ResQ Family Studie

Auswirkungen der Hospitalisierung aufgrund einer Infektion
mit dem Respiratorischen Synzytial-Virus (RSV) auf die
Lebensqualitat von Familien - eine internationale Studie
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EINE GANZHEITLICHE BETRACHTUNG VON RSV:
BEWERTUNG DER BELASTUNG DER GESUNDHEITS-
BEZOGENEN LEBENSQUALITAT DER ELTERN DURCH
DEN KRANKENHAUSAUFENTHALT IHRES KINDES

Das Respiratorische Synzytial-Virus (RSV) ist der
Ausloser fiir eine der haufigsten Infektionen bei
Kindern unter 2 Jahren. Sie kann einen unvor-
hersehbaren Krankheitsverlauf annehmen und
insbesondere bei infizierten Neugeborenen einen
plotzlichen Krankenhausaufenthalt erfordern.
Wahrend die Auswirkungen auf das Kind selbst
bereits Gegenstand mehrerer wissenschaftlicher
Studien waren, ist die Gesamtbelastung fiir die
Familie noch nicht vollstandig untersucht. Unter
anderem wird die psychische Gesundheit der
Eltern durch die Sorge um das kranke Kind stark
beeintriachtigt. Hinzu kommen Schuldgefiihle,
nicht ausreichend fiir die zu Hause wartenden
Geschwister da sein zu konnen. Dariiber hinaus
berichten die Eltern haufig, dass sie sich liberfor-
dert fiihlen, weil sie ihren beruflichen Verpflich-
tungen nicht ausreichend nachkommen konnen,
wdhrend das Kind eine langere Behandlung im
Krankenhaus erhalt. Um die Gesamtbelastung von Familien mit einem Kind, das auf-
grund von RSV im Krankenhaus behandelt wird, zu beleuchten, initiierte EFCNI das ResQ
Family Projekt. 138 Eltern aus vier europaischen Landern nahmen an der Studie teil. lhre
Antworten verdeutlichen, wie stark der Gesundheitszustand des Kindes die gesundheits-
bezogene Lebensqualitat der Eltern und das Funktionieren der Familie beeintrachtigt.
Zudem werden potenzielle Stressfaktoren aufgezeigt, die zukiinftig angegangen werden
miissen, um die negativen Auswirkungen auf betroffene Kinder und deren Familien zu
minimieren.

© EFCNI

Das hochansteckende Respiratorische Synzytial-Virus (RSV) verursacht akute Infektionen der
unteren Atemwege mit einem unvorhersehbaren Krankheitsverlauf, insbesondere bei Neu-
geborenen und Sauglingen. Wahrend eine RSV-Infektion viele Symptome mit einer Erkdltung
gemeinsam hat, zeigen infizierte Kinder haufig schwerere Atembeschwerden und Keuchen.
Darliber hinaus kann die Krankheit einen unvorhersehbar schweren Verlauf nehmen, der einen
plotzlichen Fortschritt der Symptome zur Folge hat und unter Umstanden einen Krankenhaus-
aufenthalt erforderlich macht. Dadurch kann das tagliche Leben der Familie erheblich gestort
und nachhaltig beeintrachtigt werden.
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Die Bedeutung eines RSV-bedingten Krankenhausaufenthaltes fiir
betroffene Familien

Um die tatsachliche Belastung fiir betroffene Familien besser verstehen zu kénnen, wurde
das ResQ Family Projekt ins Leben gerufen. Die EFCNI entwickelte mit Unterstlitzung eines
Gremiums externer Expertinnen und Experten einen umfassenden Fragebogen, um die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Eltern und die damit verbundenen Dimensionen
zu erfassen. Insgesamt nahmen 138 Eltern aus Deutschland (n = 32), Frankreich (n = 60),
Italien (n = 28) und Schweden (n = 18) an der Studie teil und wurden sechs Wochen spater
zu einer Folgebefragung eingeladen.

Eltern haben mit zusatzlichen Herausforderungen in ihrem
personlichen und beruflichen Umfeld zu kampfen

In der Studienpopulation mussten RSV-infizierte Kinder im Durchschnitt sechs Tage lang
im Krankenhaus behandelt werden, wobei bei fast allen (94 %) eine Uberwachung der
Herzfrequenz und der Atmung erforderlich war. 80 % bendtigten zusatzlichen Sauerstoff,
einige mussten sogar invasiv beatmet werden, z. B. durch Intubation oder mechanische
Beatmung, wie in der nachstehenden Abbildung dargestellt.

UNTERSTUTZENDE VERSORGUNGSMASSNAHMEN
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Abbildung 1: Erforderliche unterstiitzende VersorgungsmalBnahmen wdhrend des Krankenhausaufenthalts
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In dieser Zeit befanden sich Eltern und Betreuungspersonen in einer schwierigen Situation, in
der sie ihre Aufmerksamkeit zwischen dem kranken Kind im Krankenhaus und dem Rest der
Familie aufteilen und gleichzeitig ihr alltagliches Leben aufrechterhalten mussten. Mehr als
90 % der Eltern kampften mit der Sorge um den Gesundheitszustand ihres Kindes sowie mit
Gefuhlen von Stress, Schuld und Einsamkeit.

Wenn ein Kind aufgrund einer schweren RSV-Infektion ins Krankenhaus eingeliefert werden
muss, ist die ganze Familie betroffen. Neben privaten Konflikten erlebten die Eltern auch
negative Auswirkungen auf ihre berufliche Situation. 40 % der Eltern, die wahrend des
Krankenhausaufenthalts berufstdtig waren, verzeichneten einen erheblichen Riickgang ihrer
Arbeitsproduktivitat und verpassten im Durchschnitt 29 Arbeitsstunden.

Abbildung 2 veranschaulicht weitere Barrieren, auf die Eltern stie3en, wenn sie ihr im Kranken-
haus behandeltes Kind besuchten. Die weite Entfernung zur Klinik, die damit verbundenen
Kosten und der erhdhte organisatorische Aufwand fiihrten bei bis zu einem Drittel der Betreu-
ungspersonen zu zusatzlichem Stress und Sorgen.

ZUSATZLICHE BARRIEREN BEIM BESUCH DES KINDES IM KRANKENHAUS
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Abbildung 2: Zusdtzliche Barrieren fiir Eltern/Betreuungspersonen beim Besuch des Kindes im Krankenhaus

All diese Faktoren konnen als Stressoren zusammenwirken und sich in Kombination auf die
allgemeine Gesundheit der Betroffenen auswirken. Die Studie ergab, dass die gesundheits-
bezogene Lebensqualitat der Eltern durch den RSV-bedingten Krankenhausaufenthalt ihrer
Kinder erheblich beeintrachtigt wurde, wobei ,Alltagsaktivitaten” in allen vier Landern, als der
am starksten beeintrachtigte Aspekt des Familienlebens hervortrat. Obwohl sich bei der Fol-
gebefragung eine leichte Verbesserung zeigte, blieb die Lebensqualitat der Eltern weiterhin
beeintrachtigt. Dies ist besonders besorgniserregend, da die Eltern auch Wochen spater noch
emotional belastet waren, was wiederum die Betreuung der Kinder und das Funktionieren
der Familie insgesamt langfristig beeinflussen kann.
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Die Herausforderungen, mit denen Eltern konfrontiert sind, konnen
sich von Land zu Land unterscheiden

Die Ergebnisse der ResQ Family Studie zeigen, dass Eltern in verschiedenen Landern unterschied-
lich stark vom Krankenhausaufenthalt ihres Kindes betroffen sind. Wahrend italienische und
deutsche Eltern deutlich mehr Probleme hatten, die Betreuung von anderen Familienmitgliedern
zu organisieren, waren franzosische und italienische Eltern starker von Geflihlen der Einsamkeit
und Schuld betroffen. Dies ist besonders besorgniserregend, wenn man bedenkt, dass mehr als
70 % der Eltern keine angemessenen Informationen liber die Unterstiitzung im Bereich
der psychischen Gesundheit erhielten. Im Vergleich zu deutschen und italienischen Kranken-
hausern boten Schweden und Frankreich ein besseres Unterstiitzungsnetzwerk fiir betroffene
Familien, was wiederum den negativen Auswirkungen auf die Lebensqualitdt hatte entgegen-
wirken kénnen.

Angesichts der deutlichen Beeintrachtigung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat der
Eltern ist es bemerkenswert, dass fast die Halfte der Teilnehmenden (44 bis 54 %) die erheb-
lichen Auswirkungen des Virus auf ihr persdnliches und berufliches Leben unterschatzt haben.
Dies unterstreicht die Bedeutung der Studie, und damit die weitreichenden Auswirkungen
von RSV auf die gesamte Familie sowie die Notwendigkeit, das Bewusstsein der Eltern tiber die
Konsequenzen der Krankheit und Praventionsmaoglichkeiten zu starken.

Geeignete Interventions- und PraventionsmafBnahmen erforderlich

In der ResQ Family Studie wurden auch potenzielle SchutzmafBnahmen ermittelt, die die
Belastung der Eltern verringern konnten. So kénnen medizinische Fachkrafte dazu beitragen,
Unterstilitzungsangebote fir Eltern zu initiieren, wie beispielsweise durch eine Ausweitung von
Angeboten zur Forderung der psychischen Gesundheit. Zudem kann durch die konsequente
Einbeziehung von Eltern in Versorgungs- und Kommunikationsprozesse das Ausmal3 des
Stresses fir betroffene Familien reduziert werden.




Die Studie kommt zu dem Schluss, dass Kinder und ihre Familien am besten vor den Folgen
einer RSV-Infektion geschitzt werden konnen, indem geeignete Interventionen und Praventi-
onsmalnahmen auf gesellschaftlicher, sozialer und politischer Ebene interagieren, um die glo-
bale Belastung durch RSV wirksam und nachhaltig zu verringern. Weitere Anstrengungen sind
erforderlich, um alle Bildungsschichten und Elterngruppen einzubeziehen, ein umfassendes
Bewusstsein zu schaffen und die Gesundheitskompetenz der Eltern zu verbessern, um somit je-
dem Neugeborenen den bestmdglichen Start ins Leben zu ermdglichen. Im Einzelnen werden
die folgenden Kernbotschaften empfohlen, die in Abbildung 3 dargestellt sind und sich an alle
relevanten Interessengruppen richten:

ERNBOTSCHAFTEN

Abbildung 3: Schliisselbotschaften fiir Interessengruppen und Entscheidungstragende




Um mehr tGber das ResQ Family Projekt auf unserer Website zu erfahren
klicken Sie hier

Den Projektbericht mit einem allgemeinen Uberblick tiber die wichtigsten
Studien- und landerspezifischen Ergebnisse
finden Sie hier
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