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Landerubergreifende Studie offenbart die Einschrankung der
Lebensqualitat von Familien aufgrund eines Krankenhausaufenthaltes
von Kleinkindern durch das Respiratorische Synzytial-Virus (RSV)

- Die jungst durchgeftuihrte internationale ResQ Family Studie wurde von der European
Foundation for the Care of Newborn Infants (EFCNI) durchgefihrt.

- Insgesamt nahmen 138 Betreuungspersonen aus vier europaischen Landern
(Deutschland, Frankreich, Italien, Schweden) teil.

- Die Studienergebnisse auf einen Blick:

e Von den teilnehmenden Betreuungspersonen — tberwiegend Eltern, in wenigen
Fallen andere Erziehungsberechtigte wie beispielsweise Pflegeeltern — war sich
fast die Halfte (49 %) der Folgen eines Krankenhausaufenthaltes des Kindes
aufgrund einer RSV-Infektion nicht bewusst.

o Uber 44 % der Betreuungspersonen fiihlten sich oft oder immer schuldig, die RSV-
Infektion ihres Kindes nicht verhindert zu haben.

¢ Die Betreuungspersonen berichteten, dass sie aufgrund des RSV-bedingten
Krankenhausaufenthaltes des Kindes durchschnittlich 29 Stunden von ihrer Arbeit
fernbleiben mussten.

e Unterstitzungsstrukturen in Deutschland wurden von den Teilnehmenden deutlich
schlechter bewertet als in den anderen drei Teilnehmerlandern (Frankreich, Italien,
Schweden) — fast drei Viertel (74 %) erhielt keine Informationen oder fuhlte sich
nicht ausreichend Uber unterstitzende Angebote zur mentalen Gesundheit (wie
beratende Selbsthilfegruppen oder Netzwerke zur Unterstiitzung von Eltern) sowie
zum Schutz vor einer weiteren Infektion informiert.

e Auch das Bewusstsein fur die RSV-Erkrankung war unter den Betreuungspersonen
eher gering. Tatsachlich waren 41 % der Teilnehmenden nicht mit dem Virus und
seinen Auswirkungen auf die betroffenen Kinder vertraut, wahrend 56 % die
verfligbaren Praventionsmal3nahmen nicht kannten.

Munchen, den 23.10.2024 - Bisher gab es nur wenige Erkenntnisse daruber, wie sich
eine schwere Infektion mit RSV bei Sduglingen und Kleinkindern mit der Notwendigkeit
einer Hospitalisierung auf die Lebensqualitéat der betroffenen Familien auswirkt. Aus
diesem Grund hat die EFCNI die ResQ Family Studie (ResQ Family: Auswirkungen der
Hospitalisierung aufgrund einer Infektion mit dem Respiratorischen Synzytial-Virus
(RSV) auf die Lebensqualitat von Familien — eine landeribergreifende Studie) ins Leben
gerufen. Die europaweite Studie ergab, dass die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
der Eltern durch den RSV-bedingten Krankenhausaufenthalt ihrer Kinder erheblich
belastet wurde. Obwohl bei der Nachbefragung sechs Wochen spater eine leichte
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Verbesserung eintrat, blieb die Lebensqualitat der Teilnehmenden beeintréachtigt. Dies
ist besonders besorgniserregend, weil die Eltern auch Wochen spéater noch unter
emotionalen Belastungen litten, die wiederum die Betreuung der Kinder und das
Familienleben insgesamt langfristig beeinflussen kénnen. Laut den Autoren der Studie
sei die Pravention von RSV daher besonders wichtig. PraventionsmalRhahmen wie die
von der Standigen Impfkommission (STIKO) empfohlene passive Immunisierung von
allen Kindern unter 2 Jahren kann dazu beitragen, schwere RSV-Infektionen von Anfang
an zu verhindern.

Wahrend die Auswirkungen auf das betroffene Kind selbst bereits Gegenstand mehrerer
wissenschaftlicher Studien waren, ist die Gesamtbelastung fiir die Familie bislang nicht
vollstandig untersucht worden. Die aktuelle ResQ Family Studie widmet sich dieser
Fragestellung. Insgesamt 138 Eltern, in wenigen Fallen andere Erziehungsberechtigte wie
beispielsweise Pflegeeltern, aus vier europaischen Landern (Frankreich, Deutschland, Italien,
Schweden), nahmen an der Umfrage mittels Online-Fragebogen teil. Dabei wurden
Betreuungspersonen von Kindern im Alter von bis zu 24 Monaten befragt, die zum damaligen
Zeitpunkt oder vor kurzem aufgrund einer RSV-Infektion flr mindesten 12 Stunden stationar im
Krankenhaus behandelt wurden. Die Online-Umfrage wurde wahrend der RSV-Saison
2022/2023 durchgefuhrt [1].

Das durchschnittliche Alter der in der Studienpopulation mit RSV infizierten Kinder lag bei 3
Monaten, wobei 61 % termingeborene Sauglinge waren. Die betroffenen Kinder mussten im
Mittel 6 Tage lang im Krankenhaus behandelt werden. Bei nahezu allen (94 %) war eine
Uberwachung der Herzfrequenz und Atmung erforderlich. Zudem benétigten 80 % zuséatzlichen
Sauerstoff und einige mussten sogar invasiv beatmet werden.

Die Zeit im Krankenhaus belastet die ganze Familie

,Noch immer ist das Wissen um RSV und seine mitunter schweren gesundheitlichen
Auswirkungen auf Sauglinge ltickenhaft. Vor allem sehr unreife Frihgeborene sind besonders
gefahrdet, schwer zu erkranken. Aber auch reife Sauglinge sind regelmafig von schweren
Folgen betroffen. Eine verstarkte Aufklarung tber das Virus und sinnvolle SchutzmalRhahmen
kbnnen dazu beitragen, eine Ansteckung zu vermeiden®, berichtet die Vorstandsvorsitzende
des Bundesverbandes ,Das frihgeborene Kind“ e.V., Barbara Mitschdorfer.

Denn muss ein Kind aufgrund einer schweren RSV-Infektion ins Krankenhaus eingeliefert
werden, ist die gesamte Familie betroffen. So befanden sich in dieser Zeit insbesondere die
Eltern und Betreuungspersonen in einer schwierigen Situation, in der sie ihre Aufmerksamkeit
zwischen dem Kind im Krankenhaus und dem Rest der Familie aufteilen und gleichzeitig ihr
Alltagsleben aufrechterhalten mussten. ,Die Symptome einer Infektion mit RSV kdnnen sich
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von einem Tag auf den anderen verschlechtern. Die Zeit im Krankenhaus ist daher auch sehr
haufig mit einer groRen Belastung fir die gesamte Familie verbunden. Die Eltern in unserer
Studie hatten oft mit Schuldgefihlen zu kdmpfen, da sie die RSV-Infektion nicht verhindern
konnten, oder hatten sich im Vorfeld mehr Aufklarung bezlglich PraventionsmalRhahmen
gewlinscht®, so Dr. Martin Wetzke, Facharzt fir Kinderheilkunde- und Jugendmedizin sowie
einer der Studien-Autoren.

Insgesamt kampften mehr als 90 % der Eltern mit der Sorge um den Gesundheitszustand ihres
Kindes. Hinzu kamen Gefiihle wie Stress, Schuld und Einsamkeit. Neben den Konflikten in
ihrem Privatleben erlebten die Eltern auch negative Auswirkungen auf ihr Berufsleben. 40 %
der Eltern, die wahrend des Krankenhausaufenthalts ihres Kindes berufstéatig waren, erlitten
einen grofRen Verlust an Arbeitsproduktivitat und verpassten durchschnittlich 29
Arbeitsstunden. Die weite Entfernung zur Klinik, die damit verbundenen Kosten und der
erhdhte organisatorische Aufwand verstéarkten bei bis zu einem Drittel der erwerbstétigen
Betreuungspersonen den Stress und die Sorgen. Die Ergebnisse zeigen, dass die psychische
Gesundheit der Eltern durch die Sorge um das kranke Kind stark belastet wurde. Hinzu
kommen ggf. Schuldgefluhle, weil sie nicht fiir die zu Hause verbleibenden Geschwister da sein
konnten. Viele fuhlten sich Gberfordert, da sie ihren beruflichen Verpflichtungen nicht
angemessen nachkommen konnten, wahrend das Kind eine langere Behandlung im
Krankenhaus erhielt.

Teilnehmende aus Deutschland bewerteten die Unterstiitzungsstrukturen deutlich schlechter
als Betreuungspersonen aus den anderen Landern: Fast drei Viertel (74 %) der deutschen
Teilnehmenden erhielt keine Informationen oder fuhlte sich nicht ausreichend tber
Unterstlitzungsangebote zur mentalen Gesundheit sowie zum Schutz vor einer weiteren
Infektion informiert. Auch das Bewusstsein fiir die RSV-Erkrankung war unter den
Betreuungspersonen eher gering. Tatsachlich waren 41 % der Teilnehmenden nicht mit dem
Virus und seinen Auswirkungen auf die betroffenen Kinder vertraut, wahrend 56 % die
verfugbaren Praventionsmal3nahmen nicht kannten.

Die ResQ Family Studie verdeutlicht die drastischen Auswirkungen des Gesundheitszustandes
des Kindes auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Eltern und das Funktionieren der
Familie. Sie zeigt mdgliche Belastungsfaktoren auf, die in Zukunft adressiert werden mussen,
um die negativen Auswirkungen auf die betroffenen Kinder und ihre Familien zu minimieren.
Die Autoren der Studie betonen, dass das Bewusstsein fur die Viruserkrankung erhéht und
PraventionsmalRnahmen wie die passive Immunisierung fir Sduglinge oder die Impfung fur
Mutter intensiviert werden sollten. Diese Malinahmen werden derzeit bereits in vielen
europaischen Landern umgesetzt. Auch die Standige Impfkommission (STIKO) empfiehlt seit
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Juni 2024 eine RSV-Immunisierung aller Neugeborenen und Sauglinge in Deutschland, um sie
vor einem schweren Krankheitsverlauf und den Folgen zu schitzen [2]. ,EFCNI begriif3t diese
wichtige Empfehlung zum Schutz der Jiingsten und ist dankbar, dass nun alle Kinder einen
frihestmoglichen und gleichberechtigten Zugang zu dieser Prdventionsmalinahme haben®, so
Silke Mader, Mitgriinderin und Vorstandsvorsitzende der Stiftung. Zudem sollte Unterstitzung
fur Eltern und Betreuungspersonen bereitgestellt werden, wie beispielsweise durch
psychosoziale Hilfe, den Ausbau elterlicher Gesundheitskompetenz sowie die Férderung von
Vertrauen und Respekt in den Familienbeziehungen wéahrend der akuten Infektionsphase und
des Krankenhausaufenthalts des Sauglings oder Kleinkinds.

Uber das Respiratorische Synzytial-Virus (RSV):

RSV ist ein sehr ansteckendes Virus. Es ist die haufigste Ursache fiir Bronchiolitis und
Lungenentziindung bei Kindern, beides Infektionen der unteren Atemwege [3-5]. Bis zum Alter
von zwei Jahren haben sich fast alle Kinder mindestens einmal mit RSV infiziert. Weltweit ist
RSV eine der Hauptursachen fur Krankenhausaufenthalte bei Kindern: Etwa 33 Millionen Falle
von akuten Infektionen der unteren Atemwege fihren jedes Jahr zu mehr als drei Millionen
Krankenhausaufenthalten bei Kindern unter finf Jahren. Die meisten RSV-Infektionen verlaufen
mild. Man weil3 jedoch nicht, welche Kinder schwer erkranken und eine stationare
Krankenhausbehandlung benétigen. Das liegt daran, dass der Verlauf der Krankheit nicht
vorhersehbar ist. Wenn die RSV-Infektion schwer verlauft und mit einem Krankenhausaufenthalt
verbunden ist, kann dies zu einer intensivmedizinischen Behandlung flihren, wobei
unterstiitzende MafRnahmen wie eine Beatmung notwendig sein kdnnen. Aul3erdem kann eine
RSV-Infektion zu langfristigen Komplikationen wie wiederkehrender Keuchatmung,
eingeschrankter Lungenfunktion und Asthma flihren. Neben den direkten Folgen fir das Kind
selbst kdnnen auch bestehende Familiendynamiken erheblich belastet werden [6].

Uber die ResQ Family Studie:

Bis heute gibt es keine ausreichenden Informationen dartber, wie genau sich eine schwere
RSV-Infektion, die zu einer Krankenhauseinweisung des Kindes fiihrt, auf die Lebensqualitat
betroffener Familien auswirkt. Um diese Wissensliicke zu schlie3en, entwickelten Forschende
der EFCNI mit Unterstiitzung einer Projektgruppe externer Expertinnen und Experten im
Rahmen der ResQ Family Studie einen umfassenden Fragebogen, der wahrend der RSV-
Saison 2022/23 in vier europaischen Landern (Frankreich, Deutschland, Italien und Schweden)
via Social Media und in Krankenh&usern verbreitet wurde. Dabei wurden Eltern oder
Betreuungspersonen von Kindern bis zu 24 Monaten befragt, die zum Zeitpunkt der Erhebung
innerhalb der letzten vier Wochen aufgrund einer RSV-Infektion fiir mindestens 12 Stunden
stationar im Krankenhaus behandelt wurden.

Insgesamt 138 Eltern aus Frankreich (n = 60), Deutschland (n = 32), Italien (n = 28) und
Schweden (n = 18) nahmen an der Umfrage teil und wurden aufRerdem eingeladen, sich sechs
Wochen spéter an einer Folgebefragung zu beteiligen.
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Ziel der ResQ Family Studie war es, herauszufinden, wie sich ein Krankenhausaufenthalt
aufgrund einer RSV-Infektion auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitéat und die damit
verbundenen Dimensionen der betroffenen Kinder und ihrer Familien auswirkt. Des Weiteren
sollten wissenschaftliche Erkenntnisse Uber die damit verbundenen Belastungen gewonnen und
letztlich relevante Interessengruppen, darunter Fachkrafte des Gesundheitswesens und
Patientenvertretende, Entscheidungstragende und die breite Offentlichkeit, fiir die Erkrankung
und deren Auswirkungen sensibilisiert werden.

Die Antworten der Teilnehmenden der ResQ Family Studie verdeutlichen die drastischen
Auswirkungen des Gesundheitszustands des Kindes auf die gesundheitsbezogene
Lebensqualitét, das Funktionieren der Familie und das Arbeitsleben der Eltern in allen vier
teilnehmenden Landern, insbesondere wéahrend der akuten Phase der RSV-Infektion. Dartber
hinaus zeigen die Studienergebnisse mogliche Stressfaktoren und landerspezifische Licken auf,
die in Zukunft adressiert werden missen, um die negativen Auswirkungen auf die betroffenen
Kinder und deren Familien zu minimieren.

EFCNI hat fur die Durchfiihrung dieser unabhangigen Studie eine Forschungsférderung von
Sanofi erhalten.

Uber EFCNI

Die European Foundation for the Care of Newborn Infants (EFCNI) ist die erste europaweite
Organisation und das Netzwerk zur Vertretung der Interessen Frih- und Neugeborener und
deren Familien. Sie bringt Eltern und Fachleute verschiedener Disziplinen der Medizin und
Wissenschaft mit dem gemeinsamen Ziel zusammen, langfristig die Gesundheit von Frith- und
Neugeborenen zu verbessern. Die Vision von EFCNI ist es, jedem Kind den besten Start ins
Leben zu ermdglichen. Die Stiftung wird unterstiitzt von AstraZeneca, Baxter, Chiesi, GE
HealthCare, Johnson&Johnson, Nestlé Nutrition Institute, Prolacta, Sanofi und anderen privaten
Unternehmen sowie individuellen Spenderinnen und Spendern. Darlber hinaus erhélt EFCNI
Mittel aus dem Rahmenprogramm der Europaischen Union fir Forschung und Innovation
Horizont 2020 sowie Horizont Europa.

Weitere Informationen unter: www.efcni.org
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