Hva skal til for & ta familien fil
personer som utvikler en psykose
for forste gang- pd alvor;

Og - hva handler dette arbeidet om?

Anne Fjell

I dette innlegget vil jeg formidle
innhold og strategier i et familietil-
bud til personer som utvikler en
psykose for forste gang (FEP).

I psykisk helsevern er det de siste
drene rettet et fokus mot en mer
aktiv og inkluderende holdning
overfor familiemedlemmer til per-
soner som har utviklet eller som er
i ferd med a utvikle en psykose.
Malsettingen skal veere at familie
eller viktige omsorgspersoner til
personer som utvikler en alvorlig
psykisk lidelse skal trekkes inn i et
behandlingstilbud pda en systema-
tisk mate og over tid.

Med bakgrunn i overbevisende
forskningsresultater pd dette omrd-
det over en drrekke, er det na utar-
beidet lokale retningslinjer i e-
hdndboker og behandlingsforskrif-
ter som gir klare foringer om pd
hvilken mdte og hva et slikt fami-
liesamarbeid skal handle om.

Forskningsbakgrunn

Ledende internasjonale behand-
lingsmiljoer har utviklet behand-
lingsanbefalinger for optimal be-
handling ved psykoser/schizofreni.
De mest kjente og brukte er; PORT
(1) 1 USA, NICE (2) i1 England og
EPPIC (3) i Australia. Det er ogsé
nylig nedsatt en arbeidsgruppe i
Norge fra Helsedirektoratet som
skal utarbeide nasjonale retningslin-
jer for behandling av schizofreni.
Fra TIPS-prosjektet er det ogsa do-
kumentert at det er en betydelig ge-
vinst ved & komme til tidlig i en
psykoseutvikling: Jo tidligere en
person som stér i fare for eller som
har utviklet en psykose for forste
gang, far hjelp, jo bedre er progno-
sen (4). I denne sammenheng er det
ogsé slik at familien og andre vikti-
ge omsorgspersoner kan spille en
avgjorende rolle 1 en bedringspro-
sess etter forste psykotiske episode
(5).

Behovet for og gevinsten ved &
komme 1 kontakt med hjelpeappara-
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tet pa et svert tidlig tidspunkt i en
psykoseutvikling, er ogsd dokumen-
tert 4 veere svert viktig bade for ho-
vedpersonen og for personenes fa-
miliemedlemmer (6).

Metoder for hvordan man skal for-
std og forholde seg til familiens rol-
le i et behandlingstilbud, har utvik-
let seg fra studier pad familieatmo-
sfere og hvordan denne
(atmosfaeren) har vist seg & vare en
sentral faktor i utviklingen av en
psykiatrisk lidelse (7). Viktigheten
av dette arbeidet ligger i hvordan
denne forskningen (EE-
forskningen) er omsatt i klinisk
praksis til en familieintervensjon
(8). At hjelpeapparatet har kunnet
tilby forstielse for hva en psykose
er og mestringsstrategier til pasien-
ter og familier for & lose utfordring-
er i kjolvannet av en psykose, har
vist seg & ha en betydelig innvirk-
ning pa utviklingen av disse lidelse-
ne (9) . Disse familieintervensjone-
ne har fatt betegnelsen psykoeduka-
tivt familiearbeid. Et psykoeduka-
tivt familiearbeid skiller seg fra det
som mange forstdr som psykoedu-
kasjon. Det handler ikke bare om &
formidle forstaelse eller & tilby un-
dervisning. Familiearbeidet blir
forst virksomt nér hele familien fér
hjelp til & ta kunnskap 1 bruk 1 sin
egen hverdag (10).

Denne formen for familietilbud vin-
ner stadig innpass i norske behand-

lingsmiljoer og er blitt godt mottatt
av alle parter. Imidlertid er det
fremdeles et godt stykke igjen for
alle familiemedlemmer far tilbud
om en virksom hjelp, noe som er
nodvendig for & kunne bruke sitt
engasjement pa en best mulig mate
nar et familiemedlem utvikler en
psykose.

Noe av bakgrunnen for dette innleg-
get er det tankevekkende 1 den mot-
standen som utegves nar det gjelder &
implementere dette behandlingstil-
budet i et offisielt behandlingstil-
bud; (Slik gjer vi det her!) Denne
motstanden er kjennetegnet ved en
administrativ motstand mot endring
av rutiner, fagfolks private oppfat-
ninger om arsakssammenhenger 1
familien (i motsetning til en evi-
densbasert forstielse av arsakssam-
menhenger), fagfolks manglende
kompetanse 1 & mete familiemed-
lemmer til personer med psykose,
og ikke minst forestillinger om
hindringer for & snakke med fami-
liemedlemmer begrunnet i taushets-
plikt og manglende tid (11). Det er
jo nd slik at den nye pasientret-
tighetsloven gir klare foringer for &
ta familien pa alvor (12).

Familiens situasjon

Mellom 60 og 70 % av alle unge
personer som har vart innlagt pa et
psykiatrisk sykehus, blir utskrevet
til ner familie (5). Familie eller
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nare omsorgspersoner far et bety-
delig ansvar for en alvorlig syk per-
son med store behov for & bli for-
stétt og hjulpet.

Flere studier har vist at det ofte er
hovedpersonens familie som tar den
forste henvendelsen til hjelpeappa-
ratet nar hovedpersonen utvikler seg
pa en méate som vekker alvorlig be-
kymring. Det vil derfor veere en god
begynnelse pd a utvikle et hjelpetil-
bud at hjelpeapparatet knytter kon-
takt med nettopp familien forst;
spesielt nar hovedpersonen vegrer
seg for kontakt (13). Familien vil
ofte 1 slike saker vare dem som
hjelper pasienten til 4 ta en nedven-
dig kontakt etter en stund og til a
opprettholde denne kontakten med
hjelpeapparatet. Familienes bekym-
ring vil ofte ogsd handle om hvor-
dan f.eks. sesken blir pavirket av
sitt saskens vanskeligheter (14).

Hvilken hjelp skal gis?

PORTSs anbefaling er krystallklar pé
at et behovsorientert, evidensbasert
familietilbud ved schizofreni ma ha
en varighet pd minst ni maneder
med “kriseintervensjon, undervis-
ning om sykdommen, samt folelses-
messig stotte og trening i d hanskes
med symptomer og problemer rela-
tert til lidelsen, dersom man vil
oppnd de onskede resultatene” (1).
NICE anbefalinger sier at familiein-
tervensjonene ma ha “en spesielt
stottende, undervisende, og behand-

lingsmessig funksjon og md vere
preget av problemlosning og krise-
hdndtering, inkludere hovedperso-
nen ndr det er mulig, ha en varighet
fra tre til 12 mdneder med minimum
10 sesjoner, og vurdere om familien
best kan nyttiggjore seg en enkeltfa-
milie- eller et flerfamilietilbud”.

Hva vet vi om hva familier trenger
av hjelp fra hjelpeapparatet slik at
de ikke skal bli overlatt til seg selv?
Hva vet vi om hva hjelpere mé til-
egne seg av kunnskap for & hjelpe
familien ut av den fellen de ellers
vil veere 1 uten forstaelse og méater a
lose dagligdagse utfordringer pa?

I WHOs Early Psychosis Declara-
tion (EPD) Consensus Statement
star det: ”A generere optimisme og
forventninger om et positivt resultat
slik at alle unge personer med (som
utvikler) psykose og deres familier
oppndr et alminnelig (godt) liv”.
(15).

Denne anbefalingen gir en detaljert
beskrivelse av et fem ars differensi-
ert behandlingstilbud slik: Ferst og
fremst ma et rutinemessig, lett til-
gjengelig tilbud bygges ut med et
sett av familieintervensjoner og et
praktisk innrettet psykososialt hjel-
petilbud. Familienes behov i form
av bedret tilgjengelighet til informa-
sjon og undervisning, sosial, gkono-
misk, praktisk og felelsesmessig
stotte ma metes pa en variert mate.
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Innholdet i dette varierte tilbudet

ma vere;

e stettegrupper,

o tilgjengelig informasjon om tidli-
ge tegn pa psykose,

e behovsvurderinger og tilbud om
et enkelt - familie eller en flerfa-
miliegruppe tilbud.

(16).

Det er utarbeidet fem malsettinger
for et familietilbud ved forste gangs
psykoser (17):

e Maksimering av familiens tilpas-
ning (til situasjonen)

e Minimalisering av opplesning av
familiens liv som en folge av
symptomutviklingen

e Minimalisere risiko for langvarig
sorg, stress og byrde som famili-
en vil erfare

e Hjelpe familien til & forstd hvor-
dan psykoseutviklingen pévirker
familien, hvert familiemedlem og

interaksjonen dem imellom, og
utviklingen av lidelsen.

En fremstilling av familiers varierte
behov, kan fremstilles som en slags
behovspyramide (18).

Denne behovspyramiden illustrerer
et variert, behovsorientert og ikke
minst prosessorientert tilbud til fa-
milier som erfarer en psykoseutvik-
ling for forste gang. Dette varierte
tilbudet vil best kunne ivaretas av et
eget team for forste gangs psykoser.
Et slikt team vil ha muligheter til &
kvalifisere seg for & kunne vurdere
og tilby den hjelpen som behovet
tilsier.

Teamet vil ogsd kunne folge opp
familiene slik at de som trenger en
mer langtids oppfelging blir hjulpet
etter hvert som problemene vokser i
omfang og alvorlighet.

® Hjelp til & forsta hvordan
psykiske problemer forstas i
familiens kontekst

= Hjelp til & forsta gjensidigheten
i familierelasjoner

= Hjelp til & utvikle strategier og
runtiner for problemlosning

= Informasjon som stetter egne
erfaringer

= Bli lyttet til og forstatt i krise




Dette vil jo vare en av hovedgrun-
nene til at det etableres sdkalte tid-
lig intervensjonsteam (TIPS).

Hvordan mete familier til i en
person som utvikler psykose for
forste gang

Det viser seg & vaere av utrolig stor
betydning for et vellykket resultat
nar det gjelder a knytte familier inn
i et hjelpetilbud, at noen setter av
tid til & here familiens erfaringer,
uten at hovedpersonen er til stede.
Samtalene er fokusert pa erfaringe-
ne familien har med hvordan det har
vert & veere foreldre og vare vitne
til at familiemedlemmet har forand-
ret seg, blitt nesten til en annen per-
son, en person som ikke gir forstée-
lige svar og som noen ganger har
virket skremmende. Den viktige og
virksomme alliansen med familie-
medlemmer utvikles gjennom & fa
en anledning til & snakke om sorgen
over 4 se at familiemedlemmet ikke
mestrer sitt eget liv lenger, opple-
velsen av skam og skyld, utslitthe-
ten, og opplevelsen av tap, ogsa tap
over 4 miste kontroll over eget liv.
Troverdigheten eller tilliten til be-
handlingspersonene utvikles gjen-
nom at disse metene blir preget av
en anerkjennelse av deres engasje-
ment, formidling av en forstéelse
om at de har gjort sd godt de har
kunnet, en gjennomgang av mest-
ring og mislykkethet, og etter hvert
en hjelp til & se utviklingen som

sykdomsutvikling pa bakgrunn av
en sarbarhet for utvikling av psyko-
se.

Familier til personer som har veert
psykotiske i lang tid og som erfarer
at etter atskillige ars innleggelse er
det noen som omsider tar seg tid til
a snakke med dem, vil reagere for-
skjellig. Noen fa vil vare si rasende
pa hjelpeapparatet over sviket i for-
hold til manglende hjelp og for ikke
a bli sett og verdsatt, at de pa dette
tidspunkt ikke vil vaere interessert 1
a snakke med noen. Men det gjen-
nomgaende svaret som blir gitt, er:
”Dette skulle vi ha fdtt for lenge
siden”!

Familier til personer som utvikler
psykose for forste gang, trenger
noen & snakke med RASKT. Be-
kymringen og radlesheten har da
allerede vart en god stund. En eller
hoyst to uker etter en innleggelse
eller etablering av en behandlings-
kontakt, skal familiene rutinemessig
kontaktes.

Et systematisk familiesamarbeid er
et svaert viktig og verdifullt arbeid
for alle parter, blant annet med be-
grunnelse i det kostnadsbesparende
elementet. Kostnadene blir betyde-
lig redusert (2), (19)!

Dette er en kortversjon av de admi-
nistrative og faglige utfordringene
for 4 tilrettelegge for et virknings-
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fullt familiesamarbeid! Vi mé ar-
beide for at de blir satt ut i livet.
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