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ZUSAMMENFASSUNG

Es ist jetzt fast 2 Jahre her, aber Barbara Plagg erinnert sich daran, als wqire es erst gestern
passiert. Sie befand sich in der Notaufnahme eines Krankenhauses in Bozen, Italien, und
konnte nur zusehen, wie die Arzte sich beeilten, ihrer kleinen Tochter zu helfen. ,Die Atem-
hilfe im Ndischen, die Nadel im Hdndchen und dein Mamaherz, das bricht”, rekapitu-
liert sie diese schmerzhafte Erinnerung. Kurz darauf erfuhr sie, dass ihre kleine Tochter an
dem Respiratorischen Synzytial-Virus (RSV) erkrankt war.

Das humane Respiratorische Synzytial-Virus (RSV) stellt eine weltweite Ursache fiir Krankenhausauf-
enthalte im friihen Kindesalter mit etwa 33 Millionen Féllen akuter Infektionen der unteren Atemwege
bei Kindern unter 5 Jahren dar’. Auch wenn der Krankheitsverlauf nicht vorhersehbar ist, kann die erste
Infektion, insbesondere bei Neugeborenen, eine schwere Bronchiolitis verursachen, die manchmal
todlich verlaufen kann und (invasive) unterstiitzende VersorgungsmafRnahmen wie zusatzlichen Sauer-
stoff, Flissigkeitsersatz oder mechanische Beatmung erfordert. Da sich das Familienleben durch den
Krankenhausaufenthalt des Sdauglings schlagartig @ndern kann, wirkt sich RSV in der Regel in viel-
faltiger Weise auf die gesamte Familie aus. Bis heute gibt es jedoch nur wenige Erkenntnisse darliber,
wie eine schwere Infektion und ein damit verbundener Krankenhausaufenthalt bei Sduglingen das
Familienleben in umfassender Weise beeinflusst. Daher zielen die Ergebnisse der ResQ Family-Studie
von EFCNI (ResQ Family: Auswirkungen der Hospitalisierung aufgrund einer Infektion mit dem Respira-
torischen Synzytial-Virus (RSV) auf die Lebensqualitat von Familien — eine internationale Studie) darauf
ab, bestehende Wissensliicken naher zu untersuchen. Dabei wird insbesondere die Perspektive der
Betreuungspersonen betont, indem die gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Eltern und damit ver-
bundene Dimensionen in vier europaischen Landern (Deutschland, Frankreich, Italien und Schweden)
untersucht werden. Eine detaillierte Beschreibung tiber die Methodik der Studie findet sich im ent-
sprechenden, 6ffentlich zugadnglichen Studienprotokoll’. Durch die Betrachtung aus der Perspektive der
Eltern widmete sich diese Untersuchung speziell deren Belastungen und Herausforderungen wahrend
der Infektion und des Krankenhausaufenthaltes ihres Kindes. Mithilfe einer Online-Umfrage, die wah-
rend der RSV-Saison 2022/2023 durchgefiihrt wurde, wurden insgesamt 138 Eltern rekrutiert, die ihre
Erfahrungen mit uns teilten.

Die Ergebnisse dieses Projektberichts basieren auf einem Forschungsartikel, der einen umfassenden
Uberblick tiber die allgemeine und landerspezifische Situation in Bezug auf das breite Spektrum von
RSV-bezogenen Symptomen, aber auch Uber die emotionalen, physischen und psychischen Dimensionen
gibt, die bei Familien in dieser schwierigen Situation wahrend der akuten Infektionsphase auftraten.

Jedes Jahr in den kalteren Monaten ist die RSV-Saison sowohl flir das Gesundheitspersonal als auch fir
die betroffenen Familien eine unvorhersehbare Herausforderung, wobei es an Wissen tiber die umfang-
reichen Auswirkungen auf die Familien und das Gesundheitssystem mangelt. Die Identifikation potenzi-
eller Stressoren kann hilfreich sein, um die Bediirfnisse und Sorgen der Eltern zu verstehen, alle Akteure
fur die Thematik zu sensibilisieren und schlie8lich die Bedingungen fiir Patientinnen und deren Umfeld
sowie fur die allgemeine Bevolkerung zu verbessern.

1 Li, Y.; Wang, X,; Blau, D.M.; Caballero, M.T; Feikin, D.R.; Gill, C.J.; Madhi, S.A.; Omer, S.B.; Simoes, E.A.; Campbell, H.; et al. Global, Regional, and National Disease Burden Estimates
of Acute Lower Respiratory Infections Due to Respiratory Syncytial Virus in Children Younger than 5 Years in 2019: A Systematic Analysis. Lancet 2022, 399, 2047-2064.

2 Trautmannsberger |, Bosl S, Tischer C, Kostenzer J, Mader S, Zimmermann LJI, The ResQ Family Study Group. ResQ Family: Respiratory Syncytial Virus (RSV) Infection in Infants
and Quality of Life of Families-Study Protocol of a Multi-Country Family Cohort Study. Int J Environ Res Public Health. 2023 May 23;20(11):5917. doi: 10.3390/ijerph20115917.

3 Trautmannsberger |, Plagg B, Adamek I, Mader S, de Luca D, Esposito S, Silfverdal SA, Zimmermann LJI, Tischer C; ResQ Family study group. The Multifaceted Burden of Respiratory
Syncytial Virus (RSV) Infections in Young Children on the Family: A European Study. Infect Dis Ther. 2024 May 20. doi: 10.1007/540121-024-00989-0. Epub ahead of print.
PMID: 38767780.
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»[...] Man fihlt sich [...] traurig und auch wiitend, dass wir uns zwischen unseren beiden Kindern auf-
teilen miissen, dass wir uns von dem einen verabschieden und das andere begriilen mssen [...] Was
uns aufrechterhalten hat, war die unerschiitterliche Unterstlitzung unserer Familie, die sich um den
grof3en Bruder kiimmerte, das Essen zubereitete usw., sowie unsere sehr starke Beziehung als Paar und
das auBerordentliche Engagement des Vaters. Das Schwierigste war wirklich die Trennung von der
Familie und das Fehlen eines Zuhauses.”

Franzdsische Mutter eines termingeborenen Sduglings,
der mit 36 Tagen ins Krankenhaus eingeliefert wurde

,Eine anstrengende Zeit, mit langer Krankheitsphase. Die Kinder so krank zu
sehen war das Schlimmste fiir mich. Nachts habe ich mich in der schlimmsten
Phase kaum getraut zu schlafen, erst als wir im Krankenhaus waren und ich
wusste, wenn etwas ist, bekommen die Arzte und Schwestern das tiber die
Sauerstoffiiberwachung direkt mit, konnte ich etwas entspannen. Als es den
Kindern dann langsam besser ging, war grof3e Erleichterung zu spiren.”

Deutsche Mutter eines termingeborenen Sduglings,
der mit 95 Tagen ins Krankenhaus eingeliefert wurde

,[...] Die Angst ist grof3 und vor allem das Geflihl der Hilflosigkeit.
Was mir persoénlich geholfen hat zu erkennen, dass ich ins Kranken-
haus eilen musste, waren die Videos und Informationen, die ich im
Internet gesucht habe [...] Ein Rat, den ich Eltern geben wiirde, ist,
immer ihrem Instinkt zu folgen.”

Italienische Mutter eines termingeborenen Sduglings,
der mit 47 Tagen ins Krankenhaus eingeliefert wurde

L] Ich bin bereits sehr erschopft, und mich in eine neue stressige Situation zu begeben, macht
mich sowohl wiitend als auch traurig. Ich bin alleinerziehend und bereits traumatisiert von 4 Mo-
naten auf der Neugeborenenstation nach der Geburt meines Sohnes. Es ist schwer, ihn das noch
einmal durchmachen zu sehen [..]. Heute habe ich grof3e Angst, dass er in dieser Saison wieder
krank wird, und was kann ich tun? Muss ich meinen Job aufgeben, um bei ihm zu Hause zu sein?“

Schwedischer (alleinstehender) Vater eines extrem friihgeborenen Kindes,
das mit 16 Monaten ins Krankenhaus eingeliefert wurde







ZENTRALE ERGEBNISSE

GESAMTZAHL DER
BEFRAGTEN: 138

32 Deutschland
60 Frankreich
28 Italien

18 Schweden

==y

STUDIENPOPULATION UND RSV-BEZOGENE MERKMALE

DEUTSCH-

LAND

Alle Teilnehmenden [Land der Teilnehmenden p-Wert*

. Frankreich | Deutschland | Italien | Schweden
Geschlecht der Betreuungsperson, n (%) n=27 n=18 0.0749
Mannlich 8(5.8) 1(1.7) 4(12.5) 1(3.7) 2(11.1)
Weiblich 129 (94.2) 59 (98.3) 28 (87.5) 26 (96.3) 16 (88.9)
Kein Schulabschluss / Hauptschulabschluss
(Abschluss Mittelschule) g ) ged G ez ety
Mittlerer Schulabschluss (Realschulabschluss
und vergleichbare Schulabschliisse) 16(11.7) 233 10(31.3) 40148) 0009
Fachhochschulreife (allg. oder fachgeb. Fach-
hochschulreife) / Abitur (allg. oder fachgeb. |39 (28.5) 16 (26.7) 8(25.0) 5(18.5) 10 (55.6)
Hochschulreife)
(Fach-)Hochschulabschluss 79 (57.7) 42 (70.0) 12 (37.5) 17 (63.0) 8(44.4)
Alter des Kindes n=25 n=18 0.817
in Monaten, Median (Spanne) 2(0-28) |1.5(0-19)
Geschlecht des Kindes, n (%) n=28 n=18 0.6145
Mannlich 77 (55.8) 31(51.7) 18 (56.3) 16 (57.1) 12 (66.7)
Weiblich 59 (42.8) 28 (46.7) 14 (43.8) 12 (42.9) 5(27.8)
Keine Angabe 2(1.4) 1(1.7) 0(0.0) 0(0.0) 1(5.6)
Gestationsalter, n (%) n=28 n=18 <0.001
Extrem friihgeboren: weniger als 28 Wochen | 6 (4.3) 3(5.0) 2(6.3) 0(0.0) 1(5.6)
Sehr friihgeboren: 28 - < 32 Wochen 20 (14.5) 16 (26.7) 4(12.5) 0(0.0) 0(0.0)
MaBig bis spat friihgeboren: 32 - < 37 Wochen | 28 (20.3) 19 (31.7) 2(6.3) 3(10.7) 4(22.2)
Reifgeboren: = 37 Wochen 84 (60.9) 22 (36.7) 24 (75.0) 25 (89.3) 13(72.2)
sz o (e e
Nein 30(21.7) 22 (36.7) 5(15.6) 2(7.1) 1(5.6)
Ja 108 (78.3) 38 (63.3) 27 (84.4) 26 (92.9) 17 (94.4)
Respiratorische Komorbiditaten, n (%) — n=26 n=18 <0.001
Nein 66 (48.5) 25 (41.7) 25(78.1) 12 (46.2) 4(22.2)
Ja 70 (51.5) 35(58.3) 7(21.9) 14 (53.8) 14 (77.8)
Andere Komorbiditaten, n (%) _ n=28 n=18 0.6332
Nein 133 (96.4) 57 (95.0) 30(93.8) 28 (100.0) | 18(100.0)
Ja 5(3.6) 3(5.0) 2(6.3) 0(0.0) 0(0.0)




Alle Teilnehmenden

Land der Teilnehmenden

Deutschland | Italien Schweden

Ort der Diagnose, n (%) n=32 n=28 n=18 0.0028
Elrr;)((jiirarztpraxw/(sonstlgen) ambulanten 28 (20.4) 10 (16.9) 4(125) 13 (46.4) 1(56)

Im Krankenhaus 109 (79.6) 49 (83.1) 28 (87.5) 15 (53.6) 17 (94.4)

Weil3 nicht 0(0.0) 0(0.0) 0(0.0) 0(0.0) 0(0.0)

Art der Diagnose, n (%) n=32 n=28 n=18 0.0194
Bestatigte Diagnose durch Test 117 (84.8) 48 (80.0) 31(96.9) 20 (71.4) 18 (100.0)

Arztliche Diagnose ohne Test 19(13.8) 11(18.3) 1(3.1) 7 (25.0) 0(0.0)

Weil nicht 2(1.4) 1(1.7) 0(0.0) 1(3.6) 0(0.0)

Im Krankenhaus verbrachte Tage n=27 n=19 n=16 0.494
Median (Spanne) 6 (1-273) 6 (1-273) 5(2-62) 7 (2-37) 4 (2-16)

*p-Wert <= 0,5 zeigt signifikante Unterschiede zwischen den Lédndern an

RSV-BEDINGTE SYMPTOME

Seit dem Auftreten RSV-bedingter Symptome...

@(I : )B berichteten 3 3 %,
&)

dass das Kind langer als 7 Tage
Symptome wie schnelles Atmen
und Einziehen des Brustkorbs
(Dyspnoe) aufwies

berichteten 24% T

dass das Kind langer als 7 Tage
.pfeifende Atemgerausche”
aufwies

gaben 440/0

an, dass das Kind mindestens
einen oder mehrere Tage lang
ganztagig nichts gegessen hat

Hinweis: Aufgrund von Rundungen kann es sein, dass die Summe der Prozentsdtze nicht immer 100% betrcigt.

gaben 5 7(y0

an, dass das Kind das Symptom
,Husten” langer als 7 Tage zeigte

gaben fast die Halfte der
Teilnehmenden (47%)

an, dass das Kind mindestens
einen oder mehrere Tage lang
von Atemaussetzern (Apnoe)
betroffen war

berichteten 3 5 0/0,

dass das Kind mindestens einen
oder mehrere Tage lang eine
blauliche Farbung des Gesichts
und/oder der Lippen (Zyanose)
aufwies

gaben fast zwei Drittel der
Teilnehmenden (64%)

an, dass das Kind mindestens
einen oder mehrere Tage lang
Fieber hatte



UNTERSTUTZENDE VERSORGUNGSMASSNAHMEN

.
o L94°/0

41%

Ernahrung Gber
eine Sonde

(durch Intubation)

2

80% =.64%

zusatzlicher Sauerstoff Atemunterstiitzung

(z.B. Gber eine Maske,

nasale Prongs)

ELTERLICHE SORGE UBER SYMPTOME

100%

Uberwachung

von Herzfrequenz,

Atmung und/oder

Sauerstoffsattigung

50%

Intravenose Flissigkeiten
(z.B. Infusionen)

Ziemlich beunruhigt

B Sehrbeunruhigt

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20% —

10% —

0% — S S S S

Dyspnoe Pfeifende Apnoe Husten
Atem-
gerausche

Fieber
(= 38,5°C)

Zyanose Ganze Tage
ohne Essen/
ohne
Nahrungs-

aufnahme
(’6}



EINFLUSS AUF DIE ARBEITSPRODUKTIVITAT

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

Mehr als 40 % aller berufstatigen Teilnehmenden gaben an, dass die
RSV-Infektion/der Krankenhausaufenthalt des Kindes ihre berufliche
Produktivitat sehr stark beeintrachtigt hat.

Meine Zwillinge waren zur gleichen Zeit im Krankenhaus,
ich blieb 24 Stunden am Tag bei ihnen [...]. Es war sehr

schwer flir mich zu bewaltigen, mein Mann konnte wegen
seiner Arbeit nur 2 oder 3 Stunden am Tag kommen. [...]

ins Krankenhaus eingeliefert wurden

Franzédsische Mutter von mdfig- bis spdtfriihgeborenen Zwillingen, die mit 97 Tagen

ZUSATZLICHE BARRIEREN BEIM BESUCH DES KINDES IM KRANKENHAUS

CO\ 26%

’ Konflikte bei Betreuung von
Geschwisterkindern oder
anderen Familienmitgliedern

€

30%

zusatzliche Kosten
(z.B. fur Reise, Unterkunft,
Verpflegung)




GESUNDHEITSBEZOGENE LEBENSQUALITAT UND FUNKTIONIEREN DER FAMILIE

Die Auswirkungen des RSV-assoziierten Krankenhausaufenthaltes des Kindes auf die gesundheitsbezogene
Lebensqualitdt (HRQoL) der Eltern wurden mit einem validierten und betreuerspezifischen Fragebogen, dem
PedsQL™ Modul zur Auswirkung auf die Familie (PedsQL™ FIM)3, gemessen. Dieser Fragebogen umfasst
insgesamt 36 Fragen und misst die Auswirkungen auf die HRQoL der Eltern und das Funktionieren der Familie
wahrend des Krankenhausaufenthalts ihres Kindes in den folgenden Kategorien: kérperlicher Bereich (6
Fragen), emotionaler Bereich (5 Fragen), Umgang mit Anderen (4 Fragen) und Wahrnehmung (5 Fragen),
Kommunikation (3 Fragen), Sorgen (5 Fragen), Alltagsaktivitdten (3 Fragen) und Beziehungen innerhalb
der Familie (5 Fragen).

Die folgende Tabelle zeigt einige Beispielfragen fiir die verschiedenen Bereiche:

Kategorie Beispiel fiir eine Frage:
jede mit 5 moglichen Antworten von nie bis fast immer

Probleme im korperlichen Bereich | Ich habe mich tagsiiber miide gefiihlt

Probleme im emotionalen Bereich |Ich war hilflos oder ohne Hoffnung

Probleme im Umgang mit Anderen |Ich fiihlte mich von anderen Menschen isoliert

Wahrnehmungsprobleme Ich hatte Schwierigkeiten, meine Aufmerksamkeit auf Dinge gerichtet
zu halten

Kommunikationsprobleme Es fiel mir schwer, mit anderen liber den Gesundheitszustand meines
Sohnes/ meiner Tochter zu sprechen

Sorgen Ich habe mir Sorgen gemacht, wie die Krankheit meines Sohnes/
meiner Tochter sich auf andere Familienmitglieder auswirkt

Probleme bei Alltagsaktivitaten Schwierigkeiten, Zeit zu finden fiir die Erledigung von Aufgaben
im Haushalt (siehe auch linderspezifische Ergebnisse)

Problem mit Beziehungen Stress oder Spannungen zwischen Familienmitgliedern

innerhalb der Familie (siehe auch landerspezifische Ergebnisse)

Die ausgewahlte Antwort auf jede Frage wurde im Folgenden in eine Punktzahl von 0-100 umgewandelt,
wobei Nie=100 | Fastnie=75 | Manchmal=50 | Haufig=25 | Fastimmer=0.

Darliber hinaus wurden Durchschnittswerte berechnet fur
« Alle Fragen, genannt Gesamtscore

« Fragen aus den Kategorien korperlicher und emotionaler Bereich, Umgang mit Anderen
und Wahrnehmung, genannt Gesamtscore HRQoL

« Fragen aus den Kategorien Alltagsaktivitaten und Beziehungen innerhalb der Familie,
genannt Gesamtscore Funktionieren der Familie

Bei allen Werten gilt: je hoher der Wert, desto hoher die HRQoL oder das Funktionieren der Familie
und desto geringer die wahrgenommenen Auswirkungen der RSV-Infektion auf die Lebensqualitat
der Eltern.

Die durchschnittlichen PedsQL FIM-Scores einer Stichprobe gesunder Kinder (@) dienen als “Standard- oder
Referenzwerte” und kdnnen zum Vergleich mit unseren Ergebnissen herangezogen werden:

Standard-Werte ResQ Family Ergebnisse
Gesamtscore Gesamtscore Gesamtscore
HRQoL Funktionieren
der Familie

3Varni J.W.,, Sherman S.A., Burwinkle T.M., Dickinson PE., Dixon P. The PedsQLTM Family Impact Module: Preliminary Reliability and Validity. Health Qual. Life Outcomes.

2004;2:55. doi: 10.1186/1477-7525-2-55.
4 Medrano G.R,, Berlin K.S., Hobart Davies W. Utility of the PedsQLTM Family Impact Module: Assessing the Psychometric Properties in a Community Sample. Qual Life Res.
2013;22:2899-2907. doi: 10.1007/s11136-013-0422-9. ..
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https://www.efcni.org/wp-content/uploads/2024/06/EFCNI_ResQFamily_Mini_Report_EN.pdf

,Die Zeit nach dem Krankenhaus war
sehr anstrengend. Ich habe aus Angst alle
halbe Stunde einen Wecker gestellt, um die

Atmung zu kontrollieren. Ich habe alle Stunde
neue Wasserwickel aufgehangen und habe immer
wieder Nasenspullungen gemacht. Ich habe
Schafwolle aufgelegt und Wachswickel.

Ich hatte auch Monate spater noch Angst
als meine Kleine gehustet hat.”

Etwa ein Drittel
der Teilnehmenden

34%

flihlte sich oft oder immer
schuldig, die RSV-Infektion

ihres Kindes nicht verhindert
zu haben 1 %

+ o\ 17 / + ? gaben an, dass sie das
Gefiihl der Einsamkeit

A

immer, oft oder zumindest
manchmal erlebten

5 9 / GEFUHLE IN BEZUG AUF DEN GESUND-
O HEITSZUSTAND DES KINDES WAHREND
DES KRANKENHAUSAUFENTHALTES
fihlten sich oft oder
immer gestresst
aufgrund des
Gesundheitszustandes

ihres Kindes Jeder vierte Teilnehmende fiihlte

sich, angesichts der Trennung von
0 anderen Familienmitgliedern zu
25 /0 Hause, standig schuldig

| ,
12 “&5 (’.}



GESUNDHEITSBEZOGENE LEBENSQUALITAT UND FUNKTIONIEREN DER FAMILIE

Alle Werte reichen von 0 bis 100, wobei hohere Werte fiir ein besseres Funktionieren in den
einzelnen Dimensionen und Gesamtscores und somit fiir eine geringere wahrgenommene Aus-
wirkung der RSV-Infektion auf die HRQoL der Eltern oder das Funktionieren der Familie stehen.

350 ¢55>-...,..

Korperlicher Emotionaler . . ¢58

Bereich Bereich .

4 Gesamtscore
o© HRQolL

@63 @70 ) -

Umgang mit Wahrnehmung
Anderen

033 o75%-------ciiieeeee.. @59

Alltagsaktivitaten Beziehungen Gesamtscore

innerhalb der Familie Funktionieren
der Familie

Kommunikation Sorgen

Mit einem Durchschnittswert von 33 waren
die ,Alltagsaktivitaten” der am starksten ¢59
beeintrachtigte Lebensbereich in Deutschland.

Fur Standard-/Referenzwerte sehen Sie sich die durchschnittlichen
Gesamtscore

PedsQL-Werte einer Referenzstichprobe von Eltern mit gesunden Kindern an.




@33

50%
45%
40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%

@75

50%
45%
40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%

B Nie B rast nie

Probleme bei Alltagsaktivitaten

Bl Manchmal B Hiufig Fast immer

oo

1. Unternehmungen
mit der Familie haben
mehr Zeit und Mihe

gekostet

B Nie B rFast nie

2. Schwierigkeiten, Zeit 3. Zu mude zu sein,
zu finden fir die um Aufgaben im
Erledigung von Aufgaben Haushalt zu erledigen
im Haushalt

Probleme mit Beziehungen innerhalb der Familie

B Manchmal | Haufig Fast immer

1. Mangel an
Kommunikation
zwischen
Familienmit-
gliedern

2. Konflikte
zwischen
Familienmit-
gliedern

3. Schwierigkeiten, 4. Schwierigkeiten, 5. Stress oder

als Familie Familien- Spannungen
gemeinsam probleme zwischen
Entscheidungen gemeinsam Familienmit-
zu treffen zu l6sen gliedern



GESUNDHEITSKOMPETENZ UND KRANKHEITSBEWUSSTSEIN

41 0/0 waren sich nicht

Uber die Krankheit und ihre
moglichen Folgen fur das
Kind bewusst

Mehr als

5 60/0 waren sich

unklar tber die MaBnahmen
zur Vorbeugung von RSV

die Halfte aller Teilnehmenden

war sich der Folgen einer RSV-Infektion des Kindes und dem damit verbundenen
Krankenhausaufenthalt fiir die gesamte Familie nicht bewusst

GESUNDHEITSINFORMATION, KOMMUNIKATION UND UNTERSTUTZUNGS-
ANGEBOTE ZUR (MENTALEN) GESUNDHEIT

7 I /O haben keine oder keine

ausreichenden Informationen dariber
erhalten, wie das Kind nach der Kranken-
hausentlassung vor einer weiteren RSV-

Infektion geschiitzt werden kann.
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Fast 3/4 aller
Teilnehmenden ya%)

erhielt wahrend des Krankenhausaufenthaltes des
Kindes keine Informationen oder flihlte sich nicht
ausreichend uber Unterstiitzungsangebote zur
mentalen Gesundheit, z. B. in Form von Beratung,
Selbsthilfe oder Elterngruppen, informiert.



FAZIT

Unsere Ergebnisse zeigen, dass insbesondere in der akuten Phase der RSV-Infektion die gesundheits-
bezogene Lebensqualitat, das emotionale Wohlbefinden und das tdgliche Familienleben in allen vier
teilnehmenden Landern stark beeintrachtigt sind. Die Betreuung kranker Kinder wirkt sich in vielerlei
Hinsicht auf die Eltern aus — das Stress- und Belastungsniveau ist ausgepragter denn je. Sie missen
neben der Bewdltigung der taglichen Aufgaben im Zusammenhang mit anderen Familienmitgliedern,
dem Berufs- und Sozialleben, zusatzliche, manchmal beunruhigende Aufgaben wie die Uberwachung
des Gesundheitszustands des betroffenen Kindes und dessen intensive Pflege Gibernehmen. Daher

ist es wichtig, eine schwere Infektion von vornherein zu verhindern, indem das Bewusstsein fiir die
Viruserkrankung gescharft und PraventionsmafBnahmen wie die passive Immunisierung/Impfung

von Sauglingen oder Miittern vorangetrieben werden, deren Implementierung derzeit in vielen eu-
ropaischen Landern erfolgt. Wenn eine Infektion auftritt, missen die potenziellen Stressfaktoren,

aber auch die positiven und protektiven Faktoren, die mit dieser schwierigen Zeit verbunden sind,
hervorgehoben werden, um die negativen Auswirkungen der Krankheit auf die Lebensqualitdt der
gesamten Familie’zu minimieren: Die Stimme der Eltern und Betreuungspersonen muss gehort werden,
indem Unterstilitzungsstrukturen angeboten werden, wie z. B. psychosoziale Unterstiitzungsangebote
und die Férderung vertrauens- und respektvoller Familienbeziehungen wahrend der akuten Infek-
tionsphase und des Krankenhausaufenthalts des Sauglings.

KERNBOTSCHAFTEN

Passive Immunisierung fiir alle Kinder unter 2 Jahren kann dazu beitragen,
dass schwere RSV-Infektionen von Anfang an verhindert werden kénnen.

Wertschatzung, Einbeziehung und Befahigung der Eltern als wichtigste
Bezugspersonen fiir deren Kinder zu jeder Zeit.

Angebot der psychosozialen Unterstiitzung sowie von entsprechenden Mal3nahmen
an Eltern und Familien wahrend der akuten Infektionsphase im Krankenhaus.

Gewahrleistung einer angemessenen Bereitstellung von Gesundheits-
% informationen und einer kontinuierlichen und respektvollen Kommunikation
- zwischen medizinischen Fachkraften und Eltern, auch nach der Entlassung.
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