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Introductie

Naar schatting zijn wereldwijd 170 miljoen mensen besmet met het hepatitis-C virus (HCV) [1]. HCV is een via het
bloed overdraagbaar virus dat de lever infecteert. In ruim 80% van de gevallen wordt dit virus overgedragen door
grote of herhaalde directe percutane blootstelling aan besmet bloed. Wanneer HCV zich als chronische aandoening
manifesteert, kan dit uiteindelijk cirrose (27%) en hepaticocellulair carcinoom (HCC) (25%) tot gevolg hebben [7].
Drugsgebruikers (DG) die naalden of andere spuitattributen delen lopen een groot risico om besmet te raken, ook
wanneer zij slechts eenmaal drugs gespoten hebben [2]. De prevalentie van HCV laat grote verschillen zien tussen
de algemene populatie en zogenaamde hoogrisico patiéntengroepen. In de algemene populatie in Nederland wordt
de prevalentie geschat op 0.1 tot 0.4%. Dit komt neer op ongeveer 16.000- 65.000 geinfecteerde personen [3].
Binnen een hoogrisico patiéntengroep van DG wordt de prevalentie voor HCV geschat op 49-79% [4,5]. Naar
schatting zijn er 24 tot 46 duizend drugsverslaafden in Nederland [6]. Van deze populatie zijn naar schatting 12 tot
37 duizend DG geinfecteerd met HCV.

De behandeling van HCV is lang, gaat gepaard met veel bijwerkingen op zowel lichamelijk als psychisch viak en
vraagt om consistente en trouwe inname van medicatie. Contra-indicaties voor deze behandeling zijn onder andere
ernstige levercirrose of significante comorbiditeiten zoals psychiatrische stoornissen [8, 9]. Dit betekent dat een
groot deel van de DG niet behandeld kan worden, omdat bij deze populatie vaak psychiatrische comorbiditeiten
meespeelt. Andere argumenten om actieve DG niet te behandelen voor een HCV infectie is de aanname dat
therapietrouw laag zal zijn vanwege de complexe levensstijl van DG [10]. Echter, literatuur over de behandeling van
het Humaan Immuundeficiéntie virus (HIV) bij actieve drugsgebruikers toont aan dat behandeling mogelijk is
wanneer het gat tussen de opvattingen van de populatie drugsgebruikers en de benadering van de hulpverleners
gedicht wordt. Barrieres voor therapietrouw binnen deze populatie konden met de juiste interventies overwonnen
konden worden [11-14].

De grootste groep risicopatiénten voor HCV wordt op basis van negatieve aanbevelingen veelal uitgesloten van
behandeling. Enerzijds kunnen dit geldige argumenten zijn zoals het aanwezig zijn van comorbiditeiten. Anderzijds
kan een negatieve aanbeveling gebaseerd zijn op foutieve aannames over de populatie. De populatie DG staat
over het algemeen bekend als een moeilijk benaderbare groep en zouden barrieres kunnen hebben om mee te
doen aan een behandeling voor HCV. Barrieres worden in deze context gedefinieerd als aspecten die belemmering
voor een behandeling kunnen vormen [25]. Onderzoek toont aan dat DG barrieres ervaren om mee te doen aan
een behandeling voor HCV [16, 17]. Dit onderzoek is echter gebaseerd op gestructureerde vragenlijsten. Omdat
barrieres voor deze populatie mogelijk niet voor de hand liggen, is het interessant een explorerend onderzoek te

doen naar deze barriéres.

Om de groep DG optimale behandelingsopties te kunnen verschaffen heeft de afdeling infectieziekten van de
Gemeente Gezondheidsdienst (GGD) van Amsterdam het Drug Users Treatment for Chronic Hepatitis C (Dutch-C)
project opgezet. Dit project bestaat uit een HCV screening en bij een chronische infectie kan behandeling
aangeboden worden. In samenwerking met het Academisch Medisch Centrum (AMC) in Amsterdam is voor dit
behandeltraject een multidisciplinair team samengesteld bestaande uit een leverspecialist vanuit het AMC, een arts
werkzaam bij de GGD, verslavingsartsen en casemanagers vanuit de methadonklinieken en project
verpleegkundigen. Extra aandacht werd geschonken aan het ontwikkelen van een behandelingsprotocol dat goed

aangepast moest zijn aan de specifieke behoeften, maar ook valkuilen van een problematische doelgroep zoals DG.



De DG kwamen tijdens hun behandeling wekelijks op consult en werden begeleid door verpleegkundigen wanneer
bezoek om medische redenen aan een locatie buiten de GGD nodig was. Wanneer DG niet op consult of
aanvullend onderzoek verschenen, werden de DG door de project verpleegkundigen proactief benaderd met een
probleemoplossende benadering. Daarnaast werd door het team een informele sfeer gecreéerd die gekenmerkt
werd door een persoonlijke, individuele en vriendelijke benadering. Binnen dit cohort was de therapietrouw met
betrekking tot komen op afspraken 95%. Dit artikel is nog niet gepubliceerd. Deze cijfers zijn vergelijkbaar met een

reeds gepubliceerd onderzoek over de behandeling van actieve DG [16].

Probleemstelling en doel

Via het Dutch-C project zijn DG in de gelegenheid gesteld een behandeling te volgen voor een chronische HCV
infectie. Een deel van de populatie DG die geschikt bevonden werd voor behandeling heeft echter de behandeling
geweigerd. Het zou nuttig zijn inzicht te krijgen in de redenen waarom deze DG therapie hebben geweigerd. Kennis
over deze barriéres kan als basis kan dienen voor een interventie voor DG die deze barrieres mogelijk kan helpen
tegen te gaan. Mogelijk kunnen DG gemotiveerd worden om wel mee te doen aan de behandeling voor HCV.
Inzicht in de overwegingen van DG die tot behandeling hebben geleid zijn eveneens van belang. Deze
overwegingen worden binnen dit onderzoek gedefinieerd als motieven. Kennis over motieven om mee te doen aan
de behandeling kan leiden tot inzicht in de persoonlijk waargenomen winst die deze behandeling op kan leveren
voor de DG. Kennis over deze motieven kunnen in de toekomst gebruikt worden in communicatie naar de groep
‘zwevende’ DG die overtuigd moeten worden om mee te doen aan de behandeling voor HCV.

Het volhouden van de behandeling van HCV is zwaar en het behandelteam van de GGD had scepsis over het al
dan niet volhouden van de behandeling door DG. Inzicht in welke waargenomen ondersteunende componenten van
het behandeltraject bij hebben gedragen aan het volhouden van de behandeling kan dienen als evaluatie. Doel van
inzicht in deze componenten is dat deze kennis gebruikt kan worden bij het opzetten van behandelingsunits elders

en het verbeteren van het bestaande programma.

Onderzoeksvraag
De volgende onderzoeksvragen stonden centraal:
1) Welke barrieres hebben actieve drugsgebruikers weerhouden om mee te doen aan een behandeling voor chronische
hepatitis-C?
2) Welke persoonlijke motieven van actieve drugsgebruikers liggen ten grondslag aan de beslissing om wel mee te doen
aan de behandeling voor chronische hepatitis-C?
3) Welke factoren hebben bijgedragen aan succesvolle afronding van de behandeling voor hepatitis-C bij actieve

drugsgebruikers?

Methoden
Het onderzoek werd uitgevoerd in de periode december 2008 tot april 2009. Er werd gebruik gemaakt van een
kwalitatief onderzoeksdesign om te onderzoeken welke concepten en thema’s aanwezig zijn binnen motieven en

barrieres van DG om mee te doen aan een behandeling voor HCV.

Werving en steekproef
Er werd gebruik gemaakt van een doelgerichte steekproef. In- en exclusiecriteria werden opgesteld zodat beide
groepen op een aantal aspecten gelijk zouden zijn opdat concepten en thema’s met elkaar in verband gebracht

konden worden tijdens data-analyse. Om geincludeerd te kunnen worden moesten participanten (1) mee hebben



gedaan aan het Dutch-C project; (2) medisch goedgekeurd zijn voor behandeling en (3) zelf de keuze hebben
gemaakt om behandeling te accepteren of weigeren na medische goedkeuring. De participanten stonden allen
geregistreerd in een database en een overzicht uit deze database werd gebruikt om participanten te benaderen.
Vervolgens werd de wijze van selectie van participanten geleid door beschikbaarheid en bereikbaarheid in verband
met slechte bereikbaarheid van de populatie. Er werd gestreefd naar een steekproefgrootte van in totaal dertig
participanten. Deze schatting is gebaseerd op een combinatie van ervaring van de onderzoeker en
wetenschappelijke literatuur [26]. Binnen deze literatuur wordt gesteld dat saturatie van data optreedt na twaalf
interviews en de basiselementen van de hoofdcategorieén na zes interviews optreedt.

Wanneer participanten voldeden aan de inclusiecriteria werden deze telefonisch benaderd door de onderzoeker of
een verpleegkundige. Wanneer ingestemd werd met deelname, volgde een uitnodiging voor één-op-één diepte-
interviews. Participanten kregen 12 euro voor deelname. Binnen de onderzoekspopulatie konden drie subgroepen
onderscheiden worden: participanten die behandeling geweigerd hebben, participanten die behandeling afgemaakt
hebben en participanten die behandeling voortijdig gestopt zijn. Er werd aan achtentwintig participanten gevraagd

of zij interesse hadden in deelname. Een overzicht van inclusie staat vermeld in figuur 1.

Interview procedures

De opzet en uitvoering van de diepte-interviews werd gebaseerd op de Grounded Theory (GT) methode [18]. Met
deze kunnen relaties tussen thema’s en concepten in kaart gebracht worden en werd gebruikt zodat met de
gegevens over deze relaties een werkende theorie gegenereerd of aanscherpt worden. In dit onderzoek werd de
nadruk gelegd op het ontdekken van relaties tussen thema’s en concepten. Er werd gekozen voor interviews zodat
de participant de mogelijkheid kreeg om zelf thema’s te formuleren die hebben meegespeeld tijdens de beslissing
om te behandelen. De interviews waren semigestructureerd in opzet zodat bij iedere participant dezelfde thema’s
en concepten aan de orde komen. De interviews vonden plaats in kamers met privacy binnen de
gezondheidsinstelling. Twee participanten werden thuis bezocht voor een interview, omdat zij niet in staat waren
naar de onderzoekslocatie te komen. Voordat het interview begon werd het informed consent formulier
doorgenomen en getekend, er werd een studienummer toegekend en de demografische gegevens werden na
afloop van het interview verzameld. Voor aanvang van het interview werd tijd ingeruimd voor een informeel
gesprek, een drankje en een introductie op het onderwerp om een band op te bouwen met de participant. De
interviews werden opgenomen op band. De initiéle vragen naar barrieres en motieven werden gebruikt als opener
voor gesprek en lieten opening voor doorvragen en discussie toe. Na vier interviews bleken niet alle categorieén
gedekt te worden om de onderzoeksvraag te beantwoorden. Na discussie met een collega werd besloten topics toe

te voegen aan de topiclijst. Deze topics en de toevoegingen aan de topics staan genoemd in tabel 2.

Data-analyse

De interviews werden na opname getranscribeerd en geanalyseerd door de onderzoeker zelf. De analyse vond
plaats middels codering en constante vergelijking, zoals beschreven binnen de GT-methode. Constante vergelijking
betekent dat elke sectie van data met een andere sectie vergeleken wordt om overeenkomsten, verschillen en
verbindingen te zoeken. Na transcriberen werden de interviews herhaaldelijk doorgelezen, zodat inzicht verkregen
werd in de belevingswereld van de participant. Vervolgens werden de teksten opgedeeld in fragmenten van
hetzelfde onderwerp, gebaseerd op de besproken topics. Binnen deze fragmenten werden de teksten (open)
gecodeerd. Voor het coderen werd Winmax-software gebruikt [24]. Nadat er geen nieuwe codes bijkwamen werden
de codes systematisch geéxploreerd op inhoud en waar mogelijk samengevoegd zodat concepten ontstonden.

Vervolgens werd verband gelegd tussen de concepten om deze te verscherpen en te reduceren. Als laatste werden
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de concepten afgezet tegen de wetenschappelijke literatuur om in context te plaatsen voor discussie. De
uitkomsten van deze analyse werden geinterpreteerd middels het Health Belief model [19]. Binnen dit model wordt
aangenomen dat waargenomen vatbaarheid en ernst van de ziekte bijdragen aan de waargenomen (potentiéle)
bedreiging van de ziekte op het leven. De voordelen die patiénten toekennen aan behandeling, de mogelijke kosten
die een behandeling met zich meebrengt en het ervaren vermogen om de behandeling vol te kunnen houden of
geloof in eigen kunnen (self-efficacy) spelen mee bij het vormen van een persoonlijke afweging om mee te doen
aan een behandeling (zie figuur 2). Een positieve balans tussen kosten en baten moet leiden tot keuze voor
behandeling. Het Health Belief model is geschikt voor het bevorderen van gezondheidsgedrag van nieuw
optredende ziektes of behandelingen. De behandeling van HCV bij DG is relatief nieuw en toepassing van dit model
kan om deze reden gedrag met betrekking tot de behandeling interpreteren. De interpretatie van dit gedrag kan als
basis dienen voor de beoogde interventie dat het gedrag met betrekking tot het laten behandelen van hepatitis-C
zal stimuleren. Het model werd slechts als hulpmiddel gebruikt om de resultaten te kunnen interpreteren. Toetsing

van validiteit van dit model was niet van toepassing binnen dit onderzoek.

Objectiveringstrategieén

Om de kwaliteit van het onderzoek te waarborgen werd een aantal strategieén toegepast. De onderzoeker heeft
interviewtraining gehad om getraind te worden in interviewtechnieken. Gedurende het onderzoek werd een
gedetailleerde weergave van de beslissingen en argumentatie van deze beslissingen bijgehouden. Daarnaast
werden sommige data uit interviews meegenomen in volgende interviews met als doel uitspraken of interpretaties te
controleren. Als laatste werden theoretische en reflectieve memo’s bijgehouden. De theoretische memo’s
beschrijven het beslissingsproces van de onderzoeker en vormen argumenten voor een onderbouwing van
beslissingen. Reflectieve memo’s bevatten aspecten die niet vastgelegd kunnen worden op band zoals interacties

tussen participant en onderzoeker en kunnen helpen om interpretaties tijdens de analyse te onderbouwen.

Ethische aspecten
Het onderzoek werd aan de Medisch Ethische Commissie voorgelegd ter beoordeling. De interviewvragen hoefden

niet getoetst te worden.

Resultaten
De interviewtranscripten van 22 participanten zijn geanalyseerd. Deze groep bestond uit vier DG die behandeling
geweigerd hebben, veertien DG die behandeld zijn en vier DG die behandeling gestopt zijn. De leeftijd varieerde

van 42 tot 63 jaar (gemiddelde: 52 jaar). Voor demografische gegevens zie tabel 1.

De resultaten worden beschreven aan de hand van de concepten binnen de hoofdcategorieén barriéres, motieven
en redenen om de behandeling vol te houden. Achtereenvolgens zullen de redenen om de behandeling vroegtijdig
te stoppen en de aspecten die als behulpzaam ervaren werden aan de benadering van de hulpverleners worden
beschreven. Wanneer een concept meerdere thema’'s bevatte, zullen deze beschreven worden en zo nodig
toegelicht worden met een voorbeeld. Tabel 3 bevat een overzicht van de categorieén, concepten, thema’s en

voorbeelden.

Barrieres voor behandeling

Barrieres voor behandeling worden verdeeld in barrieres van DG die behandeling geweigerd hebben (N=4) en



vroegere barriéres van behandelde DG die eerder behandeling aangeboden hebben gekregen (N=18).

Barriéres van DG die behandeling geweigerd hebben
Binnen de groep DG die behandeling geweigerd hebben werden vijf concepten genoemd die hebben geleid tot
weigeren van behandeling. De participanten noemden meerdere barrieres die mogelijk samenhang met elkaar

hadden. In onderstaande beschrijving worden de barriéres apart van elkaar genoemd.

Verkeerde aannames

Het concept verkeerde aannames over de ziekte bestaat uit verschillende thema’'s. Een eerste thema was het
afwijzen van behandeling door het afwezig zijn van symptomen van de ziekte. Er werden geen symptomen ervaren
die konden duiden op het hebben van een HCV-infectie met als gevolg verslechtering van het lichaam. Aanvullend
op dit thema is ongeloof over de ernst van de ziekte veroorzaakt door het afwezig zijn van symptomen.
Participanten redeneerden dat wanneer er geen symptomen van de ziekte merkbaar zijn, de ziekte ook niet zo
ernstig kan zijn dat een behandeling nodig is. Een laatste thema was het uitblijven van decompensatie van het
lichaam ten gevolge van de ziekte. Decompensatie van het lichaam zou pas betekenen dat de ziekte ernstig zou
zijn en interventie behoeft. Redenering hierachter was dat zonder deze decompensatie, behandeling (nog) niet

nodig was.

Angst voor bijwerkingen

De barriere angst voor bijwerking kent verschillende thema’s. Allereerst werd reéle angst voor bijwerkingen
genoemd, gebaseerd op kennis over het optreden van deze bijwerkingen. Participanten hadden adequate kennis
over de bijwerkingen en dachten dat zij deze bijwerkingen, lichamelijk en geestelijk, niet aan zouden kunnen. Een
tweede thema hield verhalen over de bijwerkingen van anderen in. De participanten namen deze verhalen als
referentiekader en bleken gebaseerd op negatieve ervaringen met de behandeling van personen uit de nabije
omgeving. Een laatste thema houdt de gevolgen van de bijwerkingen van de behandeling in. De grote (negatieve)
invioed die bijwerkingen bleek een bezwaar tegen behandeling. Het continueren van deze dagelijkse activiteiten

had meer dan de behandeling van de ziekte.

Twijfel over efficiéntie therapie

Twijfel over de efficiéntie van de huidige therapie heeft voor een aantal DG als barriere gediend. Aan deze twijfel
lagen verschillende thema’s ten grondslag. Enerzijds bestond de twijfel uit angst dat de kuur niet aan zou slaan.
Anderzijds bestond er twijfel over het huidige slagingspercentage van de bestaande therapie voor HCV. Aanvullend

werd genoemd dat zij wilden wachten op een therapie in de toekomst met een hoger slagingspercentage.

Geen geloof in medische interventies

Een reden om niet mee te doen met een behandeling was dat participanten geen geloof hadden in medische
interventies zoals een behandeling. Deze participanten noemden dat zij op een andere manier naar de ziekte
keken. Zij zagen het volgen van behandeling als ‘opgeven’ en vonden dat het volgen van een behandeling gelijk
stond aan het bewandelen van de makkelijkste weg om de ziekte te elimineren. De opvatting bestond dat men de

ziekte de baas kon zijn door niet te behandelen.

Frustratie over communicatie en codrdinatie van zorg

Frustratie over tekortschietende communicatie tussen verschillende hulpverleners was voor een aantal



participanten een reden om niet aan de behandeling te beginnen. Vooral de onrust die deze bemoeilijkte
communicatie met zich meebracht, werd als frustrerend gerapporteerd. Enerzijds betrof de communicatie en
coordinatie het al dan niet willen of kunnen continueren van een bestaand zorgregime tijdens behandeling.
Frustratie over het niet kunnen handhaven van dit regime, leidde tot afwijzing van behandeling. Een ander thema
was het krijgen van tegenstrijdige voorlichting van hulpverleners, zonder dat zij hier samen over communiceren.
Deze tegenstrijdige voorlichting maakte dat de participanten niet meer wisten wat zij moesten doen met hun

behandelbeslissing.

Vroegere barriéres
DG die behandeld zijn (N=14) en DG die behandeling gestopt zijn (N=4) rapporteerden vijf concepten die in het

verleden hebben geleid tot weigeren van de behandeling.

Kennistekort

Het concept kennistekort werd door veel participanten gerapporteerd als vroegere barriére. Participanten wisten
niet dat de behandeling bestond of hadden weinig of geen kennis over de behandeling. Tevens werd gerapporteerd
dat participanten weinig tot geen voorlichting kregen van de hulpverleners of tijdens consulten werd er niet

gesproken over de mogelijkheden van behandeling.

Verkeerde aannames over ziekte en behandeling

Een aantal participanten bleek in het verleden verkeerde aannames over de ziekte en behandeling te hebben.
Verkeerde aannames over de ziekte werden enerzijds geleid door de overtuiging dat de ziekte niet schadelijk zou
zijn voor de lever of de rest van het lichaam. Hieraan lag ten grondslag dat het lichaam nog niet decompenseerde.
Een tweede thema hield in dat participanten zich neergelegd hadden bij het lot van het hebben van HCV. Redenen
om zich neer te leggen bij dit lot bleek voort te komen uit de aanname dat zij dachten dat er niets aan de ziekte te
doen was. Een laatste thema hield het controle over het kunnen beéindigen van de behandeling op verzoek van de
participant in. Participanten dachten dat zij de therapie niet zelf konden beéindigen wanneer het te zwaar werd of

dat zij immuun zouden kunnen worden wanneer eerder gestopt zou worden met behandeling.

Ziekte ontkenning
Sommige participanten waren ervan overtuigd dat hun lichaam niet geinfecteerd was met HCV, ondanks dat dit

aangetoond was in bloedonderzoek. Zij rapporteerden dat ongeloof ten opzichte van de hulpverleners of verkeerde
aannames over de ziekte uit het verleden hieraan ten grondslag lagen. De reden dat men behandeling weigerde

was de redenering dat wanneer men niet geinfecteerd was, er ook geen behandeling hoefde te volgen.

Angst voor bijwerkingen

Angst voor bijwerkingen werd als vroegere barriere gerapporteerd. Deze angst voor bijwerkingen werd gevoed door
(ramp) verhalen van anderen en kennis over de sterkte van de medicijnen in het verleden. De rampverhalen
kwamen vooral vanuit ervaringen van mensen uit de persoonlijke omgeving van de participant Daarnaast bleek de
kennis over medicatie die in het verleden werd gebruikt niet van toepassing op de medicatie die momenteel
gebruikt wordt voor de behandeling van HCV. De aannames die met deze kennis gepaard gaan, waren niet of in
mindere mate van toepassing op de medicatie van tegenwoordig. Deze medicatie kent minder bijwerkingen dan de

medicatie die vroeger werd gebruikt en werd om deze reden gerapporteerd als verkeerde aanname.



Afwijzing door hulpverleningsinstantie

Verschillende participanten rapporteerden dat een afwijzing van een hulpverleningsinstantie in het verleden een
barriere heeft gevormd. Zij rapporteerden dat zij uit eigen initiatief hulp hebben gezocht om behandeld te worden.
Zij werden echter afgewezen door een hulpverleningsinstantie omdat zij op dat moment actief drugs gebruikten en

om deze reden bij voorbaat niet in aanmerking zouden komen voor behandeling.

Motieven en condities om behandeling te beginnen

De participanten rapporteerden een drietal condities die aanwezig moesten zijn om de behandeling te kunnen
beginnen. Daarnaast werd een zestal motieven ofwel beweegredenen achter het starten van de behandeling
beschreven.

Controle over eigen behandeling

Eigen controle over de behandeling was voor een aantal participanten een conditie om de behandeling te kunnen
beginnen. Men moest zelf de controle kunnen houden over het eigen behandeltraject. Vooral kennis over de
mogelijkheid dat men zelf kon beslissen op basis van lichamelijk of psychisch functioneren om te stoppen was voor
participanten een conditie die aanzet tot behandeling gaf.

Zorg voor persoonlijke omgeving

Participanten rapporteerden als conditie dat zorg voor de persoonlijke omgeving overgenomen moest kunnen
worden. Zij hadden iemand om voor te zorgen en de continuiteit van deze zorg moest voordat de behandeling
begon veilig gesteld worden. Op basis van de kennis van de bijwerkingen werd gerapporteerd dat zij mogelijk niet in
de gelegenheid zouden zijn deze zorg zelf te continueren.

Vertrouwen in organisatie

Vertrouwen in de organisatie werd gerapporteerd als zowel een conditie als een motief om te starten met
behandeling. Een eerste thema binnen dit concept was dat het team in staat was om het vertrouwen van de
participant te winnen. Het vertrouwen werd op verschillende manieren gewonnen. Enerzijds vormde de
professionaliteit van het medisch team een basis voor vertrouwen. Anderzijds kon de benadering van de
hulpverleners als basis dienen voor dit vertrouwen. Dit vertouwen was voor een aantal participanten een conditie
die aanwezig moest zijn om de behandeling te beginnen. Voor een ander deel van de participanten gold het
vertrouwen in de organisatie als motief om de behandeling te beginnen. Een tweede thema binnen het vertrouwen
in de organisatie was dat een aantal participanten op basis van goede voorlichting over de behandeling en de
gevolgen van deze behandeling hebben besloten mee te doen aan de behandeling. Volgens participanten wekte
deze voorlichting vertrouwen in de organisatie op en om deze reden doorslaggevend te zijn in de beslissing om
mee te doen aan de behandeling. Een derde thema binnen vertrouwen in de organisatie was het gegeven dat
sommige participanten de hulpverleners goed kenden. Het vertrouwen binnen de bestaande relatie bleek mee te

spelen bij het vormen voor motieven van de behandeling.

Vermijden van negatieve conseguenties

Bijna alle participanten die behandeling begonnen zijn rapporteren het vermijden van de negatieve lichamelijke
consequenties van HCV die op kunnen treden wanneer men niet behandeld als motief voor behandeling. Een
eerste thema binnen dit motief is kennis over de latere gevolgen van HCV. Kennis over de negatieve gevolgen voor

het lichaam en het toekomstperspectief dat hierbij hoorde maakte dat men behandeld wilden worden. Een tweede
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thema kwam voort uit een bepaalde vanzelfsprekendheid onder de participanten. Wanneer er een ziekte
geconstateerd werd en voor deze ziekte een mogelijkheid bestond om de ziekte te behandelen, dan werd deze
mogelijkheid als vanzelfsprekend aangegrepen. Een derde thema binnen het vermijden van de negatieve
consequenties was een bepaalde angst van DG die getuige waren geweest van het ziek zijn of overlijden van
personen in hun omgeving. Deze ervaring heeft voor een aantal DG ertoe geleidt dat zij angst voor doodgaan
hebben ontwikkeld en de consequenties van de ziekte wilden voorkomen. Een vierde thema binnen het vermijden
van negatieve consequenties van de ziekte was gebaseerd op de beperkingen die de ziekte met zich meebrengt.
Om de functie van de lever te waarborgen golden er een aantal leefregels. Een aantal DG probeerde zich
momenteel aan deze leefregels te houden om de negatieve consequenties te beperken. Genezing van de ziekte
zou betekenen dat de leefregels zouden verdwijnen. Een voorbeeld in tabel 3 illustreert dat het drinken van alcohol

weer kan na genezing met minder negatieve consequenties voor de lever.

Beter willen voelen

Participanten wilden zich beter wilden voelen en dachten dat zij dit konden bereiken door de behandeling te volgen.
Een eerste thema binnen dit concept houdt in dat de participanten dachten dat zij symptomen hadden die het
gevolg waren van HCV. Om van deze symptomen af te komen, moest er behandeld worden. Het tweede thema
werd omschreven door participanten als het ‘weer goed willen functioneren’. Participanten rapporteerden dat het
idee dat er een ziekte aanwezig was belemmerend kon werken. Wanneer de ziekte behandeld werd, dacht men
beter te kunnen functioneren. Dit beter kunnen functioneren gold voor een aantal participanten als motief voor

behandeling.

Behandeling is kans

Een aantal participanten zag het kunnen volgen van de behandeling als kans. Het ziek zijn en de kans om van de
ziekte af te komen werd als motief gezien en doorslaggevend hierbij was dat de participanten op dat moment een
behandeling aangeboden werd. Het aannemen van de behandeling werd binnen dit concept omschreven als het
aangrijpen van een kans. Redenen dat participanten deze behandeling als kans zagen was omdat zij in het
verleden om uiteenlopende redenen niet in aanmerking kwamen voor een behandeling. Voor sommige
participanten was het fysiek niet mogelijk een behandeling te volgen. Voor een aantal participanten waren er geen
behandelingsmogelijkheden in bijvoorbeeld hun verblijfplaats in het buitenland. Het verblijff in Nederland heeft
behandeling mogelijk gemaakt. Een laatste reden om de behandeling als kans te zien kon volgens de participanten
voortkomen uit het feit dat sommige participanten op eigen initiatief naar het ziekenhuis zijn gegaan voor een
behandeling, maar hier geweigerd zijn ten gevolge van hun drugsgebruik. Het feit dat de participanten nu wel

behandeld konden worden, maakte dat zij het kunnen volgen van de behandeling als kans zagen.

Successen van anderen

Successen van anderen was voor een aantal participanten reden om met de behandeling te beginnen. Allereerst
rapporteerden participanten dat succesverhalen van anderen, verteld door de hulpverleners invloed hadden op hun
beslissing om mee te doen aan de behandeling. Als tweede werd gerapporteerd dat participanten in de
voorbereidingsperiode van de behandeling andere DG in de wachtkamer ontmoet hebben, die bezig waren met de
behandeling. Deze DG werden als voorbeeld gezien en diende als motief. Een derde thema hield succesverhalen
van andere DG in. Deze participanten hadden verhalen van andere DG over de behandeling gehoord. Deze

succesverhalen van anderen bleek voor een aantal participanten een motief om mee te doen aan de behandeling.



Leven op de rails
Sommige participanten hadden als motief voor behandeling dat zij hun leven op de rails willen krijgen. De

participanten zagen de behandeling als begin of middel om het leven weer op de rails te krijgen. Het eerste thema
houdt het willen stoppen met drugs in als begin van iets goed. Het stoppen met drugs zien de participanten als
begin van een betere tijd en direct als motivatie voor behandeling. Het begin hebben ze al zelf gemaakt. Het
reparen van het lichaam werd gerapporteerd als tweede thema. Participanten rapporteren dat zij de behandeling
zien als begin van het repareren van het lichaam. Zij noemen dat zij het lichaam een lange tijd hebben
verwaarloosd en willen, met behulp van de behandeling, het lichaam weer ‘repareren’. Het derde gerapporteerde
thema is het leven op orde krijgen. Sommige participanten rapporteren dat zij al een aantal zaken op orde hebben
en de behandeling voor HCV is een aanvulling op het op orde maken van het leven. Veelal werd genoemd dat de

omstandigheden steeds beter worden en het feit dat het leven op orde raakt geldt als motief voor behandeling.

Behandeling- en ziektegerelateerde kenmerken

Een aantal participanten hadden motieven gerelateerd aan kenmerken van de ziekte of behandeling. Allereerst
speelde het type HCV mee voor sommige participanten. Zij hadden een type HCV dat een goede kans van slagen
had en dit was een motief voor behandeling. Een tweede thema binnen het concept behandeling- en
ziektegerelateerde kenmerken was de duur van de behandeling. Sommige participanten vonden dat de

behandeling relatief kort was en zagen dit als motief om de behandeling te starten.
Motieven en condities om behandeling vol te houden
Participanten die de behandeling afgemaakt hebben (N=14) rapporteerden vier concepten die hebben bijgedragen

aan het volhouden van de behandeling.

Vanzelfsprekendheid

Een zekere vanzelfsprekendheid lag ten grondslag aan het volhouden van de behandeling. Participanten legden uit
dat zij vonden dat wanneer zij aan een behandeling beginnen, dat deze als vanzelfsprekend afgemaakt moet

worden.

“Goed doen”

Een aantal participanten rapporteerde de wil om iets te bereiken in het leven als reden om de behandeling vol te
houden. Allereerst bestond er de wil om iets af te maken in het leven. Deze wil was voeding voor de wilskracht om
de behandeling vol te houden. Een tweede thema was het goed willen doen in het leven. DG zagen het volhouden
van de behandeling als een middel om een slechte tijd af te sluiten of om een andere, goede kant van zichzelf te

laten zien. Deze wil om iets goed te doen was een reden was om de behandeling vol te houden.

Steun

Binnen het concept steun werden verschillende thema’s gerapporteerd door de participanten. Deze steun kreeg
men vanuit verschillende hoeken. Allereerst was steun van de hulpverleners van de GGD een reden om de
behandeling vol te houden. Deze steun kon persoonlijk of praktisch van aard zijn. Het contact met de hulpverleners
werd als steun gezien en deze persoonlijke steun was een reden om de behandeling vol te houden. Praktische
steun in de vorm van wekelijks moeten komen of contact hebben met de GGD, bleek ook voor sommigen een
reden om door te blijven gaan. Steun van de persoonlijke omgeving werd eveneens als reden gezien om de

behandeling vol te houden. De persoonlijke omgeving kon uit mensen, maar ook uit huisdieren bestaan. Deze steun
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kon bestaan uit motivatie maar in sommige gevallen ook uit bestaan uit het kunnen nemen van een rustmoment,
doordat personen uit de persoonlijke omgeving van de participant dingen uit handen konden nemen. Steun vanuit
hulporganisaties buiten de GGD bleek ook een reden om de behandeling vol te kunnen houden. Hulporganisaties
buiten de GGD hielden vooral buddy’s en personeel vanuit de verblijffplaatsen van de DG. Sommige participanten
rapporteerden dat het zien van mensen in de wachtkamer tijdens de wekelijkse bezoeken een reden was om door
te gaan. Het kunnen delen van verhalen met mensen die hetzelfde meemaken gaven reden om de behandeling vol

te houden.

Goed nieuws over behandeling

Goed nieuws betreffende het effect van de behandeling op de virusdaling werd door een aantal participanten als
mijlpaal gezien. Deze mijlpaal had een positieve invioed op de motivatie van de participant om de behandeling te

continueren.

Redenen om behandeling vroegtijdig te stoppen
De participanten die behandeling voortijdig gestopt zijn (N=4) noemden vijf concepten en veelal lag niet slechts één

duidelijke reden ten grondslag aan deze beslissing. De concepten worden als afzonderlijke redenen weergegeven.

Bijwerkingen
De bijwerkingen van de medicatie waren voor sommige participanten reden om de behandeling te stoppen. Het

hebben van de bijwerkingen had een zodanige negatieve invioed op geest en lichaam, dat de beperkingen die deze

bijwerkingen meebrachten reden waren om de behandeling te stoppen.

Ziekte ontkenning
Ontkenning van de ziekte was een reden om de behandeling te stoppen, omdat men niet geloofde dat er een HCV-

infectie was. Men was zo overtuigd van het feit dat er geen HCV was, dat er geen reden was om de behandeling af

te maken.

Eigen interpretatie virusresultaten

Eigen interpretatie van de virusresultaten in combinatie met kennis van internet was een reden om behandeling te
stoppen. De conclusie van deze interpretatie was een kansberekening van het wegblijven van het virus vanuit de
participant. Deze kansberekening van het wegblijven van het virus was genoeg doorslaggevend om de behandeling

zelf te stoppen.

Genezing geen prioriteit

Voor sommige participanten bleek genezing bij nader inzien geen prioriteit te hebben. Allereerst werd
gerapporteerd dat participanten de leefregels die gepaard gingen met de behandeling niet wilden of konden volgen.
De prioriteit lag in deze gevallen bij het volgen van het leven zoals dit was voor de behandeling. De participanten
konden of wilden het tijdelijk volgen van de leefregels met als resultaat genezing van HCV niet als prioriteit zien.
Een tweede thema was het opgeven van dagelijkse bezigheden. Onder dagelijkse bezigheden kon werk en
inkomen bedoeld worden, maar ook het wekelijks komen naar de behandelplek. De behandeling vormde een te

grote beperking van het dagelijkse leven dat dit reden was om te stoppen.
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Verstoorde behandelrelatie

Een verstoorde behandelrelatie tussen participant en hulpverlener vanuit het oogpunt van de participant was reden
om te stoppen. Deze relatie liep volgens de participant niet goed en dit was voor hem een groot obstakel en reden

om te stoppen.
Benadering van hulpverleners
De participanten die de behandeling begonnen zijn (N=18) noemden in totaal drie concepten die zij als behulpzaam

ervaren hebben aan de hulpverlening.

Persoonlijke bejegening

De persoonlijke bejegening van de hulpverleners werd door alle participanten als behulpzaam ervaren. Allereerst
noemden de participanten dat de vriendelijke houding van de hulpverleners behulpzaam was. Ook de
betrokkenheid van de hulpverleners was behulpzaam, omdat zij het gevoel hadden dat de hulpverleners
daadwerkelijk geinteresseerd waren in hun problemen en/of persoonlijke leven, ook buiten de behandeling om. Een
derde thema binnen de persoonlijke bejegening is de menselijke houding van de hulpverleners. Deze houding gaf
men het gevoel mens te zijn in plaats van een nummer. Ook geduld en gastvrijheid vanuit de hulpverleners werd
gewaardeerd. Een aantal participanten vond dat zij geduld nodig hadden door hun gedrag, zoals bijvoorbeeld te

laat komen. De gastvrijheid kwam vooral tot uiting in simpele dingen zoals het aanbieden van een kopje koffie.

Vangnet
Het gevoel dat er een vangnet aanwezig was werd door participanten als behulpzaam ervaren. Dit vangnet werd

allereerst gekenmerkt door het laagdrempelig kunnen bellen bij problemen. Dit laagdrempelig kunnen bellen gaf
een gevoel van zekerheid. Dit gevoel werd versterkt door het krijgen van noodtelefoonnummers voor in het
weekend en de avonduren. Een derde thema dat gerapporteerd werd door de participanten was dat de
hulpverleners snel actie ondernomen bij problemen. Dit konden lichamelijke of psychische problemen zijn die met
de behandeling te maken hadden, maar ook problemen die niet direct in verbinding stonden met de behandeling
werden aangepakt. Als laatste werd de (psychologische) begeleiding van de hulpverleners tijdens de behandeling

als behulpzaam ervaren.

Professionele opzet programma

Participanten waardeerden de professionele opzet van het programma tijdens behandeling. De korte wachttijden in
de wachtkamer werden gewaardeerd. Daarnaast werden de participanten begeleidt naar locaties buiten de
behandellocatie door een verpleegkundige. Dit werd als behulpzaam ervaren, omdat de participanten op deze
manier hun afspraken niet vergaten of te laat zouden komen. Tevens werden openbaar vervoer kaarten betaald
door de begeleider. Een aantal participanten rapporteerde dat de hulpverleners adequaat waren in het
bloedprikken. Het bloed afnemen werd vaak als lastig ervaren, door de priklittekens die zij tijdens actief spuiten van
drugs hebben opgelopen. Als laatste werd de flexibiliteit van de hulpverleners met betrekking tot het nakomen van
afspraken en op tijd komen als behulpzaam ervaren. Wanneer de participanten niet konden komen of te laat waren,

hadden de hulpverleners een flexibele instelling en werd er naar een oplossing gezocht.

Discussie
Om de resultaten een plaats te kunnen geven, relaties te exploreren tussen deze resultaten en om deze resultaten
te kunnen gebruiken in een communicatieve interventie worden de resultaten geinterpreteerd met behulp van het
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Health Belief model (zie figuur 2). Daarnaast zullen de resultaten kritisch besproken worden in het licht van de

bestaande literatuur.

Een veelgerapporteerde barriere van DG die behandeling geweigerd hebben blijkt verkeerde aannames over de
ziekte. Het thema afwezig zijn van symptomen die ten grondslag kunnen liggen aan HCV wordt ook in andere
studies [16, 17] gerapporteerd. Hierin bleek respectievelijk 19,6 % en 56,7% van de DG behandeling te weigeren in
verband met afwezigheid van negatieve symptomen van HCV. In het licht van het Health Belief model (zie figuur 3)
kan gesteld worden dat verkeerde aannames over de ziekte leiden tot een lage waargenomen bedreiging van de
ziekte. Het niet hebben van symptomen en/of afwezig zijn van decompensatie van het lichaam leidt tot twijfel over
de hoogte van de ernst van de ziekte. Binnen deze groep lijkt het dat de participanten pas actie ondernemen
wanneer de ernst als hoog ervaren wordt. Concreet betekent dit voor de praktijk dat men de waargenomen

bedreiging van de ziekte moet verhogen, om tot een beslissing om te behandelen te komen.

De verwachtingen van de uitkomst van de behandeling zijn van invloed op de beslissing om wel of niet te
behandelen. Binnen het Health Belief model kunnen deze verwachtingen worden beschreven in kosten en winst die
de behandeling oplevert. Binnen de groep participanten die behandeling geweigerd heeft, lijken de kosten in de
vorm van bijwerkingen en de invioed van deze bijwerkingen te hoog voor de gezondheidswinst die deze
behandeling op kan leveren. Wanneer de participanten relatief meer kosten dan gezondheidswinst ervaren, leidt
deze afweging tot weigeren van de behandeling. De barriére angst voor bijwerkingen wordt ondersteund door
literatuur [16, 17]. Om participanten die hoge kosten en weinig voordelen ervaren te kunnen overtuigen van het nut
van behandelen, moet de nadruk van een interventie liggen op het bekrachtigen van de voordelen en het

ontkrachten van de hoge prijs van de kosten ofwel bijwerkingen.

Kennistekort blijkt een veel gerapporteerde barriere genoemd door DG die behandeling begonnen zijn. Dit
kennistekort kan enerzijds leiden tot een lage waargenomen bedreiging van de ziekte en anderzijds tot een mogelijk
verkeerd beeld van de verwachtingen van de behandeling. Wanneer participanten een gebrek aan kennis hebben,
kunnen zij niet goed oordelen over de ernst of vatbaarheid van de ziekte. Wanneer men een lage waargenomen
bedreiging ervaart zou de redenering kunnen zijn dat de participant geen voordeel en hoge kosten ervaart. Dit kan
leiden tot de beslissing om niet te behandelen. Wanneer kennistekort opgeheven werd binnen deze groep, bleek
een groot aantal participanten het voorkomen van negatieve consequenties als motief voor behandeling te zien.
Waarom dit kennistekort is ontstaan is niet duidelijk. Sommige studies verklaren dit tekort aan kennis onder DG
over de behandeling voor HCV vanuit de terughoudendheid van zorgverleners om de populatie DG te behandelen
[20, 21] en dus voor te lichten over mogelijkheden tot behandeling. Afwijzing door hulpverlenende instantie werd
binnen dit onderzoek eveneens als vroegere barriere voor behandeling gerapporteerd. Deze barriere wordt
ondersteund in de literatuur [17]. Voor de praktijk zijn bij deze barriéres twee aspecten van belang. Allereerst
moeten DG ongeacht hun drugsgebruik adequate voorlichting krijgen om kennis over de ziekte en behandeling te
krijgen. Daarnaast blijkt dat het verkrijgen van deze kennis kan leiden tot het verhogen van de waargenomen
bedreiging en daarmee betere verwachtingen van de behandeling in de vorm van lage kosten en hoge baten. Voor
praktijk geldt dat het investeren van tijd in het verhogen van het kennisniveau van de DG kan leiden tot beslissing

om mee te doen aan de behandeling.

Vertrouwen in de organisatie speelde een belangrijke rol bij de beslissing om te participeren in een behandeling.
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Enerzijds vond een aantal participanten het vertrouwen in de organisatie een conditie om de behandeling te
beginnen. Anderzijds was het vertrouwen in de organisatie een belangrijk motief dat bijgedragen heeft om
behandeling te beginnen. Uit literatuur blijkt dat een individuele begeleiding voor barriéres en therapietrouw en een
vertrouwde relatie tussen hulpverlener en patiént noodzakelijke ingrediénten zijn bij behandeling van HCV bij DG
[22]. Verklaring in het licht van het Health Belief model kan gezocht worden in mogelijke bevordering van het geloof
in eigen kunnen (self-efficacy) van de participanten door opzet van de organisatie en het vertrouwen in de
organisatie en haar medewerkers. Advies luidt dan ook dat in de praktijk grote nadruk gelegd moet worden op het

creéren van een vertrouwensband tussen DG en de organisatie en haar hulpverleners.

Bijna alle participanten rapporteren het vermijden van negatieve consequenties van HCV als motief om de
behandeling te beginnen. Hieruit blijkt dat wanneer kennistekort opgeheven wordt, de waargenomen bedreiging en
ernst als hoger ervaren wordt. Dit motief bevestigd in ruime zin eerder genoemde aanbeveling dat het zinvol is het
kennisniveau van DG te verhogen. Wanneer het kennistekort bij DG opgeheven wordt, kan dit leiden tot
overweging van behandeling. Aanvullend kan genoemd worden dat het motief dat DG zich beter willen voelen met
behulp van of na de behandeling werd gerapporteerd in onderzoek naar de bereidheid van DG om mee te doen aan
een behandeling van HCV [16, 17]. Dit onderzoek bevestigd dat dit gegeven ook als leidend motief kon gelden bij
een aantal DG die behandeling daadwerkelijk begonnen zijn. Het motief dat DG zich beter willen voelen in het licht
van het Health Belief model kan duiden op hoge waargenomen bedreiging en hoge waargenomen voordelen.
Belangrijk is om tijdens voorlichting aan DG de mogelijkheid om zich beter te gaan voelen te benadrukken als
mogelijke uitkomst van de behandeling. Op deze manier kunnen de voordelen van de behandeling verhoogd

worden.

Veel participanten rapporteerden een zekere vanzelfsprekendheid als motief om de behandeling vol te houden.
Deze constatering is niet verschillend van resultaten uit onderzoek naar de behandeling van HCV binnen de
algemene populatie [23]. Echter, door de algemene aanname dat therapietrouw laag zou zijn bij actieve DG kan dit
resultaat als opvallend geinterpreteerd worden. Dit resultaat is echter een aanvulling op de bestaande literatuur
over goede therapietrouw bij actieve DG [11-14, 16]. Steun was eveneens een belangrijike reden om de
behandeling vol te houden. Steun kon zowel komen vanuit de persoonlijke alsmede de professionele omgeving.
Belangrijk te noemen is dat ondersteuning vanuit de hulpverleners of de organisatie zowel golden als conditie en
motief om de behandeling te beginnen, alsmede als reden om de behandeling vol te houden. Participanten
rapporteerden dat vooral de persoonlijke, menselijke bejegening en het vertrouwen dat gecreéerd werd tussen DG
en hulpverleners gedurende behandeling als behulpzaam en belangrijk ervaren werd. Deze kenmerken blijken in de
literatuur te worden beschouwd als inhoud van effectieve strategieén voor therapietrouw bij actieve DG tijdens
behandeling voor HCV [20, 22]. Vanuit het Health Belief model valt de benadering van de hulpverleners en het
vertrouwen in de organisatie onder secundaire prikkels. Geconstateerd kan worden dat de benadering van de
hulpverleners geldt als een vorm van persoonlijke invioed. Deze persoonlijke invioed lijkt bij de voorbereiding voor
behandeling en tijdens de behandeling een belangrijk aspect, waar men in de praktijk goed rekening mee moet
houden. Dit gegeven wordt ondersteund door participanten die als reden om behandeling te stoppen een

verstoorde behandelrelatie rapporteerden.

Redenen om de behandeling voortijdig te beéindigen kunnen enerzijds verklaard worden vanuit een lage

waargenomen bedreiging. Ziekte ontkenning, eigen interpretatie van virusresultaten en het feit dat genezing geen
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prioriteit had duid op een lage waargenomen ernst en vatbaarheid. Anderzijds bleek het hebben van veel
bijwerkingen tot (te) hoge kosten te leiden. Wanneer deze situaties zich voordoen in de praktijk kan men in het
geval van lage waargenomen bedreiging DG proberen te overtuigen van de ernst en vatbaarheid voor de ziekte. In
het geval van het ervaren van hoge kosten, zouden de voordelen die de behandeling met zich meebrengt

uiteengezet moeten worden.

Dit onderzoek heeft een aantal methodologische beperkingen. De analyse van dit onderzoek is door slechts één
onderzoeker uitgevoerd. Om deze redenen kan de subjectiviteit groter zijn en zouden mogelijk de resultaten en de
interpretatie hiervan vertekend kunnen zijn. Deze beperking heeft de onderzoeker voor een deel proberen te
ondervangen door de codes en concepten steekproefsgewijs door peer’'s te laten lezen om te beoordelen of
concept en inhoud van de codes overeen kwamen. De groep DG die behandeling geweigerd hebben is erg klein en
om deze reden heeft geen saturatie van data op kunnen treden. Voor aanvang van dit onderzoek werd verwacht
dat deze subgroep moeilijk te bereiken zou zijn. Deze beperking heeft de onderzoeker geprobeerd te ondervangen
door bij de DG die behandeld zijn te vragen naar vroegere barrieres voor behandeling, om toch een compleet beeld
te krijgen van barrieres die meespelen in het beslissingsproces rondom de behandeling van HCV. Een laatste
beperking kan de motivatie van DG voor deelname aan dit onderzoek zijn: de deelnemers kregen een kleine
vergoeding voor deelname aan dit onderzoek. Deze vergoeding werd beschikbaar gesteld om de patrticipatie in dit

onderzoek te vergemakkelijken, maar kan mogelijk de resultaten vertekenen.

De resultaten van dit onderzoek kunnen gebruikt worden voor een communicatieve interventie bij het werven van
actieve DG voor behandeling van HCV. De resultaten zijn geldig voor de populatie DG in Nederland, maar kunnen
met enige voorzichtigheid ook gebruikt worden in Europese landen waar de situatie met betrekking tot DG

vergelijkbaar is met Nederland.

Concluderend kan gesteld worden dat een lage waargenomen bedreiging van de ziekte en behandeling de basis
vormt voor een groot deel van de gerapporteerde (vroegere) barrieres die weigeren van de behandeling tot gevolg
gehad hebben. Deze lage waargenomen bedreiging werd gebaseerd op verkeerde aannames over de ziekte en
behandeling, ziekte ontkenning of kennistekort. Daarnaast worden de kosten van de behandeling in de vorm van
bijwerkingen proportioneel hoog ervaren afgezet tegen de ervaren voordelen.

Wanneer motieven voor behandeling afgezet worden tegen de vroegere barrieres is opvallend dat veel
participanten het vermijden van negatieve consequenties als motief te rapporteren. Hieruit kan geconcludeerd
worden dat deze participanten kennis hebben van de gevolgen van de ziekte. Mogelijk is door het opheffen van
verkeerde aannames en/of kennistekort de waarneming van de vatbaarheid voor en de ernst van de ziekte
verhoogd. Dit is een belangrijke bouwsteen voor de beoogde toekomstige interventie om DG te werven voor
behandeling van HCV.

Het vertrouwen tussen hulpverleners/ organisatie en de participanten bleek een belangrijk concept bij zowel de
condities die aanwezig moesten zijn om de behandeling te beginnen, het motief om de behandeling te beginnen en
een reden om de behandeling vol te houden. Conclusie die hieruit getrokken kan worden is dat de persoonlijke,
menselijke bejegening van de hulpverleners en het vertrouwen tussen de hulpverleners/ organisatie en DG een

belangrijk, zo niet onmisbaar ingrediént zijn voor het traject voor en gedurende behandeling van DG met HCV.

Gegevens over barrieres en redenen tot weigeren van HCV behandeling kunnen bijdragen aan toekomstige
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interventies die gebruikt kunnen worden bij de voorlichting over de ziekte en behandeling. Gegevens over motieven
en factoren die hebben bijgedragen aan het volhouden van de behandeling kunnen gebruikt worden als argument
voor toekomstige DG die behandeld moeten worden. Deze argumenten geven inhoud aan interventies om
argumenten te ontwikkelen om DG te motiveren voor behandeling. Tevens kan deze kennis als wetenschappelijke
fundering dienen voor het overtuigen van critici ten opzichte van de behandeling van HCV. De uitkomsten van dit
onderzoek over motieven, barrieres en factoren die bij kunnen dragen aan het volhouden van de behandeling
kunnen dienen als wetenschappelijke basis voor kwantitatieve vragenlijsten. Waar dit onderzoek een uiteenzetting
is van ervaringen, kan in kwantitatief onderzoek ook daadwerkelijk correlatie tussen barriéres en de keuze tot wel of
niet behandelen aangetoond worden. Er dient om deze reden aanvullend, kwantitatief onderzoek gedaan te worden
naar de motieven en barriéres van DG voor de behandeling van HCV.

Aanbevelingen voor de praktijk zijn vooral gericht op het belang van een goede relatie tussen hulpverlener en DG.
Dit blijkt bij sommige DG mee te spelen als motief, maar ook om te behandeling vol te houden blijkt deze relatie
belangrijk. Wanneer rekening gehouden wordt met dit relatieaspect in de praktijk, kan dit bijdragen aan het

motiveren voor behandeling, maar ook het volhouden van therapie gedurende de behandeling.
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Barriéres versus motieven van actieve drugsgebruikers voor behandeling van chronische hepatitis-C: een kwalitatief onderzoek. 3 juli 2009

Bijlagen
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(antistoffen/ viral load)
(N=493)
| |

|
L
Ja (N=91) Nee (N=54)
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- —
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Geweigerd N=1 Geweigerd N=1
Geen mogelijkheid N=1

Geincludeerd in onderzoek Geincludeerd in onderzoek
N=14 behandeld N=4
N=4 gestopt

Figuur 1: Stroomdiagram Dutch-C en inclusie onderzoe  k
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Barriéres versus motieven van actieve drugsgebruikers voor behandeling van chronische hepatitis-C: een kwalitatief onderzoek. 3 juli 2009
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eiding, leeftijd,
geslacht, etniciteit)

Verwachtingen van de uitkomst
van de behandeling

- Voordelen

Figuur 2: Health Belief model, Rosenstock (1988)



Tabel 1. Socio-demografische gegevens

Aantal participanten (in %)

Totaal Behandeling  Behandeling Behandeling
geweigerd afgemaakt gestopt
(N=22) (N=4) (N=14) (N=4)
Leeftijd 52,1 jaar 54,4 jaar 49,5 jaar 52,3 jaar
(Spreiding) (48-63 jaar) (42-57 jaar) (45-55 jaar)
Geslacht
Man 16 (72,8 %) 2 10 4
Vrouw 6 (27,2%) 2 4 -
Etniciteit
West Europeaan 17 (77,2%) 3 11 3
Oost Europeaan 2 (9,1%) - 1 1
Surinaams overig 3 (13,6%) 1 2 -
(Hindoe/ Chinees/ Javaans)
Opleidingsniveau
Lagere school/ basisonderwijs 10 (45,6%) 1 8
VMBO/ LBO/ MAVO 6 (27,2%) 1 3 2
Middelbaar beroepsonderwijs 1 (4,5%) - 1 -
HAVO, VWO (atheneum/ gymnasium) 4 (18,1%) 2 1 1
Tabel 2: Topics Groepen
Geweigerd Behandeling Behandeling
afgemaakt gestopt
o Barriéres voor behandeling X
o Motieven behandeling X X
0 Redenen in verleden om niet meteen te beginnen X X
o Aarzelingen voor start behandeling X X
o Hoe omgegaan met aarzelingen X X
o Doorslaggevend om voor behandeling te gaan X X
0 Redenen om behandeling vol te houden X
0 Moeilijkheden tijdens behandeling X X
o Hoe omgegaan met moeilijkheden X X
0 Behulpzaam aan benadering GGD X X X
o Verbeterpunten X X X

"' Na 4 interviews toegevoegd aan topic-lijst
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Tabel 3: Categorieén, concepten, thema’s en voorbee  Iden.
Hoofdcategorie Concept Thema oorbeeld
Barriéres Verkeerde Afwezigheid van En ik was nog best wel heel fit. Ik voelde haast nog niet moe, tenminste niet
aannames symptomen zodanig als hepatitis-C met je kan doen hé (W2)
. ziekte
(DG die
behandeli Geen decompensatie Nou, ik heb er geen last van. Kijk als ik het nou merkte dat je nieren of je lever of
ehandeling
icerd van het lichaam wat dan ook uit kan vallen, ik weet niet precies maareh ik merk helemaal niets
geweiger
ervan (W4
hebben) (wa)

Ongeloof ernst ziekte “Ja, omdat ik ook niets merkte aan mezelf. Dus ze kunnen het misschien wel
gevonden hebben of zoiets, maar ik voel me helemaal niet slecht. En nou nog
steeds niet” (W3)

Angst voor Reéle angst Ja, maar als bijwerkingen blijkt wat ze zeggen dan trek ik het niet. (W3)
bijwerkingen

Verhalen over “ Ik weet van mensen om me heen dat het gewoon heel zwaar valt. Vooral na de

bijwerkingen van vierde vijfde maand dat ze ingaan. Dan worden ze plotseling heel erg moe he, ze

anderen zien er asgrauw uit, ze worden broodmager en...Ja en dat houdt me allemaal
tegen (W2)"

Gevolgen van Zoals ik al zeg, ik ben een fietsliefhebber en als er straks de lente aankomt dan

bijwerkingen mag ik graag grote eindjes gaan fietsen. Ja en dat kan niet volgens mij als je met
zo'n kuur bezig bent (W2)

Twijfel over Angst dat kuur niet “Ze zeiden ook van als het halverwege niet aanslaat, dan stoppen we ermee want
efficiéntie van aanslaat zo'n kuur is heel duur. Ja, dan denk je ook van dan ben je een half jaar hier bezig.
therapie Want je moet elke weer een prikje halen, stel dat het allemaal voor niks is (W2)”

Twijfel over “En er werd mij ook verteld dat in Amerika zijn ze met iets bezig met een goedje

slagingspercentage dat je met zes weken van de hepatitis-C af kan zijn. Maar dat werd in NL nog niet
doorgevoerd. Nou, toen was het zo van nou als we nou eventueel zouden wachten
een paar jaar. Dan zou ik misschien voor zo’n kuur gaan (W2)"

Geen geloof in Ziekte de baas door niet | “Ik ga het niet afweren, ik zeg kom maar hier. En dan sluit je het in zeg maar en
medische te behandelen dan beheers je het en dan kan je het eruit, neutraliseren of onder controle houden.
interventies Hoe dan ook. Jij hebt het voor het zeggen, je eigen lijf” (W4)

Frustratie over Continueren huidige “Nee, ze hadden al mijn medicijnen bij de D stopgezet. Ik kreeg Remeron,
communicatie regime antidepressiva, ik kreeg een Rivotril en al die medicijnen en ze hebben allemaal

en codrdinatie stopgezet. Maar dat is ja toch een beetje, ze moesten het me geven en dat hebben
van zorg ze 0ok niet gedaan. Dus dan was ik boos (W1)"

Tegenstrijdige “Ja, de ene zegt zo de ander zegt zo..Ja, ik had er geen vat op wat er zou

voorlichting gebeuren, wat er moest gebeuren, wat er...En bij hun ook, bij hun hadden ze me
ook niet veel ingelicht wat er...lk dacht ja, van de wal naar de sloot dan stop ik er
maar mee (W1)”

Vroegere
barrieres Kennistekort - Geen kennis over “Ik zag het niet, ik hoorde eigenlijk twee jaar geleden dat er een behandeling was.
bestaande En voor die tijd wist ik het eigenlijk gewoon niet (12)”
. behandeling
(DG die .
) - Geen voorlichting
behandeling

gestart zijn)

over behandeling




Hoofdcategorie Concept Thema oorbeeld
Vioegere Verkeerde Ziekte is niet Het was niet zo’n ramp om die behandeling te nemen, ze hadden me uitgelegd
barrie aannames over schadelijk dat er een virus rondloopt en het is voor de rest niet schadelijk. Alles ziet er goed
Dafreres ziekte en uit, lever, bloed, ze hebben gecheckt en alle toestanden was goed (7)
behandeling
(DG die Geen eigen controle | “Als je dan een keer met die kuur was begonnen, en..of je werd zo ziek dat je het
behandeling

gestart zijn)

over beslissing om

behandeling te

niet vol kon houden of wat anderen deden, dat je dan niet nog een keer dat kon
doen (2)"

stoppen
Vervolg
Neergelegd bij lot “Maar ik had me toen echt al ingesteld van eh, ik was toen al lid geworden van de
van hebben HCV euthanasievereniging. Ik had mijn papieren al klaar liggen bij wijze van spreken.
En ja, ik vond het eigenlijk wel best zo en zat eigenlijk thuis af te wachten tot ik
levercirrose of leverkanker zou krijgen en dan naar de dokter zou gaan om een
spuitje te halen” (2)
Ziekteontkenning Ongeloof over “Want speelt mee, ik ben in de garde geweest vroeger in militaire dienst. En dan
infectie met HCV krijg je prikken, ook die medische mensen krijgen. En daar is op...en dat is te zien
aan een rood schilp, een schaduw aan de achterkant van de lever. Een
beschermingsschild als het ware legt die om je organen heen, die prik. Volgens
mij heb ik dan ook geen hepatitis-C (S2)”
Angst voor Rampverhalen van En een vriend van mij heeft zo'n behandeling gehad en die heeft een psychose
bijwerkingen anderen daaraan over gehouden. Dus ja daarom...en er zijn wel nog meer
indianenverhalen die de ronde doen, dus...(2)
Kennis over sterkte Ja ik heb toen wel gehoord van een behandeling maar, toen was het nog met veel
van medicatie in sterkere interferon (2)
verleden
Afwijzing door Afwijzing door actief | “Ja, ik was junkie. Dat werd recht in mijn porem gezegd. Ik was gebruiker ik was
hulpverleners drugsgebruik junkie en ik had toch geen doorzettingsvermogen. Ik moest eerst een half jaar
laten zien dat ik van de drugs af kon blijven. Moest ik wekelijks daarheen gaan en
wekelijks een bloedafname doen, voor een half jaar. En dan moest ik echt laten
zien, eerst een half jaar dat ik van de drugs afbleef. Ja, ik dacht bij mijn eigen. Ik
wil er wel alles aan doen, maar ik kan niet van de een op andere dag weet je. Dat
is te moeilijk, ik gebruik al zo lang weetje” (14)
Motieven & Controle over eigen Controle stoppen “Ja en dacht van ja, als het te zwaar wordt ofzo kan ik altijd nog stoppen (2)”
o behandeli i
condities ehandeling behandeling
. Zorg voor Garantie zorg Het was of de behandeling en die hond dan weg, of, en daar zou ik niet voor
(om behandeling
te beginnen) persoonlijke continueren willen gaan, dan had die hond echt de overhand hebben gehad, en uiteindelijk is
B omgeving het dan toch, doorslag gekomen, die vriend zei “Nou, ga maar” (6)

Vertrouwen in

organisatie

- Professionaliteit

medisch team

- Benadering

hulpverleners

En er stond ook een medisch team om me heen, tijdens die kuur. En dat gaf toch
wel eh, ja een rustig gevoel (5)
En omdat ik ook zo lekker hier met de mensen, weet je, vertrouwde omgeving. De

dokter, de hepatologe, KL maar ook CW (8)
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Hoofdcategorie

Concept

Thema

oorbeeld

Motieven &

condities

(om behandeling

te beginnen)_

Vertrouwen in

organisatie

- Goede voorlichting
- Bekendheid met

hulpverleners

Ik denk ja, wat ook een beetje meespeelde is dat een verpleegkundige die hier

werkt dat was een tijdje mijn begeleider bij de V, dus die kon ik vrij goed (2)

Vermijden van

Kennis latere gevolgen

Ik dacht, nou ja, als ik die kuur niet doe, dan kan het best zijn dat ik met een

negatieve HCV paar jaar dood ben. En dat idee versterkte het om die kuur te gaan doen (9)
consequenties
Vervolg
van HCV Vanzelf- Nou, als ik een ziekte heb dan wil ik zo snel als mogelijk dat het genezen is,
sprekendheid klaar (4)
Angst door ziekte Misschien heb je er nooit last van. Maar ik wilde het risico niet nemen. Ik had
omgeving pas m'’n man verloren. ik zal maar ziek worden over een paar jaar (8)
Opheffen van leefregels | Ik dronk nog wel eens een biertje. En je mocht eigenlijk helemaal niet drinken.
En ik denk laat ik maar die behandeling doen dan kan ik nog wel eens een
biertje nemen (S2)
Beter willen Symptomen aanwezig Eerste jaren ik niets gemerkt. Maar na vier of vijf jaar ik wordt iedere dag moe,
voelen ten gevolge van HCV eigenlijk geen lust voor leven. Enneh, ik word heel snel moe, geen kracht, ja en
ik dacht dat staat in verband met hepatitis-C, met de ziekte (3)
Goed willen functioneren | Nou ik wilde gewoon goed functioneren, gewoon lekker voelen (11)
Behandeling is Aangrijpen kans “Ja, ik heb nu de keus weet je. Dus waarom zou ik die kans niet grijpen nu” (8)
kans behandeling
Successen - Succesverhalen Ja. Ik dacht ik kan het wel aan als ik hun zo zie (11)
anderen verteld door
hulpverleners En ik heb ook twee kennissen die worden behandeld voor de hepatitis-C
- Voorbeeld DG uit vroeger. Twee jaar of drie jaar en die behandeld was goed geslaagd voor
wachtkamer allebei. Dat speelde ook eh, ja...een rol (3)
- Succesverhalen van
anderen
Leven op de rails - Stoppen met drugs En repareren wat er valt te reparen. Ik heb jarenlang enkel maar mijn lichaam
- Lichaam repareren gesloopt, dus nou maar proberen weer wat te repareren is te laten repareren (1)
- Levenis op orde
Ja, ja. Want ik heb een huis, ik altijd een huis gehad. Ik heb een leuk hondje, ik
heb een lieve vrouw al 15 jaar. Dus die push had ik al (14)
Behandeling- en - Type HCV En ik heb ook gehoord dat met mijn type van hepatitis, dat is geloof ik type 2, dat
ziektegerelateerde - Relatief korte duur de behandeling heel grote kans heeft om te slagen. Dat is rond de 80% volgens
kenmerken behandeling mij, dus dat is goede reden om te beginnen met behandelen (3)
Motieven &
condities Vanzelfsprekend- Behandeling moet “Je bent met een behandeling bezig, dan ga je geen geintjes uithalen, ik maak
heid afgemaakt worden het gewoon af” (7)

(om behandeling

vol te houden)
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Hoofdcategorie Concept Thema oorbeeld
Motieven & “Goed doen” Wil om iets af te En het tweede was iets klaarmaken in mijn leven. Ik heb zo vaak dingen begonnen
condities maken en niets afgemaakt. Dat was ook een punt (11)
. Goed doen in leven Mijn wil om iets goed te doen in mijn leven. Na 50 jaar tenminste kan ik zo’n kant
(om behandeling
van mijzelf verbeteren (11
vol te houden) I (1)
Vervolg Steun - Steun GGD Ik kan niet zeker zeggen maar ik vond het leuk hier komen en gesprekje krijgen. En
- Persoonlijke grapje maken met S zo-en-zo. Dat heeft ook wel bij...invloed gehad op die
omgeving — volhouden van die kuur. Vond ik een pluspunt (11)
emotioneel
- Persoonlijke Eh, dat komt door mijn vrouw. Ik heb veel te danken, ik heb een mooie, lieve en
omgeving charmante vrouw. Daar ben ik heel erg blij mee. Die heb mij doorgepusht. Die zei:
praktisch H, ik ken jou. Je bent al zover je stopt toch niet. Begrijp ie? (14)
- Steun andere
hulp- organisaties Nou kon ik rustig mijn hoofd neerleggen en iemand anders naar die deur laten
- Mensen in gaan (14)
wachtkamer
En ook hier komen en zien mensen die bezig was, misschien slechter dan mij
eraan toe was maar die kwam hier, bezig en volhouden. Ja, heeft echt geholpen
weet je. (11)
Goed nieuws
behandeling Virusdaling Eeh, nou ik was binnen zes weken al virusvrij. En dat was de reden om het af te
maken (1)
Redenen Bijwerkingen Bijwerkingen te zwaar | Dus op een gegeven moment ging ik denken van ja: wat is nou erger, het middel of
vroegtiidiq de kwaal. Nou toen bleek het middel zwaarder te zijn dan de kwaal (S1)
sto en
SI0DDDEN. Ziekteontkenning Geen HCV “Volgens mij heb ik helemaal geen hepatitis-C. Is het gewoon een afwijking van
mijn bloed, een afwijking van mijn lever die zo geopereerd is. Door die vroegere
injecties. Toen zeiden ze al, als je naar de dokter gaat dan krijg je te horen dat je
hepatitis-C hebt, maar dat is absoluut niet waar. Dat zeiden ze toen al, in 1975”
(S2)
Eigen Virusvrij Dat ook in bepaalde gevallen dat als het virus er eerder uit was en heel snel eruit
interpretatie was, niet de behandeling perse af hoeft te ronden om blijvend resultaat te hebben.

virusresultaten

Dat is niet specifiek zo (S1)

Genezing geen

- Wil leefregels niet

Ik drink liever een pilsje meer dan dat ik elke maandag hier ga zitten prikken, een

prioriteit volgen jaar lang (S2)
- Opgeven
dagelijkse
bezigheden
Maar het is gewoon persoonlijk hoor. Want voor hetzelfde geld had ik een ander
Verstoorde Behandelrelatie getroffen en daar had het wel mee geklikt. En dan had ik wel gezegd dan maak ik

behandelrelatie

de behandeling af
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Hoofdcategorie Concept hema oorbeeld
Behulpzaam Persoonlijke - Vriendelijk Gewoon, menselijk. Menselijkheid en de houding van haar t.0.v. naar de mensen
aan bejegening - Betrokken toe. Ze maakte er geen mooi verhaal van. Ze was duidelijk in de voor- en nadelen,
) - Menselijk de consequenties. Ze is straight to the point (6)
wg— - Gastvrijheid
- Geduld
Vangnet - Snelle actie bij Ja, zelfs in het weekend. Dat vond ik ...je zat nooit met de gedachtes van zou er
problemen iets gebeuren en als ik bel zouden ze er zijn, nemen ze wel op...Alles perfect (1)
- Bellen bijj
problemen Als je ergens mee zat...ik had bijvoorbeeld op een gegeven moment een

- Noodtelefoon-

beetje last van een bult op mijn rug en ik wist niet wat het was. Ik werd

nummers meteen onderzocht (1).
- Goede
begeleiding
Professionele - Fysieke Ja ook bijvoorbeeld ik moest een keer een psychiatrisch onderzoek doen in het

opzet programma

begeleiding naar
andere locaties
buiten de GGD

- Korte wachttijden

- Flexibiliteit

- Adequaat in
bloedprikken

AMC en toen is er iemand meegeweest en die betaalde de metro. Dat vind ik

allemaal heel aardige gebaren toch (W2)

Nee, ik vind...voor mij tenminste was alles goed geregeld, alles op tijd ja en ook

flexibel. Als jij niet kan op bepaalde dag komen jij kan altijd andere tijd kiezen (3).
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