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1. Inleiding

Slaapapneu is een ernstige slaapstoornis waarbij gedurende

de slaap de ademhaling veelvuldig wordt onderbroken door
afsluiting van de luchtwegen (obstructief) of doordat de herse-
nen de ademhaling niet goed reguleren (centraal).! Slaapapneu
komt voor in alle leeftijdscategorieén? en wordt in verband
gebracht met verhoogde morbiditeit, waaronder slaperigheid
overdag, hypertensie, hart- en vaatziekten, diabetes type 213,
verminderde kwaliteit van leven*-6 en verhoogde mortaliteit”2.

Slaapproblemen komen bij mensen met downsyndroom veel
voor.? Uit een polysomnografiestudie bleek dat 78% van de
deelnemers slaapapneu had, terwijl cliénten zelf en zorg-
verleners hiervan geen melding hadden gemaakt.'° In de
algemene bevolking (zonder verstandelijke beperkingen, VB)
ligt de prevalentie tussen 2 en 26%.'*'2 De significant hogere
prevalentie bij mensen met downsyndroom is toe te schrijven
aan verschillende anatomische en fysiologische kenmerken.%1°
Bovendien is slaapapneu bij hen vaak ernstiger dan in de
algemene populatie.’3

Polysomnografie, de gouden standaard voor het detecteren
van slaapapneu, is tijdrovend, duur en belastend.'* Hierdoor
is het vaststellen van slaapapneu bij mensen met downsyn-
droom lastig. In de dagelijkse praktijk is het vaststellen bij hen
vaak gebaseerd op klinische (hetero)anamnese door een arts,
ondersteund met vragenlijsten zoals de Berlin, Epworth en
STOP-Bang.!>16 Deze vragenlijsten geven echter niet de slaap-
verstoringen weer zoals een polysomnografie dat wel doet.1%15

Als gevolg hiervan is er sprake van onderdiagnostiek en
worden mensen met downsyndroom en slaapapneu vaak niet
(adequaat) behandeld.

Het is belangrijk slaapapneu in een vroeg stadium vast te
stellen en te behandelen omdat mensen met downsyndroom
vatbaarder zijn voor cardiovasculaire en neurocognitieve gevol-
gen van deze slaapstoornis, zoals problemen met het korte- en
langetermijngeheugen en met taal.}” Daarnaast kan niet-gedi-
agnosticeerde slaapapneu symptomen veroorzaken die foutief
kunnen worden toegeschreven aan andere aandoeningen,
zoals dementie.'® Bovendien kan verstoorde slaap leiden tot
gedragsproblemen.'®2° Hierdoor ontvangen mensen met down-
syndroom en slaapapneu mogelijk niet de juiste begeleiding

en behandeling, wat ten koste kan gaan van hun kwaliteit van
leven. Het behandelen van slaapstoornissen kan de cognitie en
kwaliteit van leven van mensen met downsyndroom verbeteren
en bevorderen dat ze gezonder oud worden.°

Gezien de relevantie van het vaststellen van slaapapneu is het
belangrijk deze stoornis bij mensen met downsyndroom op

een minder ingrijpende en belastende manier te detecteren.?!
Draagbare hulpmiddelen voor thuisgebruik, zoals de WatchPAT,
kunnen uitkomst bieden.??

De WatchPAT bestaat uit een polshorloge, vingerprobe en borst-
sensor die thuis tijdens de slaap worden gedragen. Het systeem
detecteert apneus indirect door de sympathische arousal te
meten, veroorzaakt door obstructie van de bovenste lucht-
wegen of centraal event. De in de vingerprobe geintegreerde
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pulsoximeter registreert de perifere arteriéle tonometrie (PAT),
hartslag en zuurstofwaarde in het bloed; de in het horloge
geintegreerde actigraaf de lichaamsbewegingen en de sensor
die in het midden van het minubrium wordt gedragen het
snurken, de lichaamshouding en bewegingen van de borstkas.
Apneus worden door een combinatie van het PAT-signaal, zuur-
stofdesaturatie en verhoging van de hartslag geidentificeerd.
Daarnaast maakt de WatchPAT op basis van actigrafie, het
PAT-signaal en hartritme onderscheid tussen waken en slapen
en tussen NREM- en REM-slaap. Het algoritme van de bij

de WatchPAT behorende software genereert op basis van

de metingen een slaaprapportage, die moet worden geinter-
preteerd en zo nodig volgens de manuele scoringsrichtlijnen
handmatig moet worden aangepast.?

De WatchPAT is in de algemene populatie onderzocht in diverse
patiéntgroepen, onder zowel mannen als vrouwen van verschil-
lende leeftijden, onder wie ook chronisch zieken.1423-27 De
toepasbaarheid en validiteit zijn bestudeerd en vergeleken met
polysomnografie, met veelbelovende resultaten, zo bleek uit
een meta-analyse.!# Gezien de hoge prevalentie en huidige
onderdiagnostiek van slaapapneu bij mensen met downsyn-
droom wekt het verbazing dat de WatchPAT tot op heden niet
bij deze doelgroep is onderzocht.

In deze studie is onderzocht of het vaststellen van slaapapneu
met de WatchPAT bij mensen met downsyndroom haalbaar is.

2. Methodes

2.1. Studieopzet

De haalbaarheid werd onderzocht met een combinatie van
kwantitatieve en kwalitatieve onderzoeksmethodes. We verge-
leken de uitkomsten van de WatchPAT met die van de STOP-
Bang-vragenlijst. Daarnaast onderzochten we bevorderende
en belemmerende factoren die mensen met downsyndroom,
zorgverleners en medici bij het gebruik en de acceptatie van de
WatchPAT ervaarden middels vragenlijsten met Likert-schalen
en semigestructureerde interviews. Hierbij hanteerden we

de Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
(COREQ).2®

2.2. Deelnemers: cliénten, zorgverleners en medici

Cliénten die de WatchPAT gingen dragen, moesten fenotypisch
downsyndroom hebben en 18 jaar of ouder zijn. Een perma-
nente pacemaker gold als exclusiecriterium omdat deze de
WatchPAT-metingen kan beinvloeden.?? Deelnemers werden
geworven via Alliade, een grote Friese zorginstelling die
representatief is voor veel Nederlandse gehandicaptenzorgor-
ganisaties. Door doelgerichte selectie verzekerden we ons van
variatie in mate van VB, leeftijd en geslacht. In totaal werden
51 cliénten uitgenodigd voor deelname, van wie 31 (61%)
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geinformeerd toestemming gaven. Redenen om niet mee te
doen, waren bijvoorbeeld dat wettelijk vertegenwoordigers het
vaststellen van slaapapneu niet nodig vonden omdat de cliént
volgens hen goed sliep; dat ze verwachtten dat de cliént niet
zou willen meewerken of dat de cliént snel overprikkeld is.

Zorgverleners die aanwezig waren op de avond voordat of

de ochtend nadat de deelnemer met de WatchPAT had
geslapen (n=29), vulden een vragenlijst in over hun ervaringen.
Na doelgerichte selectie namen tien van hen deel aan een
kwalitatief interview.

Daarnaast werden vier medici (drie artsen VG en één verpleeg-
kundig specialist (VS)) geinterviewd die betrokken waren bij
het interpreteren van de WatchPAT-rapportages en de onder-
liggende metingen.

2.3. Ethiek en toestemming

De Medisch-Ethische Toetsingscommissie van het UMCG
oordeelde dat dit onderzoek (nr. 2020/354) niet onder de
reikwijdte viel van de Wet medisch-wetenschappelijk onderzoek
met mensen. Het onderzoek is opgenomen in het UMCG
Research Register (nr. 202000484) en voldeed aan de
Algemene verordening gegevensbescherming en de Verklaring
van Helsinki. De wettelijke vertegenwoordigers van mogelijke
deelnemers met downsyndroom werden mondeling
geinformeerd door een gedragskundige en ontvingen een
informatiefolder. Zij gaven schriftelijk toestemming voor
deelname (proxy consent). Wanneer cliénten zich duidelijk
tegen het dragen van de WatchPAT verzetten, bijvoorbeeld door
het apparaatje te verwijderen, werd deelname aan het onder-
zoek beéindigd.

2.4. Dataverzameling

2.4.1. Kenmerken van de deelnemers

De volgende sociaal-demografische en klinische kenmerken
haalden we uit cliéntdossiers: leeftijd, geslacht, woonsituatie en
wel/geen dementie. De data verzamelden en beheerden we met
Research Electronic Data Capture (REDCap)?°*, gehost

bij Alliade.

2.4.2. Niveaubepaling

Omdat we veronderstelden dat de mate van VB van invloed

zou kunnen zijn op de acceptatie van de WatchPAT, namen we
een intelligentietest af. Op basis van het cliéntdossier, klinische
oordeel van artsen en gedragskundigen, en de verwachte mate
van VB kozen we de WPPSI-I1I-NL3!, SON-R 2-8% of Bayley-lI-
NL33. Er werd geen niveaubepaling gedaan als dit in de vijf jaar
voorafgaand aan dit onderzoek al was gebeurd, als wettelijk ver-
tegenwoordigers hiervoor geen toestemming gaven, als cliénten
niet aan de test wilden meewerken of als cliénten (vermoede-



lijk) dementie hadden. Bij deze deelnemers werd de mate van
VB gebaseerd op het klinische oordeel en het cliéntdossier.

2.4.3. Huidige praktijk: STOP-Bang

Momenteel wordt voor het screenen van slaapapneu vaak de
STOP-Bang-vragenlijst gebruikt.3*35 Het scoremodel hiervan
bestaat uit acht ja/nee-vragen (score 1/0). Een arts VG die geen
behandelrelatie met de betreffende cliént had en niet betrok-
ken was bij de interpretatie van diens WatchPAT-metingen,
vulde de STOP-Bang-vragenlijst (vanwege coronamaatregelen)
via Microsoft Teams in met de zorgverlener van de cliént (ouder
of begeleider). De klinische gegevens die verder nodig waren
voor het voltooien van de STOP-Bang, zoals lengte, gewicht,
bloeddruk en omtrek van de nek, werden bij aflevering van de
WatchPAT gemeten. Op basis van de STOP-Bang-vragenlijst
stelde de arts vast of de cliént een laag, intermediair of hoog
risico op slaapapneu had.

2.4.4. WatchPAT-metingen

Cliénten en zorgverleners kregen mondeling en schriftelijk
uitleg over het gebruik van de WatchPAT. Cliénten hadden de
gelegenheid om vooraf maximaal twee nachten met een dummy
te slapen om aan de WatchPAT te wennen. Wanneer cliénten de
WatchPAT duidelijk weigerden te dragen, werd deelname aan
het onderzoek beéindigd.

Om genoeg betrouwbare data te verkrijgen, moesten clién-

ten de WatchPAT tijdens de slaap minstens 4 uur dragen. De
WatchPAT-data werden anoniem gelipload in de zzzPAT-soft-
ware (Itamar Medical), een online (cloud) managementsysteem
voor slaaponderzoeken, gehost op Europese servers. Deze data
werden voor interpretatie doorgestuurd naar de medici. Alle
data werden gescoord op basis van de 3%-richtlijn. D.w.z. de
medici moesten de achterliggende metingen beoordelen als in
de rapportage sprake was van een van de volgende situaties:
verschil tussen ODI (Oxygen Desaturation Index) en pAHI (PAT
Apneu-Hypopneu Index) >10 punten én zowel Sp02 als pAHI
<30 punten, of bij een vermoeden van aritmie of veel centrale
slaapapneus. Eén arts en VS interpreteerden alle WatchPAT-
metingen. Twee andere artsen die ook betrokken waren bij het
interpreteren van de STOP-Bang-data interpreteerden alleen de
WatchPAT-data van deelnemers wier STOP-Bang-data zij niet
hadden geinterpreteerd. Uiteindelijk werden alle WatchPAT-
metingen geinterpreteerd door twee artsen en één VS. De vol-
gende data uit het eindrapport van de medici werden gebruikt:
de mate van slaapapneu (geen, licht, matig, ernstig) en het type
slaapapneu. Alle medici volgden WatchPAT-trainingen en inter-
preteerden de data volgens de WatchPAT-handleiding.?

2.4.5. Ervaringen van cliénten, zorgverleners en medici
Cliénten: Op basis van de Intrinsic Motivation Inventory3¢37 werd
een vragenlijst met zeven items ontwikkeld. De items werden

gescoord op een vijfpunts-Likert-schaal met smileys, van
negatief tot positief.

Zorgverleners: Om de ervaringen van zorgverleners bij het
werken met de WatchPAT vast te stellen, werd het Meetinstru-
ment voor Determinanten van Innovaties (MIDI)33° gebruikt.
Hierbij kwamen de volgende onderwerpen aan bod: procedu-
rele helderheid, compleetheid, complexiteit, relevantie voor de
cliént, voordelen, nadelen, uitkomstverwachtingen, taakopvat-
ting, medewerking van de cliént, sociale steun, kennis, eigen
effectiviteitsverwachting en beschikbare tijd. De items werden
gescoord op een vijfpunts-Likert-schaal, van negatief tot posi-
tief. Daarna werden ze teruggebracht tot een driepuntsschaal
(eens, neutraal, oneens) voor een bondigere weergave in de
resultatensectie.

Bij tien zorgverleners werd een semigestructureerd interview
afgenomen met open vragen over de eerdergenoemde onder-
werpen om diepgaand inzicht te krijgen in hun ervaringen met
de WatchPAT en bevorderende en belemmerende factoren bij
het gebruik. De interviews (duur 20-33 minuten) werden afge-
nomen door twee onderzoekers (MAA en ZdJ). De onderzoekers
en zorgverleners kenden elkaar voorafgaand aan het onderzoek
niet. De interviews vonden plaats tussen maart en juni 2021,
via Teams (n=9) en telefonisch (n=1). De dataverzameling werd
gestopt toen inhoudelijke verzadiging was bereikt, d.w.z. zodra
in verdere interviews geen nieuwe informatie werd gegeven.

Medici: De medici (n=4) werden geinterviewd over hun
ervaringen bij het interpreteren van de WatchPAT-data. Eén
onderzoeker (MAA) nam de interviews over de eerdergenoemde
onderwerpen af. De interviews (duur 16-34 minuten) vonden
plaats in juni 2021 via Teams.

2.5. Data-analyse

2.5.1. Kwantitatieve analyses

Om de kenmerken van de deelnemers, de conclusie van de
WatchPAT-metingen (geen, lichte, matige, ernstige slaapapneu)
en de data die uit de vragenlijst voortkwamen te beschrijven,
maakten we gebruik van beschrijvende statistiek. Middels
onafhankelijke t-toetsen en Fishers exacte toetsen werden de
cliénten die de WatchPAT accepteerden, vergeleken met de cli-
enten die dit niet deden. De interbeoordelaarsbetrouwbaarheid
voor de mate van slaapapneu (geen, licht, matig, ernstig) werd
bepaald door de overeenkomstpercentages en de kappa-waar-
des te berekenen. k<0 betekent geen overeenkomst, 0-0.20
lichte, 0.21-0.4° geringe, 0.41-0.60 matige, 0.61-0.80 goede
en >0.81 nagenoeg perfecte overeenkomst.*° De kwantitatieve
analyses werden uitgevoerd met de statische software SPSS
(versie 26.0).
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2.5.2. Kwalitatieve analyses

De interviews werden woordelijk getranscribeerd en geanaly-
seerd aan de hand van de vijf stappen van thematische
analyse.*! Dit was een iteratief proces van lezen, categoriseren,
herlezen en verfijnen. In stap 1 lazen twee onderzoekers (MAA
en ZdJ) onafhankelijk van elkaar de volledige transcripten.

In stap 2 werden de transcripten open gecodeerd. In stap 3
werden de data geinterpreteerd, gecategoriseerd en in thema’s
verdeeld. In stap 4 bediscussieerden en verfijnden de onder-
zoekers (MAA en ZdJ) de thema'’s totdat overeenstemming was
bereikt. In de laatste stap werden de definiéring en benaming
van de thema’s afgestemd op de onderzoeksvraag. Om de
ervaringen van zorgverleners en medici te verduidelijken, zijn in
de resultatensectie citaten uit de interviews opgenomen.*2 De
kwalitatieve analyse werd uitgevoerd met ATLAS.ti (versie 9.0).

3. Resultaten

3.1. Kenmerken van de deelnemers
In totaal werden 31 deelnemende cliénten geincludeerd. In
Tabel 1 zijn hun kenmerken weergegeven.

Tabel 1.

Kenmerken cliénten

3.2. Acceptatie van de WatchPAT

Van de 31 cliénten accepteerden 21 (68%) de WatchPAT, d.w.z.
ze sliepen er minstens 4 uur mee. Uiteindelijk werden negentien
geslaagde metingen geincludeerd. Figuur 1 toont een stroom-
schema van de inclusie, waarbij ook de redenen voor het niet
accepteren van de WatchPAT zijn aangegeven. Tabel 1 geeft
een vergelijking weer van de kenmerken van de cliénten die de
WatchPAT wel accepteerden en de cliénten die dat niet deden.
Duidelijk is dat jongere cliénten en cliénten met lichte/matige
VB de WatchPAT vaker accepteerden dan oudere cliénten en
cliénten met (zeer) ernstige VB.

3.3. Slaapapneu vaststellen met de WatchPAT

3.3.1. Resultaten van de WatchPAT

Van de negentien cliénten met een geslaagde meting had één
geen slaapapneu (5%); zeven hadden lichte slaapapneu (37%),
vijf matige slaapapneu (26%) en zes ernstige slaapapneu (32%).
Bij alle cliénten met slaapapneu was sprake van het obstruc-
tieve type; bij twee van hen in combinatie met centrale slaap-
apneu. Zes cliénten hadden houdingsafhankelijke slaapapneu,
van wie één REM-slaapafhankelijk.

Kenmerken Cliénten totaal Geaccepteerd Niet geaccepteerd P-waarde
N=31 (100%) N=21 (68%) N=10 (32%)
leeftijd (jr) 0,01
Gemiddeld + SD 46.6 +12.2 43.3+13.0 53.7+6.1
Bereik 24-62 24-61 43-62
Geslacht (man) 18 (58%) 12 (57%) 6 (60%) 0,99
Mate VB*
Licht 1(3%)
Licht/matig 5(16%)
Matig 10 (32%)
Matig/ernstig 1(3%)
Ernstig/zeer ernstig 14 (45%)
Mate VB** 0,01
Licht/matig 17 (55%) 15 (71%) 2 (20%)
Ernstig/zeer ernstig 14 (45%) 6 (29) 8 (80%)
Woonsituatie
Thuis 2 (7%)
Zorginstelling 28 (93%)
(vermoeden van) dementie 0,58
Ja 4 (13%) 2 (10%) 2 (20%)
Nee 27 (87%) 19 (90%) 8 (80%)

*  Bij 27 deelnemers werd een intelligentietest afgenomen (WPPSI-1II-NL (n=22); SON-R 2-8 (n=2); Bailey-IlI-NL (n=3)).
Bij twee deelnemers was afname niet mogelijk (geen toestemming (n=2); geen medewerking (n=1)).
** Op basis van klinische beoordeling werden twee studiegroepen onderscheiden: 1. Lichte/matige VB, 2. Ernstige/zeer ernstige VB.
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Figuur 1. Stroomschema inclusie deelnemers.

Deelnemers uitgenodigd voor onderzoek (n=51)

v

Deelnemers geincludeerd in onderzoek (n=31)

v

Geen toestemming (n=20)

(Leeftijd: gemiddeld 51,2; bereik 20-66; 54%
vrouw; Mate VB: 26% licht, 9% licht/matig, 30%
matig, 4% matig/ernstig, 30% zeer ernstig)

v

Deelnemers die WatchPAT accepteerden
(er > 4 uur mee sliepen) (n=21)

v

v

Deelnemers met geslaagde WatchPAT-meting (n=16)

v

Deelnemers die WatchPAT niet accepteerden
(n=10)
Redenen niet accepteren WatchPAT:

e onrust

e  WatchPAT ’s nachts verwijderd

e vingerprobe te groot

WatchPAT-meting niet geslaagd (n=5)

Redenen:
e technisch valide slaapduur te kort (n=2)
e geen meting door vingerprobe (n=3)

v

Totaal aantal deelnemers met valide WatchPAT-
meting geincludeerd in onderzoek (n=19)

Deelnemers die geen verzet toonden bij eerste
WatchPAT-meting, werden uitgenodigd voor
hermeting (n=3).
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Tabel 2 toont een vergelijking van de uitkomsten van de Watch-
PAT en de STOP-Bang. Volgens de STOP-Bang had 58% van de
deelnemers een laag risico op slaapapneu, terwijl volgens de
WatchPAT sprake was van lichte, matige of ernstige slaap-
apneu. Deelnemers die bij de STOP-Bang een hoog risico op
slaapapneu scoorden, hadden volgens de WatchPAT inderdaad
ernstige slaapapneu.

De interbeoordelaarsbetrouwbaarheid voor de mate van
slaapapneu (geen, licht, matig, ernstig) bleek goed tot nage-
noeg perfect: tussen arts 1 en 2 was de kappa-waarde (k) 0.91
(overeenkomstpercentage 94%), tussen arts 1 en de VS 0.71
(79%) en tussen arts 2 en de VS 0.91 (94%).

Van de 31 cliénten voltooiden 24 de vragenlijst over hun
Tabel 2.

Vergelijking conclusies WatchPAT en STOP-Bang

ervaringen met de WatchPAT. Zoals Tabel 3 laat zien, verschil-
den deze ervaringen: hoewel de meeste cliénten positief waren,
had een aanzienlijk aantal een negatiever oordeel.

In totaal vulden 29 zorgverleners de vragenlijst in. Tien van hen
werden daarnaast geinterviewd. Tabel 4 toont hun kenmerken
en Tabel 5 de uitkomsten van de MIDI-vragenlijst.

De meeste zorgverleners vonden de instructies helder (97%)
en volledig (93%) en de WatchPAT niet moeilijk in gebruik
(97%). Ook had het merendeel voldoende kennis om het
apparaatje te gebruiken (86%) en konden velen zo nodig
rekenen op hulp van collega’s (83%). In mindere mate waren
zorgverleners het erover eens of de WatchPAT geschikt is
voor alle mensen met downsyndroom en of zij het apparaatje
allemaal zullen accepteren.

Uit de thematische analyse van de interviews kwamen vier
thema’s naar voren: relevantie, werken met de WatchPAT,

STOP-Bang

Laag risico (N=12)

Intermediair risico (N=5)

Hoog risico (N=2)

WatchPAT
Geen slaapapneu (N=1) 1 (5%) =
Lichte slaapapneu (N=7) 4 (21%) 3 (16%) =
Matige slaapapneu (N=5) 3 (16%) 2 (11%) =
Ernstige slaapapneu (N=6) 4 (21%) 2 (11%)

Tabel 3.

Ervaringen van cliénten met de WatchPAT
Item Positief = Neutraal Negatief
Ik vond het omdoen van de WatchPAT interessant. 9 (38%) 4 (17%) 11 (46%)
Ik kan de WatchPAT afdoen als ik dat wil. 9 (43%) 6 (29) 6 (29%)
Ik wilde de WatchPAT omhouden tijdens het slapen. 11 (48%) 1(3%) 11 (48%)
Ik heb van tevoren uitleg gekregen over de WatchPAT. 19 (79%) 2 (8%) 3 (13%)
Ik weet waarom ik de WatchPAT draag. 12 (52%) 5(22%) 6 (26%)
Ik vond de uitleg van de begeleider duidelijk. 14 (58%) 5(21%) 5(21%)
Ik voelde me vertrouwd toen de begeleider de WatchPAT bij mij omdeed. 15 (65%) 1 (4%) 7 (30%)
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Tabel 4.

Kenmerken zorgverleners

Kenmerken Deelnemers totaal
N=29
Leeftijd (jr)
Gemiddelde + SD 42,0+15,4
Bereik 20-74
Geslacht (man) 3 (10%)
Zorgrelatie
Professioneel zorgverlener 25 (86%)
QOuder 4 (14%)
Hoe lang kent u de cliént
<2 jaar 9 (31%)
2-5 jaar 7 (24%)
5-10 jaar 6 (21%)
10-20 jaar 1 (3%)
> 20 jaar 6 (21%)
Tabel 5.

Ervaringen van zorgverleners met de WatchPAT

Item Eens Neutraal Oneens
De WatchPAT-instructie geeft helder aan welke activiteiten ik in 28 (97%) 0 (0%) 1(3%)
welke volgorde moet uitvoeren.
De WatchPAT biedt alle informatie en materialen die nodig zijn om 27 (93%) 0 (0%) 2 (7%)
er goed mee te kunnen werken.
De WatchPAT is te ingewikkeld voor mij om te kunnen gebruiken. 1(3%) 0 (0%) 28 (97%)
Ik vind de WatchPAT geschikt voor mijn cliént. 11 (38%) 9 (32%) 8 (29%)
Het gebruik van de WatchPAT heeft voordelen. 16 (54%) 10 (35%) 3 (10%)
Het gebruik van de WatchPAT heeft nadelen. 12 (41%) 6(21%) 11 (38%)
Ik verwacht dat cliénten waar ik mee werk over het algemeen zullen 22 (76%) 5(17%) 2 (7%)
meewerken als ik de WatchPAT gebruik.
Ik vind het bij mijn functie horen om de WatchPAT te gebruiken. 17 (60%) 7 (24%) 5(17%)
Cliénten zullen over het algemeen meewerken als ik de WatchPAT 7 (24%) 14 (48%) 8 (28%)
gebruik.

24 (83%) 0 (0%) 5(17%)
Ik kan op voldoende hulp van mijn collega’s rekenen mocht ik die
nodig hebben bij het gebruik van de WatchPAT.

25 (86%) 2 (7%) 2 (7%)
Ik beschik over voldoende kennis om de WatchPAT te gebruiken.

2 (7%) 14 (48%) | 15 (45%)

Indien u dat zou willen, denkt u dat het u dan lukt om de WatchPAT
bij elke cliént uit te voeren?

16 (56%) | 9 (31%) 4 (13%)

Onze organisatie stelt mij voldoende tijd beschikbaar om de
WatchPAT zoals bedoeld te integreren in mijn werk.
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impact op cliénten en toekomstige implementatie. Figuur 2
toont de thema'’s en de categorieén daarbinnen. Hierna worden
ze in meer detail beschreven.

3.4.2.1. Thema: Relevantie

Vrijwel alle zorgverleners vonden het belangrijk om slaapapneu
te vast te stellen zodat een behandeling kan worden ingezet
die de kwaliteit van leven van de cliént mogelijk verbetert. Ten
opzichte van polysomnografie biedt de WatchPAT volgens zorg-
verleners voordelen: metingen kunnen plaatsvinden in een vei-
lige, bekende omgeving, wat minder belastend is voor de cliént.
Ook gaven ze aan het vast te stellen van slaapapneu belangrijk
te vinden omdat dit een verklaring kan geven wanneer de cliént
overdag moe is of in slaap valt.

Het kan gewoon thuis, op de veilige basis, zeg maar. Ik denk
dat dat een groot voordeel is. En ze slapen in hun eigen bed,
in hun eigen omgeving. Dat zijn volgens mij altijd pluspunten.
(Zorgverlener 7)

3.4.2.2. Thema: Werken met de WatchPAT

Volgens de uitkomsten van de MIDI-vragenlijst vonden zorg-
verleners de instructies voor de WatchPAT helder en het
gebruik eenvoudig. Om een meting te laten slagen, moest de
vingerprobe correct over de vinger worden geplaatst, waarbij

eerst de plakstrip moest worden verwijderd om een vacuim te
creéren, wat enkele zorgverleners vrij lastig vonden. Sommige
zorgverleners gaven aan dat ze binnen hun werkzaamheden

voldoende tijd hadden, terwijl anderen aangaven onvoldoende

Figuur 2.
Categorieén zorgverleners Thema'’s Categorieén medici
Cliént: behandeling Cliént: minder belastend
Cliént: minder belastend Relevantie Zorgverleners: begrip

Zorgverleners: begrip

Medici: minder arbeidsintensief

Instructies

Onzekerheid

Werken met WatchPAT

Werken met WatchPAT

Zelfvertrouwen

-
—

Beschikbare tijd

Ondersteuning
Benodigde tijd

Informeren en motiveren

Impact op cliénten

Positieve en negatieve ervaringen

Doelgroep

Resultaten

‘< Acceptatie van WatchPAT

Prevalentie en mate van slaapapneu

WatchPAT aantrekkelijker maken

WatchPAT aantrekkelijker maken

Vingerprobe kleiner/flexibeler

Draden korter

Toekomstige
implementatie

Ondersteuning door deskundige en/of collega’s

Instructievideo %
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tijd te hebben. Zodra een zorgverlener door tijdgebrek stress
ervaarde, leidde dit tot weerstand bij de cliént.

Het is heel klein, het is een horloge en je moet op ‘start’ druk-
ken, meer hoef je niet te doen. Ja, hopen dat de cliént het
omhoudt. Het is niet dat je alles eromheen hoeft te organiseren.
Vond ik heel prettig. (Zorgverlener 1)

Je moet er even aan denken, dat is het enige. Het even in de
agenda zetten, verder niets lastigs. (Zorgverlener 8)

3.4.2.3. Thema: Impact op cliénten

Zorgverleners informeerden en motiveerden cliénten op
uiteenlopende manieren, bijvoorbeeld door hen de specifieke
nacht te laten kiezen voor het dragen van de WatchPAT of door
de WatchPAT te ‘verkopen’ door te vertellen dat het belangrijk,
een heel mooi horloge of iets speciaals is. Daarnaast gaven ze
aan dat het van belang is de tijd te nemen om de cliént

te informeren.

Als ik had gezegd ‘morgen gaan we het inzetten’, dan weet ik
niet of het was gelukt. Nu dacht ik het moet binnen een week
gebeuren, dus vroeg ik ‘wanneer wil je het?”. Dat is toch een
stukje eigen regie. (Zorgverlener 1)

Door [de WatchPAT] de hemel in te prijzen, het speciaal te
maken, alleen voor jou, het uniek te maken. (Zorgverlener 5)

Volgens zorgverleners vonden meerdere cliénten de WatchPAT
interessant of ‘cool’. Sommigen waren trots dat de meting was
gelukt. Daar staat tegenover dat anderen de WatchPAT span-
nend of eng vonden, onrustig werden of associaties hadden
met ziek zijn. Veel cliénten die de WatchPAT niet accepteerden,
vonden de vingerprobe vervelend. Ook sensorische overprikke-
ling werd genoemd als reden voor het niet accepteren.

Met de draden zat ze te spelen. Ze gooide [een paar onderdelen]
op de grond en ze speelde met de rest. Ze heeft het als speel-
goed gebruikt (...) Ze is erg lichaamsgebonden, ze functioneert
op het niveau van 1,5 a 2 jaar en dit klopt niet in haar plaatje, dit
hoort er niet te zitten. (Zorgverlener 4)

Zorgverleners hadden verschillende ideeén over voor wie de
WatchPAT geschikt zou zijn. Verscheidene zorgverleners gaven
aan dat cliénten met lichte VB de WatchPAT waarschijnlijk
eerder accepteren, terwijl anderen vermoedden dat de accep-
tatie beter is onder cliénten met (zeer) ernstige VB. Daarnaast
verwachtten zorgverleners dat acceptatie van de WatchPAT
lastiger is bij cliénten op hogere leeftijd, met dementie, die veel
structuur nodig hebben of die tijdens de slaap veel bewegen.
Meerdere zorgverleners gaven aan dat ze het bij alle cliénten
wel willen proberen.

Ik kan heel hard roepen dat het niets wordt, maar als we
het niet proberen, hoe weten we het dan? (Zorgverlener 4)

3.4.2.4. Thema: Toekomstige implementatie

De voorstellen van de zorgverleners hadden met name betrek-
king op verbetering van de WatchPAT zelf, bijvoorbeeld door
het horloge aantrekkelijker, kleiner en lichter te maken. Omdat
meerdere deelnemers de vingerprobe vervelend vonden,
stelden zorgverleners voor een kleinere probe te ontwikkelen
of flexibeler materiaal te gebruiken, zodat de probe meebuigt
met de vinger. Ook werden kortere draden tussen het horloge
en de borstsensor aangeraden, onder meer om het in de ogen
van de zorgverlener mogelijk aanwezige risico op verstikking
te verkleinen.

3.4.3. Medici

Uit de interviews met de vier medici die betrokken waren bij

het interpreteren van de WatchPAT-rapportage en het beoor-
delen van de metingen, kwamen vier hoofdthema’s naar voren:
relevantie, werken met de WatchPAT, resultaten en toekomstige
implementatie. Figuur 2 toont deze thema'’s, die hierna verder
worden beschreven.

3.4.3.1. Thema: Relevantie

Alle medici vonden het belangrijk het slaappatroon in kaart

te brengen, omdat dit kan verklaren waarom de cliént slecht
slaapt of overdag moe is. Allen gaven aan dat de WatchPAT
een eenvoudig toepasbaar instrument is. Ook gaven ze aan dat
het (in vergelijking met polysomnografie) minder belastend

is voor cliénten en dat ze de metingen (in vergelijking met
actigrafie) in kortere tijd kunnen interpreteren. Anders dan bij
polysomnografie kunnen medici de WatchPAT-gegevens zelf
interpreteren en zijn er geen gespecialiseerde voorzieningen en
apparatuur nodig.

Het is natuurlijk veel minder belastend dan een polysomno-
grafie, met al die draadjes en een nacht elders [in een slaap-
centrum] slapen. (Arts 3)

3.4.3.2. Thema: Werken met de WatchPAT

Hoewel de medici de WatchPAT-trainingen als nuttig en
interessant ervaarden, vonden ze de interpretatie van de
metingen aanvankelijk ingewikkeld. In het begin leidde dit

tot onzekerheid en ervaarden sommigen een drempel, maar
naarmate ze meer rapportages en metingen hadden geinter-
preteerd, ontstond er meer zelfvertrouwen. Ook de handleiding
die handvatten bood en de bevestiging van hun conclusies
door een externe deskundige deden het vertrouwen toenemen.
De benodigde tijd voor de interpretatie varieerde sterk. Hoe
complexer de casus en hoe meer de metingen gecontroleerd
en aangepast moesten worden, hoe meer tijd er nodig was.
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Ik vond het eigenlijk heel leuk, maar in het begin ook een uit-
daging. Zeker bij de eerste trainingen dacht ik ook wel oh, waar
ben ik aan begonnen. Je ziet best ingewikkelde patronen als de
meting is gedaan. Maar naarmate je er meer gezien had, werd
het steeds makkelijker. (Arts 1)

Het is net als rijles. Uiteindelijk zul je het gewoon zelf moeten
doen. Je moet meters maken om te weten wat je doet. (Arts 2)

Een paar [gevallen] waren zo duidelijk waren dat ik dacht hier

ga ik de ruwe data niet in, want één meer of minder maakt voor
de uiteindelijke uitslag niks uit. Ik vond vooral de twijfelgeval-

len lastig, waarbij je net op het randje zat van lichte of ernstige
[apneul (...) Die namen ook de meeste tijd. Dan dacht ik als ik er
nog dingen [events] uit kan gooien, dan heeft dat echt wel effect
op de officiéle uitslag. (VS)

3.4.3.3. Thema: Resultaten

De medici waren verrast dat meer cliénten de WatchPAT
accepteerden dan ze hadden verwacht. Ze hadden gerekend op
meer problemen met de vingerprobe. De meeste medici vonden
het opmerkelijk dat vrijwel alle cliénten een zekere mate van
slaapapneu hadden. Ze waren ook geschokt door de ernst van
de slaapapneu bij sommige cliénten.
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Wat (...) heel erg opvalt is dat heel veel [cliénten] het toch wel
accepteren. (...) Bij de vingerprobe had ik echt wel mijn twijfels:
gaan ze die wel accepteren? (Arts 1)

Het viel me op dat heel veel mensen behoorlijke apneus

hebben. En ook dat er mensen bij zijn die het bijna de hele
nacht hebben. Er was één met een pAHI van ongeveer 90. We
dachten echt: hoe kan die overdag ooit functioneren? Ja, ik vond
het wel schokkend. (VS)

3.4.3.4. Thema: Toekomstige implementatie

Alle medici adviseerden om de WatchPAT te implementeren
voor toekomstig gebruik. Ze gaven hierbij aan dat vooraf aan
enkele voorwaarden moet worden voldaan, bijvoorbeeld dat
voldoende tijd moet worden uitgetrokken voor het interpreteren
van de rapportages en dat bij vragen en lastige gevallen een
externe deskundige moet kunnen worden geraadpleegd.

Om het interpreteren van rapportages goed onder de knie te
krijgen en houden, is het raadzaam dat een kleine groep medici
binnen een zorginstelling hiervoor verantwoordelijk is.

Tot slot stelde een medicus voor het appaatje aantrekkelijker
te maken, met verschillende dessins, zodat de cliént de variant
kan kiezen die hij/zij het leukst vindt, wat de acceptatie

kan vergroten.



Ik denk dat je het bij een klein groepje [medici] moet laten (...)
Als iedereen het kan, doe je het allemaal maar een paar keer per
jaar. Dat is qua tijdsinvestering heel mooi, maar dan krijg je er
00Kk niet echt feeling voor, denk ik. (Arts 1)

4. Discussie

In ons onderzoek accepteerde 68% van de deelnemers de
WatchPAT. Van hen bleek 95% slaapapneu te hebben. Slaap-
problemen worden vaak gerapporteerd bij mensen met down-
syndroom?® en de door ons gevonden prevalentie is grotendeels
in overeenstemming met eerdere studies, zoals Giménez e.a.*°
(78%) en Trois e.a.'® (94%) Het lagere door Giménez gevonden
percentage kan worden verklaard doordat de deelnemers aan
deze studie jonger waren en lichte/matige VB hadden.

In ons onderzoek accepteerde ongeveer twee derde van de
deelnemers de WatchPAT, meer dan de medici vooraf had-

den verwacht. Hoewel bleek dat de kans op acceptatie van de
WatchPAT bij jongere cliénten en cliénten met lichte/matige

VB statistisch significant hoger was, waren er ook verschei-
dene oudere cliénten en cliénten met (zeer) ernstige VB die de
WatchPAT accepteerden. Met het oog op de hoge prevalentie
van slaapapneu onder mensen met downsyndroom is het
raadzaam alle cliénten met de WatchPAT te screenen, ongeacht
hun leeftijd en mate van VB. Om aan de WatchPAT te wennen,
konden cliénten gebruikmaken van een dummy. Verscheidene
zorgverleners dachten dat de cliént meteen met de echte
WatchPAT zou kunnen slapen, wat in alle gevallen succesvol
verliep. Niettemin bleek uit interviews ook dat twee nachten
met een dummy voor sommige cliénten niet genoeg was om aan
het apparaatje gewend te raken. Het is dan ook aan te raden
zorgverleners te laten inschatten of en hoe lang een dummy
nodig is.

Voor de mate van slaapapneu bleek de interbeoordelaars-
betrouwbaarheid tussen de twee artsen nagenoeg perfect, wat
aangeeft dat hun persoonlijke achtergrond de interpretatie van
de WatchPAT-metingen niet beinvioedde. De interbeoorde-

laarsbetrouwbaarheid tussen de arts en VS varieerde van goed
(0.71) tot nagenoeg perfect (0.91), wat duidelijk maakt dat
niet alleen een arts maar ook een VS de data kan interpreteren.
Dit draagt bij aan de haalbaarheid om de WatchPAT in zorg-
instellingen te implementeren.

Uit ons onderzoek bleek een aanzienlijk verschil tussen de
subjectieve STOP-Bang-scores en de objectieve resultaten van
de WatchPAT-metingen. Dit toont aan dat slaapstoornissen bij
cliénten met downsyndroom, zoals ook onderzocht in eerdere
studies!'®4344 onvoldoende in kaart worden gebracht met
vragenlijsten die bij informanten worden afgenomen (zoals de
STOP-Bang). Dit komt mogelijk doordat vragenlijstscores zijn
gebaseerd op de perceptie van zorgverleners, die (anders dan
partners) doorgaans ’s nachts niet in de slaapkamer aanwezig
zijn, waardoor zij vragen over bijvoorbeeld snurken lastig kun-
nen beantwoorden. Omdat er geen gevalideerde vragenlijsten
zijn voor het screenen van slaapapneu bij mensen met down-
syndroom, gebruikten we de STOP-Bang, die in de algemene
bevolking zeer accuraat is gebleken.*® De STOP-Bang gaf bij de
cliénten in ons onderzoek een onjuist laag risico aan. Dit wijst
erop dat zorgverleners snurken en vermoeidheid te weinig sig-
naleren. Het is dan ook raadzaam om slaapapneu te detecteren
met objectieve screeningmethodes.

4.1. Sterktes van het onderzoek

Voor zover ons bekend is dit het eerste onderzoek naar de haal-
baarheid van het vaststellen van slaapapneu met de WatchPAT
bij mensen met downsyndroom, een doelgroep met een hoog
risico op deze slaapstoornis. Door een combinatie van kwanti-
tatieve en kwalitatieve methodes, waarin ook de ervaringen van
mensen met downsyndroom, zorgverleners en medici werden
meegenomen, konden we de haalbaarheid vanuit verschillende
perspectieven beoordelen.

4.2. Beperkingen van het onderzoek

Ons onderzoek kent verschillende beperkingen. Ten eerste
streefden we bij het werven van deelnemers naar variatie in
mate van VB. Na beoordeling van de deelnemers bleken
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cliénten met lichte VB echter ondervertegenwoordigd. Ten
tweede baseerden we de mate van VB alleen op de uitkomst
van een intelligentietest, waarbij het adaptief functioneren
buiten beschouwing bleef. Ten derde vergeleken we de Watch-
PAT-data niet met de uitkomsten van polysomnografie omdat
deze voor mensen met downsyndroom vaak te belastend is, wat
ook de reden is dat slaapapneu bij deze doelgroep tot op heden
wordt ondergediagnosticeerd.4

4.3. Toekomstige implicaties

Uit dit onderzoek blijkt dat de WatchPAT relatief laagdrempelig
in zorginstellingen kan worden geimplementeerd. Enkele
aanpassingen aan het apparaatje en voldoende tijd voor zorg-
verleners kunnen de acceptatie vergroten. De WatchPAT kan
worden gebruikt als voorkeursinstrument voor het vaststellen
van slaapapneu bij mensen met downsyndroom. Polysomno-
grafie kan dan worden beperkt tot second opinions en nader
onderzoek bij complexe cases.

Binnen de algemene bevolking is op basis van de Apneu-
Hypopneu Index al aangetoond dat de WatchPAT een geschikt
alternatief is voor polysomnografie. De Apneu-Hypopneu Index
die door de WatchPAT worden berekend, zijn positief gecorre-
leerd met de door polysomnografie verkregen Apneu-Hypopneu
Index.'* Toekomstig onderzoek zal moeten aantonen of dit ook
bij mensen met downsyndroom het geval is.

Vroege detectie van slaapapneu is belangrijk omdat onbehan-
delde slaapapneu kan leiden tot hart- en vaatziekten, verhoog-
de mortaliteit, slaperigheid overdag en verminderd cognitief
functioneren.3172° Behandeling van slaapstoornissen kan de
cognitie en kwaliteit van leven van mensen met downsyndroom
verbeteren.'® Bovendien kan de aanwezigheid van slaapapneu
leiden tot eerdere cognitieve achteruitgang en de progressie
van dementie versnellen*?° doordat door verstoring van de
slaap de ophoping van amyloiden in de hersenen toeneemt*>46,
Omdat uit de literatuur blijkt dat slaapapneu ook veel voorkomt
bij kinderen met downsyndroom*’-%°, is het raadzaam een
WatchPAT-algoritme voor kinderen te ontwikkelen, zodat slaap-
apneu ook bij hen in een vroeg stadium kan worden vastgesteld.
Dit is belangrijk omdat verstoring van de ademhaling tijdens de
slaap bij kinderen in verband wordt gebracht met groeiachter-
stand, cardiopulmonale complicaties en gedragsproblemen.5°5!

5. Conclusie

Uit dit onderzoek blijkt dat de WatchPAT een veelbelovend
hulpmiddel is om slaapapneu vast te stellen bij mensen met
downsyndroom omdat het minder ingrijpend en belastend is
in vergelijking met polysomnografie.
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