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De onzichtbare 
kant van diabetes 
Op het 7e jaarcongres V&VN VS koos de congrescommissie de beste posterprestatie. 
De posterprijs ging naar Mirja de Lange-Ranzijn en AnneLoes van Staa.

 M. de Lange-Ranzijn M ANP en dr. A. van Staa

bij jongvolwassenen met diabetes mellitus type 1

Aanleiding en doel
Van alle volwassenen met diabetes mellitus type 1 
hebben jongvolwassenen de slechtste diabetesregula-
tie. Inzicht in de achtergronden hiervan ontbreekt. 
Doel is inzicht krijgen in de redenen waarom het 
jongvolwassenen niet lukt om tot een goede diabe-
tesregulatie te komen. 

Methoden en resultaten
Van 56 jongvolwassenen met HbA1c ≥69 mmol/mol 
zijn er 17 uitgenodigd voor een kwalitatief onder-
zoek. Bij 10 van de 17 zijn semigestructureerde in-
terviews afgenomen die thematisch zijn gecodeerd 
en inductief zijn geanalyseerd. 
Bij de geïnterviewde jongvolwassenen overheerst te-
leurstelling over het lichaam dat hen in de steek gela-
ten heeft en over het feit dat hun ziekte-inspanningen 
zijn mislukt. Zij ervaren weinig begrip uit de directe 
omgeving. Ook in het ziekenhuis voelen zij zich niet 
gehoord; hun slechte regulatie wordt gelabeld als ge-
brek aan acceptatie, tekort aan kennis of motivatie. 

Discussie en conclusie
De eisen die diabetes stelt aan het zelfmanagement-
vermogen van jongvolwassenen zijn hoog en deze 
verhouden zich slecht met de levensfase. Om de 
ziekte succesvol in te passen in het dagelijks leven, is 
het van belang de achtergronden van falend zelfma-
nagement beter te begrijpen. 

Conclusie is: zorgverleners 
moeten de beleving van de 
patiënt centraal stellen en 
meer erkenning geven aan de 
inspanningen die mensen met 
diabetes zelf verrichten om ‘in 
control’ te blijven. Dit biedt 
mogelijkheden om in gesprek 
te gaan over meer en minder 
effectieve diabetesregulatie. 
De focus moet daarbij niet liggen op het HbA1c, 
maar op de manieren waarop jongvolwassenen zelf 
een goed leven met diabetes kunnen vormgeven. 

 Mirja de Lange-Ranzijn is verpleegkundig specialist 
in het Groene Hart Ziekenhuis in Gouda. AnneLoes 
van Staa is lector Transities in Zorg aan de Hoge-
school Rotterdam.
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DE ONZICHTBARE KANT VAN DIABETES 
MELLITUS TYPE 1 BIJ JONGVOLWASSENEN 

ACHTERGROND
Van alle volwassenen met Diabetes Mellitus type 1 (DM1), onder behandeling in het Groene Hart Ziekenhuis 
Gouda, hebben jongvolwassenen (18-30 jaar) de slechtste diabetesregulatie. Meer dan 80% lukt het niet, on-
danks begeleiding van internist en diabetesverpleegkundige, om tot een verbetering van het HbA1c te komen.

DOEL
Inzicht krijgen in de redenen waarom goede diabetesregulatie niet lukt bij jongvolwassenen met DM1.

METHODE
 Kwalitatief onderzoek 
 Semigestructureerde interviews
	 17	/	56	Jongvolwassenen	met	HbA1c	≥69	mmol	/	mol	uitgenodigd	
	 10	Respondenten	(respons	59%;	5	mannen	/	5	vrouwen)	
 Inductieve, thematische analyse

RESULTATEN
BELEVING

 Slechte regulatie is soms een keuze 
 Soms overheerst teleurstelling 

   Neiging tot opgeven en lijdzaam accepteren van te hoge Hb1Ac 

ZELFZORG 

 Ervaren geen controle
   Veel meten en toch schommelingen houden 
   Anderen meten juist heel weinig 
 Fantaseren over een beter leven zonder diabetes 

OMGEVING 

 Diabetes is hard werken
 Maar dat is vaak onzichtbaar voor anderen

ZORGVERLENERS 

 Onbegrip van zorgverleners: Slechte regulatie wordt gelabeld als 
 gebrek aan acceptatie, tekort aan kennis of motivatie

CONCLUSIE
 Diabetes stelt hoge eisen aan het zelfmanagementvermogen van jongvolwassenen 
 Inzicht in de achtergronden van falend zelfmanagement is nodig om deze mensen beter te ondersteunen

AANBEVELINGEN DIABETESVERPLEEGKUNDIGEN
 Stel de beleving van de patiënt centraal en geef erkenning aan de inspanningen die jongeren met diabetes 

zelf verrichten om ‘in control’ te blijven
 Ga samen met patiënt op zoek gaan naar oplossingen die aansluiten bij de individuele behoeften en 

 mogelijkheden
 Leg de focus niet op het HbA1c, maar op hoe mensen zelf een ‘goed’ leven met diabetes kunnen vormgeven 
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 Verpleegkundig specialist diabeteszorg
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praktijkgericht onderzoek

Veel meten en toch schommelingen houden 

ik zakte gewoon niet 
en op een gegeven 

moment was het: “tja, 
dan zal je wel niet 

je best doen”

het is toch altijd 
te hoog…

Fantaseren over een beter leven zonder diabetes

Veel meten en toch schommelingen houden te hoog…

m’n vriendinnen weten 
dat ik diabetes heb, maar 
hebben eigenlijk geen idee 

wat ik er allemaal voor 
moet doen

www.kenniscentrumzorginnovatie.nl

ik zakte gewoon niet 

moment was het: “tja, 

ik wil gewoon horen waar het 
op staat, wat er aan gedaan 

kan worden en tips. Ik wil 
geen gezeur: “je moet beter 
je best doen”: want ik doe 

mijn best!

Slechte regulatie is soms een keuze 
 Soms overheerst teleurstelling 

Neiging tot opgeven en lijdzaam accepteren van te hoge Hb1Ac Neiging tot opgeven en lijdzaam accepteren van te hoge Hb1Ac 

het is toch altijd 
ik wil gewoon horen waar het 

	Jongvolwassenen	met	HbA1c	≥69	mmol	/	mol	uitgenodigd	
	 10	Respondenten	(respons	59%;	5	mannen	/	5	vrouwen)	

m’n vriendinnen weten 

ik zit liever te hoog 
dan te laag: 

je moet zorgen dat je 
hoog staat als je aan 

‘t werk bent

Maar dat is vaak onzichtbaar voor anderen

Onbegrip van zorgverleners: Slechte regulatie wordt gelabeld als 

geen gezeur: “je moet beter 
je best doen”: want ik doe 

nou, ik vind het wel 
een lastig rugzakje: ik 
zou hem het liefst af 

willen gooien

nee, ik heb 
geen grip op 

mijn lijf

Kennis & wetenschap
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