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ERRATA:

- Op bladzij 2 ( inhoudsopgave ) ad I.I.k4. toevoegen;

inclusief literatuuroverzicht IT,

- Op bladzij 25 regel 10 van I.4.3. ( - de methodes...,.opleiding )
toevoegen; en de vakkenkeuze die de studierichting Humane Voeding

te Wageningen biedt.

- Op blad213 55 regel 5 (Iets extra’s ....kunnen noemen) vervangen
door; Iets extra’s doen wordt door ons niet beschouwd als ook

indicatief zijnde voor de gastronomische funktie van voedsel,

- Op bladzij 74 regel 17 van III.3.3. tot IIT.4. ( Er is... 0,63 )
vervangen door; Er is een correlatie berekend tussen de scores
bepaald met behulp van de 15 vragen en die
a- afkomstig van alle vragen opgesteld ter meting van het begrip

feitelijke aanpassing,
b~ gebaseerd op ons subjectieve idee op grond van observatie,
Hierbij werd onmiddelijk na het interview een + of - toegekend.

Beide correlaties waren signifikant ( a: r= 0,90 b: T is™ 0,63 ).

- Op bladzij 80 regel 16 van 5. ( De moeders......referentiekader )
vervangen door; De moeders hebben echter waarschijnlijk vanuit
een verschillend referentiekader ten aanzien van de toekomst-

mogelijkheden van hun kind de vraag beantwoord.

- Op bladzij 88 regel 3 onder figuur 9 ( Deze redenen...overbleven)
vervangen door; Deze redenen speelden ook, hetzij in mindere mate,
bij de vragen gebruikt bij de scorebepaling. Deze/zijn echter wel

gehandhaafd, omdat er anders te weinig vragen overbleven.

- Op bladzij 117 regel 27 van III1.7.3.3. ( werkt...voedselpakket)
vervangen door; werkt niet negatief op dal voedselpakket dat

door ons als feitelijke aanpassing gedefinicerd werd.,

- Op bladzij 119 tussen III.7.4.3. en 111.7.5. als voetnool bij
I1f.7.3. en I1II.7.4. invoegen; Deze conclusies kunnen slechts met
grote voorzichtigheid getrokken worden, aangezien er twijfel be-~
staat omtrent het indicatief zijn van de vragen opgesteld ter

3] " Hn 1
meting van de begrippen tijd en geld .



- Op bladzij 130 ( Samenvatting ) regel 32 vanaf invloed van
anderen en regel 33 ( tegenover.....te meten) vervangen door;
invlioed van anderen en houding tegenover aanpassing te meten.

De meeste gesloten vragen waren gericht op het verkrijgen van
enigen algemene gegevens met betrekking tot het gezin, het kind,

en de ziekte,

- Op bladzij 131 ( Samenvatting ) tussen regel 12 (...de aanpassing)
en regel 13 (Verder....) invoegen;
Kennis van voeding bleek een voorwaarde te zijn om een positieve
houding tegenover de gezondheidsfunktie van voedsel adekwaat ten
uitvoer te brengen: bij de moeders die voedsel zagen als een rol
vervullend bij de handhaving van de gezondheid ( gezondheidsscore
hoger dan het gemiddelde ) bleek tussen kennis van voeding en
feitelijke aanpassing een correlatie te bestaan die hoog signi-
ficant was ( r= 0,58 ), bij de moeders met een gezondheidsscore
lager dan het gemiddelde was deze afwezig.
Bij de jonge moeders( leeftijd lager dan hé@ gemiddelde ) was dit
kennisniveau op voedingsgebied significaggiégéggreleerd met de

opleiding, bij de oude moeders met hun houding tegenover voedsel

als een rol vervullend bij de handhaving van de gezondheid.

- Op bladzij 131 ( Samenvatting ) regel 19 ( Geen correlatic.....
tegenover aanpassing ) vervangen door;
Geen correlatie kon aangetoond worden tussen een bepaalde houding
tegenover aanpassing en die aanpassing. Wel wezen de resultaten

uit dat een positieve houding tegenover aanpassing,..etc regel 20,
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I. INL#IDING

I.1.Aanleiding tot het onderzoek.

Uit contakt met Prof. Dr. H.K.A.Visser, medisch-directeur van
het Sophiakinderziekenhuis en zuigelingenkliniek ’‘te Rotter-
dam, bleek dat dit ziekenhuis per 1 april 1973 een onderzoek
wilde startenr.naar het effect van een dieet, rijk aan linol-
zuur, op de bloedlipiden en de thrombocytenaggregatie bij
kinderen met Jjuveniele diabetes (bijlage A).

Uit discussies met hem en enkele andere artsen van het Sophia
ziekenhuis leek het zinvol, dat wij, in het kader van onze
doctoraalstudie Voeding, vraagstelling 5 uit hun protocol
voor onderzpek:"Is een dergelijk dieet voor de patiént aan-
vaardbaar voor een periode van langere duur" zouden onder-
zoeken., Immers uit een onderzoek van Chance et al.(6) bij
een groep van 34 kinderen,-18 diabeten en 16 gezonde kinderen-
over een periode van 10 jaar, bleek het effect van een mais-
olie-dieet op de bloedlipiden te niet gedaan te worden na &4
jaar door het niet accepteren van het dieet door het kind.

1)Di'l: ziekenhuis bestaat sinds 1863 en is het oudste kinder-
ziekenhuis van Nederland.

I.2.Enkele klinische en metabole aspecten van juveniele diabetes.

"Riabetes"betekent doorloop; "diabetes mellitus" zoete door-
loop.Groen et al.(22) geeft de volgende definitie voor diabe-
tes mellitus:ieen stofwisselingsziekte, die gekenmerkt wordt
door een, absoluut of relatief, funktioneel insuline tekort.
Juveniele diabetes houdt in, dat de ziekte manifest wordt op
jeugdige leeftijd. De Moor et al.(37) geeft als criterium 14
Jaar of eerder. ,
Insuline, een hormoon, wordt gevormd en bevoorraad in de
béta-cellen van de eilandjes van Langerhans van de pancreas.
Kenmerken(5) van insuline zigjn:
a.Insuline heeft een funktie bij de opslag van nutriénten,
dus op anabole processen:

-reduktie van het bloedsuikergehalte door bevordering van
glucose opname door perifere weefsels en remming van de
glycogenolyse in de lever. '

-synthese van macromolekulen nl. glycogeen in lever en
spier, vet in vetweefsel en lever en eiwit in cellen.

-bevordering van koolhydraatutilisatie.

-regulatie van energie opslag en vrijmaking.

b.De voornaamste plaats van werking van insuline is de cel-
membraan; verder heeft het locale effecten op de transport-
systemen voor koolhydraten en aminozuren en aktiveert het
intracellulaire effectorsystemen (genen, ribosomen).

c.De produktie van insuline wordt gestimuleerd door glucose
(via cyclisch AMP), aminozuren, gastrointestinale hormonen,
glucagon en sulfonurea.

d.Insuline is het enige hormoon, dat de bloedsuiker verlaagt.

Andere hormonen, zoals groeihormonn, glucocorticosteroiden,

glucagon en adrenaline (allemaal insulineantagonisten),

hebben een tegengesteld effect.
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Davidson et al.(11) geven een schema van faktoren die het
glucosepeil in het bloed regelen (figuur 1).

darm leve

glucose glycogeen(?;——————eiwit
h +cortison
+adrenaline
+g}ucagon

7/
7/

. blOedglucOsskif::::::::::::::zﬁ
spieé'”"'§€¥;%;“;;1 zénuwweefsel hieren

+insuline +insuline
- =groeihormoon

_ v
glycogeen vet 002 + H20 glucosurie

‘figuur 1. Faktoren die het glucosepeil in het bloed regelen.

De hersenen, de rode bloedcellen en het niermerg hebben als
enige energiebron glucose; dit vereist een adekwaat hlnred-
suikerpeil. Glucostatische mechanismen handhaven het bloed-
suikergehalte van minimaal 60 mg/100ml. Men stelt de diagno-
se diabetes mellitus, indien er bepaalde afwijkingen gevonden
worden in de curve van de glucose tolerantietest(11). Het
plasma-insuline van diabetici reageert langzamer op de glu-
cose vergeleken met het plasmainsuline van gezonde mensen en
bereikt bij ernstige diabetes ook niet het normale peil.

Over de etiologie van diabetes bestaan veel theorigen. We

zullen hierop niet ingaan, alleen de theorie ervan behande-~

len die Dr.T.Ziircher van het Sophiakinderziekenhuis ons mee-

gedeeld heeft en deze plaatsen in het overzicht wat Davidson

et al.(11) over de etiologie geeft. Deze onderscheiden twee

hoofdtypen:

~leprimaire of idiopathische diabetes, waarvan de oorza=k nnz
niet bekend is, maar wel enkele bijdragende faktoren zoals
gere tische faktoren, leeftijd, sexe, obesitas; stress en in-
fekties ontmaskeren de latente diabetes.

De theorie wvaa Dr.T.Zlrcher sluit hierop aan:

insuline- s normaal vx
produktie

ouderdoms -
» diabetes.,
juveniele diabetes

——>1eeftijd

figuur 2. Onderscheid in insulineproduktie tussen Jjuveniele
diabeten, ouderdomsdiabeten en niet-diabeten.
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Bij degenen, die diabeet worden, is de diabetes al vanaf
hun geboorte latent aanwezig. Wanneer men de insulinepro-
duktie van de juveniele diabetici en de ouderdomsdiabetici
vergelijkt, vermindert deze bij de eerstgenoemde sneller
bij toenemende leeftijd.Door o.a. ziektes, stresssituaties
en bepaalde dieetgewoontes kan de diabetes versneld uitbre-
ken (in figuur 2 aangegeven aIS'*'). Vaak denken de ouders
- van Jjuveniele diabeten dat deze bovengenoemde faktoren de
oorzaken van de diabetes zijn. Ook verschillende artsen zo-
als Groen (22) zien in bepaalde stresssituaties mogelijke
oorzaken van diabetes. Door het verbeteren van deze faktoren
kan de insulineproduktie weer op peil gebracht worden, zo-
dat het 1ijkt alsof de diabeet beter wordt; echter na een
bepaalde tijd komen door de steeds verminderde insulinepro-
duktie toch weer de symptomen van de ziekte te wvoorschi jn.

2.secundaire diabetes met als oorzaken:
-ziektes, welke schade toebrengen aan de pancreas.
-abnormale concentraties aan insuline-antagonisten.
-verschillende therapiéen (byv. geneesmiddelen zoals cor-
ticosteroiden, diuretica) voor andere ziektes.
~leverziekte, die een belemmering vamn glucosetamlerantie
tot gevolg kan hebben.

De symptomen van diabetes:
a.De symptomen van de onbehandelde diabetes kunnen zijn(51):
hyperglycaemie, glucosurie, polyurie, polydipsie, polyfagie,
gewichtsverlies, elektrolytenverlies, ketonemie, acidose
en vermindering van het baseoverschot, ketonurie, circu-
latoire collaps en coma.
Bij de patienten met diabetes is een juiste behandeling ver-
eist voor het zoveel mogelijk achterwege blijven van deze
symptomen.
b.Na vaststellen van de diagnose en behandeling van de diabes+
‘tes kan toch een disregulatie ontstaan.De disregulatie kent
twee vormen:
~hyperglycaemie, gepaard gaande met ketose en vermagering.
De oorzaken hiervan kunnen zijn te weinig insulinetoedie-
ning, een infektie of emotionele stress.
Een hyperglycaemische reaktie zonder ketose heeft wvaak
een oorzaak in een verkeerd eetpatroon: de voorgeschreven
hoeveelheid dieect is teveel of het kind heeft gezondigd
door te veel eten of te veel snoepen.
~hypoglycaemie.
Deze reaktie kan ontstaan door toediening van te veel in-
suline, door geen, of onvolledig nuttigen van, of te lang
wachten met een maaltijd of een te hoge lichamelijke akti-
viteit. De patient kan zich zwak, leeg, hongerig voelen,
overmatig zweten, duizelig zijn, hoofdpijn hebben en men-
taal in verwarring raken.
Men streeft naar een goede regulatie van de diabetes, waarbij
de patient in een gezonde metabole toestand verkeert. Een goe-
de regulatie verkleint ook de kans op complicaties op latere
termijn. Deze complicaties zijn o.a. atherosclerose, micro-
angiopathie, perifere en autonome neuropathie, gangreen en
infekties; ze houden verband met specifieke verdikkingen van
de basaalmembranen in de kleine vaten, specifiek voor (ook
subklinische) diabetes. Regulatie, duur van de diabetes, ge-
slacht en leeftijd bepalen ge kans op complicaties.
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Hoe precies de relatie diabetes-verhoogde kans op atheroscle=-
rose is , is onbekend.
Een goede regulatie kan verkregen worden door een juist even-
wicht van hoeveelheid 1,funktionele insuline
R2.dieet
3.lichaamsbeweging.,
ad 1.De insuline injekties zijn bij juveniele diabetes nodig
om de béta-celfunktie te vervangen. Meestal is €én in-
jektie per dag voldoende; enkele patiénten hebben er
twee nodig.
ad 2 en 3.Het dieet heeft ten doel een te hoog gehalte aan
en al te sterke schommelingen in het bloedglucose te
voorkomen. Verder heeft caloriebeperking, vooral door
minder gebruik van vet, een insulinebesparend effect.
Ook de hoeveelheid lichaamsbeweging bepaalt de hoeveel-
heid insuline. Hoe aktiever het kind, hoe gunstiger de
verhouding energiedintake/insulinebehoefte is.
Een 24-uurs normoglycaemie is niet haalbaar, omdat de dosis
ingespoten insuline niet uit zichzelf op toegevoerde kool-
hydraten of aminozuren reageert, maar constant in bepaalde
hoeveelheden aan het bloed afgegeven wordt, Daarom wordt
meestal een vaste hoeveelheid calori&en, gelijkmatig over
de dag verdeeld en afgestemd op de leeftijd en aktiviteit
van het kind, voorgeschreven.
In ons land bestaan verschillende meningen over wat voor
soort dieet er aan de pati&nten voorgeschreven moet worden:
een "vrij dieet" of een "vast dieet". Bij het vrije dieet
kan de patiént in beperkte mate eten wat hij wil en zal de
hoeveelheid insuline per dag aan de hoeveelheid eten aange-
past worden. Bij het vasgste dieet krijgt de patié&nt elke
maalti jd dezelfde hoeveelheid caloriéen en is ook zijn hoe-
veelheid insuline per dag gelijk.
Het Sophiaziekenhuis schrijft voor de patiénten een vast
dieet voor op een dieetkaart met daarbij een uitgebreide
equivalentenldjst en receptenlijst, zodat het dieet goed ge-
varieéerd kan worden (bijlage C). Daarbij worden aanbevelin-
gen gegeven zoals onverzadigde margarine, magere melkproduk-
ten, bruinbrood etc. (IX.3.2.).
Met het starten van het projekt is aan elk kind een "controle-
dieet" voorgeschreven (bijlage A). Dit controleddeet bevat
20 cal.eiwitten, A4hcal.% koolhydraten en 36 cal,% vetten,
waarvan 6 % linolzuur is. Verplicht is het gebruik van:
-roomboter of gewone margarine (geen onverzadigde)
-40* kaas
-volle melkprodukten
-allerlei vleessoorten zoals vermeld in de equivalenten-
1lijst
Voor sommige diabeten, waarvan de moeders de aanbevelingen
opgevolgd hadden, zal dit een verandering van dieet bete-
kenen; voor andere kinderen niet of heel weinig.
Het plan was om de groep diabeten per 1 juli 1973 in twee
groepen te verdelen: een controle- en een testgroep, die
gematcht zouden worden op leeftijd, geslacht, regulatie en
duur van de diabetes. De controlegroep zou het controledieet
houden; de testgroep zou het linolzuurrrijke dieet voorge-
schreven krijgen..Dit dieet heeft dezelfde verdeling kool-
hydraten, eiwitten en vetten, maar van de veften is 17% 1i-
nolzuur,
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De verschillen van dit dieet met het controledieet zijn:
-alleen becelmargarine en becelolie toegestaan

-minder eigebruik (maximaal 1 per week)

~alleen gebruik van taptemelk en tapte-yoghurt

-alleen gebruik van magere vlees- en vissoorten

-zoute koekjes verboden

-dieetgebak en dieetkoek verboden mitsdeze zelf bereid wor-
den met becelolie of becelmargarine

-weekendbrood en crackers verboden.

Wanneer op de scholen melk verstrekt wordt, is deze in wel-

ke vorm dan ook zowel bij het controle- als bij het linol-
zuurrijke dieet aan het kind toegestaan. '

Door verschillende omstandigheden(II.5.)is men tot op heden
nog niet begonnen met het linolzuurrijke dieet en staat ie-
der kind nog op het controledieet voor zover het mee gaat
doen met het experiment.

Literatuuroverzicht I.

Daar we met ons onderzoek een nieuw veld bestrijken waar nog
niets of weinig van bekend is, is het moodzakelijk de pro-
bleemstelling (I.1.) te modificeren om aan het opsporen van
literatuur richting te kunnen geven. De modificatie is als
volgt:
Het niet aanvaarden van een dieet door de patié&nt zal moei-
1lijk te meten zijn o.a. mbt de criteria hiervoor. Wel is be-
kend, dat niet aanvaarden verschillende gevolgen kan hebben,
zoals weigering om te eten of stiekem snoepen; dit zal de re-~
gulatie negatief beinvloeden. Voor ons onderzoek stellen we
als vooronderstelling, dat er een verband bestaat tussen het
accepteren van een dieet en de regulatie van de ziekte. Het
laatstgenoemde is een fysiologisch gegeven, wat te meten is.
Verdere redenen voor het belang van de faktor regulatie zijn:
a.het bestaan van een verband tussen regulatie en complica-~
ties op de langere duur; het constant houden van de regu-
latie is belangrijk voor een juiste interpretatie van het
experiment.
b.het bestaan van een verband tussen regulatie en symptomen;
het afwezig zijn van de symptomen van slechte regulatie is
het doel van de behandeling van de diabetes.
Het literatuuronderzoek is om deze redenen allereerst in de
richting van de regulatie gegaan.

De faktoren, die volgens de literatuur een invlioed hebben op

het beloop van de juveniele diabetes of de regulatie, zijn

onder te brengen in drie categoriéen:

1.kenmerken van de diabeet en van de ziekte byv. leeftijd,
karakter van het kind en duur van de ziekte.

2.de omgeving van het kind byv. de emotionele sfeer in het
gezin

3.faktoren die bij het kind stress kunnen veroorzaken; dit
wordt gedeeltelijk overlapt door het in 1 en 2 genoemde.

ad 1.-Swift et al.(49) vermelden in hun studie bij 50 juve-
niele diabeten van 7 tot 17 jaar met een ziekteduur wvan
een %.tot 13 Jjaar en een controlegroep van 50 kinderen
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gematcht -~ op interfererende faktoren, dat het later uitbre-
ken van de diabetes signifikant gerelateerd is aan een goede
diabetische controle. Er worden zeven niveaus$ van regulatie
genoemd, elk gekarakteriseerd door een of meer symptomen, vol-
gens welke de kinderen ingedeeld zijn. Ook Koski(33) heeft aan-
getoond, dat diabetes moeilijker te controleren is bij kinde-
ren waarbij de diagnose op jongere leeftijd is gesteld. Koski
heeft voor haar studie een aantal van 60 diabeten ingedeeld
in twee gqsepen:de Poor Control(=P) en de Good of Fair Con-
trol(:GF) .Voor deze indeling gebruikte zij vijf criteria
voor het adekwaat zijn van diabetische controle; een kind
werd als GF gekarakteriseerd als het voldeed aan vier van de
vijf criteria.

-Uit deze onderzoekingen blijkt er een signifikante correla-
tie tussen duur en diabetische controle te bestaan. Hoe korter
de ziekte, hoe beter d caegulatie. Dr.T.Ziircher van het Sophia
ziekenhuis zegt dat ervygeen fysiologisch verband bestaat.
~-Wat betreft de rangorde van de diabeet in het gezin hebben
Koski en Swift tegengestelde resultaten gevonden. Swift wver-
meldt een slechtere controle bij de oudste kinderen en Koski
jJuist een bijna signifikant betere controle. De laatstge-
noemde geeft als mogeli jke verklaring, dat het kind de ver-
antwoordelijkheid die het in het gezin heeft, overdraagt op
zijn ziekte.

~-Intelligentie gemeten met behulp van IQ-testen is volgens
Swift signifikant gerelateerd aan controle; wat oorzaak en
gevolg is laat hij in het midden. Koski heeft als resultaat
geen verschil in IQ tussen de P- en de GF-groep. Wel waren

de schoolprestaties van de GF-kinderen beter dan van de P-
kinderen.

-Enkele fysieke faktoren noemt Swift in zijn studie nog; een
negatief verband tussen goede regulatie en vetzucht , infek-
ties en operaties is door hem aangetoond,

-Bij de groep diabeten, onderzocht door Koski, traden de
volgende onmiddellijke reakties op de diabetes bij de kin-
deren op;angst,hysterische verlamming, depressie, pseudo-
opgewektheid(:smiling depressieN, suicidale dreigingen en
agressie tegenover de zieRte of de moeler.

De ernst van de reakties bleek niet gerelateerd te zijn aan
de controle van de diabetes. Koski spreekt het vermoeden

uit dat een kind, dat in het begin van zijn ziekte in staat
is zijn angst te uiten, het later beter kan verwerken en
behandelen. '

-Koski is ook nagegaan, wat de meest symptomatische reakties
van de kinderen waren als ze al een tijd diabetes hadden.
Zij onderscheidt vijf reakties nl. storingen in:
l.lichaamsfunkties :

2.ontwikkeling

3.sociaal gedrag

h.affectief gedrag

5.integratie.

Van deze reakties kwamen die onder 1,2 en 3 genoemde signi-
fikant minder voor onder de GF-groep met als gevolg ook een
betere psychiatrische beocordeling dan de P-groep.

~Benedek, aangehaald door Koski, beschrijft het effect van

de diagnose op de patient, waarbij zij tot de conclusie komt,
dat de kinderen met een sterke egostructuur een extreme

1. Bij het vermelden van de studie van Koski zal waar nodig
P en G.F. voor resp. Poor Control and Good of Fair Control
gebruikt worden.
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dwang met betrekking tot het dieet vertoonden en kinderen
met een zwakke egostructuur Jjuist zich overaten en een
provocerend gedrag toonden. Ze vermeldt niet het verband

met regulatie,

~Psychologische eigenaardigheden, signifikant gerelateerd
aan een goede controle zijn volgens de studie van Swift:
a.normale afhankelijkheids-onafhankelijkheidsbalans
b.adekwaatik-beeld(=self-percept).

Degenen met een slechte controle vertoonden storingen hier-
injtav a naar een van beide kanten extreem.

Uit psychologisch onderzoek, uitgevoerd door Koski, bleek dat meer
G.F.Kinderen beter geintegreerd waren, persoonlijkheden met grote
verbeeldingskracht en met beter gedifferentiderde "ego-
boundaries™ hadden enfmeer bewust van conventionele opvat-
tingen warem. Ook was de P-groep agressiever dan de GF-groep.
Swift haalt de studie van Bennett et al. aan, die op grond
van hun resultaten de hypothese gesteld hebben, dat de mate
van glucosurie correleert met afhankelijkheidsgevoelens van
het kind. Bruch(z) vermeldt, dat hoe jonger het kind bij het
uitbreken is, hoe meer onderworpen het is.

-Fischer et al.(17) komen in hun studie tot de conclusie,
dat,wanneer de diabetische kinderen niet meewerken aan hun
behandeling, de diabetes slecht gecontroleerd is en talrij-
ke opnames vanwege ketosis noodzakelijk zijn.

-Swift heeft gevonden, dat,wanneer een kind thuis een goede
aanpassing(=adjustment) vertoont, het een betere controle

en regulatie heeft dan wanneer het een slechte aanpassing
heeft. Aanpassing aan school en leeftijdgenoot jes had geen
verband met regulatie.

ad 2.-Sociale status van de ouders wordt in de literatuur gerela<
teerd aan inkomen of beroep. Swift et al.(49) vonden dat hoe
hoger het gezinsinkomen is, hoe beter de controle van de
diabetes is. Swift heeft zijn resultaat met andere studies
vergeleken en vermeldt , dat Fischer et al. waargenomen had-
den, dat hoe hogpr de intelligentie en het inkomen van de
ouders was, hoe meer bevredigend de aanpassing aan de dia-
betes was. Bennett et al. tevens aangehaald door Swift kwamen
met hun segevenstot de hypothese: betere aanpassing bij hogere
socio-economische status. Koski heeft de sociale status naar
beroepen gemeten en zij heeft juist gevonden, dat de sociale
status van de GF-groep lager was dan die van de P-groep.
-In een referaat van Bruch(z)rover psychologische aspekten
van diabetes bij kinderen wordt de follow-up informatie o-
ver 26 van de 37 diabetische kinderen, vermeld in de studie
van Koski,vermeld. Hierin komt Bruch tot o.a. de volgende
conclusies:
a.De manier waarop de patient en zijn behandeliygg door een
gezin geaccepteerd worden, zi%n afhankeli jk van het psycho-
logisch klimaat thuis en bepaiten het beloop van de ziekte.
Bruch stelt, dat het feit dat je diabeet bent een emotionele
response oproept en veel diabetische kinderen beschouwen
het als een stigma van "being different". Er bestaan grote
verschillen in de manier waarop de diabetische kinderen en
hun families op dit probleem reageren. De bekwaamheid om de
ziekte te integreren in het gezin is een maat voor de emoti-
onele sfeer in het gezin.
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b.Er blijkt een direkte relatie te bestaan tussen de moeili jk-
heden om de diabetische controle te handhaven en de storingen
in gezinsinteracties. De emotionele sfeer thuis heeft veel
invloed op de patiént. Waarschijnlijk is hier sprake van een
wisselwerking. Bruch vermeldt namelijk ook, dat het accepteren
van de ziekte beinvlioed wordt doorde "clinical course". Ook
van Es(16) geeft een aanwijzing voor een faktor van invloed
op acceptatie. Hij zegt, dat een zwakzinnig kind makkeli jker
geaccepteerd wordt in een gezin dat minder waarde hecht aan
de sociaal-psychologische en sociaal-culturele funkties(I.L4.2.)
In een gezinstype, waarin deze funkties belangrijker zijn
dan de sociaal-biologische funkties, zullen volgens hem de
ouders daarom relatief minder moeite hebben met het accepteren
van een kindmet een fysiologische afwi jking (dus byv. diabetes)
c.0ok de dokter-patiént relatie is van groot belang voor de
beloop van de ziekte.,
72iJ heeft haar resultaten met o.a. die van Rosen et al. ver-
geleken, die waargenomen hadden dat emotionele faktoren, wel-
ke een verwaarlozing van het dieet tot gevolg hadden, verant-
woordeli jk waren voor de steeds terugkerende acidoses.
Ook Swift et al.(u9) vermelden, dat een goede aanpassing van
thuis voor het kind, waaronder ze de mate van emotionele
stress. en spanning in de relatie kind-gezin verstaan, een
betere regulatie tot gevolg heeft.
-Het onderzoek van Koski(33) is voornamelijk gericht op
a.,de reakties van de ouders bij het uitbreken van de diabetes
en op
b.de houdingen die zich binnen het gezin ontwikkelenj; deze
houdingen worden door haar coping devices genoemd,waarbij
"external coping devices" de betekenis heeft van de manie-
ren, waarop het gezin de taken, veroorzaakt door de ziekte,
uitvoert en "internal coping devices" de manieren, waarop
de duders hun gevoelens van angst vermijden, die invloed
hebben op de ontwikkeling van bepaalde houdingen.
ad a.De onmiddelli jke reakties zijn door Koski ondergebracht
in de volgende categorieén:
1.verbijstering, verwarring en schrik
2.angst, vrees en hysterisch gedrag
3.slapeloosheid
4.depressieve gevoelens, al of niet realistische schuld-
gevoelens ‘
5.agressie tegenover het kind of het ziekenhuisperso-
neel
6.ontkenning, bagatellisering(:wishful thinking)
De frekwenties van de reakties waren in de GF-groep en
de P-groep ongeveer gelijk, behalve reaktie 3 en 6; de-~
ze kwamen meer bi‘j- de GF-groep voor. Slapeloosheid was
echter bij de ouders van de GF-groep aanzienlijk korter
van duur vergeleken met die van de P-groep.
ad b.Een verschil tussen de ontwikkeling van coping devices
is door quki bij de groepen aangetroffen.
De external coping devices zijn in twee categorie&n on-~
dergebracht:
1.constructieve houdingen; de ouders vertonen een tole-
rante en verantwoordelijke acceptatie van de situatie;
dit wil zeggen dat de ouders serieus de beperkingen en
de eisen van de ziekte onder ogen zien, maar tegeli jker-
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tijd ook de normale aspekten van het leven van het
kind benaderen.,
2.niet-constructieve houdingen met als subcategorieén:
a.slechte medewerking aan het volgen van het dieet
met als belangrijkste oorzaak het ongeloof in de
noodzaak ervan
be.slechte medewerking aan de medische controles
c.machteloosheid met betrekking tot het dieet wanneer
het kind byv. het eten weigert
dshet niet geven van de injekties, doordat de ouder
onzeker is, hulpeloos of bang.
Houding 1 kwam signifikant vaker voor bij de GF-groep;
houding 2 juist bij de P-groep.
Opvallend was ook, dat veel meer gezinnen in de GF-groep
min of meer overgegaan waren op het dieet. Koski zegt
hierover, dat zotli beslissing van het gezin een goede sa-
menwerking van alle gezinsleden vereist.
Verder bleek, dat in de GF-grocp vaker meer gezinsleden
elkaar afwisselen bij het injekties geven vergeleken
met de P-groep. De meest waarschijnlijke verklaring
hiervoor is, dat de gezinsleden van de GF-groep zich
allen meer verantwoordelijk voelen.
Als internal coping devices werden bij de ouders aan-
getroffen:
1.het toegeven van gevoelens van angst, verlies en de-
pressie en tevens het onder controle houden van deze
gevoelens ‘ '
2.ontkenning van de gevoelens
3J.omnipotent denken als gevolg van ontkenning van ge-
voelens van hulpeloosheid
4.depressieve houding met gevoelens van hulpeloosheid
en onmacht; berustende houding
5.agressie tegen het kind, het ziekenhuispersoneel en
de school
6.angst voor het geven van de insulinedinjekties als
projektie en verschuiving van eigen angstaanjagende
gevoelens.,
Uit de interrelaties van de internal en de external
coping devices, bleek, dat no.1 van de internal «oping
devices nauw gerelateerd was aan no.l van de external
coping devices en dat no.2, 3 en 4 van de internal aan
no.2 van de external coping devices gerelateerd was.
In een studie van Bruch,door Koski vermeld, bij 37 diabeti-
sche kinderen, onderscheidt Bruch drie manierer, waarop de
moeders reageren op het diabetisch dieet en geeffgae invloed
ervan op de regulatie aan:
le.een tolerante acceptatie van de verantwoordeli jkheid. Deze
houding heeft een goede regulatie en instelling bij de kine
deren tot gevolg. Deze houding trof Bruch bij haar popula-
tie het minst aan.
2.een perfectionistische overbezorgdheid(=perfectionistic
overcontrul), waarbij de houding tegenover het kind agressief
en onderwerpend is. De  evercontrole was geassociderd met
een goede regulatie; echter het kind vertoonde wel gedrags-
moeili jkheden op andere gebieden zoals stelen en slechte
gedragingen op school.
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3.een voortdurende slechte medewerking aan het dieet; zo’'n
houding had slechte controle tot gevolg en fluctuaties
in de regulatie. Deze houding werd door Bruch het meest
gevonden,

In de studie van Fischer et al.(17) zijn ook de reakties

van de ouders vermeld. Zij zijn allen diep geschokt, wanneer

de diagnose aan hen bekend wordt. De eerste reaktie is de

vraag of hun kind nog verder kan leven en bij bevestiging

hoe lang. Daarna komt bij hen de wvraag op, hoe het is gekomen

en hoe het vermeden had kunnen worden. Vaak hebben ze een

schuldgevoel over het teveel snoep geven aan de kinderen.

Hierna treden verschillende reakties op tav de behandeling

en de zorg van het diabetisch kind door de ouders. Het meest

gevonden werden:

l.een overbezorgde vertroeteling en verwenning of overbe-
scherming; dit veroorzaakt vaak een onderdanig afhankeli jk
kind, of juist een opstandig kind.

2.wrok en verwerping; het kind werd hierdoor vaak strijd-
lustig.

Groen et al.(22) geven tenslotte in een review van de lite-

ratuur, gecombineerd met eigen ervaringen, als reakties van

de ouders soortgelijke als in bovengenoemde studies(2,17,33):

1iweigering te geloven, dat de diagnose juist is, of dat
geen genezing mogelijk is, of dat het kind niet zonder in-
jekties kanj; dit kan zich uiten in het ! . niet willen
spuiten, Als basis voor deze reaktie noemt Groen angst.

2.de moeder weet beter dan de arts wat goed voor het kind
is; als basis hiervoor wordt afweer van gevoelens van on-
macht genoemd.

3.overbezorgdheid of verwaarlozing, vaak ontstaan door schuld-
gevoelens. Deze reaktie komt vaak voor bij ouders, wier
onderlinge relatie niet goed is. Ze beschuldigen elkaar er-
van de oorzaak van de ziekte te zijn. ) v

4 ,verwerpende agressieve houdirng of overmatige vertroeteling
door schaamte een ziek kind ter weréld te hebben gebracht.

5.het niet aan kunnen van de ziekte en het daarom op zijn be-
loop laten.

Voor een adekwate regulatie is volgens Groen in de eerste

plaats een goed vertrouwen tussen ouders en kind vereist.

De houding van het kind tegenover het gezin en omgekeerd is

afhankeli jk van de oorspronkelijke relaties binnen het gezin

en de verandering in deze relaties door de diabetes,

Ook Koski(33) krijgt uit haar studie de indruk, dat een po-

sitief klimaat thuis en een bekwame behandeling van de ziék-~

te door de ouders aan een meer adekwate, duurzame en sta-

biele regulatie van de diabetes zullen bijdragen.

ad 3.-In vele studies is de invloed van emotionele stresssitu-
aties voor het kind op het beloop van de diabetes beschreven.
Treuting(50) geeft een review van de literatuur tot 1962
hierover.
Tav dit aspekt zullen we één studie behandelen:
Hinkle et al.(25,26)zijn in experimentele longtermstudies
bij 3 diabetische patiénten tot o.a. de volgende conclusies
gekomen:
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a.bij acute stresssituatie “dreiging van) verlies van emo-
tionele steun van sleutelfiguren) verergerde de diabetes
met optreden van verhoogde diurese, ketosis en coma. ‘

b.bij periodes van tameli jke zekerheid verminderde de diabe-
tes, geassocieerd met verminderde insulinebehoefte en
minder hypo ‘s,

c.overeten was vaak een reaktie op stresssituaties.

d.dorst, polyurie, dehydratatie en coma waren vaak een re-

aktie op stregssituaties.

~-Voor de diagnose heeft Koski(33) geen verschil in de mate

van mogeli jke stresssituaties bij de goed en slecht geregu=x

leerde kinderen gevonden,na de diagnose wel.(zie I.3, ad 2)

De definitie van stress, geciteerd door Aakster, beschreven

in het literatuuroverzicht van Geertsema et al.(19L is als

volgt: :

"any environmental force, which lead (or is expected to lead)
to disequilibrium upon one or more of the essential variables
of the -system"

Daar de meeste stresssituaties invloed blijken te hebben op:

a.het gedrag van ouder en/of kind met betrekking tot het dieet

b.het evenwicht insuline en zijn antagonisten

wilden we nagaan welke de faktoren, in de literatuur genoemd

als stressverwekkend voor een kind, waren en welke faktoren

stoornissen in het voedingsgedrag van het kind verklaren.

In het literatuuroverzicht van Geertsema et al.(19) bij een

onderzoek naar de sociale, ekonomische en psychologische achter-

gronden van de gezondheidstoestand van het schoolkind is hier=-.
van een opsomming gegeven aan de hand van publikaties wvan

Groen, Morgan,Bruch, Aakster, Rosenberg, Fournier, Despert,

Mathijsen en van Schaik:

leslechte verstandhouding tussen de ouders

2.gespannen disharmonische sfeer in het gezin

3.gezinsonvolledigheid

4.dominerend gedrag van de ouders

5.0verbezorgdheid van de ouders voor het kind

6.gebrek aan aandacht en liefde voor het kind

7 .gekombineerde voedings-opvoedingsstoornis (ouder-kind konflikt)

8.onvoldoende mogelijkheid voor het kind om zichzelf te zijn

met als gevplg daarvan een gebrek aan identiteit

9.veel deprivaties (laag inkomen, slechte behuizing)

10.de aanwezigheid van een moeder die overspannen is en de
huishouding niet aankan.

(Tav 1,2 en 3 kan nog gezegd worden, dat scheiding hiervan een

uiting kan zijn; de agressie van een ouder zou dan afgerea-

geerd kunnen worden op het kind. Ook blijkt in het geval van
een jonge moeder en in het geval, dat de moeder hertrouwt,
het kind relatief meer verward te zijn. Eén auteur vermeldt,
dat scheiding ook Jjuist ontspanning te weeg kan brengen.)

Uit deze reeks blijkt, dat vooral het interaktiepatroon bin-

nen het gezin een belangrijke rol speelt.

Vaak is het eten van een kind een symptoom van een slechte

kommunikatie in het hele gezin, in het byzonder van de moe-

der-kind relatie. Overeten kan volgens Groen(22,23) een vorm
van zelfbevrediging zijn bij gebrek aan intermenseli jke, we-
derkerige bevrediging. Hij ziet deze storingen in gezinsin-
teraktiepatronen ook als moeilijkheden voor pati&nten om

zich aan een dieet te houden.
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Ook onder ad 1 en ad 2 van deze paragraaf zijn een aantal van dit
soort patronen al naar voren gekomen als faktoren die de regulatie
negatief kunnen beinvloeden.

FFischer "~ (17) noemt nog een andere faktor die bij het
diabetische kind stress kan veroorzaken, Hij stelt zich de vraag
of bij een diabetisch kind een gevoel van "difference" (uitzonde-
ringspositie) vermeden kan worden.

Bij zijn studie trof hij kinderen aan die weigerden eten mee naar
school te nemen, bang dat dat vreemd gevonden werd; ook bleek dat
de kinderen er vaak niet voor durfden uit te komen, bang dat ze
anders niet meer geaccepteerd zouden worden.

Een doorvorsing van de literatuur, en een gesprek met prof. dr.
G.A. Kooy maakten ons duidelijk, dat er op het gebied van
consequenties van het door een kind in een uitzonderingspositie
verkeren weinig algemene literatuur bekend was.

De enige publikatie was van Van Es (16) over gezinnen met
zwakzinnige kinderen. Dit gaf ons echter weinig informatie over

ons probleemgebied, daar de uitzonderingspositie van het kind in
zijn studie op heel andere faktoren gebaseerd was.

Wel bestaat er enige literatuur over de "sick role®", niet specifiek
op het kind of de diabetes betrokken, Door ons zal een poging gedaan
worden in onderstaande dit op het kind en de diabetes te betrekken.

Parson, aangehaald in het artikel van Kasl et al.(28) ziet van
de "sick role" als rechten:

a) het ontslagen zijn van normale,
sociale verplichtingen;

b) het ontslagen zijn van de verant-
woordelijkheid voor de toestand,
waarin men verkeert

en als plichten:

a) het gemotiveerd zijn zo spoedig mogelijk beter
te worden;
b) het zoeken van technisch competente hulp.

Ten aanzien van de chronische ziekte diabetes kan dan gezegd
worden dat plicht a) hierop niet van toepassing is en dat ook

al is een diabetisch kind niet verantwoordelijk voor het ontstaan
van de ziekte, het dit wel in zekere mate is voor de regulatie.
De Moor et al.(37) zeggen nl, dat het goed is kinderen al vroeg
zelf enige verantwoordelijkheid te geven. (De artsen van het
Sophiakinderziekenhuis streven ernaar dat de kinderen zo jong
mogelijk zelf leren prikken!). Dit zelf verantwoordelijk zijn
voor het handhaven van het evenwicht tussen hoeveelheid dieet,
insuline en aktiviteit, en het zich daardoor bewust =zijn van de
noodzaak het dieet te houden, de injekties te geven, zich niet
overmatig fysiek in te spannen, geestelijke spanning te ver-
mijden en het inachtnemen van dezelfde regelmaat iedere dag,

kan ook stressverwekkend zijn. In de puberteit kan een kind tegen
deze afhankelijkheid in opstand komen.

Ook het ontslagen zijn van normale sociale verplichtingen

(recht a) kan een stress oproepen, omdat het kind zich extra van
zijn uitzonderingspositie bewust is. Als de ouders de =ziekte
echter accepteren, zal het kind van een groot aantal van zijn
verplichtingen niet ontslagen worden (bijv. de sociaal-culturele
en sociaal-psychologische en sommige sociaal-biologische verplich-
tingen als zwemmen, meegaan met vakanties).
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Kasl et al.(28) noemen dan ook het belang van congruentie tussen
de "sick role" normen enerzijds en de persoonlijkheid en behoef-
tenstructuur (self identity) van het individu anderzijds.
Ze benadrukken de noodzaak van een analyse van de verwachtingen
en normen, die figuren in de omgeving van de patiént (in dit
geval gezinsleden, arts, school en speelkameraadjes) hebben
ten aanzien van "sick role" gedrag.
Hiervan kan ook afhangen of een patiént als “"deviant" beschouwd
wordt,
Williams (55) geeft als definitie hiervan:
"a deviant is a person, who is perceived as unable to fulfil
his normal role expectations, and is assigned to a position
where he is no longer expected to"

Dit komt overeen met recht a) van Parson.
Williams geeft twee manieren, waarop een persoon deviant kan
wordent
1) Als de afwijking permanent wordt en niet van de patiént
verwacht wordt ooit weer aan zijn geinstitutionaliseerde
verwachtingen te voldoen.
Dit is het geval bij een chronische ziekte zoals diabetes.
Een diabetisch kind heeft echter het voordeel boven een
volwassene met dezelfde ziekte, dat het minder maat-
schappelijke verplichtingen heeft,
2) Als er een stigma optreedt. Hoe meer zichtbaar het
stigma wordt, hoe onverklaarbaarder het ook wordt.
De regulatie van de diabetes kan hierop invloed hebben.
Alhoewel de ziekte de deviantie kan veroorzaken, wordt
de persoon zelf na een tijdje "stigmatized"™ en verant-
woordelijk gesteld voor zijn conditie. Volgens Groen et
al.(22) is dit ook zo bij diabetes. De omgeving gaat
het normaal vinden dat de patient goed gereguleerd is,
zonder te beseffen, hoeveel moeite dit kost, waardoor
beloning in de vorm van affectie, aanmoediging en
complimentjes wegvalt. Ook dit kan stressverwekkend zijn.
Als een van de drie determinanten, die volgens Williams (55)
bepalen of een patiént deviant wordt, noemt hij de achtergronds-
karakteristieken van de patient. Deze zijn:

- ras
- leeftijd: een jongere diabeet zal minder plichten hebben dan
een ouder kind
- sociale klasse: de waardering van de verschillende funkties,
die de diabeet niet meer kan uitoefenen zal
verband houden met de sociale klasse waartoe
hij behoort.

Niet in de literatuur gevonden, maar in gesprekken met het
Sophiakinderziekenhuis, werden ook nog de volgende faktoren
benadrukt als van invloed zijnde op regulaties

1) lichamelijke constitutie en ontwikkeling (bijv. puberteit)
2) priktechniek
3) lichamelijke aktiviteit.

Voor een overzicht van de faktoren die mogelijk een disregulatie
van de diabetes veroorzaken, wordt verwezen naar figuur 3.






