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EN HOLISTISK SYN PA RSV:

UTVARDERING AV DEN BORDA SOM ETT BARNS
SJUKHUSVISTELSE INNEBAR FOR FORALDRARNAS
HALSORELATERADE LIVSKVALITET

Respiratoriskt syncytialvirus (RSV) ar en
vanlig infektion hos barn under 2 ars alder.
Sjukdomsforloppet kan vara oforutsagbart
och kan krava plotslig sjukhusvard, sarskilt
hos nyfédda som smittats. Effekterna pa
barnet har varit foremal for flera vetenskapliga
studier, men den totala bordan pa familjen
har annu inte undersokts fullt ut. Bland annat
paverkas fordldrarnas psykiska halsa allvarligt
av oron for det sjuka barnet, och till detta
kommer skuldkanslor for att de inte finns dar
for syskonen som viantar hemma. Dessutom
rapporterar foraldrarna ofta att de kanner sig
overvildigade dver att inte kunna fullgora sina
arbetsuppgifter ordentligt medan barnet far
langvarig behandling pa sjukhus. For att belysa
den totala bordan for familjer med ett barn som
o vardas pa sjukhus pa grund av RSV, initierade
OEFCNI EFCNI projektet ResQ Family. 138 forildrar
fran fyra europeiska linder deltog i studien. Deras svar belyser den drastiska inverkan
som barnets halsostatus har pa fordldrarnas hélsorelaterade livskvalitet och familjens
funktion, och avslojar potentiella stressfaktorer som maste hanteras i framtiden for att
minimera den negativa inverkan pa de drabbade barnen och deras familjer.

Det mycket smittsamma respiratoriska syncytialviruset (RSV) orsakar akuta infektioner i de
nedre luftvagarna med ett oférutsagbart sjukdomsforlopp, sarskilt hos nyfédda och spadbarn.
Aven om en RSV-infektion har manga symtom gemensamt med en vanlig férkylning, uppvisar
RSV-infekterade barn ofta svarare andningsbesvar och pipande andning. Sjukdomens
oforutsagbarhet kan dessutom leda till ett oférutsett allvarligt férlopp, vilket kan leda till en
plotslig och allvarlig utveckling som kan krava sjukhusvard. Detta kan pa ett genomgripande
satt stora och utmana familjens dagliga liv.



Forstaelse for hur en sjukhusvistelse pa grund av RSV paverkar familjer

For att battre forstd den verkliga bérdan for drabbade familjer initierades projektet ResQ
Family. Forskare fran EFCNI utvecklade ett omfattande frageformular med stod av en panel
av externa experter for att ta reda pa foraldrarnas halsorelaterade livskvalitet och tillhérande
faktorer. Totalt 138 fordldrar fran Frankrike (n = 60), Tyskland (n = 32), Italien (n = 28) och
Sverige (n = 18) deltog och bjods dven in att delta i en uppfdljande enkat 6 veckor senare.

Foraldrar kaimpar med ytterligare utmaningar i bade privat- och
yrkeslivet

| studiepopulationen var barn med RSV tvungna att vardas pa sjukhus i genomsnitt 6
dagar, dar nastan alla RSV-infekterade barn (94%) behovde 6vervakas med avseende pa
hjartfrekvens och andning. Medan 80% behovde extra syrgas, var vissa till och med tvungna
att genomga invasivt andningsstdd som intubation eller mekanisk ventilation, vilket visas i
figuren nedan.
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2

80% 64% 50%

®© © 0 06 00 0 0 0 00 0 0 0 0 0% 00 00 00 0 0 0 00
°

Figur 1: Stodjande vardatgdrder som krévs under sjukhusvistelsen

Under den har tiden befann sig fordldrar och vardgivare i en svar situation dar de var tvungna
att dela sin uppmarksamhet mellan det sjuka barnet pa sjukhuset och resten av familjen
samtidigt som de skulle klara av att uppratthalla sina vardagsliv. Mer an 90% av fordldrarna
kdampade med att oroa sig for sitt barns halsa utover kanslor av stress, skuld och ensamhet.
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Nar ett barn maste laggas in pa sjukhus pa grund av en allvarlig RSV-infektion paverkas hela
familjen. Vid sidan av konflikterna i privatlivet upplevde foraldrarna ocksa negativa effekter i
yrkeslivet. 40% av de foraldrar som arbetade under sjukhusvistelsen drabbades av en kraftigt
minskad arbetsproduktivitet och missade i genomsnitt 29 arbetstimmar.

Figur 2 visar ytterligare hinder som foraldrar stotte pa nar de skulle tréffa sitt barn pa sjukhus.
Det langa avstandet till kliniken, de darmed sammanhangande kostnaderna och den 6kade
organisatoriska bordan 6kade stressen och oron for upp till en tredjedel av vardnadshavarna.

YTTERLIGARE HINDER NAR BARNET SKA BESOKAS PA SJUKHUS

Figur 2: Ytterligare hinder fér fordldrar/ vardnadshavare ndir de beséker barnet pa sjukhus

Alla dessa faktorer kan samverka som stressfaktorer och tillsammans paverka den allmédnna
halsan hos dem som paverkas. Studien visade att fordldrarnas halsorelaterade livskvalitet
forsamrades avsevart av att deras barn vardades pa sjukhus pa grund av RSV, och att "dagliga
aktiviteter" var den aspekt av familjelivet som péverkades mest i alla lander. Aven om det
skedde en liten forbattring vid uppfoljningsundersdkningen var foraldrarnas livskvalitet
fortfarande paverkad. Detta ar sarskilt oroande eftersom foraldrarna fortsatte att uppleva det
tungt kanslomassigt veckor senare, vilket i sin tur kan paverka varden av barnen och familjens
overgripande funktion pa lang sikt.

De utmaningar som foraldrar stalls infor kan skilja sig at fran land till land

Resultaten fran ResQ Family visar att fordldrar i olika lander paverkas olika av att deras barn
ligger pa sjukhus. Medan italienska och tyska foraldrar hade betydligt storre problem med

att organisera varden av andra familjemedlemmar, var franska och italienska foraldrar mer
drabbade av kanslor av ensamhet och skuld. Detta ar sarskilt alarmerande med tanke pa att mer
an 70% av foraldrarna inte fick tillracklig information om stod for psykisk halsa. Jamfort
med tyska och italienska sjukhus erbjod svenska och franska sjukhus ett battre stodnatverk for
drabbade familjer, vilket i sin tur kunde ha motverkat den negativa inverkan pa livskvaliteten.
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Med tanke pa den betydande minskningen av fordldrarnas halsorelaterade livskvalitet ar det
sldende att nastan halften av deltagarna (44-54%) underskattade den betydande inverkan
som viruset skulle ha pa deras personliga och yrkesmassiga liv. Detta understryker studiens
betydelse for att visa pa RSV:s langtgdende effekter pa hela familjen och understryker behovet
av att oka fordldrarnas medvetenhet om sjukdomens konsekvenser och férebyggande
atgarder.

Lampliga interventioner och forebyggande atgarder behovs

| ResQ Family-studien identifierades ocksa potentiella skyddsatgarder som kan minska
foraldrarnas borda. Halso- och sjukvardspersonal kan bidra till att forbattra stodet till foraldrar,
inklusive stod for psykisk halsa och minskad stress genom att standigt uppratthalla familjens
engagemang, forbattra relationerna pa sjukhuset och uttka erbjudandet om stod for psykisk
halsa.

I studien dras slutsatsen att barn och deras familjer kan skyddas bast fran konsekvenserna

av en RSV-infektion om lampliga interventioner och férebyggande atgarder pa samhalls-,
utbildnings- och policyniva samverkar for att effektivt minska den globala bérdan av RSV. Det
kravs ytterligare insatser for att engagera alla utbildningsgrupper och féraldragrupper for att
sakerstalla en omfattande medvetenhet och 6ka férdldrarnas halsokunskaper for att garantera
varje nyfodd en sa bra start som mgjligt i livet. | detalj foreslas foljande centrala uttalanden
som visas i figur 3 och som riktar sig till alla viktiga intressegrupper:

VIKTIGA BUDSKAP

Figur 3: Viktiga budskap till intressenter och beslutsfattare
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For att lasa mer om ResQ Family-projektet pa var webbplats,
klicka har

For projektrapporten med en allman 6versikt 6ver nyckelstudien och landsspecifika resultat,
klicka har
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