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Kwaliteitsstandaairo
Bynieraondoeningen

Geaclhte heer/ menrouvms,

Vorig jaar, september 2018, heeft het Zovginstituunt Nederland de
Kwaliteitsstondaord Blyjnieraandoeningen (KSB) goedgekewrd en opgenomen in
het kwaliteitsregister. By de Kwaliteitsstandaard Bynieraondoeningen hoovroe
een serie potléntennersies die eveneens ziyjn gediend.

Nulmeting

In de Nulimeting die voorafging aoun de ontwikkeling van de KSB iy
gecovnstoteerd dat er ovwoldoende expertise en kenniy over de versehuillende
(hi)artsen en medischv specialisten anders don endocrinologen. Dat s niet
vireemd omdart alle bijnieraondoeningen tot de zeldzame aandoeningen
beloren.

BynierNET heeft un de afgelopen joren (2016 — 2018) daarom een
kennisniveans, te weten: animaties, infograpiics, minldotws en basisteksten.
Al deze producten zijn een onderdeel van de KSB. Deze produrcten konden
worden ontwikkeld donkzy v financiéle bijdrage(w).

Ontwikkeling informatiehrochumres
De umplementotie vaw de potibntennersies von de KSB bleef achter. De
aongehoden informatie bleek niet te stroken met de informatiepelroefte von
mensen op het moment van diagnostiek of ten tyjde van de monitoring. We
hebben een deel van het hviswerk nog een keer gedaoun en dat heeft geleid tot
verniewmwole informatiebrothunres over zes zeldzome biyjnieraandoeningen. De
onderwerpen van de kwaliteitsmodudes zyn erin verwerkt enw daovrnaost s
unformartie opgenomen die post bl de vragen die mensen hebhen genoemd. De
nformatiehrothures zyn daarmee complete informatieproducten geworoen;
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wedere brothuwwe wordt een bijnierziekte van o tot z besproken. De brochwaes
zyn geschureven samen met mensen met een bijnierziekte, medisciv specialisten
en verpleegkundigen. De primaire doelgroep s de patibnt en eventueel ziyjn
naaste.
De brotihuwares staan bonwwol met lunks en daorom adiiseren wij mensen ze bijf
voorkewr digutaal te raadplegen. Voor een maximaal rendement kuwnnen ze et
beste op een taplet; laptop of computer worden geplaatst:

De Informatiehrothuies vinot w onoer

Wttps.// www-biynieirnet.nl/ informotiehrothware/

DUt zyn de zey pdfs

Witps:/ / www=byniernet:nl/ wp~

content/ wploads/201 9/ 03/ Blynierserorsivsufficientie ~-FB3. pof

Wttps// www-biyniernet:nd/ wip-content/ wploads/201 9/04/Syndiroovnw—yvain—
Cuwshing-DEF-2.pdf

Wttps.// www=biniernet:nl/ wp~content/ uplovds/201 9/03 / Feothuromotytoom—
potientfoloer -FB4.pof

Wttps.// www=birieirnet:nd/ wip-content/ uplovds/201 9/03/ primaoda -
hyperoldovteronisme ~FBL.polf

Wttps// www-byniernet:nd/ wip-

content/ wplovds/201 9/03/ Bynierseiorscaricinoom—FRB3.pof

Wttes./ [/ www:biyniernet:nl/ wip-content/ wplonds/2019/03/ AGS -FBL.pdf

Met veel genoegen bieden wij woeze set brothunres aan en wij hopen dat w oeze
wllt opnemen U de regustrotie van de Kwalifeitsstandaarod
Bynieraondoeningen.

Hopend w voldoende te hebhen geinformeerd,
HOOQWW)
Alida Noovdzy, secretonris BynierNET

Fazontpad 3, 3766 JH Soest, Nederland
secretors@BUniesrNET.vd, +31-(0)6-43426289

2/ 2



