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Voorwoord

Stelselmatiqg, structureel
en systematisch

Patiénten zijn ervaringsdeskundigen. Dat klinkt altijd goed. Je hoort en ziet veel als patiénten-

vereniging. Via mail en telefoon komen dagelijks vragen en opmerkingen binnen. Op bijeenkomsten

hoor je regelmatig verhalen die je op zijn minst de wenkbrauwen doen fronsen. Maar daarmee

weet je nog niet hoe het zit. Waar de één super enthousiast is, vermeldt een ander een tegenvaller.

Stelselmatig, structureel en systematisch ervaringen verzamelen, is het devies van de Apneu-

Vereniging. Dan weet je waarover je praat. Daarom voert de ApneuVereniging sinds 2004 jaarlijks

één of meer onderzoeken uit naar de gang van zaken rond diagnose en behandeling van osas in

Nederland; van verwijzing door de huisarts tot gebruik van het masker na jaren.

En we hebben gemerkt dat het werkt. We brengen kennis
op tafel die er eerder niet was. Kennis die nuttig is voor
advisering aan patiénten, informatie waar slaapklinieken
zich aan kunnen spiegelen, leveranciers de onderlinge
concurrentie mee kunnen aanscherpen en beleids-
makers en inkopers van zorg en hulpmiddelen bjj
zorgverzekeraars hun voordeel mee doen. Op deze manier
leveren we onze bijdrage aan de kwaliteitsverbetering
in de zorg. Laten we een ding voorop stellen: diagnose
en behandeling van osas staan in Nederland gemiddeld
op een hoog niveau. Dat leidt ook gemiddeld tot hoge
tevredenheid onder patiénten. Dat blijkt ook weer uit
dit onderzoek. Maar het kan - op onderdelen en bijj
verschillende participanten - altijd een tandje beter.

Het laatste grote onderzoek onder patiénten was
‘Topklinieken, diagnoseleveranciers en onbezoldigde
behandelaars’, van februari 2009. In 2010 ondervroegen
we de slaapklinieken zelf. U leest de resultaten in
‘Slaapkliniek in Nederland, een specialisme in
ontwikkeling’ Bovendien brachten we in 2010 de kennis
en houding van de huisartsen ten opzichte osas in kaart.
Ook dit rapport is nog te vinden op onze website:
www.apneuvereniging.nl onder ‘dossiers’.

Dit jaar, 2011, werd het weer tijd voor onderzoek onder
patiénten. Zoals gebruikelijk vragen we niet alleen naar
tevredenheid, maar ook naar de feitelijke gang van zaken
om te bezien in hoeverre deze in overeenstemming

is met de osas-richtlijn. Dit blijkt nuttig en nodig.
Sommige informatie blijkt makkelijker en beter te vinden
bij patiénten dan bij klinieken. Bij eerder onderzoek
gaven nagenoeg alle slaapklinieken zelf aan dat ze geen
aparte registratie voerden voor osas-patiénten. Als gevolg
waren veel van hun cijfers gebaseerd op schattingen.
Daarbij komt dat in veel ziekenhuizen de ene groep
van specialisten niet altijd goed op de hoogte is van
de werkwijze van de andere groep specialisten. Dan
moeten we er nog van uit gaan dat de vraagstelling niet
zodanig is dat sociaal wenselijke antwoorden kunnen
worden gegeven. Wat niet altijd zo is. Zodoende is bij
de slaapklinieken niet altijd de gevraagde informatie
te vinden. Maar met enkele eenvoudige vragen aan
patiénten is bijvoorbeeld na te gaan of het slaaponderzoek
polysomnografisch dan wel polygrafisch plaatsvindt. Bij
enige tientallen waarnemingen per kliniek, soms meer
dan honderd, zoals in dit onderzoek, ontstaat een redelijk
getrouw beeld van de gevolgde werkwijze in die kliniek.
Dat is dan samen met de waardering en tevredenheid van
patiénten weer aanleiding voor het uitreiken van sterren.

Zoals u van ons mag verwachten, brengen we een
duidelijke scheiding aan tussen feiten en meningen. In
hoofdstuk 1 tot 6 vindt u de resultaten van het onderzoek
onder patiénten; soms tegen de achtergrond gezet van de
osas-richtlijn en eerder onderzoek. In een apart hoofdstuk,
7 Speerpunten, leest u wat ons is opgevallen en waar we
denken dat het beter kan.
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Door Zichtbare Zorg wordt in het kader van de indicatoren
ook informatie verzameld bij de slaapklinieken. Binnenkort
komt daar waarschijnlijk de informatie bij die door
de accreditatie-commissies wordt verzameld. De laatste
informatie wordt waarschijnlijk slechts beperkt openbaar.
Het leek ons goed de verschillen in kaart te brengen. Zo
richten Zichtbare Zorg en accreditatie zich sterker op
input en dit onderzoek zich meer op output: hoe pakt het
in de praktijk uit; wat heb je er aan. Maar er zijn meer
verschillen. Vooralsnog heeft u met dit onderzoek een
zeer compleet en betrouwbaar beeld. Waarom wij dat
vinden, leest u in de bijlage.

Dit jaar hebben we het onderzoek uitgevoerd in nauwe
samenwerking met TNS NIPO. Dat komt de kwaliteit ten
goede. Wij zijn er eigenlijk apetrots op dat wij dit soort
onderzoek grotendeels™ zelf kunnen bekostigen. Maar
zoals gezegd: in onze visie is het stelselmatig, systematisch
en structureel inventariseren van ervaringen de kern van
onze voorlichting en belangenbehartiging.

Drs. Piet-Heijn van Mechelen
Voorzitter ApneuVereniging

* Dank past aan de leveranciers en een aantal slaapklinieken die kosteloos

duizenden, respectievelijk honderden brieven verstuurden.

Slaapkliniekimtiederand
een specialisme in_ontwil

Oproep

Oh ja, mocht u, na lezing van dit rapport, besluiten het in
de krantenbak te leggen, zou u ons en honderdduizenden
ongediagnosticeerden een plezier willen doen, en het
rapport in plaats daarvan door willen geven aan uw
huisarts of een (collega) specialist? Zo werkt u op uw
manier mee aan het verbeteren van de kennis over
diagnose en behandeling van osas!
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Samenvatting

Aanleiding

De ApneuVereniging vindt het belangrijk stelselmatig,
structureel en systematisch ervaringen te verzamelen
over de diagnose en behandeling van osas in Nederland.
Sinds 2004 worden daarom jaarlijks een of meer onder-
zoeken uitgevoerd. De kennis die hierbij opgedaan
wordt, levert een bijdrage aan kwaliteitsverbetering in
de zorg: het helpt bij de advisering aan patiénten, slaap-
klinieken en leveranciers kunnen hun eigen kwaliteit
aanscherpen en beleidsmakers en inkopers van zorg
en hulpmiddelen kunnen er bij zorgverzekeraars hun
voordeel mee doen.

Dit jaar is het onderzoek uitgevoerd in samenwerking
met onafhankelijk onderzoeksbureau TNS NIPO. In
totaal hebben 2.702 osas-patiénten meegewerkt. Deze
zijn benaderd door leveranciers van cpaps en een aantal
slaapklinieken.

De Nederlandse osas-patiént

Patiénten lopen vaak jaren rond met osas-klachten voor-
dat de diagnose wordt gesteld. Twee derde liep hier vier
jaar of langer mee rond en een deel van hen zelfs langer
dan acht jaar. Het risico op het ontwikkelen van andere
aandoeningen loopt daarmee ook op. De comorbiditeit
is hoog: overgewicht komt onder osas-patiénten substan-
tieel vaker voor dan gemiddeld (de helft heeft ernstig
tot ziekelijk overgewicht) en ook hart- en vaatziekten,
suikerziekte, hoge bloeddruk en depressie of burn-out
komen onder osas-patiénten vaker voor dan bij de gemid-
delde Nederlander.

Bovendien zijn osas-patiénten vaker dan gemiddeld
arbeidsongeschikt.

Leden van de ApneuVereniging zijn in de regel wat
ouder, hebben al wat langer last van osas (of zijn in ieder
geval langer geleden gediagnosticeerd) en kennen een
wat hogere co-morbiditeit.

We zien dat leden een veel betere therapietrouw hebben.
Daarnaast lijken ze een wat kritischere blik te hebben ten
aanzien van de zorg die ze krijgen.

Zorgverzekeraar

Hoewel zorgverzekeraars in principe landelijk opereren,
hebben de meeste nog duidelijk regionale sporen. Ook
is te zien dat een aantal zorgverzekeraars contracten
heeft afgesloten met bepaalde leveranciers van cpaps,
waardoor de keuze van de patiént voor een leverancier
(enigszins) beperkt wordt. Contracten tussen zorgverze-
keraars en klinieken komen uit dit onderzoek nog niet zo
duidelijk naar voren.

Lang niet iedere patiént heeft contact met de zorgver-
zekeraar. Men betaalt automatisch en ziet niet altijd de
rekeningen. Men hoeft dus alleen contact op te nemen
in speciale gevallen.

De tevredenheid van patiénten over hun zorgverzeke-
raar is in het algemeen behoorlijk goed en verschilt niet
zoveel tussen verzekeraars. Men is vooral tevreden als
vragen duidelijk en snel beantwoord worden en rekenin-
gen snel betaald worden.

Ontevredenheid komt soms voort uit zaken die te maken
hebben met steeds hogere kosten en een beperking van
en onduidelijkheid over wat er vergoed wordt. Ook beper-
king door de verzekeraar in de keuze van leverancier en
kliniek zorgt soms voor ontevredenheid, evenals lang
moeten wachten tot de verzekeringsarts bevestigt dat
men voor vergoeding in aanmerking komt.

Soms heeft ontevredenheid meer te maken met de
manier van dienstverlening: moeite de juiste persoon
telefonisch te pakken te krijgen of teruggebeld te worden
en dan ook nog iemand aan de lijn te krijgen die verstand
heeft van zaken.

Diagnose

Ongeveer twee derde van alle slaaponderzoeken worden
in het ziekenhuis uitgevoerd, de rest in de thuissituatie.
Daarbij wordt bij bijna twee derde polysomnografisch
onderzoek gedaan en bij de rest polygrafisch. Dit ver-
schilt sterk tussen ziekenhuizen en zelfs binnen zie-
kenhuizen wordt niet door iedere specialist op dezelfde
manier slaaponderzoek gedaan.

Endoscopie, dat niet in de richtlijn is voorgeschreven,
wordt bij een kwart van de ondervraagde patiénten toe-
gepast. Bij kno-ingrepen gebeurt dit wel wat vaker, maar
lang niet altijd.

Meestal is de longarts degene die de diagnose stelt bij de
patiént. In sommige gevallen is dit de kno-arts en soms
de neuroloog. Door welk type specialist de diagnose
gesteld wordt, verschilt sterk per kliniek.

De diagnose osas komt lang niet altijd tot stand door een
multidisciplinair team. De helft van de patiénten geeft
aan dat er voor de diagnose geen gesprekken met andere
specialisten zijn geweest. Dit verschilt wel sterk tussen
klinieken. Bij sommige klinieken heeft drie kwart van de
patiénten gesprekken met verschillende specialisten. Bij
andere is dit minder dan een kwart.

Ongeveer een derde van de patiénten geeft aan in het
afgelopen jaar geen begeleiding of voorlichting te heb-
ben gekregen. Dit zijn met name de patiénten die al
een aantal jaren onder behandeling zijn. De mate van
voorlichting verschilt wel sterk per kliniek. Patiénten
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die begeleiding of voorlichting krijgen, zijn hierover wel
vrijwel allemaal (zeer) tevreden.

Hoewel osas-patiénten vaak last hebben van aandoe-
ningen als suikerziekte en hoge bloeddruk, wordt dit
door slaapklinieken niet stelselmatig geinventariseerd.
De ene kliniek doet dit meer dan de ander, maar geen
enkele kliniek doet dit standaard bij al zijn patiénten.
Bij ruim de helft van de patiénten is wel naar andere
aandoeningen gevraagd.

Maar vervolgens wordt er nauwelijks ondersteuning
geboden om gezondheid in het algemeen ook te verbete-
ren: bij acht op de tien patiénten is dit niet gedaan.

De duur van het diagnoseproces (van huisarts tot diag-
nose) varieert sterk per patiént. Soms lukt dit binnen
een maand, maar er zijn ook velen waarbij dit drie, vier
maanden of nog langer duurt. Dit verschilt wederom
sterk per slaapkliniek.

Behandeling

Als men eenmaal behandeld wordt, is de gezondheids-
winst groot. Men geeft de eigen gezondheid van voor de
behandeling gemiddeld een onvoldoende, terwijl men na
de behandeling een ruime voldoende geeft.

De cpap is de meest voorkomende behandeling en lijkt
nog vaak als eerste behandeling te worden ingezet.

Een mra of een kno-operatie worden vaak als eerste
behandeling ingezet, maar daarnaast ook regelmatig pas
nadat men eerder al een cpap heeft gehad.

Cpap

De meest gebruikte cpaps zijn standaard cpaps. Ongeveer
drie op de tien hebben een zogenaamde autopap en een
enkeling maakt nog gebruik van een bi-level apparaat,
maar dit is in de afgelopen jaren drastisch afgenomen.
Het type en merk cpap dat wordt ingezet hangt duidelijk
samen met de leverancier.

De tevredenheid over alle cpaps is groot en er zijn niet
veel verschillen tussen de soorten en merken. Wel valt op
dat autopaps over het algemeen het hoogst gewaardeerd
worden, gevolgd door standaard apparaten en bi-level
apparaten.

De meerderheid gebruikt zijn cpap altijd (ook voor dutjes
overdag) en gebruikt hem ook de hele nacht. Er zijn ech-
ter ook patiénten die eens per week of eens per maand
een nachtje overslaan. En we zien dat ongeveer een kwart
het masker de laatste uren van de nacht nog wel eens wil
afzetten.

Maskers
Er zit veel verschil tussen de soorten maskers die ver-
schillende leveranciers leveren. Vivisol levert veel vaker

full face maskers, Tefa kiest opvallend vaak voor een
neuskap, Linde lijkt meer dan de andere leveranciers
neusdoppen te leveren.

Over het algemeen is men behoorlijk tevreden is over
het gebruikte masker, gemiddeld geeft men een ruime
voldoende. Opvallend is dat full face maskers iets min-
der goed gewaardeerd worden dan neusdoppen en de
neuskap. Mogelijk heeft dit te maken met het feit dat
full face maskers vaker worden toegepast bij patiénten
die een hoge druk behoeven, terwijl neuspillows voor-
namelijk worden toegepast bij lagere druk (waardoor
deze patiénten met ieder masker minder last zouden

hebben).

Als we kijken naar merken maskers, lijkt er geen enkel
masker te zijn datiedereen tevreden kan stellen. Allemaal
hebben ze rond de 40% zeer tevreden gebruikers, maar
de meeste krijgen ook van zo'n 10% tot 20% een onvol-
doende. Ieder masker heeft zo zijn eigen kenmerken die
bij een bepaalde patiéntbehoefte aansluiten.

Leveranciers

De leveranciers van maskers en cpaps worden allemaal
gewaardeerd met gemiddeld een ruime voldoende en er
worden weinig zware onvoldoendes gegeven. Linde doet
het met een gemiddelde van een &, het hoogste aandeel
‘zeer goed’ en het laagste aantal onvoldoendes duidelijk
wat beter dan de rest.

Tevredenheid met de leverancier lijkt vooral te zitten
in goede en snelle service, zonder al teveel moeite voor
de patiént zelf. De leverancier moet goed luisteren naar
de wensen van de patiént, goed bereikbaar zijn en niet
moeilijk doen over het leveren van producten.
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Het is moeilijk te zeggen wat de beste manier is waarop
leveranciers hun nazorg kunnen inrichten. Bijna de helft
van de patiénten vindt het erg prettig als de leverancier
na de plaatsing nog jaarlijks langs komt, terwijl anderen
dit juist niet zo nodig vinden, zolang ze maar telefonisch
bereikbaar zijn voor vragen.

Het is opvallend dat cpap-gebruikers waarbij de leveran-
ciers minder langskomen, ook minder behoefte zeggen
te hebben aan huisbezoek. Het is de vraag of de patiént
zich aanpast aan wat hij gewend is van de leverancier, of
dat het juist andersom is.

Volgens de richtlijn zouden klinieken twee tot drie
maanden na de start van de cpap-therapie moeten con-
troleren of de behandeling effectief is. Dit gebeurt echter
in een kwart van de gevallen niet. En als de controle wel
plaatsvindt, wordt dit in meer dan de helft van de geval-
len gedaan door de leverancier die de auto-cpap uitleest.
In de andere gevallen voert de kliniek zelf een nieuwe
slaapregistratie uit.

Mra

Voor de eerste keer is in dit onderzoek ook een aantal vra-
gen over het mra meegenomen. Een mra wordt meestal
voorgeschreven door een kno- of longarts. Hij wordt
vervolgens meestal geplaatst in de eigen kliniek door
een tandarts of orthodontist. In sommige gevallen wordt
men doorverwezen naar een gespecialiseerde tandarts.
De periode tussen de diagnose tot aan de plaatsing is
bij een kwart korter dan een maand, maar bij een derde
duurt dit drie maanden of langer. Mogelijk heeft dit te
maken met goedkeuringsprocedures bij de zorgverzeke-
raars die begin 2010 nog niet op orde waren.

De meeste patiénten zijn goed te spreken over het proces van
het aanmeten en de plaatsing van het mra, maar sommigen
vinden dat er nog wel wat te verbeteren valt, met name in
de communicatie. De meerderheid van de mra-gebruikers
gebruikt het behoorlijk serieus: zes op de tien gebruiken
het altijd, ook voor eventuele dutjes overdag. Bovendien
gebruiken de meesten het mra gedurende de hele nacht.
Hoewel men het mra dus veel en behoorlijk goed gebruikt,
is niet iedereen helemaal tevreden over de werking ervan.
Mogelijk hangt dit samen met het feit dat vrij veel gebrui-
kers last hebben van bijwerkingen als speekselvloed en
pijnlijke kaken.

De effectiviteit van de therapie is bij een derde niet bin-
nen twee tot drie maanden na start van het mra-gebruik
gecontroleerd.

Klinieken

Bij zo'n 8o ziekenhuizen in Nederland kun je terecht voor
diagnose en behandeling van osas. De ApneuVereniging
vindt het belangrijk de verschillen tussen deze klinieken
aan het licht te brengen.

In 2009 werden voor het eerst 1 tot 5 sterren uitgereikt
aan de klinieken die het in de ogen van de patiénten het
best deden. Ook op basis van het huidige onderzoek is dit
gedaan. Hierbij is afgegaan op meningen van patiénten
over bijvoorbeeld de kliniek, de voorlichting die men
krijgt en de deskundigheid van de medici, evenals op
meer feitelijke ervaringen. Daarbij gaat het bijvoorbeeld
om de lengte van wacht- en doorlooptijden, de al dan niet
gegeven voorlichting en begeleiding en de controle op
therapie-effectiviteit.

De rapportcijfers die patiénten aan slaapklinieken geven
zijn over het algemeen behoorlijk hoog. Patiénten zijn
vooral positief als de voorlichting en begeleiding goed
zijn en men persoonlijke aandacht krijgt. En we verwach-
ten dat de erkenning door de kliniek voor de klachten
waar men vaak al zo lang mee loopt, eveneens zorgt voor
deze hoge waardering.

Toch wordt er ook wel geklaagd, met name over een
gebrek aan nazorg, voorlichting en afstemming tussen
artsen, maar ook lange doorlooptijden en inefficiénte
afspraken. Bovendien is de patiéntvriendelijkheid niet
altijd even goed.

Verder blijkt dat de grootste 20 klinieken bijna de helft
van het aantal diagnoses voor hun rekening nemen. Er
zijn daarnaast dus veel kleine klinieken die ieder minder
dan 1% van de diagnoses doen. Wat niet wil zeggen dat
de kwaliteit die in deze klinieken geboden wordt daar-
mee altijd slechter is.

In de bijlage is een volledig overzicht te vinden van de
prestaties van alle klinieken en de toegekende sterren.
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1. Onderzoeksopzet en verantwoording

Doel van het onderzoek

Patiénten willen goed geinformeerd worden: waar
moeten ze zijn voor een goede diagnose en de beste
behandeling? De ApneuVereniging vindt het belangrijk
om patiénten hierin te ondersteunen. Daarom heeft de
ApneuVereniging voor de vierde keer een grootschalig
onderzoek uitgevoerd onder osas-patiénten. Het onder-
zoek gaat in op het verloop van het proces en de tevre-
denheid over diagnosestelling, de verschillende behan-
delingen, slaapklinieken, leveranciers, cpaps, maskers
en mra.

Dit jaar is het onderzoek uitgevoerd in samenwerking
met onafhankelijk onderzoeksbureau TNS NIPO. Dit
heeft ervoor gezorgd dat de vraagstellingen zijn aange-
scherpt en uitgebreidere analyses mogelijk waren, waar-
door we tot nog betere resultaten komen.

Doelgroep

Net als voorgaande jaren zijn in het onderzoek osas-
patiénten ondervraagd; zij zijn immers degene waar het
allemaal om draait in de behandeling van slaapapneu.
Hun ervaringen met en mening over de diagnose en
behandeling van hun aandoening zijn van groot belang.
Dit maakt dat de betrokken zorgverleners, klinieken en
leveranciers van hulpmiddelen scherp worden gehouden
en geeft handvatten om in de toekomst (nog) betere zorg
te leveren.

Een groot deel van de ondervraagde patiénten zijn
gebruikers van een cpap (een pomp die ’s nachts de
luchtwegen openhoudt). Dit is dan ook verreweg de
meest voorkomende behandeling van slaapapneu.
Daarnaast hebben we dit jaar voor het eerst een groep
patiénten ondervraagd die gebruik maakt van een mra
(beugel die de onderkaak naar voren houdt) of behandeld
is met osas-chirurgie.

Steekproef

De patiénten die hebben meegewerkt aan dit onderzoek
zijn geworven door medewerking van slaapklinieken en
leveranciers van cpaps.

In totaal hebben 2.702 patiénten meegewerkt, waaronder
2.523 cpap-gebruikers, 113 patiénten met een mra en 66
patiénten die een kno-ingreep hebben ondergaan (geba-
seerd op de laatste behandeling). De verhouding tussen
het aantal cpap-gebruikers en overige patiénten in het
onderzoek vormt een redelijke afspiegeling van de verde-
ling in Nederland.

Het feit dat er een beperkt aantal mra- en kno-patiénten
heeft meegewerkt aan het onderzoek, zorgt ervoor dat

- e

we over deze groepen slechts op algemeen niveau uit-
spraken kunnen doen. We kunnen binnen deze groep
geen onderscheid maken naar subgroepen, omdat deze
dan te klein worden om betrouwbare uitspraken over
te doen.

Bij eerder onderzoek zijn aselect alle patiénten benaderd.
Dat was toen dienstig omdat we een compleet zicht wil-
den krijgen op populatie en processen. Nu we dat inzicht
verkregen hebben, kan de focus sterker gelegd worden op
hoe de huidige dienstverlening verloopt en zich ontwik-
kelt. Actuele informatie is tevens noodzakelijk voor het
uitreiken van sterren.

Aan de klinieken die bij het onderzoek ‘Slaapkliniek in
Nederland’ (maart 2010) hadden opgegeven aanzien-
lijke aantallen kno en mra behandelingen te hebben,
is gevraagd om uitnodigingsbrieven te versturen naar
iedere patiént die in 2010 bij hen een mra behandeling
of osas-chirurgie heeft gekregen.

Aan de leveranciers is gevraagd om in de eerste plaats
uitnodigingsbrieven te versturen naar patiénten die in
2010 een cpap geleverd hebben gekregen. Er is voor geko-
zen om 3.000 patiénten per leverancier aan te schrijven.
Dit is gedaan door de eerste 3.000 patiénten per brief te
benaderen van een alfabetisch gesorteerde adressenlijst
met adressen van patiénten die in 2010 een cpap hebben
gekregen en van daar af terug in de tijd.
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Respons

De respons onder mra- en kno-patiénten is enigszins
tegengevallen. Dit hangt waarschijnlijk samen met de
organisatie van de slaapklinieken. Aan hen is gevraagd
om zoveel mogelijk van de in 2010 behandelde patiénten
aan te schrijven. Maar een mailing naar patiénten bleek
voor een aantal klinieken geen eenvoudige opgave.

Onderzoeksmethode

Patiénten kregen via hun kliniek of leverancier een brief
waarin zij werden uitgenodigd om deel te nemen aan
het onderzoek. Dit jaar is voor het eerst de mogelijkheid
geboden dit via internet te doen. In de brief is de link
naar het onderzoek vermeld. Patiénten konden met een
persoonlijk wachtwoord inloggen op de vragenlijst en
deze vervolgens invullen. Zij die geen toegang hadden
tot een computer met internet, of de vragenlijst toch lie-
ver op papier wilden invullen, konden een antwoordkaart
terugsturen om een papieren vragenlijst aan te vragen.
Een kleine 30% van de respondenten heeft van deze
mogelijkheid gebruik gemaakt.

Een groot voordeel van het gebruik van een online
vragenlijst is dat dit de kwaliteit van de beantwoording
verbetert. Mensen kunnen niet per ongeluk vragen over-
slaan, te veel antwoorden geven op een vraag, of vragen
invullen die niet op hen van toepassing zijn.

Anonieme verwerking van de resultaten

De resultaten zijn door TNS NIPO volledig anoniem
verwerkt. Doordat de vragenlijsten door klinieken en
leveranciers zijn verstuurd naar de patiénten, is bij TNS
NIPO niet bekend welke personen de vragenlijst hebben
ontvangen. Ook van de mensen die de papieren vragen-
lijst via een antwoordkaartje hebben aangevraagd, zijn de
persoonsgegevens niet gekoppeld aan de antwoorden.
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2. De Nederlandse osas-patiént

2.1 Samenstelling van de doelgroep

Van de deelnemers aan het onderzoek is 78 % man en
22% vrouw. Dit komt overeen met de verhoudingen die
uit de literatuur bekend zijn. Dit geldt zowel voor cpap-
gebruikers als voor patiénten die behandeld worden met
een mra of een kno-ingreep.

De leeftijden van de deelnemende respondenten zijn
eveneens een goede weerspiegeling van de samenstel-
ling van de patiéntenpopulatie zoals deze uit andere
bronnen naar voren komt. Osas komt met name bij
oudere mensen voor. We zien dat ook in deze steekproef
ongeveer de helft 6o jaar of ouder is. Wel valt op dat
patiénten die als laatste behandeling een mra of kno-
operatie hebben gehad gemiddeld wat jonger zijn dan de
cpap-gebruikers.

2.2 Effecten onderdiagnose

Onderdiagnose is een bekend fenomeen bij osas. In de
literatuur worden wel percentages genoemd van 8o %.
Wij vroegen dus aan de respondenten:

Als u nu terugkijkt, hoe lang denkt u dat u eigenlijk al met
slaapapneu rondliep voor het ontdekt werd en u de diagnose
kreeg?

Tabel 1. Geslacht en leeftijd apneu-patiénten

totaalgroep % | cpap | mra | kno
man 78 78 76 77
vrouw 22 22 24 21
30 - 39 jaar 3 3 6 5
40 - 49 jaar 13 12 23 27
50 - 59 jaar 32 32 38 33
60 - 69 jaar 35 36 24 27
70 - 79 jaar 15 15 9 6
80 - 89 jaar 2 2

Volgens 66 % van de respondenten duurde het vier jaar
of langer voor ze er achter kwamen. 37 % liep langer dan
acht jaar ongediagnosticeerd rond. Dit is zorgwekkend,
zeker omdat het risico op het ontwikkelen van andere
aandoeningen als gevolg van apneu hierdoor vergroot
wordt.

Bij 66 procent van

de respondenten duurde
het vier jaar of langer
voor ze er achter kwamen
dat ze met slaapapneu
rondliepen en 37 procent
liep langer dan acht jaar
ongediagnosticeerd rond.
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2.3 Co-morbiditeit een verstoorde hormoonhuishouding en stofwisseling,
Bij osas komen vaak andere ziektes kijken. Veel patién-  die weer bijdragen aan overgewicht en zo osas verster-
ten, zo weten we uit de praktijk, kampen met obesitas,  ken. Ondanks dat dat bekend is, is het toch even slikken
suikerziekte, hoge bloeddruk en hart- en vaatziekten.  dat uit het onderzoek blijkt dat slechts één op de tien
In de literatuur zien we dat osas-patiénten een verhoogd  osas-patiénten een normaal gewicht heeft, negen op de
risico hebben op deze aandoeningen. Doordat mensen  tien hebben overgewicht. Dit is zeer ernstig, zeker in
geruime tijd onbehandeld rondlopen, wordt de kans gro-  vergelijking met de ‘normale verdeling’ in Nederland,
ter dat deze aandoeningen ook daadwerkelijk optreden.  waarbij ‘slechts’ 47 % overgewicht heeft.

We wilden weten in welke mate. Daarom vroegen we de

respondenten of zij dachten hiervan last te hebben; of ze ~ Bovendien heeft ruim de helft van de osas-patiénten
er mee naar de dokter waren geweest; of deze vervolgens  ernstig tot ziekelijk overgewicht: een BMI hoger dan 30.
daadwerkelijk een behandeling startte en of ze er nunog  Volgens het CBS heeft in Nederland gemiddeld 12 % van
voor behandeld worden. de bevolking een BMI van boven de 30 (cijfers 2009).

BMI Lang niet alle patiénten worden overigens behandeld
Bekend is dat osas een sterke samenhang vertoont met  voor hun overgewicht: slechts 16% wordt hier op dit
overgewicht. Slecht slapen zorgt voor tekort aan energie =~ moment voor behandeld. Hier lijkt dus veel ruimte voor
met als gevolg meer snaaigedrag, maar zorgt ook voor  verbetering te zijn.

Tabel 2. BMI van osas-patiénten vergeleken met de gemiddelde Nederlander

osas-patiénten | Nederland gemiddeld (cBs 2009)
ondergewicht (BMI <18,5) 0% 2%
normaal gewicht (BMI 18,5 - 25,0) 10% 51%
licht tot matig overgewicht (BMI 25,0 - 30,0) 38% 35%
ernstig tot ziekelijk overgewicht (BMI >30) 52% 12%

Andere aandoeningen die veel voorkomen bij osas-patiénten
« Ruim vier op de tien osas-patiénten hebben nu of had-  Allemaal cijfers die veel hoger liggen dan gemiddeld in
den in het verleden last van hart- en vaatziekten. Ruim  de Nederlandse bevolking. Hierbij moet worden opge-
een vijfde wordt hier momenteel ook voor behandeld. = merkt dat de afzonderlijke risico’s en bijkomende ziektes
Een erg hoog percentage, zeker in vergelijking met  vaak optellen: iemand met osas kan zowel overgewicht
de gegevens van het RIVM: in de totale Nederlandse = hebben én hoge bloeddruk én diabetes.

populatie heeft slechts zo'n 5% een hartaandoening.
Wel komen hart- en vaatziekten onder ouderen en
onder mannen veel vaker dan gemiddeld voor, maar
zelfs onder mannen van rond de 7o jaar is de normale
prevalentie met zo'n 24%, lager dan onder de osas-
patiénten.

Eenzelfde beeld zien we voor suikerziekte: 28 % van de
osas-patiénten heeft hier last van. Dit is veel hoger dan
normaal in Nederland: in totaal heeft volgens het CBS
ongeveer 4% van de Nederlanders suikerziekte; bij de
groep Nederlanders waaronder suikerziekte het meest
voorkomt - mannen van 64 tot 75 jaar - is dit 12 %.
Bijna zes op de tien osas-patiénten hebben last van hoge
bloeddruk. Bijna de helft heeft een te hoog cholesterol-
gehalte.

Zo'n vier op de tien hebben wel eens klachten van
depressie, burn-out of overspannendheid gehad. 9%
wordt daar nog steeds voor behandeld.
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Tabel 3. Mate waarin osas-patiénten last hebben van aandoeningen

depressie [
hart- en . S hoge te hoog

05:::;::1 é n vaatziekten FEEIET || el bloeddruk cholestorol
geen klachten 56% 57% 42% 72% 42% 53%
heb wel eens klachten gehad 44% 43% 58% 28% 58% 47 %
ben ermee naar de dokter geweest 31% 38% 38% 25% 52% 41%
werd er voor behandeld 22% 31% 22% 22% 45% 34%
word er voor behandeld 9% 23% 16% 20% 39% 28%

Behandeling van meer dan alleen osas

Opvallend is dat slaapklinieken nog niet in alle gevallen
stelselmatig inventariseren of osas-patiénten eveneens
last hebben van de hierboven genoemde aandoenin-
gen. In ruim de helft van de gevallen wordt er wel naar

2.4 Arbeidsparticipatie

Onbehandelde osas kan een stevige impact op het dage-
lijks leven hebben en derhalve ook op de mogelijkheid
om te werken. Dat zien we met name aan het feit dat een
relatief groot deel van de osas-patiénten aangeeft arbeids-
ongeschikt te zijn (11%). De arbeidsongeschiktheid onder
osas-patiénten is in alle leeftijdscategorieén flink hoger
dan gemiddeld. Mogelijk hangt de hoge arbeidsonge-
schiktheid ook samen met de andere aandoeningen die
vaak bij osas optreden.

De lage arbeidsparticipatie geeft nog meer te denken als
we ons realiseren dat osas zeer goed te behandelen is en
is bijzonder navrant omdat iemand met een tijdige en

2.5 Leden van de ApneuVereniging

Van de onderzochte groep is 11% lid van de Apneu-
Vereniging. We hebben deze groep apart bekeken en ver-
geleken met de rest, om zo een beeld te krijgen of en hoe
zij afwijken van andere osas-patiénten.

Leden van de ApneuVereniging zijn in de regel wat ouder;
hebben al wat langer last van osas (of zijn in ieder geval
langer geleden gediagnosticeerd) en kennen een wat
hogere co-morbiditeit.

Leden van de ApneuVereniging worden even vaak behan-
deld met een cpap, mra of kno-operatie. Wel zie je dat
leden een veel betere therapietrouw hebben: ze geven
significant vaker dan niet-leden aan hun cpap altijd en de
hele nacht te gebruiken.

gevraagd in de kliniek. Maar, in ruim 8o % van de geval-
len wordt door de slaapkliniek alleen de osas behandeld
en wordt verder geen enkele ondersteuning geboden om
de gezondheid in het algemeen te verbeteren.

Zie hiervoor het hoofdstuk Behandeling 4.5

juiste diagnose en behandeling weer voor 100 % volwaar-
dig mee kan functioneren in werk en maatschappij.

Tabel 4. Vergelijking arbeidsongeschiktheid

osas-patiénten met CBS-cijfers

q b % % gemiddeld
gibeideeh eesciRE osas-patiénten | Nederland
18 - 39 jaar 12 2
40 - 59 jaar 14 6
60+ 8 4

De leden van de vereniging lijken een wat kritischere blik
te hebben ten aanzien van de zorg die ze krijgen: ze geven
een wat lager rapportcijfer aan hun zorgverzekeraar en
beoordelen hun kliniek ook op veel aspecten net iets lager
dan niet-leden. Vooral de voorlichting en begeleiding van
de kliniek wordt door leden van de ApneuVereniging iets
lager gewaardeerd (maar nog steeds met een 7,5 gemid-
deld). Mogelijk hangt dit samen met het feit dat zij al wat
langer osas-patiént zijn. Uit eerder onderzoek en uit de
toelichting komt namelijk naar voren dat mensen die al
langer osas hebben, niet het gevoel hebben bij een kliniek
onder behandeling te zijn. Zij hebben ooit de diagnose
gekregen en hebben nu vaak jarenlang geen contact meer
met de kliniek waardoor ze het gevoel hebben er alleen
voor te staan.
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3. Zorgverzekeraars

3.1 Introductie

Zorgverzekeraars spelen een steeds grotere rol in de
Nederlandse gezondheidszorg. In de zorgverzekerings-
wet van 2006 hebben zij een grote verantwoordelijkheid
gekregen voor de praktische uitvoering van de gezond-
heidszorg. In het kader van de marktwerking zouden er
duidelijke verschillen tussen de verschillende zorgver-
zekeraars moeten komen zodat patiénten hun voorkeur

3.2 Regionale spreiding

Hoewel alle grote zorgverzekeraars ontstaan zijn uit een
fusie van meerdere vaak landelijk werkende ziektekos-
tenverzekeraars zijn bij de meeste nog duidelijk regionale
sporen te vinden. Zo zijn verzekerden van de CZ-groep
(CZ, Ohra, Delta Lloyd) voornamelijk te vinden in Noord-
Brabant en Limburg. En is Achmea/Agis sterker verte-
genwoordigd in Noord-Holland en Utrecht. Verzekerden
van Menzis zijn relatief vaak woonachtig in de ooste-
lijke provincies: Groningen, Overijssel en Gelderland.
Verzekerden van UVIT (Univé, VGZ, IZA en Trias) zijn
ongeveer ‘normaal verdeeld’ over het land.

3.3 Samenwerking met specifieke slaapklinieken

In principe heeft een zorgverzekeraar nu nog een contract
met alle slaapklinieken. Menzis heeft sinds 2010 met
TopZorg een aantal preferente klinieken aangewezen. De
verwachting is dat deze ontwikkeling doorzet en zorg-
verzekeraars selectief contracten afsluiten bij bepaalde
klinieken. Het convenant dat de minister medio 2011 met
de ziekenhuizen afsloot is er ook op gericht dat niet alle
ziekenhuizen alle aandoeningen blijven behandelen. Dit
zal in de toekomst selectieve contractering stimuleren.

3.4 Samenwerking met specifieke leveranciers

Hoewel steeds vaker gekozen wordt voor open contrac-
tering waarbij de patiént kan kiezen tussen leveranciers,
sloten en sluiten een aantal zorgverzekeraars selectief
contracten af met leveranciers van cpaps. Zo zien we dat
verzekerden van Menzis vrijwel uitsluitend een cpap heb-
ben gekregen via Tefa of Vivisol en in sommige gevallen
via het slaapcentrum.

Verzekerden van UVIT krijgen hun cpap in ruim vier op
de tien gevallen via Vivisol en daarnaast vaak via Total
Care of ComCare Medical. Achmea en de CZ-groep wer-
ken het meest samen met Linde (Farma Domo).

kunnen bepalen. Vooralsnog zien velen ondanks prach-
tige marketingcampagnes voornamelijk een concur-
rentie op prijs. Maar zoals we gemerkt hebben aan de
gretigheid waarmee onze rapporten worden afgenomen,
komt er ook ruime aandacht voor kwaliteit en klanttevre-
denheid. Dit is aanleiding om in dit hoofdstuk aandacht
te geven aan de rol van de zorgverzekeraar.

We zien nu al wel dat verzekerden van bepaalde maat-
schappijen vaker in bepaalde klinieken behandeld worden,
maar dit heeft vooral te maken met de regionale spreiding.
Verzekerden van Menzis worden relatief vaak behandeld
in klinieken in het oosten van het land, verzekerden van
de CZ-groep vaker in klinieken in het zuiden.

Uit de toelichtingen die sommige patiénten hebben gege-
ven op hun tevredenheid over de verzekeraar, blijkt dat het
soms vervelend voor hen kan zijn dat ze geen vrije keuze
van leverancier hebben: ‘Sinds 2002 heb ik door toedoen
van mijn zorgverzekeraar al met vier leveranciers van mijn
cpap / bipap / apap te maken gehad.’
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Tabel 5. Samenwerking zorgverzekeraars en leveranciers

Achmea [ Agis SZI{SS;% Menzis UvIT

Vivisol 17 16 36 43
Linde 37 31 0 1

ComCare Medical 15 21 1 21
Tefa 19 15 42 1

Total Care 1 4 1 22
via slaapcentrum 5 8 13 6
anders 6 7 5 6

3.5 Mate van contact

Hoewel het merendeel van de deelnemers aan het onder-

zoek in 2010 behandeld is, heeft lang niet iedereen contact

gehad met zijn of haar zorgverzekeraar (slechts een op de

vijf). Als alles goed verloopt, is daar waarschijnlijk ook

geen reden toe. Het merendeel heeft naturapolissen en

ziet dus nooit rekeningen. Men betaalt iedere maand auto-

matisch zijn premie en hoeft alleen contact op te nemen

in speciale gevallen. Dit zien we ook veel terugkomen in

de toelichtingen die men geeft:

« ‘Ik heb geen contact gehad, noch van hun service
gebruikgemaakt (alles gaat automatisch).’

- ‘Er is geen contact geweest met mijn zorgverzekeraar
inzake mijn apneu. Dit is verzorgd door het ziekenhuis.’

3.6 Tevredenheid

Over het algemeen is men behoorlijk tevreden over de ver-
zekeraar. Men geeft gemiddeld ruime voldoendes (tussen
de 7 en 8) voor de zorg die men ontvangt, de athandeling
van rekeningen, de communicatie en de voorlichting.

De verschillen qua tevredenheid zijn bovendien erg klein
tussen de verzekeraars. Als we kijken naar de grote verzeke-
ringsmaatschappijen, valt wel op dat Achmea consequent
het laagste gemiddelde cijfer krijgt en CZ/Ohra/Delta
Lloyd het hoogste (verschillen tussen de hoogste en de
laagste zijn overigens niet groter dan drie tiende).

« ‘Ik heb als het ware een goede ‘zakelijke’ verbintenis
met Menzis. Als ik iets wil weten dan weet ik haar te
vinden en voor de betaling van de premie weet zij mij
te vinden.’

Als er dan wel contact is, wat in dit internettijdperk ove-
rigens nog steeds vooral telefonisch gebeurt, zijn de erva-
ringen wisselend, zoals blijkt uit de volgende paragraaf.

Over het algemeen is

men behoorlijk tevreden over de
verzekeraar. Men geeft gemiddeld
ruime voldoendes voor de zorg
die men ontvangt, de afhandeling
van rekeningen, de communicatie
en de voorlichting.

Tabel 6. Rapportcijfers verzekeraars

Achmea [ Agis I(D:eZI{aoL';:)‘u/i Menzis UvIT
voorlichting 7,1 7,3 7,3 7,2
communicatie 7,1 7,4 7,3 7,1
afhandeling rekeningen 7,8 81 7,9 7,8
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Wat zorgt voor tevredenheid?

Als we kijken naar de toelichting die men geeft over de
ervaringen met de zorgverzekeraar, lijkt het erop dat
tevreden patiénten meestal de patiénten zijn die weinig
te maken hebben met de zorgverzekeraar: als alles maar
gewoon netjes vergoed wordt en er verder niet moeilijk
wordt gedaan, heeft men niets te klagen.

Tevredenheid wordt ook bevorderd als vragen duidelijk
en snel beantwoord worden en rekeningen snel betaald
worden. Vooral de manier van dienstverlening is dus van
belang:

« ‘Ik ben zeer tevreden over zorgverzekeraar CZ, nooit pro-
blemen met terugbetalen. En als ik vragen stel worden
ze met zorg beantwoord.

‘Facturen nooit gezien, per direct afgehandeld en dat is
top in een dergelijk proces zit je niet te wachten op factu-
ren met alles er om heen.’

‘Als ik een aanvraag doe over een vergoeding of bel dan
wordt mij direct een bevredigend antwoord gegeven.
Declaraties worden snel er correct behandeld.’

‘Doordat er vele contactpunten zijn (winkels) en de
medewerkers zeer goed geinformeerd zijn en altijd een
back-up hebben op elk gebied kunnen deze medewerkers
altijd de vragen beantwoorden.’

Maar natuurlijk zijn er ook zaken die beter kunnen. Als je
kijkt naar de punten waarover patiénten ontevreden zijn,
zijn die grofweg in te delen in zaken die te maken heb-
ben met de zorgverzekeraar zelf en met aspecten van de
dienstverlening.

Redenen voor ontevredenheid over ziektekostenverzekeraar zelf
Ontevredenheid hangt regelmatig samen met klachten
over steeds duurder wordende verzekeringen en een
beperking in wat er vergoed wordt. Over die vergoedingen
blijkt ook regelmatig onduidelijkheid te zijn: wat wordt nu
wel vergoed en wat niet?

« ‘De verzekering wordt steeds duurder en ik krijg steeds
minder medicijnen vergoed.’

« ‘Ontevreden ben ik over de ondoorzichtige wijzigingen
die elk jaar plaatsvinden in de voorwaarden vwb declara-
tie. Een ineens vastgestelde maximum vergoeding bleek
met terugwerkende kracht te worden meegeteld, waar-
door een aantal kosten voor eigen rekening kwamen die
dat een jaar daarvoor niet kwamen.

« ‘Bij onvoldoende ademstoornissen per minuut wordt er
geen vergoeding gegeven voor bitje mra. ik heb alles zelf
volledig moeten betalen zonder vergoeding in november
2010. nu lees ik dat er per 1 januari 2011 wel een vergoe-
ding wordt gegeven. Dat is erg triest.

Ook heeft men er soms moeite mee dat door de verzeke-
raar bepaald wordt via welke leverancier men zijn appa-
raat kan krijgen of in welke kliniek men behandeld kan
worden:

« ‘In verband met contracten met o.a. slaapklinieken
hebben ze mij een slaapkliniek, welke een dagreis ver-
wijderd was, voorgeschreven. Door te grote reisafstand
werkt dit niet. Dit heeft een vertraging in mijn behande-
ling van ca. 1 jaar opgeleverd.

Bovendien moet de noodzaak van vergoeding soms nog
door een arts van de verzekeraar worden vastgesteld nadat
de patiént al uitgebreid is onderzocht door andere artsen,
wat kan leiden tot frustratie en lang wachten.

« ‘Ondanks het gegeven dat het om een vervanging van
een eerder verstrekt en vergoed exemplaar ging, bleken
er in de praktijk allerlei aanvullende onderzoeken nodig
te zijn. Geldverspilling.’

« ‘Voor mijn ziekenhuisontslag eiste de specialist dat mijn
cpap moest worden omgewisseld voor een bi-pap. Echter
had de beoordelingsarts hiervoor ca. 8 weken nodig om
de noodzaak hiervan te kunnen bepalen. Dit is mij in het
verkeerde keelgat geschoten. De incompetentie van de
beoordelingsarts jaagt niet alleen de verzekeraar onno-
dig op kosten maar zet ook kwaad bloed bij de patiént die
niet naar huis mag.’

Redenen voor ontevredenheid over aspecten van de
dienstverlening

We zagen hiervoor al dat bij de dienstverlening door de
zorgverzekeraar vooral veel waarde wordt gehecht aan
het goed en snel kunnen beantwoorden van vragen.
Regelmatig blijkt het echter lastig te zijn om telefonisch
contact te krijgen met iemand die ook daadwerkelijk de
vragen kan beantwoorden. En teruggebeld worden door de
verzekeraar lijkt ook niet altijd goed te gaan.

« ‘Voorlichting en communicatie: op de site is het niet
eenvoudig te vinden welke behandelingen exact vergoed
worden.’

‘De behandeling vanuit de zorgverzekeraar is goed.
Alleen voordat je ze telefonisch te pakken heb, ben je
meestal even verder.

‘Maanden bezig geweest om de afwikkeling van de
rekeningen in orde te krijgen. veel gebeld, kregen dan
te horen dat het uitgezocht zou worden en dat we terug
gebeld gingen worden. Loze woorden.’

‘Onbereikbaar / niet meedenkend /alleen op de regels,
geen inlevingsgevoel.’

‘Er is eigenlijk geen sprake van voorlichting of commu-
nicatie.’
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4. Diagnose

In dit hoofdstuk kijken we naar de diagnose: de manier
waarop deze tot stand komt, de tijd die hiermee gemoeid
gaat en de begeleiding die de patiént hierbij krijgt.

4.1 Proces van diagnose

De diagnose osas wordt gesteld door middel van een
slaaponderzoek. Dit kan gebeuren in het ziekenhuis of
thuis en door middel van polysomnografie (PSG: waarbij
draden op het hoofd worden geplakt om de hersenacti-
viteit te meten) of polygrafie (PG: zonder draden op het
hoofd). Volgens de Nederlandse richtlijn voor de behan-
deling van osas is klinisch bewaakte polysomnografie
de gouden standaard. PG thuis of in de kliniek kan ook
als geen complicaties verwacht worden. In de loop der
jaren wordt het slaaponderzoek steeds vaker in de thuis-
situatie uitgevoerd door middel van mobiele apparatuur.
Zo zagen we in het onderzoek uit 2003 dat 9 % van de
slaaponderzoeken thuis werd uitgevoerd, in 2008 was dit
al 22% en in dit nieuwste onderzoek geeft 31% aan dat
het slaaponderzoek thuis heeft plaatsgevonden.

Ongeveer tweederde van alle slaaponderzoeken worden
in het ziekenhuis uitgevoerd en er wordt ook bij bijna
twee derde gebruik gemaakt van PSG. Hiermee is niet
gezegd dat klinisch altijd polysomnografisch onderzoek
wordt verricht. In het ziekenhuis wordt ook polygrafisch
onderzoek gedaan. En in de thuissituatie wordt ook PSG
afgenomen. De Nederlandse situatie is zeer divers. Ook
binnen één ziekenhuis kunnen verschillen optreden.
Bijvoorbeeld bij een bepaalde kliniek doen de kno-artsen
altijd PG thuis en de longartsen bijna altijd PSG kli-
nisch. In onderstaande tabel is duidelijk te zien dat het
merendeel van de klinieken overwegend klinisch slaap-

onderzoek uitvoert. Maar ook doen negen van de 7o kli-
nieken het slaaponderzoek vrijwel altijd thuis en negen
klinieken doen 60 % tot 79 % van de slaaponderzoeken
in de thuissituatie. (zie voor een compleet overzicht per
kliniek de bijlage).

Verder kan er bij de diagnose endoscopie worden toe-
gepast. Er wordt dan onder verdoving en kunstmatige
slaap in de neus en achter in de keel van de patiént geke-
ken. Dit is slechts bij een kwart van de ondervraagde
patiénten gebeurd. Endoscopie wordt in de richtlijn niet
voorgeschreven. Er zijn specialisten die de waarde ervan
beperkt vinden. Maar uitgebreid kno-onderzoek is wel
relevant als osas-chirurgie wordt overwogen. Dat blijkt
bij slechts vier op de tien kno-ingrepen endoscopie te
omvatten. Endoscopie wordt verder ook wat vaker uitge-
voerd als een mra wordt toegepast.

In 2003 werd 9% van de slaap-
onderzoeken thuis uitgevoerd;

in 2008 was dit al 22 % en nu heeft
al 31% van de slaaponderzoeken
thuis plaatsgevonden.

Tabel 7. Manier waarop de diagnose wordt gesteld

waar vond het slaaponderzoek plaats? aantal klinieken
(nagenoeg) altijd in de kliniek (in >80% van de gevallen) 37
overwegend in de kliniek (in 60-79% van de gevallen) 8
beide 7
overwegend thuis (in 60-79% van de gevallen) 9
(nagenoeg) altijd thuis (in >80% van de gevallen) 9
hoe vond het slaaponderzoek plaats?

(nagenoeg) altijd polysomnografisch (in >80% van de gevallen) 25
overwegend polysomnografisch (in 60-79 % van de gevallen) 13
beide 9
overwegend polygrafisch (in 60-79% van de gevallen) 16
(nagenoeg) altijd polygrafisch (in >80% van de gevallen) 7
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4.2 Wie stelt de diagnose?

Sinds het huisartsenonderzoek hebben we meer zicht
gekregen op het verwijsgedrag van de huisartsen. Het
verschijnsel slaapkliniek is bij hen slecht bekend. In
veel gevallen (70%) wordt verwezen naar de kno-arts.
Volgens de richtlijn vergt de diagnose een multidiscipli-
naire benadering, waarbij longarts, kno-arts en neuro-
loog worden genoemd. Wij vroegen de patiénten dan ook
naar hun aanspreekpunt voor de diagnose.

In de meeste gevallen is de longarts degene die de diag-
nose stelt bij de patiént: dit geldt voor zes op de tien
patiénten. Bij twee op de tien was het de kno-arts die de
diagnose heeft gesteld, bij 13 % was het de neuroloog.

Door welk type specialist de diagnose gesteld wordt,
verschilt sterk per kliniek. Zo zien we dat de longarts
duidelijk leidend is bij bijvoorbeeld het Deventer zie-
kenhuis, Sint Jansdal in Harderwijk, en bij ziekenhuis
Lievensberg in Bergen op Zoom, terwijl bij SEIN in
Zwolle en het Rijnland Ziekenhuis in Leiderdorp de

neuroloog de meeste diagnoses stelt. Bij Meander in
Amersfoort/Baarn en het Waterland Ziekenhuis in
Purmerend heeft de kno-arts juist de overhand. Voor
een compleet overzicht of er bij een slaapkliniek sprake
is van een leidend specialisme en zo ja welk specialisme,
zie de bijlage.

De behandeling die men krijgt, vertoont wel samenhang
met de specialist die de diagnose stelt. Patiénten die
behandeld zijn met een kno-operatie, zijn veel vaker
door de kno-arts gediagnosticeerd, terwijl patiénten met
een cpap de diagnose het vaakst van de longarts hebben
gekregen. Of dit een effect is van: ‘bij wie je binnen stapt,
dat heb je’ zoals sommigen beweren, of van gerichte
interne doorverwijzing, valt op basis van deze cijfers niet
te zeggen.

Tabel 8. Wie was uw aanspreekpunt voor de diagnose?

% totaal patiénten % behandeld | % behandeld % behafndeld
met cpap met mra met kno-ingreep
longarts 61 62 45 38
kno-arts 21 20 39 53
neuroloog 13 13 12 6
overigen 5 5 4 3

4.3 Multidisciplinaire diagnose?

Volgens de richtlijn is de aanwezigheid van een multidis-
ciplinair team een voorwaarde voor de diagnose osas. Niet
omschreven is of iemand met verdenking osas ook daad-
werkelijk door twee of meer specialisten gezien moet wor-
den. Duidelijk is in ieder geval dat dit in de praktijk ook niet
gebeurt. 48 % zegt dat er voor de diagnose geen gesprekken
met andere specialisten zijn geweest. Dit is een gemid-
delde. De verschillen tussen de klinieken zijn erg groot.
Er zijn klinieken bij, zoals Lievensberg (Bergen op Zoom)
en Waak-Slaapcentrum Amsterdam Slotervaart, waar een
multidisciplinaire aanpak vrij vanzelfsprekend is en drie
kwart van de patiénten gesprekken heeft met verschillende
specialisten. Er zijn echter ook klinieken waar minder dan
een kwart van de patiénten meer dan één specialist ziet.
Deze cijfers worden nog enigszins geflatteerd doordat res-
pondenten niet alleen de specialisten voor de diagnose osas
hebben genoemd.

Eén op de tien geeft aan ook contact te hebben gehad met
een cardioloog en één op de twintig met een internist. Op
zich is dit verheugend gezien de comorbiditeit. Bij eer-
dere onderzoeken werden deze specialismen nauwelijks
genoemd.

We zien dat de meerderheid van de patiénten die met meer
dan één specialist hebben gesproken, ook contact heeft
gehad met een kno-arts. Dit doet vermoeden dat deze
patiénten door de huisarts vaak in eerste instantie met een
‘snurkprobleem’ naar de kno-arts zijn verwezen. En verder
is bekend dat de longarts en neuroloog ieder de kno-arts
makkelijker inschakelen. Terwijl de longarts vaak ‘neurolo-
gie erbij doet” zelf een eerste inschatting maakt of sprake
is van andere slaapstoornissen en eerst dan zo nodig de
neuroloog inschakelt.
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4.4 Voorlichting en begeleiding

Goede voorlichting en begeleiding zijn een belangrijk
onderdeel in de diagnose en behandeling van patiénten.
Het is in de internationale literatuur aangetoond dat de
acceptatie van de cpap en therapietrouw veel beter zijn bij
patiénten die betere begeleiding en voorlichting kregen.
Hoewel bijna twee derde van de patiénten aangeeft in het
afgelopen jaar enige vorm van begeleiding of voorlichting
te hebben gehad, zegt de rest deze voorlichting niet te
hebben gekregen. We zien overigens dat degene die in het
afgelopen jaar geen voorlichting hebben gehad met name
patiénten zijn die al een aantal jaren onder behandeling
zijn. Eenmaal gediagnosticeerd is het contact met de slaap-
kliniek vaak minimaal.

De cijfers voor voorlichting en begeleiding zijn gemid-
delden. Er zijn klinieken waarbij meer dan 80% van de
patiénten zegt voorlichting en begeleiding gehad te heb-
ben in het afgelopen jaar. Er zijn ook klinieken waarbij
meer dan 60 % zegt geen enkele vorm van voorlichting en
begeleiding gehad te hebben van een specialist, assistent of
osas-verpleegkundige.

Als patiénten begeleiding of voorlichting krijgen, zijn ze
hierover vrijwel allemaal tevreden. De helft geeft een ruime
voldoende (8, 9 of 10) en ruim vier op de tien een voldoende

(6 of 7).

4.5 Behandeling van meer dan osas alleen

In hoofdstuk 2 zagen we dat osas patiénten niet alleen een
sterk verhoogd risico lopen, maar in de praktijk ook daad-
werkelijk last hebben van een verhoogde co-morbiditeit.
Opvallend is dat slaapklinieken, volgens de patiénten, nog
niet in alle gevallen stelselmatig inventariseren of osas-
patiénten eveneens last hebben van deze aandoeningen. In

ruim de helft van de gevallen wordt er wel naar gevraagd
in de kliniek.

De ene kliniek besteedt veel meer aandacht aan deze
comorbiditeit dan de andere.

Er is geen enkele kliniek die standaard bij al zijn patién-
ten inventariseert of hij of zij eventueel last heeft van
aandoeningen als hoge bloeddruk of hart- en vaatziekten.
Wel zijn er een paar die dit zeer regelmatig doen, waar-
onder Maasziekenhuis Pantein in Boxmeer, Zorgsaam in
Terneuzen en Waak-Slaapcentrum Amsterdam Slotervaart

Maar vervolgens is er de vraag wat er gebeurt met die infor-
matie. Op de vraag of de kliniek naast de behandeling voor
osas ondersteuning heeft geboden om de gezondheid in het
algemeen te verbeteren, antwoord 81%: Nee, het is bij de
behandeling van osas gebleven.

De mate waarin voorlichting wordt gegeven, evenals de
waardering hiervoor, verschilt sterk per kliniek. Amphia
Ziekenhuis Breda/Oosterhout, Lievensberg in Bergen op
Zoom en Het St. Anna ziekenhuis in Geldrop springen er
positief uit, zowel wat betreft de mate waarin voorlichting
wordt gegeven als de waardering voor deze voorlichting.
Voor meer informatie over de voorlichting per kliniek zie

bijlage.
Y

Ondersteuning voor de verbetering van de gezondheid in
het algemeen wordt zelfs door de klinieken die dit het meest
doen (Gemini in Den Helder en Groene Hart in Gouda) bjj
slechts vier op de tien patiénten gedaan.

Een multidisciplinaire aanpak blijkt voor patiénten van
grote waarde te kunnen zijn, zo blijkt uit onderstaande uit-
gebreide toelichting:

‘Vanaf het moment dat de diagnose slaapapneu is vastge-
steld, is een multidisciplinair team opgestart. Ik ben vol
lof over de organisatie hiervan, de snelheid, kwaliteit van
afspraken, voorlichting etc. verdienen een dikke pluim.
Het aanbod om, onder begeleiding van twee fysiotherapeu-
ten, voor een half jaar twee per week een uur te sporten
ervaar ik als bijzonder waardevol. Samen met een 7-tal
lotgenoten kunnen naast sport en spel, masker, cpap en
lichamelijke kwalen worden besproken. De combinatie
cpap, afvallen (divas / dietist) en bewegen zorgen ervoor dat
je je al snel een stuk beter gaat voelen. Niets dan lof over
deze multidisciplinaire aanpak!” (over ziekenhuis Rijnstate,
Arnhem / Velp).
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4.6 Duur van het diagnoseproces

De duur van het diagnoseproces, van de verwijzing door
de huisarts tot en met de uitslag van de slaapregistratie,
varieert sterk per patiént. Bij drie op de tien patiénten lukt
dit binnen een maand, maar bij een vijfde heeft het circa
drie maanden geduurd en bij 18% duurde het zelfs vier
maanden of langer voordat de diagnose slaapapneu werd
gesteld.

De snelheid van de diagnose verschilt ook sterk per slaapkli-
niek. Bij de snelste klinieken (Rijnstate in Arnhem /Velp en
het Diakonessenhuis in Utrecht), duurt het gemiddeld zes
tot zeven weken om de diagnose te stellen. Bij de traagste
klinieken duurt dit gemiddeld zo'n vier tot vijf maanden.
Afgaande op de gegeven toelichting heeft de doorlooptijd
minder te maken met capaciteit, dan wel met de minder
efficiénte organisatie van het diagnoseproces in sommige
ziekenhuizen.

Er zijn ook verschillen in doorlooptijd tussen behandeling
met cpap, mra en kno. Hierbij spelen ook externe factoren
een rol. Met name bij de mra. Deze werd in januari 2010
voor het eerst in het basispakket opgenomen. De eerste
helft van 2010 waren de beslissingsprocedures bij de zorg-
verzekeraars verre van optimaal.

Bij 18 % van de patiénten
duurde het vier maanden of
langer voordat de diagnose
slaapapneu werd gesteld.

Tabel 9. Hoe lang heeft het hele diagnoseproces geduurd?

s Th biidhoev?el % van
e patiénten?
minder dan een maand 30
5 tot 6 weken 16
7 tot 8 weken 15
circa 3 maanden 19
4 tot 5 maanden 8
6 tot 8 maanden 5
langer dan 8 maanden 5
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5. Behandeling

We hebben aan de patiénten gevraagd welke behandeling
zij als laatste hebben gekregen. Voor een ruime meerder-
heid was dit een cpap, voor een kleine groep een mra of
een kno-operatie.

Deze verdeling is deels beinvloed door de manier waarop
het onderzoek is uitgezet: er zijn meer vragenlijsten
uitgezet bij cpap-patiénten dan bij patiénten met een
andere behandeling. Echter, ook in de praktijk is de cpap
vooralsnog de meest voorkomende behandeling.

5.1 Switchen van behandeling
Het komt regelmatig voor dat osas-patiénten verschillende
behandelingen krijgen of hebben gekregen.

Cpap

Het lijkt erop dat de cpap nog vaak als eerste behandeling
wordt ingezet. Negen op de tien cpap-gebruikers hebben
namelijk niet eerder een andere behandeling gekregen voor
slaapapneu. 7% van de cpap-gebruikers heeft al wel eerder
een operatieve ingreep ondergaan. Het komt bijna niet voor
dat mensen eerst een mra hebben gebruikt en daarna een
cpap: slechts 2% van de cpap-gebruikers heeft eerder een
mra gehad.

We moeten hierbij wel aantekenen dat in het onderzoek
met name patiénten betrokken zijn die in 2010 een behan-
deling hebben gekregen. De mra werd toen voor het eerst
in het basispakket opgenomen.

mra
We zien wel dat een vijfde van de huidige mra-gebruikers
in het verleden al een cpap heeft gehad en dus blijkbaar
geswitcht is. Voor ruim zes op de tien mra-gebruikers is de
mra de eerste behandeling, 13% heeft eerder al een kno-
operatie gehad.

kno

Een kno-operatie lijkt juist regelmatig pas in tweede instan-
tie ingezet te worden: van de patiénten die als laatste behan-
deling een kno-operatie hebben ondergaan, heeft bijna een
derde eerder al een cpap gehad. Ook geeft ruim een kwart
aan meer dan één keer een kno-ingreep te hebben gehad
voor slaapapneu, kennelijk levert operatie niet altijd meteen
het gewenste effect op.

Het merendeel van de kno-ingrepen betreft de verbetering
van de neuspassage. Strikt genomen is dit geen behande-
ling van osas, maar een manier om de cpap beter te laten
functioneren. Echte osas chirurgie vinden we maar beperkt
terug. Bij een vijfde van de patiénten die geopereerd zijn, is
ervoor gekozen om delen van het verhemelte, de keelaman-
delen en de huig weg te snijden. Bij nog eens 14 % voor een
combinatie van ingrepen.
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5.2 Effectiviteit van de behandeling

Hoewel we zagen dat het vaak lang duurt voordat een
patiént daadwerkelijk wordt gediagnosticeerd met osas,
blijkt dat 4ls men eenmaal behandeld wordt, de gezondheid
ook heel veel beter wordt.

Aan de patiénten is gevraagd om een rapportcijfer te geven
voor hun gezondheid voor en na de behandeling. Voor de
behandeling gaf men zijn gezondheid gemiddeld nog een
onvoldoende (5,3). Eén op de zes gaf zelfs een 1, 2 of 3, ter-
wijl slechts één op de tien een & of hoger gaf.

Na behandeling geeft men de eigen gezondheid een ruime
voldoende met gemiddeld een 7,3. Bijna de helft geeft dan
zelfs een 8 of hoger, terwijl slechts 2% nog een 3 of lager
geeft.

53 Cpap

5.3.1 Soort cpap

De meerderheid van de cpap-gebruikers heeft een standaard
cpap met een van tevoren vastgestelde druk. Ongeveer drie
op de tien hebben een zogenaamde autopap: een apparaat
dat automatisch de druk aanpast wanneer dat nodig is. Het
gebruik van deze autopaps is in de loop der jaren aan het
toenemen.

Een enkeling maakt nog gebruik van een bi-level apparaat,
maar dit is in de afgelopen jaren drastisch afgenomen. De
bi-level apparaten zijn relatief duur. Zorgverzekeraars reage-
ren terughoudend. Voor een deel van de patiénten, die daar
op aangewezen waren, biedt een cpap met flex-technologie
voldoende soelaas.

Het is opvallend dat sommige leveranciers aanzienlijk
meer autopaps inzetten dan anderen: ongeveer de helft van
de patiénten met een cpap van ComCare Medical of Total
Care, heeft een autopap. Terwijl patiénten met een cpap van
Linde, Tefa en Vivisol veel vaker (in ongeveer zeven op de
tien gevallen) een standaard cpap hebben. Ook als men een
cpap via het slaapcentrum geleverd heeft gekregen, is dit
vaak een standaard apparaat.

De meeste patiénten ervaren een enorme verbetering van
de behandeling, of deze nu in de vorm van een cpap, mra of
kno-operatie gebeurt, maakt slechts beperkt verschil.

Tabel 10. Gemiddeld rapportcijfer voor eigen gezondheid

cpap mra kno
voor de behandeling 5,2 5,5 5,3
na de behandeling 7,3 7,2 7,5

Bekend is dat ComCare Medical en Total Care vaak een
autopap inzetten vanwege de uitleesfaciliteit. Op afstand
valt bij klachten makkelijker telefonisch te bepalen wat het
probleem is. Als een consulent niet langs hoeft te komen
levert dat een aanzienlijke besparing aan kosten. Een en
ander hoeft niet te betekenen dat deze autopaps ook als
autopap gebruikt worden. Ze kunnen ook in de standaard-
modus gezet worden.

We vroegen de respondenten ook naar de druk die toege-
past werd. Een deel van de respondenten weet het niet of
geeft geen antwoord (14%). Van de patiénten die het wel
weten, vinden we in 34% van de gevallen een lage druk
(7 of minder). Een gemiddelde druk van 8-9 vinden we in
42% van de gevallen. Een hoge druk van 10 of meer vinden
we bij 24 % van de patiénten.

Er waren enige verschillen tussen de leveranciers waarvoor
we geen verklaring hebben. ComCare en ook slaapcentra
zetten de cpap relatief vaak op een lage druk (7 of minder),
Linde (FarmaDomo) juist relatief vaak op hoge druk (1o of
meer).

Tabel 11. Soort cpap per leverancier

totaal Com?are ez (757 Tefa Total Care Vivisol o e

% Medical Domo) % % % centrum
(o] % % (o] (o] (o] %
standaard 66 46 72 76 49 74 69
automaat 30 52 20 19 50 25 29
bi-level 4 2 8 5 1 1 2
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5.3.2 Tevredenheid cpaps

Alle cpaps worden gemiddeld met een ruime voldoende
beoordeeld en de gemiddelde scores ontlopen elkaar niet
veel. Wel zien we dat gebruikers van autopaps over het alge-
meen het meest tevreden zijn over hun apparaat (gemid-
delde algemene tevredenheid 7,7 en weinig onvoldoendes),

terwijl de tevredenheid onder gebruikers van bi-level appa-
raten het laagst is. Toch worden ook deze meestal niet slecht
beoordeeld, met gemiddeld een 7,2 en ‘slechts’ in 9% van
de gevallen onvoldoendes. De standaard apparaten zitten er
met een gemiddelde 7,6 tussenin.

Tabel 12. Algemene tevredenheid verschillende soorten apparaten

gemiddeld % onvoldoende | % voldoende % goed

rapportcijfer (1-5) (6-7) (8-10)
standaard 7,6 7 37 56
automaat 7,7 6 31 63
bi-level 7,2 9 39 52

Als je kijkt naar specifieke aspecten van het apparaat zoals
het bedieningsgemak, de bevochtiging en de mate waarin
het apparaat geluidloos is, is het verschil tussen de drie
typen apparaten zelfs nog duidelijker te zien: telkens is de
tevredenheid het hoogst voor de automaten, meestal op de
voet gevolgd door de standaard apparaten, maar aanzienlijk
lager voor de bi-level apparaten.

Gebruikers van automaten hebben verder iets minder last
van droge slijmvliezen en infecties aan de luchtwegen,
maar deze verschillen zijn klein.

Tabel 13. Tevredenheid op aspecten verschillende soorten apparaten

(gemiddelde rapportcijfers)

mate waarin het bedienings- bevochtiein schoonhouden
geluidloos is gemak ging bevochtiger
standaard 6,9 8,0 7,6 7,3
automaat 7,3 8,1 7,7 7,4
bi-level 6,8 7,5 7,1 6,7

Tevredenheid per apparaat

Als we kijken naar specifieke apparaten, zien we dat de
Resmed S9 Elite en Resmed Sg AutoSet het beide opval-
lend goed doen met een gemiddeld rapportcijfer van ruim
boven de 8. Beiden worden in het algemeen erg goed
gewaardeerd, maar ook op specifieke aspecten als de mate
waarin ze geluidloos zijn, het bedieningsgemak, de bevoch-
tiging en het schoonhouden van de bevochtiger,

Ook de Devilbiss DV 54 autoset Plus is één van de beter
gewaardeerde apparaten met een algemeen oordeel van 77,8.
Ook deze scoort erg goed op de verschillende aspecten.

In het overzicht op de volgende pagina is voor ieder van de
specifieke aspecten van de apparaten een top-5 gemaakt van
de best scorende apparaten. Tussen haakjes staat het gemid-
delde rapportcijfer voor het betreffende apparaat.
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Tabel 14. Top-5 apparaten per aspect

algemeen [ . s A schoonhouden
totaaloordeel geluidloos bedieningsgemak bevochtiging et
Top-5
1 Resmed Sg Elite Resmed Sgq Elite Resmed Sgq Elite Resmed Sg Elite Resmed Sg AutoSet
' (83) @) (8.4) (8,0 (7:9)
2 Resmed Sg Autoset Resmed Sg Autoset Resmed Sg Autoset | Resmed Sg Autoset Resmed Sg Elite
' (32) (7:9) (83) (8,0) (7,9)
Devilbiss Fischer & Paykel Devilbiss Sandman Info Devilbiss
3. DV 54 autoset Plus HC 254 DV 54 autoset Plus (8.0) DV 54 autoset Plus
(7.8) (7,5) (82) ' (7.6)
Resmed S8 Auto Set Devilbiss Remstar Remstar Weinmann
4. Spirit Il DV 54 autoset Plus Pro System one Auto System one Somnobalance
(7,8) (7:3) (82) (77) (7,6)
5 Breas, | Sleep Resmed S8 Elite II Fischer & Paykel Hoffrichter Trend Breas, | Sleep
' (7:8) (73) HC 254 (8,1) (7.7) (7.6)

5.4 Maskers behorend bij de cpap

5.4.1 Algemeen soort masker

Het masker is erg bepalend voor de ervaring die men heeft
met de cpap. Het is het onderdeel dat direct op je gezicht zit
en vanwege de druk goed moet aansluiten en daardoor voor
ongemakken kan zorgen.

Er bestaan verschillende soorten maskers. Veruit het meest
gebruikte masker is de neuskap, die alleen de neus bedekt.
Deze gebruikt bijna twee derde van de cpap-gebruikers.
Een vijfde heeft een zogenaamd full face masker, dat
behalve de neus ook de mond bedekt. 14 % maakt gebruik
van neusdoppen.

Het is opvallend dat er veel verschil zit tussen het soort mas-
kers dat verschillende leveranciers leveren. Zo valt op dat

Vivisol veel vaker dan andere leveranciers full face maskers
levert en daardoor wat minder neusdoppen en neuskappen
dan anderen. Tefa kiest opvallend vaak voor een neuskap,
Linde lijkt meer dan de andere leveranciers neusdoppen te
leveren.

Tabel 15. Soort masker per leverancier

totaal Com(.Zare Linde (Farma Tefa Total Care Vivisol UENEEE

% Medical Domo) % % % centrum
% % %
neuskap 64 62 62 73 64 56 67
neusdoppen 14 15 20 11 12 10 19
full face 22 23 17 16 24 33 16
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5.4.2 Tevredenheid maskers

Wie op bijeenkomsten zijn oor te luisteren legt, merkt dat
over maskers het meest te klagen valt. Het is het naarste
deel van de therapie. Opvallend is dan ook dat men in dit
onderzoek over het algemeen behoorlijk tevreden is over
het gebruikte masker. Gemiddeld krijgen de maskers een
rapportcijfer 77,2. Wel bestaan er kleine verschillen tussen
de typen maskers: full face maskers (7,1) worden iets min-
der goed gewaardeerd dan neusdoppen (7,2) en de neus-
kap (7,3). Ook als je kijkt naar de verschillende aspecten
waarmee de patiént te maken krijgt in het gebruik van het

masker, wordt duidelijk dat het full face masker wat minder
gewaardeerd wordt dan neuskappen en neusdoppen. Maar
dat kan ook te maken hebben met de situatie waarin een
bepaald masker geindiceerd is. Full face maskers worden
vaker toegepast bij patiénten die een hoge druk behoeven.
Zij zouden meer problemen hebben bij welk masker ook.
Neuspillows worden voornamelijk geschikt geacht en toe-
gepast bij lagere druk. Deze patiénten hebben minder last
met welk masker dan ook.

Tabel 16. Tevredenheid op aspecten verschillende soorten maskers (gemiddelde rapportcijfers)

mate waarin het het niet draagcomfort gemak bij geen hinder | schoon kunnen
geluidloos is lekken g het opzetten | voor de partner houden
neuskap (n=1.555) 6,8 6,3 6,6 7,3 6,6 7,3
neusdoppen (n=537) 6,7 6,3 6,6 7,4 6 7,2
full face (n=549) 6,6 5,9 6,3 7,1 6,1 7,1

Het full face masker doet het vooral minder goed als
het gaat om het aspect ‘niet lekken’. Bijna vier op de tien
patiénten vinden dit onvoldoende bij hun full face masker.
Overigens scoren ook de neuskap en neusdoppen lang niet
altijd voldoende.

Het draagcomfort en het gemak bij het opzetten, worden bij
de neuskap en neusdoppen ook beter gewaardeerd dan bij
een full face masker.

Het grote voordeel van een neuskap blijkt vooral te zijn
dat het minder hinder vormt voor de partner. Hoewel een
gemiddeld rapportcijfer van een 6,6 wel aangeeft dat het
nog steeds geen ideale oplossing is. Je hebt natuurlijk nog
steeds iets op je neus terwijl je in bed ligt. De neusdoppen
krijgen van een derde van de gebruikers een onvoldoende
als het gaat om hinder voor de partner.
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Tevredenheid per merk /type masker

Er is een groot aantal merken en typen maskers op de
markt. Veruit de meest gebruikte is de Comfortgel van
Respironics. Ook verschillende maskers van Resmed wor-
den veel gebruikt, net als de Fischer & Paykel HC 407 en

de Philips Respironics Easy Life.

Er zijn verschillen in de waardering voor de verscheidene
maskers die er op de markt zijn. In het volgende overzicht
is de algemene waardering van de meest voorkomende
maskers te zien. Daarna kijken we ook nog naar zaken als
de mate waarin het masker geluidloos is, hinder voor de
partner en het draagcomfort.

Tabel 17. Algemene waardering voor meest gebruikte maskers

aandeel % gemjddeld goed voldoende | onvoldoende slecht

cijfer (8-10) % (6-7) % (4-5) % (113) %
Comfortgel (Respironics) 12 73 42 44 10 3
Resmed Mirage Quattro Full Face 7 7,0 36 45 17 3
Philips Respironics Easy Life 5 7,3 38 47 12 3
Resmed Ultra Mirage Full Face 5 7,1 34 48 14 4
Fischer & Paykel HC 407 5 7,0 38 49 10 3
Resmed Ultra Mirage neusmasker 5 7,3 40 47 11 2
Resmed Mirage Micro neusmasker 4 7,3 34 55 9 2
Weinmann Joyce neusmasker 4 7,7 39 49 11 1
ko P H sz s e | ow | om | ow |
Fischer & Paykel Zest neusmasker 3 7,2 37 56 7 -
Resmed Swift LT/FX neuspillow 3 7,5 40 48 9 3
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Van de meest gebruikte maskers krijgt de Weinmann
Joyce het hoogste gemiddelde rapportcijfer. Zon vier op
de tien gebruikers geeft een 8 of hoger, maar toch wordt
de Weinmann Joyce ook door 12% met een onvoldoende
beoordeeld.

Het Fischer en Paykel Zest neusmasker heeft een wat
lager gemiddeld rapportcijfer (7,2), maar heeft wel minder
gebruikers die ontevreden zijn (7 %).

In het algemeen kunnen we stellen dat er geen masker is
dat iedereen tevreden kan stellen. Allemaal hebben ze rond

de 40% zeer tevreden gebruikers, maar de meeste krijgen
ook van zo'n 10% tot 20% een onvoldoende. Ieder masker
heeft zo zijn eigen kenmerken die bij een bepaalde patiént-
behoefte zullen aansluiten.

In onderstaand overzicht is voor een aantal specifieke
aspecten van de maskers aangegeven welke vijf merken
maskers er het best op scoren (top-5)

Tabel 18. Top-5 maskers per aspect (alleen maskers beoordeeld door n=30 of meer)

geluidloos niet lekken

slaapcomfort

gemak bij
opzetten

geen hinder

schoon houden
voor partner

Top-5
Fischer & Paykel | Fischer & Paykel ASEERS LG | ASGIr S ) Fischer & Paykel | Weinmann Joyce
HC 482 Opus HC 482 Opus
1. HC 431 full face HC 405 . ) HC 405 neusmasker
] (6.8) neuspillow-masker | neuspillowmasker o 7,7)
' ' (6,9) (7.7) ' '
Resmed Swift Resmed Swift Resmed Swift Fischer & Paykel | Philips Respironics | Resmed Swift
2. LT/FX neuspillow | LT/FX neuspillow | LT/FX neuspillow HC 405 Comfort Fusion LT/FT neuspillow
(7,0) (6,5) (6,8) (7.6) (6.8) (7,5)
. Fischer & Paykel
Fischer & Paykel AT ey Fischer & Paykel Resmed Swift Weinmann HC 405/Philips
HC 482 Opus . 2
3. Zest neusmasker neuspillow-masker HC 405 LT/FX neuspillow | Joyce neusmasker Respironics
(6,9) P (6,7) (7,6) (6,7) Comfort Fusion
(6,5) (7:5)

Philips Respironics

Resmed Ultra

Fischer & Paykel

Resmed Ultra

Philips Respironics

Weinmann Joyce

4. Easy Life Mirage neusmasker| Zest neusmasker |Mirage neusmasker Easy Life Gel neusmasker
(6,9) (6,5) (6,7) (7.6) (6,7) (7.4)
AT S LELC Fischer & Paykel Weinmann Breeze Sleepgear | Breeze Sleepgear ASGAF S GELE
HC 482 Opus HC 482 Opus
5. . Zest neusmasker | Joyce neusmasker | (Tyco Healthcare) | (Tyco Healthcare) .
neuspillow-masker neuspillow-masker
(6,9) (6,5) (6,7) (7.4) (6,7) (7,4)

Het verschil tussen de maskers met hoogste en de maskers
met de laagste score is vaak niet erg groot: de meeste scores
liggen zo tussen de 6,5 en 77,5. Opvallend is wel dat er een
aantal maskers is dat constant bij de hoogste scores zit en
een aantal dat regelmatig aan bij de lagere scores zit. Vooral
de verschillende neuspillowmaskers doen het erg goed op
veel van de aspecten. Terwijl de full face maskers, zoals
we eerder ook al zagen, vaak net iets minder gewaardeerd
worden.

De verschillende neus-
pillowmaskers doen het erg goed
op veel aspecten. De full face
maskers worden vaak iets minder
gewaardeerd.
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5.5 Leveranciers cpap

5.5.1 Algemene waardering

Er is een beperkt aantal leveranciers van cpap-apparaten
en maskers in Nederland. Op basis van dit onderzoek kun-
nen we niet vaststellen wat de grootste leveranciers van
cpaps in Nederland zijn. We hebben immers ieder van de
leveranciers gevraagd om een gelijk aantal vragenlijsten te
versturen. Bovendien zijn er nogal wat verschuivingen in de
aantallen cpaps die door iedere leverancier worden geleverd:
dit wordt bepaald door de aanbestedingen van zorgverze-
keraars. De patiént krijgt zijn apparaat van de leverancier
waarmee de zorgverzekeraar wenst te werken. Gelukkig
ontstaat bij een aantal zorgverzekeraars steeds vaker ruimte
om de eigen leverancier te kiezen.

De leverancier is erg belangrijk voor de patiént. De leveran-
cier is weliswaar niet medisch verantwoordelijk, maar levert
wel degelijk een groot deel van de zorg. De leverancier levert
niet alleen een apparaat af, maar stelt in de meeste gevallen
ook de druk in, begeleidt de zo cruciale proefperiode, past
maskers aan en controleert in veel gevallen de effectiviteit
van de behandeling. Nadat de diagnose is gesteld in de
Kkliniek, is de leverancier het belangrijkste aanspreekpunt
voor veel patiénten. Dit hebben we ook in de tevreden-
heidsonderzoeken van de afgelopen jaren teruggezien: de
leverancier wordt over het algemeen erg hoog gewaardeerd
door patiénten.

Naast de vijf leveranciers vindt u in de meeste tabellen
ook de kolom ‘via slaapcentrum’. Dit is een beetje een
mixkolom. We kennen namelijk maar enkele slaapcentra
die geheel zelf apparatuur verstrekken en aanmeten. Bijj
een tiental slaapklinieken wordt het leeuwendeel van de
cpaps geleverd door een of twee leveranciers die vervolgens
gevraagd zijn spreekuur te houden in het ziekenhuis. Voor
de patiént is niet altijd duidelijk dat hij in feite met een onaf-
hankelijke partij te maken heeft.

De leveranciers worden ook dit jaar allemaal beoordeeld
met een ruime voldoende en er worden weinig zware onvol-

doendes gegeven. Linde doet het met een gemiddelde van
een &, het hoogste aandeel ‘zeer goed’ en het laagste aantal
onvoldoendes duidelijk wat beter dan de rest.

De rest scoort allemaal iets lager, maar nog steeds ruim
voldoende. ComCare Medical en de slaapcentra krijgen wat
meer onvoldoendes en komen daardoor op een iets lager
gemiddelde van een 7,5.

Tevredenheidscijfers, zo is in het verleden gebleken en lezen
we ook nu weer in de toelichtingen, worden sterk beinvloed
door het voortdurende schuiven met contracten door de
zorgverzekeraars. Hoewel open contractering steeds meer
de norm wordt (dat wil zeggen iedere leverancier die voor
de gestelde voorwaarden kan leveren, mag leveren) wordt
er door sommige verzekeraars met duizenden cpap-gebrui-
kers heen en weer geschoven. Deze zorgverzekeraars sluiten
met een of meer leveranciers periodiek nieuwe contracten
af en hevelen vervolgens duizenden cpap-gebruikers over
naar deze nieuwe leverancier(s). Gevolg: schakelproble-
men bij deze nieuwe leverancier die zijn organisatie moet
opschalen, administraties moet aanpassen, een enorme
stroom patiénten moet bezoeken voor een kennismaking of
achterstallig onderhoud. Hierdoor wordt gedurende maan-
den op onderdelen minder goede service verleend. Maar
ook als deze schade meevalt is de onvrede onder patiénten
groot: zij verliezen hun vertrouwde consulent, zijn bang
dat ze eerdaags geconfronteerd worden met een ander
masker en andere machine en dat vinden we terug in de
tevredenheidscijfers over deze nieuwe leverancier. Vivisol
en ComCare Medical hebben de laatste jaren de grootste
verschuivingen meegemaakt. Linde geen.

Tabel 19. Tevredenheid met de diensten (aflevering en contacten daarna) van leveranciers

totaal ComCare | Linde (Farma Tefa Total Care Vivisol via slaap-

% Medical Domo) % % % centrum
% % %
zeer goed (8-10) 64 61 71 65 66 62 58
voldoende (6-7) 29 29 25 26 29 31 33
onvoldoende (4-5) 5 7 3 7 4 6 6
echt onvoldoende (1-3) 2 3 1 2 1 1 3
gemiddelde 7,7 7,5 8 7,7 7,8 7,7 7,5
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De gemiddelde rapportcijfers voor de leveranciers zijn
hoog. Het percentage patiénten dat een rapportcijfer van 8
of hoger geeft is hoog: gemiddeld 64%. Cpap-gebruikers
zijn bepaald geen kankerpitten. Je kunt je voorstellen dat
er op zo'n populatie altijd wel enige onvrede is. En is 7%
dan veel? Het is goed ons te realiseren dat op 55.000 cpap-
gebruikers 7% betekent dat er ruim 3850 (zeer) ontevreden
gebruikers zijn. Dat moet minder kunnen.
Tevredenheid met de leverancier lijkt vooral te zitten in
goede en snelle service, zonder al teveel moeite voor de
patiént zelf. De leverancier moet goed luisteren naar de
wensen van de patiént, goed bereikbaar zijn en niet moeilijk
doen over het leveren van producten. Dit blijkt uit toelich-
tingen als:
« ‘Goed uitgelegd hoe apparaat werkt; men neemt de tijd
voor je.
« ‘Ik hoef maar te bellen en het wordt aangeleverd, of gere-
pareerd, tot nu toe is dit prima verzorgd, alles kun je telefo-
nisch goed overleggen en er wordt goed gereageerd.

Redenen waarom soms onvoldoendes gegeven worden, heb-
ben te maken met het tegenovergestelde: het is moeilijk om
contact te krijgen, je krijgt niet zomaar een nieuw product
of onderdeel en er wordt niet altijd goed geluisterd:

« ‘Je moet ze zelf bellen iv.m servicebeurt van de cpap. Zijn
nogal krenterig met verschaffen van nieuw masker. Er
wordt wel elke maand € 14,45 voor deze diensten betaald
aan de leverancier. Dit gaat van je eigen risico af!’

5.5.2 Begeleiding van de plaatsing

De begeleiding van de plaatsing van het nieuwe apparaat
door de leverancier beoordelen bijna negen op de tien
patiénten als (zeer) goed. Maar er zijn ook enkele patiénten
die de begeleiding (echt) onvoldoende vinden (4 %).

Er zijn wat verschillen tussen de leveranciers. Linde
(Farmadomo) wordt opvallend vaak met ‘zeer goed’ beoor-
deeld. ComCare heeft iets meer onvoldoendes en iets min-
der vaak ‘zeer goed’ dan anderen, hoewel het hier om kleine
aantallen gaat.

- “Totdat je contact krijgt met de juiste persoon duurt te
lang. Je belt, dan moet je wachten tot je een keertje weer
teruggebeld wordt. Dit duurt soms een week of twee en
soms gaat het mis en moet je nog eens bellen. Ook werd
de kaart niet door mijn leverancier uitgelezen.’

- ‘Bij introductie had ik geen keuzemogelijkheid. Ook niet
met betrekking tot maatvoering. Gevolg ernstige lekkage
en tocht op de ogen, zelfs oogontsteking. Tweede masker
veel te groot en veel lekkage. Derde masker (internasaal)
haast probleemloos.

Hierna zullen we ingaan op diverse aspecten van de dienst-
verlening van de leveranciers, om wat meer beeld te krijgen
bij waar de verschillen in beoordeling nu vandaan komen.

<

e

Tabel 20. Waardering van de begeleiding van de plaatsing van nieuw apparaat

totaal ComCare | Linde (Farma Tefa Total Care Vivisol TiLE EEET
% Medical Domo) % % % centrum
% % %
zeer goed 33 27 41 30 27 28 41
goed 54 56 47 54 60 61 56
matig 9 11 9 12 8 7
onvoldoende 3 3 2 4 2 3
echt onvoldoende 1 3 1 1 1 3
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Er is geen duidelijke beste manier waarop de leverancier
zijn nazorg zou moeten inrichten. Na de plaatsing vindt
bijna de helft van de patiénten het erg prettig als de leveran-
cier nog jaarlijks langs komt om hen bij te praten. Anderen
(iets meer dan de helft) vinden het als alles eenmaal is
geinstalleerd juist niet zo nodig dat de leverancier ieder jaar
nog komt controleren. Als ze maar telefonisch bereikbaar
zijn voor vragen.

Je zou kunnen denken dat bij patiénten die al wat langer
osas hebben minder behoefte bestaat aan een jaarlijkse
controle door de leverancier. Het tegengestelde blijkt waar:
ook een aanzienlijk aantal patiénten dat al langer geleden
de diagnose osas heeft gekregen, heeft behoefte aan jaar-
lijkse controle.

Het verschilt ook erg per leverancier hoeveel contact zij met
de patiént heeft. Sommige leveranciers komen regelma-
tig bij de patiént langs, andere hebben alleen telefonisch
contact. Het is opvallend dat cpap-gebruikers waarbij de
leveranciers minder langskomen, ook minder behoefte zeg-
gen te hebben aan huisbezoek. Het is de vraag of de mate
waarin de leverancier langs komt afhankelijk is van de voor-
keur van de patiént of dat het andersom is: dat de voorkeur
van de patiént zich vormt op basis van wat hij gewend is van
zijn leverancier.

In de volgende tabel is te zien in welke mate de verschil-
lende leveranciers contact hebben met patiénten, volgens
de patiént.

Tabel 21. Contact met de leverancier

to:;:al cl\:::i?:: Lingir(:z;ma Toe/:'a Tota(I%Care Vi‘;,SOI \::i:nstlrauanp;-

% % %
Hoe vaak ziet u de leverancier?
2-3 keer per jaar 8 11 6 10 4 7 15
minimaal 1 keer per jaar 59 50 76 58 69 41 60
minder dan 1 keer per jaar 33 39 18 32 27 52 24
Hoe vaak heeft u telefonisch
contact met de leverancier?
meer dan 3 keer per jaar 5 8 4 6 2 4 6
2-3 keer per jaar 21 28 18 21 21 19 16
gemiddeld 1 keer per jaar 39 36 46 38 45 34 39
minder dan 1 keer per jaar 35 28 32 35 31 43 39

Linde (FarmaDomo) ziet zijn patiénten vaker dan gemid-
deld en heeft een vrij gemiddelde hoeveelheid telefonisch
contact. Patiénten van Linde vinden het in vergelijking met
anderen ook het belangrijkst dat de leverancier jaarlijks
langs komt.

Vivisol heeft zowel het minste persoonlijke, als het minste
telefonische contact met zijn patiénten, maar de patiénten
van Vivisol hebben hier dan ook de minste behoefte aan.
ComCare Medical heeft vooral regelmatig telefonisch con-
tact met zijn patiénten.

Het is niet helemaal duidelijk in hoeverre de mate van con-
tact nu van invloed is op de tevredenheid van de patiénten.
We zien dat patiénten van Linde het hoogste rapportcijfer
geven aan hun leverancier, wat een samenhang tussen de
hoeveelheid contact en de waardering doet vermoeden.
Vivisol, dat niet zoveel contact heeft met zijn patiénten,
scoort qua waardering vergelijkbaar met de rest.

Ook bij een aanzienlijk

aantal patiénten die al langer
geleden de diagnose osas
heeft gekregen, is er behoefte
aan jaarlijkse controle door de
leverancier.

Patiénten van Vivisol vinden contact met de leverancier
dan ook minder belangrijk. ComCare Medical scoort met
een rapportcijfer 7,5 het laagst en krijgt de meeste onvol-
doendes. Zij hebben wel het meeste telefonische contact
gehad met patiénten: maar dit kunnen ook telefoontjes
zijn over klachten?

30 apneumagazine



APNEUMAGAZINE PRESTATIE- EN WAARDERINGSONDERZOEK

5.6 Controle therapie-effectiviteit cpap en toebehoren
Nadat de kliniek een patiént op cpap-therapie heeft gezet,
zou je verwachten dat zij ook goed in de gaten houdt hoe
deze therapie aanslaat en of de patiént zijn cpap goed
gebruikt. Volgens de richtlijn die sinds 2009 van kracht
is, zouden klinieken dan ook zon twee tot drie maanden
na de start van de cpap-therapie moeten controleren of de
behandeling ook echt effectiefis. Dit gebeurt echter volgens
de cpap-gebruikers lang niet altijd. Bijna een kwart van de
patiénten antwoordt dat de controle op effectiviteit van de
cpap helemaal niet heeft plaatsgevonden.

Als de controle plaatsvindt, gebeurt deze in meer dan de
helft van de gevallen door de leverancier die de auto-cpap
uitleest. In de andere gevallen (22 %) voert de kliniek zelf
een nieuwe slaapregistratie uit. Het kan zijn dat een deel
van de patiénten niet weet dat controle via het uitlezen
van de cpap plaats kan vinden. Dan zou het mee kunnen
vallen, maar hebben we op zijn minst een communicatie
probleem.

5.7 Gebruik cpap en toebehoren in de praktijk

5.7.1 Therapietrouw

Bijna 70% van de patiénten gebruikt de cpap altijd, ook
voor dutjes overdag. Ruim 10% slaat wel een nachtje in
de maand over. Eenzelfde aantal slaat wel eens nachtje in
de week over. Zo'n 7% gebruikt de cpap niet of nauwelijks
meer.

Zo'n 65% gebruikt de cpap de hele nacht. Zo'n 277 % wil het
masker de laatste uren van de nacht nog wel eens afzetten.
Een paar procent zet het masker ergens in de nacht af.

Deze cijfers stemmen overeen met de internationale lite-
ratuur. Met dien verstande dat deze patiénten niet te
boek staan als afhakers die de therapie niet verdragen,
terwijl zo'n 30% daar toch aardig naar op weg is. In het
Nederlandse systeem, dat geen jaarlijkse controle vanuit de
kliniek kent, komt dit gedrag niet makkelijk aan de opper-
vlakte. Zorgverzekeraars vragen in hun nieuwe contracten
met leveranciers in toenemende mate om jaarlijkse controle
op therapie-effectiviteit, maar de financiéle voorwaarden
worden zodanig dat er steeds minder ruimte is voor een
jaarlijks controlebezoek door de leverancier.

5.7.2 Bevochtiging en klachten

Het gebruik van de bevochtiger is in Nederland stevig inge-
burgerd. De bevochtiger wordt door alle zorgverzekeraars
standaard vergoed en verstrekt en door 77% van de cpap-
gebruikers ook gebruikt.

Desondanks heeft ruim 70 % af en toe (42 %) of regelmatig
(31%) last van droge slijmvliezen. Dit komt dus ook voor bij

In de open antwoorden lezen we regelmatig terug dat goede
nazorg toch wel erg gewenst is (en helaas ook wel gemist
wordt):

« ‘Na de diagnose en aflevering van het cpap-apparaat geen
enkele vorm van nazorg of belangstelling over de resul-
taten van het slapen met het apparaat van de specialist
ontvangen.’

« ‘Ik mis heel erg de psychologische nazorg. Je gaat naar
huis met cpap en belt nog maar als er iets is. Zoveel vra-
gen en frustraties onbeantwoord.

- “Wat mij verbaast is dat er sinds het aanmeten van mas-
ker en apparaat geen enkele controle op effectiviteit heeft
plaatsgevonden.’

gebruikers van bevochtiging. Het lijkt er op dat de afstel-
ling van de bevochtiging vaak nog geoptimaliseerd kan
worden.

Een aantal mensen heeft af en toe dan wel regelmatig last
van infecties aan de luchtwegen door het gebruik van het
cpap-apparaat. Gebruikers van bevochtiging hebben hier
wat vaker last van (21% af en toe en 9% regelmatig) dan
niet-gebruikers (18 % af en toe en 6% regelmatig).
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5.8 Mra

Voor de eerste keer is in dit onderzoek ook een aantal vra-
gen over het mra meegenomen. Onder de deelnemers aan
het onderzoek waren 113 mra-gebruikers, wat voldoende is
om op hoofdlijnen iets te kunnen zeggen over de ervarin-
gen, het gebruik en de tevredenheid over het mra.

5.8.1 Voorschrijven

Het voorschrijven van een mra gebeurt meestal door een
kno- of longarts. Eén op de tien kreeg zijn of haar mra voor-
geschreven door de kaakchirurg en bij een enkeling was dit
een neuroloog of tandarts / orthodontist.

5.8.2 Plaatsing

De plaatsing van het mra wordt in de meerderheid van de
gevallen in de eigen kliniek gedaan door de tandarts of
orthodontist, maar sommigen werden hiervoor doorver-
wezen naar een gespecialiseerde tandarts. Bij deze plaat-
sing zijn meestal geen aanvullende behandelingen nodig,
slechts bij enkelen van de ondervraagden was het nodig
het gebit eerst te saneren. Desondanks gebeurt de plaat-
sing van een mra lang niet altijd van de ene op de andere
dag: de periode tussen de diagnose tot aan de plaatsing is
bij een kwart korter dan een maand, maar bij een derde
duurt dit drie maanden of langer. Bij 8% zelfs langer dan
een half jaar. Een en ander kan goed te maken hebben met
de goedkeuringsprocedures bij de zorgverzekeraars. Deze
waren begin 2010, het eerste jaar van de verstrekking, nog
niet op orde.

Het proces van het aanmeten en de plaatsing van het mra
wordt door een klein deel vanwege de lange doorlooptijd
met een onvoldoende beoordeeld, maar de meeste geven
gelukkig een ruime voldoende (rapportcijfer 8, 9 of 10).
Toch zijn er ook patiénten die een wat lager cijfer geven
en in de toelichtingen die men heeft gegeven op de vraag,
valt op dat er vooral nog wel wat te verbeteren valt in de
communicatie rondom de aanmeting en plaatsing van het
mra. Terwijl dit juist zo belangrijk is voor acceptatie en
therapietrouw:

- ‘Behandeling en benadering door de tandarts was a)
afstandelijk b) lomp ¢) nauwelijks enige communicatie
d) wel was het pas-resultaat zo goed als meteen perfect.
Hierdoor is er echter nog geen cijfer 9 of 10 te geven.’
‘Voorlichting was erg slecht en doordat er geen controle
meer is geweest draag ik het mra niet meer.’
‘Onpersoonlijke behandeling - geen instructie betref-
fende mra - kwijtraken dossierstuk - te hoge begroting van
totaalbehandeling mra naar verzekering - ten onrechte in
rekening brengen van kosten - niet correcte factuur - geen
2 maanden nazorg gehad - tandarts maar 1x per week
bereikbaar.’

‘Tk vond dat de tandarts weinig tijd nam voor de toelich-
ting. Stond binnen 5 minuten weer buiten en had nog wel
wat vragen.’

We zien hierover ook iets terug in de vraag naar het oordeel
over de begeleiding en voorlichting die men bij de aanme-
ting en plaatsing van het mra heeft gekregen. Ruim acht op
de tien antwoordt (zeer) goed, maar 10% vond dit matig en
8% onvoldoende. Daar is dus bij sommige klinieken nog
wel ruimte voor verbetering.

Gelukkig overheersen de positieve toelichtingen:

« ‘Bijzonder goede en vakkundige behandeling, vriendelijke
medewerkers die hun vak verstaan. Er worden ook diverse
keuzemogelijkheden geboden waarbij alle voor- en nade-
len duidelijk worden uitgelegd.’

« ‘Zeer professionele tandarts in St. Antonius. Veel uitleg en
geduld en begrip’

5.8.3 Therapietrouw en tevredenheid

Het mra wordt door het gros van de gebruikers behoorlijk
serieus gebruikt: zes op de tien gebruiken het altijd, ook
voor eventuele dutjes overdag. Sommigen geven aan het
ongeveer een nachtje in de maand over te slaan.
Bovendien gebruiken de meesten (twee derde) het mra
gedurende de hele nacht. Een kwart wil het de laatste uren
’s ochtends wel eens uitnemen. Het komt weinig voor dat
mensen het mra ’s nachts bewust of onbewust uitdoen.

Hoewel men het mra dus veel en behoorlijk goed gebruikt,
is niet iedereen helemaal tevreden over de werking ervan:
een vijfde is slechts matig tevreden en 15% geeft een
onvoldoende. Wellicht hangt dit ook samen met de bijwer-
kingen, zoals speekselvloed en pijnlijke kaken, waar een
groot deel van de mra-gebruikers last van heeft. Ongeveer
drie op de tien hebben hier zelfs (erg) veel last van.

5.8.4 Controle therapie effectiviteit

Bovendien valt op dat de effectiviteit van de therapie
bij een derde niet gecontroleerd is binnen twee tot drie
maanden na start van het mra-gebruik. Dit zou eigenlijk
wel moeten volgens de richtlijn. Als er beter gecontro-
leerd zou worden, zou er mogelijk iets gedaan kunnen
worden ter verbetering van de tevredenheid over de
werking en de last die men heeft van bijwerkingen. Dit
sluit weer aan bij wat we eerder al zagen wat betreft de
begeleiding en voorlichting rondom de aanmeting: die is
nog voor verbetering vatbaar.
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5.9 Osas-chirurgie

5.9.1 Algemeen

Van de deelnemers aan het onderzoek hebben 66 als laat-
ste behandeling een kno-operatie gehad. Voldoende om op
hoofdlijnen iets te kunnen zeggen over de ervaringen met
deze vorm van therapie.

Voor zeven op de tien was dit de eerste kno-operatie, de rest
had al eerder een operatie ondergaan.

De meest voorkomende operatie die men krijgt (59 % ver-
beteren van de neuspassage) is eigenlijk geen behandeling
van slaapapneu, maar kan de effectiviteit van de cpap ver-
hogen of snurken helpen voorkomen. Slechts in een kleine
30% van de gevallen werd osas chirurgie toegepast (UPPP
of combinatie van ingrepen). De overige 11% van de patién-
ten konden de ingreep niet benoemen.

De effectiviteit was dan ook wisselend, zo blijkt ook wel
uit een aantal toelichtingen die gegeven worden door
patiénten:

« ‘TIk heb het gevoel dat er erg snel en gretig voor een ope-
ratieve ingreep werd gekozen. Het was een ingrijpende
gebeurtenis en het resultaat is matig.’

« ‘Zeer tevreden over de arts en overige medewerkers. Tk
snurk een stuk minder, maar heb nog wel last van apneu.
Slaap dus nog niet met vriendin samen.’

« ‘De neuspassage is goed verbeterd maar de slaapapneu is
er nog.’

« ‘Doordat het de eerste keer niet heeft gebracht wat ik
gedacht had wordt in overleg met de kno-arts binnen een
half jaar gekeken of er een nieuwe ingreep noodzakelijk
is/

5.9.2 Tevredenheid

Toch heeft twee derde het gevoel dat de operatie echt gehol-
pen heeft. Wat dat betreft is het oordeel over de effectiviteit
van kno-operaties vergelijkbaar met die van mra. Helaas
is daarnaast 16 % matig tevreden en geeft 15% een onvol-
doende.

Bijwerkingen, zoals speekselvloed, nabloedingen, moeite
met slikken, uitspreken van de letter r komen ook regel-
matig voor. Net als bij behandeling met een mra heeft een
kwart hier aanvankelijk (zeer) veel last van.

5.9.3 Proces rondom de operatie

De procedure rondom de operatie wordt behoorlijk posi-
tief beoordeeld. Meer dan de helft geeft een rapportcijfer
8 of hoger, slechts een op de tien geeft een onvoldoende.
Specifiek over de begeleiding en voorlichting rond de
beslissing om te opereren en de operaties zelf is men dan
ook erg te spreken. Dat is opvallend, omdat dit proces niet
altijd even vlot verloopt: de wachttijd tussen diagnose en
operatiekamer is bij velen langer dan een maand, bij een
derde duurt dit zelfs langer dan drie maanden (vergelijk-
baar met de wachttijd voor een mra). Zo licht één van
de patiénten toe: ‘eerste operatieafspraak ging niet door
omdat ze ivm mijn apneu ‘vergeten’ waren een bed vrij te
houden op de IC".

5.9.4 Controle therapie-effectiviteit

We zagen al dat bij het gebruik van een cpap en mra niet
altijd binnen twee tot drie maanden gecontroleerd wordt of
de therapie effectief is geweest. Bij kno-operaties is het nog
minder met de controle op de effectiviteit: bijna twee derde
geeft aan dat de effectiviteit niet is gecontroleerd in de eerste
drie maanden. Bij de rest is dit wel gecontroleerd door mid-
del van een nieuwe slaapregistratie in de kliniek.
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6. Slaapklinieken en hun waardering

6.1 Over slaapklinieken

Bij zo'n 8o ziekenhuizen in Nederland kun je terecht voor
diagnose en behandeling van osas. Een aantal presenteert
de activiteiten onder de naam slaapwaakcentrum, waak-
slaapcentrum, slaapkliniek etc. Ondanks de naamgeving
moeten we hierbij niet denken aan een apart gebouw
waar diagnose en behandeling van slaapstoornissen de
hoofdactiviteit is van de aanwezige medisch specialisten
en/of verplegend personeel. Afhankelijk van de defini-
tie zijn er geen of maar enkele van dergelijke klinieken
in Nederland. Voor het overgrote deel is slaapkliniek de
naam voor een virtueel proces dat zich in de tijd uitstrekt
over verschillende afdelingen.

6.2 Waarom sterren

De ApneuVereniging merkt dagelijks dat in de praktijk
de verschillen in aanpak en benadering van de slaapkli-
nieken zeer groot zijn: van een multidisciplinair werkend
slaapcentrum, met infraroodvideo bewaakte ruimtes voor
polysomnografisch onderzoek, tot aan een nagenoeg solis-
tisch werkend specialist die verder alles aan de leverancier
overlaat. Ten behoeve van de advisering aan de patiénten
en voor de bevordering van kwaliteit zouden we graag die
verschillen in beeld brengen en van een waardering voor-
zien. De beroepsgroepen konden het de afgelopen tien jaar
niet eens worden over een accreditatieregeling, hoewel er al
jaren een Europees voorstel op tafel ligt. Wellicht dat najaar
2011 een regeling van de grond komt.

Slaap- en waakstoornissen in algemene zin zijn ook zel-
den het onderwerp van diagnose en behandeling. Voor het
merendeel zijn het osas-klinieken. Meer dan de helft daar-
van doet niet meer dan 500 slaaponderzoeken per jaar .
Met minder dan tien mogelijke osas-patiénten per week, is
het een meer of minder belangrijke nevenactiviteit van de
betrokken specialisten.

() Slaapkliniek in Nederland, een specialisme in ontwikkeling,
ApneuVereniging, drs. P. H.J.M van Mechelen, maart 2010.

De ApneuVereniging volgt de handelswijze rond diagnose
en behandeling van de slaapklinieken sinds 2004 stelsel-
matig en systematisch via onderzoek, dat we steeds verder
verfijnen. In 2009 werden voor het eerst 1 tot 5 sterren
uitgereikt aan 31 van de 76 klinieken die het in de ogen van
de patiénten het best deden. Ook op basis van het huidige
onderzoek willen we weer sterren uitreiken. In dit hoofd-
stuk vindt u de criteria voor de sterren, hoe ze gewogen
worden en aan wie ze worden toegekend.
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6.3 Tevredenheid over klinieken algemeen

Wat opvalt, is dat de rapportcijfers die patiénten aan slaap-
klinieken geven over het algemeen behoorlijk hoog zijn.
Voor de kliniek als geheel geeft slechts 5% een onvol-
doende, terwijl twee derde een 8 of hoger geeft. Ook in de
toelichtingen die vele patiénten hebben gegeven, komt dat
terug. Patiénten die positief zijn, benoemen daarbij vooral
vaak de voorlichting en begeleiding en de persoonlijke aan-
dacht die ze krijgen. Na een vaak lange onzekere periode
wordt het erg gewaardeerd als er iemand is die begrip toont
en antwoorden heeft. Ook als je opgenomen moet worden
voor een slaaponderzoek is prettig contact met het perso-
neel natuurlijk cruciaal.

Enkele voorbeelden:

« ‘Alles verliep snel /vloeiend. Met zeer goede uitleg en infor-
matie. Het hele onderzoek gaf mij rust en vertrouwen.’

- ‘Ben zeer tevreden in Kempenhaege. Er is een geweldige
begeleiding, zeer vakkundig personeel. Alles word ook
zeer zeker afgewerkt. Zeer maar dan ook zeer gemoti-
veerd personeel van receptie tot doctoren. Eén en al lof.’

« ‘Goede begeleiding door deskundigen.’

« ‘Gewoon geweldig zoals ze in het Antonius met mensen
omgaan, geen ellenlange wachttijden, en je krijgt gewoon
antwoord op je vragen, en als ze die niet weten, zorgen ze
er wel voor dat je die alsnog krijgt.’

« ‘Vriendelijk, goede uitleg, alle aandacht, namen de tijd
voor me, vroegen steeds hoe het ging. ik voelde me er
happy en ben dus naar alle tevredenheid behandeld.’

Toch gaat er ook behoorlijk wat mis. Als je sommige toe-
lichtingen leest, vraag je je af hoe de gemiddelde rapport-
cijfers toch zo hoog kunnen zijn. Een gebrek aan nazorg,
voorlichting en afstemming tussen artsen, maar ook lange
doorlooptijden en inefficiénte afspraken zijn veelgehoorde
klachten:

« ‘Mijn klachten zijn dat er weinig voorlichting gegeven
wordt. Vooral waarnaar ze op zoek zijn. De leverancier
komt met het apparaat, vertelt snel hoe je het masker
opzet, alles heel snel, dat is commercieel”’

‘Eind oktober onderzoek gehad en pas half januari proef
(6 weken) cpap. Wachttijden lang.’

“Zelf achter afspraken aan moeten omdat kno-arts bleek
te zijn vertrokken en ziekenhuis dit niet opvolgde. Geen
afstemming tussen kno-arts en longarts, als je zelf niet
assertief bent worden behandelingen gestapeld.’

‘Tk vond de voorlichting zeer summier, zelf veel opgezocht
op internet.’

‘Sinds de laatste afspraak heb ik niets meer vernomen.
De cpap zou opnieuw moeten worden afgesteld, maar ze
spelen elkaar de bal toe, bekijk het maar en zoek het zelf
maar uit!!’

‘Wachttijd: Duurde door administratieve fout bijna twee
maanden voordat na de diagnose de cpap beschikbaar
werd gesteld. Voorlichting / begeleiding: nul komma nul.

Specialist: Schijnt een erkend deskundige op het gebeid
van apneu te zijn. Organisatie: Mijn dossier bleek vlak voor
de opname verwisseld met dat van een patiént met een
ernstige longaandoening. Deze was opgeroepen voor de
slaappoli opname waar ik oorspronkelijk de afspraak voor
had. Op de dag van de opname moest dat nog gecorrigeerd
worden... Kliniek: Klinisch kil. Vanaf het moment dat je
‘aangekoppeld’ bent geen enkele afleiding meer beschik-
baar. Geen radio, tv.

Ook tijdens het slaaponderzoek verlopen de zaken niet altijd

erg patiéntvriendelijk:

« ‘Na binnenkomst, plakkers op mijn hoofd, werd ik vol-
ledig aan mijn ‘lot’ overgelaten, moest zelf de stekker
aansluiten toen ik ging slapen volgende ochtend zelf alle
lijmresten geprobeerd weg te halen. Geen verpleegkundi-
ge in de buurt (behalve diegene die de plakkers /stekkers
verwijderde).’

« ‘Omdat ik voor de diagnose de hele nacht niet mocht sla-
pen en mij ‘s morgens moest melden bij het ziekenhuis
voor een slaapdiagnose. Dus er was geen mogelijkheid om
‘s nachts in het ziekenhuis te slapen (geen personeel).

Waarschijnlijk zit een verklaring voor de toch hoge rap-
portcijfers in het feit dat er eindelijk erkenning en een
behandeling is gekomen voor de klachten waar men vaak
al jarenlang last van heeft. Dat wordt dankbaar aanvaard
als de verdienste van de kliniek. Dat er bij die diagnose
en behandeling allerlei ‘rompslomp’ komt kijken, lijkt wel
normaal gevonden te worden. Velen verwachten niet anders
in een ziekenhuis.
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6.4 Over omvang als criterium

Omvang is een erkend maar niet eenduidig criterium. Bij
operaties wordt wel de geoefendheid van het team als onder-
bouwing aangevoerd. Bij osas is een minimum aantal diag-
noses opgenomen in de richtlijn. De achtergrond hiervan
is dat de diagnose om een multidisciplinaire benadering
vraagt. Daarbij zijn voldoende aantallen patiénten nodig om
zo'n multidisciplinair team in leven te houden.

Uit dit onderzoek komt naar voren dat de grootste 20 klinie-
ken (een kwart van de klinieken in Nederland) bijna de helft
van het aantal diagnoses voor hun rekening nemen. De ove-
rige zestig klinieken doen de andere helft. Er zijn dus veel
kleine klinieken die ieder minder dan 1% van de diagnoses
doen. Er zijn sterke indicaties dat de diagnose-capaciteit
in Nederland gestaag uitbreidt, zeker nu het gebruik van
portable type 3 monitoren is toegestaan. We zien dit over
de hele linie, maar het zijn met name verschillende kleine
klinieken die hun diagnosecapaciteit uitbreiden.

In dit onderzoek hebben we geen omvangscriterium toe-
gepast. We hebben gemerkt dat in de praktijk soms één
betrokken specialist te verkiezen is boven een slecht func-
tionerend team.

Alleen om methodologische redenen is een aantal kli-
nieken niet meegenomen in de waardering met sterren.
Klinieken met minder dan acht waarnemingen vielen af,
omdat één enkele zeer positieve of negatieve ervaring het
resultaat scheef kan trekken. Om diezelfde reden zijn kli-
nieken met een beperkt aantal waarnemingen (<15) alleen
meegenomen als de beoordelingen van de verschillende
respondenten consistent waren. Om deze redenen zijn
71 klinieken in de waardering opgenomen en zeven niet
meegenomen.

De grootste 20 klinieken
nemen bijna de helft
van het aantal diagnoses
voor hun rekening. De
overige zestig klinieken
doen de andere helft.

Tabel 22. Klinieken met het grootste aantal
osas-diagnoses per jaar (in volgorde van

grootte, op basis van vraag: in welke
kliniek bent u behandeld?)

naam kliniek

1 Heeze, Kempenhaeghe

2 Ede, Ziekenhuis Gelderse Vallei

Dordrecht, Albert Schweitzer Ziekenhuis

Utrecht / Nieuwegein, St. Anthonius Ziekenhuis

5 Breda / Oosterhout, Amphia Ziekenhuis

Den Haag, Medisch Centrum Haaglanden
(Westeinde)

7 Geldrop, St. Annaziekenhuis

8 Heerlen, Atrium Medisch Centrum

Arnhem / Velp, Ziekenhuis Rijnstate, Arnhem /
Ziekenhuis Velp

10 Zwolle, Isala Klinieken

11 Amsterdam, St. Lucas Andreas Ziekenhuis

12 Amersfoort / Baarn, Meander Medisch Centrum

13 Apeldoorn, Gelre Ziekenhuizen, locatie Lukas

Amsterdam, WaakSlaapCentrum Amsterdam

14 (Slotervaart)

15 Hoofddorp, Spaarne Ziekenhuis

16 Enschede / Oldenzaal, Medisch Spectrum Twente

17 Sittard / Geleen, Orbis Medical Center

18 Groningen, Martini Ziekenhuis

19 Maastricht, Academisch Ziekenhuis Maastricht

20a | Harderwijk, Ziekenhuis St. Jansdal

20b | Venlo/Venray, VieCuri Ziekenhuizen
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6.5 Welke criteria?

Om te bepalen welke klinieken behoren tot de Sterklinieken
in Nederland wat betreft de behandeling van osas, gaan we
af op het oordeel van de patiént.

Er zijn ‘harde’ feitelijke criteria:

1. de tijd die het gekost heeft om tot de diagnose te komen
(wacht en doorlooptijden zijn voor de patiént uiterst
belangrijk en zeggen iets over de doeltreffende organisa-
tie van het diagnoseproces);

2. de mate waarin daadwerkelijk voorlichting en begelei-
ding is gegeven door een specialist, assistente of osas-
verpleegkundige; (voorlichting en begeleiding is volgens
de literatuur essentieel voor therapieacceptatie en thera-
pietrouw op termijn);

3. de mate waarin er controle plaatsvindt op de effectiviteit
van de behandeling (controle op therapie-effectiviteit is
voorgeschreven door de osas-richtlijn en is essentieel
voor de ApneuVereniging; verantwoordelijke behande-
laars moeten zicht hebben op afhakers om de begelei-
ding te kunnen intensiveren of een andere behandeling
in te zetten);

4. de mate waarin ook geinventariseerd wordt of een patiént
last heeft van andere aandoeningen (comorbiditeit komt bij
de huidige onderdiagnose op grote schaal voor en zal bij
anamnese en behandelplan betrokken moeten worden);

5. de mate waarin ondersteuning wordt geboden om de
algehele gezondheid te verbeteren (conservatieve behan-
deling hoort conform de richtlijn onderdeel uit te maken
van iedere osas-behandeling; veel patiénten hebben al
een aantal behandelingen lopen: de slaapkliniek zal de
patiént op het spoor moeten zetten dat andere behande-
lingen in het licht van de diagnose osas opnieuw bezien
moeten worden; maar ook actief leefstijlprogramma’s
aanbieden wordt steeds vaker gedaan).

Er zijn waarderingsvragen; tevredenheid via een rapport-
cijfer over:

6. wacht- en doorlooptijden

7. voorlichting en begeleiding

8. deskundigheid van de medici

9. organisatie van diagnose en behandeling
10. de kliniek of slaapcentrum als geheel (deze hebben we

dubbel geteld).

6.6 Wie bepaalt de norm?

De norm wordt bepaald door de slaapklinieken zelf. Aan
bovengenoemde prestatie-criteria zijn punten toegekend.
Hierbij is gekeken naar de relatieve scores van de slaap-
klinieken ten opzichte van elkaar. Voor ieder aspect hebben
we bekeken welke 20% van de klinieken de beste scores
had, deze klinieken kregen vijf punten. Vervolgens hebben
we gekeken welke klinieken de volgende 20 % beste scores
hadden. Deze kregen vier punten. Zo zijn we doorgegaan,
waarbij de laagst scorende 20% slechts één punt werd
toegekend. Door deze werkwijze weten we dat de norm
haalbaar is en ook in de praktijk gerealiseerd wordt. Dit wil
niet altijd zeggen dat de slaapkliniek met één punt het ook
echt heel slecht doet. Maar deze slaapkliniek weet in ieder
geval zeker dat meer dan 8o % van de andere klinieken het
beter doen.

De sterrenindeling die we aan de klinieken hebben gegeven
is alleen gebaseerd op de resultaten van de cpap-gebruikers
in het onderzoek.
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6.7 Wat zijn Sterklinieken? wsicik Klinieken met 50 punten of meer
Omdat de gemiddelde waardering hoog is, zijn we dit jaar 1. Amstelveen, Ziekenhuis Amstelland
ruimhartiger met sterren. Iedere kliniek die het bovege- 2. Geldrop, St. Annaziekenhuis
middeld doet (>30 punten), noemen we een Sterkliniek en 3. Terneuzen, Ziekenhuis Zorgsaam

krijgt een of meer sterren. Hierdoor krijgen in totaal 41 van
de 7o klinieken die we hebben opgenomen in de analyse %+ Klinieken met 45-49 punten
één of meer sterren (In 2009 kregen 31 van de 76 klinieken 4. Den Helder, Gemini Ziekenhuis
een of meer sterren). 5. Deventer Ziekenhuis
6. Heerlen, Atrium Medisch Centrum
7. Enschede / Oldenzaal, Medisch Spectrum Twente
8. Tilburg, TweeSteden Ziekenhuis
9. Horn, CIRO academisch slaapcentrum
10. Vlissingen / Goes, Admiraal de Ruyter Ziekenhuis
11. Groesbeek, Medisch Centrum Dekkerswald
12. Roermond, Laurentius ziekenhuis

**% Klinieken met 40- 44 punten

13. Heeze, Kempenhaeghe

14. Eindhoven, Maxima Medisch Centrum

15. Bergen op Zoom, Ziekenhuis Lievensberg

16. Breda / Oosterhout, Amphia Ziekenhuis

17. Utrecht / Zeist, Diakonessenhuis

18. Amsterdam, WaakSlaapCentrum Amsterdam
19. Harderwijk, Ziekenhuis St. Jansdal

20. Helmond Elkerliek Ziekenhuis

21. Winschoten / Delfzijl, Ommelander Ziekenhuis Groep
22. Doetinchem, Slingeland Ziekenhuis

23. Gouda, Groene Hart Ziekenhuis

24. Maastricht Academisch Ziekenhuis

25. Meppel, Diaconessenhuis

%+ Klinieken met 35-39 punten

26. Amsterdam, OLVG

27. Boxmeer, Maasziekenhuis Pantein

28. Emmen, Leveste / Scheper Ziekenhuis

29. Nijmegen, Canisius Wilhelmina Ziekenhuis

30. Utrecht/Nieuwegein, St Antonius Ziekenhuis

31. Arnhem / Velp, Ziekenhuis Rijnstate - Ziekenhuis Velp
32. Amsterdam, St Lucas Andreas Ziekenhuis

33. Den Haag, Medisch Centrum Haaglanden (Westeinde)
34. Leeuwarden, Medisch Centrum Leeuwarden

35. Leiden, Leids Universitair Medisch Centrum (LUMC)
36. Sittard / Geleen, Orbis Medical Center

* Klinieken met 30- 34 punten

37. Groningen, Martini Ziekenhuis

38. Ede, Ziekenhuis Gelderse Vallei

39. Venlo / Venray, VieCuri Ziekenhuis
40. Zwolle Isala Klinieken

41. Delft, Reinier de Graaf Gasthuis

42. Alkmaar, Medisch Centrum Alkmaar
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7. Lessen uit dit rapport

7.1 Weer een stap vooruit

Er is veel om dankbaar voor te zijn. De kwaliteit van diag-
nose en behandeling van osas ligt in 2011 in Nederland
op een hoog niveau. Het komt door de gezamenlijke
inspanning van iedereen in de keten van specialist tot
leverancier. Het onderzoek bevestigt wat we in de prak-
tijk zien. Slaapklinieken werden vernieuwd en uitgebreid.
Er kwamen osas-verpleegkundigen bij ter ondersteuning.
Processen werden verbeterd. Leveranciers versterkten hun
kwaliteitsbewaking. En ergens hoor je dan dat dit soort
rapporten er een bijdrage aan levert. Specialisten stappen
naar ziekenhuisdirecties met het rapport in hun hand om
de gevraagde uitbreiding te mogen realiseren. Het rapport
is onderwerp van overleg tussen leverancier en verzekeraar.
Dat is allemaal verheugend en draagt bij aan de stelselma-
tige kwaliteitsverbetering.

7.2 De patiént wordt zieker en raakt verder ontregeld
dan nodig

Voor ons rijst het beeld op van de patiént: veelal wat ouder
en man zoals we dat uit de literatuur kennen. Maar er is
meer. We zien duidelijk het effect van de onderdiagnose:
welke gevolgen dat heeft voor de huidige patiénten die bin-
nen komen. En we realiseren ons welke gevolgen dat voor
de behandeling zou moeten hebben. Maar we zien dat in de
praktijk nog onvoldoende terug.

De cijfers van Young over het voorkomen van osas wor-
den het meest geciteerd. Het grootste bezwaar is dat het
Amerikaanse cijfers uit 1993 zijn. Maar de Nederlanders
van nu zijn de Amerikanen van toen qua gemiddelde BMI
inmiddels ruim gepasseerd. Dus gezien de vergrijzing en
stelselmatige toename van BMI blijven we met Young aan
de voorzichtige kant. Als we zijn cijfers toepassen op de
Nederlandse bevolking in 2010 dan moeten er 315.000 osas-
patiénten zijn. We weten dat er 6o.000 mensen behandeld
worden. Dat betekent dat er tenminste 255.000 ongediag-
nosticeerd rondlopen. Wat de gevolgen daarvan zijn lezen
we in dit rapport. Twee derde van de mensen die nu behan-
deld worden, realiseren zich dat ze al minstens vier jaar osas
gehad moeten hebben. Voor een derde(!) duurde het zelfs
acht jaar of langer voordat de diagnose gesteld werd!

Over de schuldvraag van de onderdiagnose is een aparte
beschouwing te maken. Het is zeker niet zo dat er louter
sprake is van onachtzame huisartsen of cardiologen. Al
zijn die er zeker ook. We hebben ook op ruime schaal te
maken met onbekendheid van de gevaren en ontkennende
mannen: ze hebben niks; dat snurken doen ze al jaren;
het is helemaal niet zo dat ze humeuriger zijn; je kan niet
iedereen die voor de televisie in slaap valt naar de dokter
sturen, etc.

Maar de gevolgen van onderdiagnose zijn niet te onder-
schatten. De lijstjes met ziekteverschijnselen uit de the-
orieboeken zien er altijd redelijk onschuldig uit: minder
energie, kort lontje, gebrek aan concentratie, verhoogde
prikkelbaarheid, verminderde libido etc. In praktijk treedt
een soort karakterverandering op en worden ongediag-
nosticeerden minder goede vaders (moeders), partners en
minder goede medewerk(st)ers en collega’s. Het geeft span-
ningen in relatie, gezin en spanningen op het werk die tot
arbeidsongeschiktheid leiden. En maakt dat mensen met
apneu de eersten zijn die er bij een reorganisatie uit gaan.
De werkloosheid blijkt erg hoog. Meer dan het dubbele dan
bij de gewone populatie.

Uit dit onderzoek blijkt ook dat de co-morbiditeit, de ver-
hoogde kans op allerlei bijkomende aandoeningen, geen
theorie is, maar daadwerkelijk op grote schaal voorkomt.
Diabetes, hypertensie, verhoogd cholesterol, obesitas en
hartfalen als gevolg van onbehandelde osas richten deels
onherstelbare schade aan.

7.3 Patiént en samenleving betalen hiervoor een hoge prijs
En dan te bedenken dat dit allemaal niet nodig was
geweest. Het aardige van osas is dat het zeer goed te
behandelen is. Bij een tijdige en juiste diagnose kan
iemand weer voor 100 % meedraaien. Naast persoonlijk
leed zijn de maatschappelijke kosten zeer hoog. Aan
onnodige uitkeringen voor arbeidsongeschiktheid wordt
minimaal 582 miljoen per jaar uitgegeven. De kosten voor
mensen met osas die met onbegrepen klachten door het
medisch circuit lopen worden geraamd op minimaal 255
miljoen per jaar.

Het opvoeren van de kennis en bewustzijn van slaapapneu
blijft dus een hoge prioriteit voor de ApneuVereniging. De
voorlichting zal niet alleen het brede publiek moeten om-
vatten. Ook kennis en alertheid bij huisartsen, Arbo-artsen
en specialisten kan nog worden verbeterd.

7.4 Dit moet gevolgen hebben voor de behandeling

Wie deze karakteristiek van de ziektegeschiedenis van
de multi-zieke osas-patiént voor ogen heeft, begrijpt dat
dit consequenties voor de behandeling moet hebben.
Alleen behandeling van osas volstaat niet. Osas sluipt er
in. De diagnose ‘osas’ komt voor de patiént vaak na een
langdurig neerwaartse spiraal. Alleen de osas behande-
len is soms verspilde moeite en altijd een gemiste kans.
De behandeling moet het beginpunt vormen van een
opwaartse spiraal. Zorgen dat de leverancier de cpap afle-
vert, is dus niet afdoende. De multidisciplinaire diagnose
moet worden omgezet in een multidisciplinaire behande-
ling. En die is kansrijker dan ooit omdat de oorzaak van
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veel verschijnselen is weggenomen en ook dankzij de
nieuwe energie die de behandeling van osas oplevert.

Dat is dus het grootste kritiekpunt uit dit onderzoek. Er
wordt door 80% van de slaapklinieken weinig tot niets met
de co-morbiditeit gedaan. En dat is in bijna alle gevallen wel
geindiceerd. Nemen we alleen al het aantal mensen met
overgewicht (9o %). We zijn daar oprecht van geschrokken.
We willen een warm pleidooi houden voor wat vroeger
‘conservatieve behandeling’ heette. We willen er op wijzen
dat weliswaar de opschortende werking verdwenen is,
maar dat conservatieve behandeling nog steeds een plaats
heeft in de osas-richtlijn. Het grootste discussiepunt in de
Commissie osas-richtlijn was of dit wel ‘behandeling’ mag
heten. Als conservatieve behandeling niet meer inhoudt
dan het advies om op het gewicht te letten, wat gezonder te
eten en wat meer te bewegen, dan zouden wij dat geen con-
servatieve behandeling willen noemen. Deze teksten kan
iedereen al dagelijks lezen in gratis advertentiebladen. Ook
verwijzing naar een diétiste is onvoldoende. ledereen weet
dat voor verandering van leefstijl meer nodig is. En laten
we met elkaar vaststellen dat een gestructureerd plan van
aanpak voor verandering van leefstijl, op een enkele uitzon-
dering na, door de slaapklinieken niet wordt aangeboden.
Terwijl dat wel nodig en volgens de richtlijn voorgeschreven
is. Ofwel de conservatieve behandeling schiet tekort. Eerst
de behandeling inzetten en na enige tijd beginnen met
de aanpak van en begeleiding naar levensstijlverandering
hoort in feite de standaard te zijn.

7.5 Niet de osas maar de patiént

We hebben het dan nog niet over integrale behandelplannen.
Die zijn niet voorgeschreven en wel wenselijk. Programma’s
waarbij gekeken wordt naar andere lopende behandelingen
en waarbij bijvoorbeeld de slaapmedicatie en de medicatie
voor hartziekten, diabetes opnieuw wordt ingeregeld. Deze
blijkt dankzij de osas-behandeling aangevuld met een goede
conservatieve behandeling sterk te kunnen worden beperkt.
De behandeling voor depressie en burn-out kan in veel
gevallen worden afgebouwd. De seksuele dysfunctie vraagt
daarentegen extra aandacht. Dergelijke programma’s hoeft
de slaapkliniek niet zelf te bieden. Bij enkele klinieken wor-
den goede resultaten geboekt door samenwerking met de
obesitaspoli in het ziekenhuis. Ook de samenwerking met
andere specialisten in het ziekenhuis en met de huisarts kan
worden verbeterd. Het minste dat de slaapkliniek kan en
moet doen, de osas-verpleegkundige voorop, is de patiént op
dit spoor zetten zodat deze zelf tot actie kan komen.

7.6 Onbezoldigde behandelaars

In het vorige rapport noemden we de leveranciers: onbe-
zoldigde behandelaars. En inderdaad, we kunnen ook nu
weer constateren dat de leveranciers in het Nederlandse
bestel een grote rol spelen. En goed! De tevredenheid met
de inzet van de leveranciers tijdens de proefperiode is groot.

Het is navrant dat sinds het verschijnen van het vorige rap-
port en het uitkomen van de nieuwe osas-richtlijn in 2009,
waarin het belang van de proefperiode wordt onderstreept,
er geen goede regeling is getroffen voor deze inspanning.
Integendeel, de leveranciers ontvangen door de stelselma-
tige contractvernieuwing een steeds lagere vergoeding voor
hun werk. De vergoedingen in Nederland behoren inmid-
dels tot de laagste in Europa, terwijl de verwachtingen ten
aanzien van de leverancier hier het hoogst zijn. Hier ligt een
duidelijke rol voor de koepel Zorgverzekeraars Nederland.

7.7 Controle is essentieel

Enige zorg is er rond de controle op therapie-effectiviteit
aan het eind van de proefperiode. Er zijn indicaties in
dit onderzoek, dat deze nog niet stelselmatig plaatsvindt.
Deze controle op therapie-effectiviteit is in de osas-richtlijn
opgenomen omdat geconstateerd werd dat het piepsysteem
(we horen het wel als het niet goed gaat) niet werkt. In dit
rapport wordt eens te meer duidelijk dat wij als osas-patién-
ten veelal een jarenlange geschiedenis achter ons hebben
met onbegrepen klachten en daar vaak ook verschillende
behandelingen al voor hebben ondergaan. Wij zijn niet
onmiddellijk overtuigd dat we nu met cpap of mra de ideale
oplossing hebben en velen zijn geneigd af te haken nu het
een zo belastende levenslange behandeling blijkt.

De onderzoeksliteratuur maakt duidelijk dat goede bege-
leiding en ondersteuning in de proefperiode essentieel is.
Het logische sluitstuk is controle. Controle werkt naar twee
kanten. Niet alleen richting patiént. Het is ook een stok
achter de deur die hoort bij een medisch specialist die zijn
verantwoordelijkheid neemt. Controle maakt het mogelijk
tijdig de ondersteuning te intensiveren of een ander pad te
kiezen als de eerste behandeling niet aanslaat. Wij denken
dat hier ook een rol is weggelegd voor de zorgverzekeraars.
Zij zijn de logische instantie om toe te zien dat deze controle
plaatsvindt en hebben via de vergoeding ook de sanctie in
handen. Het belang ervan is duidelijk. We weten inmiddels
dat de afhakers later weer opduiken met een verhoogde co-
morbiditeit en de daaruit voortvloeiende zorgkosten.

Vergelijkbaar zouden we er voor willen pleiten dat de
zorgverzekeraar standaard in haar contracten met de leve-
ranciers opneemt om jaarlijks, tenminste aan het eind van
het eerste jaar, therapietrouw en bij voorkeur ook therapie-
effectiviteit te controleren. Sommige verzekeraars doen
dit al. De meeste cpap-apparatuur is hiervoor geschikt.
We weten dat er ook mra’s in de maak zijn waarbij je de
therapietrouw kunt meten. We zijn nogal geschrokken
van het aantal mensen dat de cpap of het mra niet altijd of
gedurende de hele nacht gebruikt (meer dan een kwart!).
Wij zien hierin de potenti€le athakers. Door controle heb
je tijdig zicht of dat ook daadwerkelijk gebeurt en kun je
maatregelen nemen. Zodat patiénten daadwerkelijk weer
voor 100 % mee kunnen draaien in de samenleving.

40 ‘ apneumagazine



APNEUMAGAZINE PRESTATIE- EN WAARDERINGSONDERZOEK

Bijlage: Waarde en belang van dit onderzoek

Het beste wat we nu hebben over diagnose
en behandeling in Nederland

De betekenis

De ApneuVereniging verzamelt sinds 2004 stelselmatig
en structureel informatie bij allerlei bronnen over diagno-
se en behandeling zowel bij patiénten, slaapklinieken en
huisartsen. Dat wordt gecombineerd met statische infor-
matie waar we de hand op weten te leggen. We hebben
hierdoor ervaring en een vrij compleet beeld gekregen.
Inmiddels wordt via Zichtbare Zorg ook informatie over
slaapklinieken verzameld via een uitvraag bij de zieken-
huizen. Daar komt naar verwachting de uitvraag in het
kader van de accreditatie van klinieken bij. Het is daarom
goed om de plaats en betekenis van dit onderzoek nog
eens tegen het licht te houden.

Prestatie- en waarderingsonderzoek

Het onderzoek onder patiénten werd wel aangeduid met
patiénttevredenheid. Maar hoe langer we er over nadach-
ten, hoe minder passend we die term vonden. Niet voor
het vorige onderzoek en niet voor het huidige. Meer dan
de helft van de vragen betreft de feitelijke gang van zaken
rond diagnose en behandeling. Bijvoorbeeld of patiénten

met meer specialisten spraken tijdens de diagnose, hoe-
veel en welke? Zo proberen we zicht te krijgen op wat een
multidisciplinaire aanpak in de praktijk betekent en daar-
mee op de uitwerking van de osas-richtlijn in de praktijk.
De waarderingsvragen vormen maar een beperkt deel van
het onderzoek. We noemen het daarom een prestatie- en
waarderingsonderzoek.

De combinatie van invalshoeken is waardevol. Bijvoorbeeld
slaapklinieken met een goede reputatie hebben vaak een
grote aanloop en daardoor wachtlijsten. Het aardige is dat
ze daar niet altijd voor afgestraft worden in waardering.
Het lijkt erop dat slaapklinieken die helder zijn over de
wacht- en doorlooptijden deze langere duur niet wordt
aangerekend. Terwijl patiénten die er bij andere klinieken
onvoorbereid mee geconfronteerd worden, er tijdens het
proces in verstrikt raken, dit omzetten in een lagere waar-
dering voor die kliniek.

(Meest) betrouwbare informatie

Gaandeweg zijn wij de informatie die we via patiénten
verzamelen gaan beschouwen als de meest betrouwbare
informatie die er in Nederland te krijgen is over diagnose
en behandeling. Weliswaar gaat het om subjectieve waar-
nemingen van patiénten. Maar beter hebben we niet in
Nederland op dit moment.

Vorig jaar hebben we de slaapklinieken zelf gevraagd naar
de gang van zaken. Daarbij gaven nagenoeg alle klinieken
aan dat ze geen aparte registratie hebben voor osas-patién-
ten. Ook de DBC-registratie biedt geen goed houvast. De
door hen aangeleverde gegevens waren volgens eigen
opgave gebaseerd op schattingen. Naar onze waarneming
leverden die op onderdelen een incompleet en daarmee
vertekend beeld. Keer op keer merken we dat er onvol-
doende communicatie is tussen de verschillende specialis-
men in het ziekenhuis. De longartsen weten onvoldoende
wat de kno-artsen en neurologen doen en omgekeerd.
Laat staan dat er een goed beeld is of patiénten ook nog bij
internisten of cardiologen lopen. Het zijn meer meningen
dan waarnemingen. Door nu patiénten die worden behan-
deld te ondervragen, krijgen we een beter zicht op wat er
op de verschillende plaatsen in een ziekenhuis gebeurt.

Het voorstel voor accreditatie van de longartsen bevat ook
een voorstel voor registratie en database. Als dit wordt
aangenomen en een deel van de klinieken gaat hiermee
in 2012 werken, dan hebben we voor het eerst feitelijke
gegevens van een aantal klinieken voorjaar 2013.

In dit onderzoek ‘De apneu-keten in beeld’, werken we met
subjectieve waarnemingen. Uit ander onderzoek blijkt dat
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dit geen probleem hoeft te zijn. Zo blijkt bijvoorbeeld dat
mensen met negatieve ervaring soms denken dat ze min-
der contact hebben met een leverancier dan uit contact-
rapporten naar voren komt. Maar daar staan de mensen
met positieve ervaringen tegenover die denken iets vaker
contact te hebben. Als het aantal waarnemingen maar
groot genoeg is, ontstaat zo toch een betrouwbaar beeld.
De basis voor het onderzoek wordt gevormd door 2702
respondenten. Dat levert voor de meeste vragen honder-
den waarnemingen! Zelfs bij uitsplitsing naar klinieken
beschikken we veelal over tientallen waarnemingen per
kliniek. Waar het aantal beperkter was, hebben we geke-
ken of een of enkele waarneming tot een scheve conclusie
zou kunnen leiden. Op basis van onvoldoende (eendui-
dige) waarnemingen hebben we 77 (kleinere) klinieken uit
de conclusies per kliniek weggelaten.

Een kei van een specialist die niet kan communiceren?

De vraag wordt wel gesteld of een patiént dan alles, bijvoor-
beeld ook de deskundigheid van de medisch specialist kan
beoordelen. Dat is toch allemaal subjectief. Wij denken dat
de patiént zeker een oordeel kan geven. Ten eerste is hij
object van het proces. Dus zijn finale oordeel telt, zou je
zeggen. Als het goed is ziet hij/zij het resultaat van diag-
nose en behandeling. Ten tweede kunnen we ons eigenlijk
geen kei van een specialist voorstellen die niet (goed) met
de patiént kan communiceren. Zeker bij osas is enige
overtuigingskracht nodig rond diagnose omdat anders
de levenslange behandeling niet aanslaat. Een super des-
kundige medisch specialist die slecht kan communiceren
doet er daarom goed aan zich te omringen met collega’s of
osas-verpleegkundigen die communicatief beter bedreven
zijn. Anders is zijn behandeling niet effectief.

Geen vertekening

Onderzoek onder patiénten heeft nog een voordeel: zij
hebben er geen belang bij om de gang van zaken mooier
voor te stellen dan het is, of het af te katten. Dat blijkt ook
uit de cijfers in dit rapport. Er is gemiddeld sprake van een
zeer hoge waardering voor allerlei partijen en activiteiten.

Daarbij kunnen we onbevangen allerlei vragen stellen.
Zichtbare Zorg is om de administratieve druk op de
medisch specialisten niet te groot te maken, zeer beperkt
in haar vraagstelling. Zo leest men bijvoorbeeld in de
rapportage van Zichtbare Zorg dat de neuroloog in meer
dan 9o % deel uitmaakt van het multidisciplinaire team.
Uit ons onderzoek blijkt dat de neuroloog maar bij een
beperkt aantal klinieken in de lead is. En in de andere
gevallen slechts op zeer beperkte schaal wordt geraad-
pleegd. Dat hoeft niet met elkaar in tegenspraak te zijn.
De beperkte inschakeling hoeft ook niet verkeerd te zijn,
maar geeft wel een totaal ander beeld over de feitelijke
multidisciplinaire aanpak in de dagelijkse praktijk.

Onafhankelijke partij

In het bedrijfsleven is het gebruikelijk dat een onaf-
hankelijk onderzoeksbureau gegevens over een branche
verzamelt. leder deelnemend bedrijf beschikt zo over
vergelijkbare gegevens. Door de samenwerking is het
onderzoek goedkoper en kan een hogere frequentie aange-
houden worden, waardoor de informatie daadwerkelijk als
stuurinformatie kan worden benut. De ApneuVereniging
is met zorgverzekeraars in gesprek om dit prestatie- en
waarderingsonderzoek jaarlijks te houden.
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Bijlage: Slaapklinieken en hun waardering

Legenda
Naam kliniek

Sterrenkliniek

Scoringsregels

Locatie onderzoek

Wijze onderzoek

Leidend specialisme
aanspreekpunt

Multidisciplinair
karakter

Op plaatsnaam in alfabetische volgorde

Slaapklinieken die volgens 2702 respondenten bovengemiddeld presteren
ofwel > 30 punten behalen.

meer dan 50 punten
45 - 49 punten

ek 40 - 44 punten

s 35 - 39 punten

* 30 - 34 punten

++ top20% 5 punten
+ een na hoogste 20 % 4 punten
0 middenmoot 3 punten
- een na laagste 20% 2 punten
- - laagste 20% I punt

NB: De score met algemene waardering voor de kliniek als geheel is dubbel geteld.

K (bijna) altijd in de kliniek (> 80 %)
K+ overwegend in de kliniek (6o - 79 %)
(bijna) altijd thuis (> 80 %)

T+ overwegend thuis (60 - 79 %)

K/T  beide (40 - 59 %)

_|

PSG  (bijna) altijd Polysomnografisch (> 80 %)
PSG+ overwegend Polysomnografisch (6o - 79 %)
P (bijna) altijd Polygrafisch ( > 80 %)

PG+  overwegend Polygrafisch (60 - 79 %)
PSG/P beide (40 - 59 %)

L longarts

N neuroloog

KNO  KNO-arts

Van een leidend specialisme is sprake indien een specialist bij meer dan 70% van de patiénten de
uiteindelijke diagnose stelt. Indien gelijk verdeeld worden meer specialisten vermeld.

\Y vaak > 60 % ziet meer dan één specialist
R regelmatig 40 - 59 % ziet meer dan één specialist
S soms 20 - 39 % ziet meer dan één specialist
£N bijna nooit < 20 % ziet meer dan één specialist
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