor de online versie

000 BijnierNET
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Development of a care
quality standard for all
adrenal gland disorders, to

ensure that patients will et s o i o ' ot o s s
receive the same quality of e e

Leden van de Bijniervereniging NVACP hebben behoefte aan ander

care, no matter where th ey i el e Bt e L

verloop van tijd duidelijk dat patiénten beeldmateriaal nodig hadden en
juist ook minder schriftelijke informatie! Dat heeft ertoe geleid dat we in

I H H I h N t h I d aanvulling op het bestaande schriftelijke materiaal animaties hebben
Ive I n e e e r a n S . ontwikkeld. Het zijn korte filmpjes van maximaal 3 minuten waarin een

beperkte hoeveelheid informatie wordt verstrekt. En, het werkt!

Zorgstandaard voor patienten

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
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Next step: '
Development of an advanced website (www.bijnierNET.nl) that

contains the latest information about diagnosis and treatment

BijnierNET Engels Contact (Zoek
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Een unieke verbinding tussen
patiénten, mantelzorger en
zorgverleners!

Bijnierschorsinsufficiéntie Cushing Adrenogenitaal syndroom

Primaire

Hyperaldosteronisme . Feochromocytoom Bijnierschorscarcinoom .
Documenten Producten Informatie Zorg en behandeling
Kwaliteitsmodule a Animaties Relaties Mantelzorg

Sexualiteit Onderzoek

Kwaliteitsstandaard Minidocu
| D
Patiéntenversie Blog

Onderhoudsplan

Werk

B~ &

Ziekteverlof

80 E)

(i) (%) (] (%)

Uitkering
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Weekly blogs by experts in the field # 2o

Het verhaal ...... over UW
bijnier — Nienke Biermasz

Geplaatst op 24 december 2015 -

Getagd met beharing. erg moe. vermoeidheid

- 2 Reacties |

t=t in Blog, Cushing

Deze tijd van het jaar draait
om het samen zijn. Samen

Wij speelden onlangs een
gezelschapsspel dat tot
doel had elkaar verhalen te vertellen. Geen
stress, niet hoeven winnen of verliezen.

Gewoon gezellig. Het onderwerp ...

Zijn met vrienden en familie.

Bijnierprobleem uit een
potje, tube, spray of spuitje
— Liesbeth van Rossum

Geplaatst op 16 december 2015 -
t=t in Blog. Cushing

-1 Reactie |

Het was een mooie
lentemiddag toen op mijn
spreekuur een jonge vrouw
verscheen. Ze maakte een
vermoeide indruk. Haar
klachten waren dat zij zich niet lekker
voelde, last van spierpijnen, verminderde
eetlust en aantal weken ervoor plotseling
enorm in gewicht . ..
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8 animated clips ;77

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

NVACP 01 - Wat is AGS (voor 4 jaar en ouder)
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Infographics on adrenal disorders

Bijai

Cushing 1 ;,&
Wat is Cushing?
q;:r;ommCusllmglls"mvmdng hb:hvmw:;nmdnc

Vormen van Cushing

in het lichaam wordt teveel van hierb] Is er sprake
Fnllluhlﬁl:th:vul

hierbi] is er sprake van een
gezwel in de hypofyse dat te veel het hormoon ACTH of CRH
van het hormoon ACTH maakt aangemaakt, bijvoorbeeld door

een gezwel in de longen of
alvleeskiler

© BinlaNET 201507

Cushing 2
Wat zijn de gevolgen van Cushing?

ronddebmk

de nek (wm.a hump)

Spierafbraak met als gevolg
dunne armen en benen en
verminderde spierkracht

Hoge bloeddruk

= A

Dunne en broze huid,

blauwe plekken

S
0’

O

Een te hoog suikergehalte in
het bloed (suikerzickte)

Menstruatieproblemen bij
vrouwen en verminderde
vruchtbaarheid

4

Stemmingsproblemen,
z0als een depressie, euforie
of een psychose



Bljnler[\{EI
Next step: Digital care 77

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

alSIK
tinle
elxiplelrlt
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Next step: Digital care ad

Early 2016 AdrenalNET will launch an SOS app
for assistance in preventing Addison crisis

SOS

AddisonCerisis.info
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the past or
present are
certain to
miss the
future.




