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Hvorfor inddrage pargrende i
behandlingen?

Historisk baggrund

Da gSO rd en Centrale begreber og metoder

Fokus pa alliancesamtaler

Forstaelse af pargrendebelastning

Evidens for systematisk
familiearbejde
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Psykiatrien — et ukendt land for mange




Mange pargrende oplever

e Afmagt
 Kontroltab
e At blive holdt udenfor
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'‘Det er umenneskeligt at se sit barn ga
til grunde uden at fa lov til at ggre

1
noget
Svingdgrspatienterne — dem, der indlaegges igen og igen — er en voksende gruppe i ® H ver fJ e rd e ge N | N d I a gt
psykiatrien. De pargrende kan bare se tilm for de bliver ikke inddraget, selv om forskning . o
og erfaring ellers viser, at de netop kunne vaere en del af lgsningen N d e nfo Fen mane d

* Pargrende @nsker som
regel at vaere mere
involveret

* Mange oplever til
gengeeld for meget
ansvar

(Askey, 2009; Dyck et al. 1999; Jansen et al. 2014)
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Udfordringer med at inddrage pargrende

* 60% oplever, at der mangler
tilbud til dem som pargrende

 40% oplever, at personalet
ikke er interesseret i deres
viden

(Danske Regioner, 2012)
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ORIGINAL PAPER

Service User Perspectives on the Experience of Illness
and Pathway to Care in First-Episode Psychosis:
A Qualitative Study Within the TOP Project

Jens Einar Jansen * Peter Michael Wgldike * Ulrik Helt Haahr -
Erik Simonsen

”De hjalp mig med alt; kontakt til skole, de tog med til alle magder”

“De har veeret rigtig gode til at stgtte mig, og veeret der for mig
helt fra starten ... hjulpet mig til at finde rette behandling”

"Jeg tror jeg ville vaeret havnet pa gaden, hvis jeg ikke havde haft
min familie...”
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Pargrende hjalper pa mange mader

* Ventilering

* Empatisk forstaelse
* Realitetstestning

* Del af et feellesskab

\ _ * Gensidighed
|  Materiel stgtte, pkonomi

* Problemlgsning

 Rollemodel, motivation
e Registrere symptomer
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~ ARNHILD LAUVENG
”"Men farst og fremmest havde
jeg min familien. Min mor og min
sgster, der naegtede at ta ind,
hvor ddrlig jeg havde det, og som

uanset hvilken tilstand jeg var i,
fortsatte at se fremover”

(egen overseaettelse)
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FACULTY OF SOCIAL SCIENCES
UNIVERSITY OF COPENHAGEN

Psykiske lidelser
pavirker hele
familien

* Familiemedlemmer oplever et hgjt
niveau af stress og belasting

* 70% beskrev sig som betydeligt
belastet

* 37% pa et klinisk signifikant niveau

* Praktiske og gkonomiske
konsekvenser
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* Hvorfor er nogle pargrende mere
belastede end andre?

* Hvilke psykologiske mekanismer er
involveret?

* Hvordan kan vi udvide
interventions repertoiret?
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Towards a better understanding of caregiver distress in early psychosis: A
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Jens Einar Jansen

* Subjektive faktorer
* Avoidant coping

* Over-involvering
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Der er efterhanden solid evidens
for familiearbejde ved psykose

Tidlige studier:

 Brown et al, 1952, 1962

e Leff et al, 1982 (9% vs. 50% tilbagefald)
* Vaughn et al, 1986

* Falloon et al, 1982

* McFarlane et al, 1995



ORIGINAL ARTICLL

Multiple-Family Groups and Psychoeducation
in the Treatment of Schizophrenia

William R. McFarlane, MD; Ellen Lukens, PhD; Bruce Link, PhD; Robert Dushay, PhD; Susan A. Deakins, MD;
Margaret Newmark, CSW; Edward J. Dunne, PhD; Bonnie Horen, MA; Joanne Toran, MPA
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Figure 1. Remission during a 2-year period in psychoeducational
multiple-family groups and single-family treatment. Thin line indicates
single-family treatment cohort (n=89); heavy line, multiple-family group
cohort (n=83). For the multiple-family group cohort vs the single-family
treatment cohort, 3=—.49, P<.06.
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Og senere studier og meta-
analyser:

 Birdetal, 2010

e Pitschel-Walz et al, 2004 (gennemsmit 20% reduktion i tilbagefald)
 Pharoah et al, 2006 (n-1765, 16 RCTs: signifikant reduktion af tilbagefald)

* Pilling et al, 2010 (n=1476, 18 RCTs: signifikant reduktion af tilbagefald)
 Pfamatter et al, 2006 (31 RcT studier: reduktion tilbagefald og indleggelse,

reduktion i EE, bedre kundskab om lidelsen, bedre social funktionsniveau, laver
symptomniveau)



= i REVIEW
- frontlers published: 27 March 2017
doi: 10.3388/psyg.2017.0C371

in Psychology

Chack for
updaes

Do Family Interventions Improve
Outcomes in Early Psychosis?
A Systematic Review and
Meta-Analysis

Melanie Claxton’, Juliana Onwumere® and Miriam Fornells-Ambrojo "

' Departmant of Cinical, Educational and Health Psychalogy, University College Londan, Londan, UK, * Dgpartment of
Psycholbgy, King's College, London, Institute of Psychiatry, Psychology and Newrosciencs, London, UK
d Y ) ) ) |

”En effektiv behandling for brugere og deres pargrende”
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Do Family Interventions Improve
Outcomes in Early Psychosis?
A Systematic Review and
Meta-Analysis

Melanie Claxton’, Juliana Onwumere* and Miriam Fornells-Ambrojo "

N= 1278, 14 RCT studier, moderat kvalitet

Service-users Pargrende

e Bedre funktionsniveau * Reduceret expressed emotion

* Reduceret sansynlighed for * Mindre konfliktfyldt kommunikation
tilbagefald * Mindre oplevet belastning

e Psykotiske symptomer * Mere velvaere

reducerede ved opfalgning
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.. en investering pa 311 millioner kr. udlgser en
samfundsgkonomisk gevinst pa 1,5 milliarder kr.

Hver gang vi investerer 100 kr. i
pargrendeinddragelse, er vi garanteret at fa
naesten 500 kr. retur

Psykiatri. Brug de pargrende, spar millioner

Derer store gkonomiske
gevinsterved at bruge
parerendeinddragelse i
psykiatrien. Det ved vi nu.
Naste skridt er politisk
handling pa denviden.

ANALYSE
en verden af begransede ressour-
cer og uanede muligheder kan
man selvfelgelig ikke bruge offent-
lige kroper pd alt, vad hjertet kan bega-

re. Derfor er det vigrigt

atanalysere og doku-
’ :.,” mentere effekten af de
22> forandringer, som man
. h foreslir. Men nir det er

giort -og gevinstener
tilpas stor - <4 baar det
naste skridt vaere poli
tisk handling, Bt ek
sempel pd sidan en forbedringsmulig:
hed findes i psykiatrien.

Pa vegne af Bedre Psyidatri har CBS ana-
lyseret den samfundsekonomiske ge-
vinst ved at gece pdrerendeinddragelse

THORSTEIN
THEILGAARD

til en fast del af behandlingen af skizofre-
niiDanmark Analyseopgaven lad: Hvis
sundhedspersonalet bliver klaedt pd og
hartid til at mode og inddrage de piro-
rende | behandlingen, hvoe mange pen-
#e kan hele samfundes sl tjene?

Svaret er:en hel del. Men forst lide kon-
tekst am dansk psykiatri.

PSYKIATRIEN HAR historisk altid vieree
underprioriteret ammenlignes med re
sten af sundhedsvasenet. | perioden fra
2000 til 201 steg udgifterne | psykiatrien
saledes kun med 15 procent, hvilket star i
skarp koncrast til stigningen pa 45 pro-
centtil behandlingen af fysiske sygdom-
me, ogsd benavnt somatikken. Det Natio-
nale Forskningscenter for Arbejdsmilje
har dokumenteret, at psykisk sygdom ar-
ligt kaster det danske samfund 55 milli.
arder kr., men kun en tiendedel heraf
bruges pi behandling, Resten taber vitil
lange sygemeldinger, offentlige overfor
sler og livsvarige pensioner, som kunne
vare undgiet.

Et andet problem er produktionen af
en fortsat strom af hvidbeger og rappor-
ter, der bliver parkeret pa hylderne i ste-
det for at blive til bedre psykiatrisk be-
handling, 1 regionalt regi har et gennem-

brudsprojekt allerede dokumenteret,
hvordan pdrecendeinddragelse kan for-
bedre kvaliteten af behandlingen i den
danske psykiatri. Men der er intet sket sic
den.

Bexire Pyyicatri og CBS har nu taget det
naeste skridt ved at sette kroner og are
pivaerdien af at inddrage de pArorende.
CBS rapporten konkluderer, at en investe
ring pd 31 millioner kr. - som darkker
samtlige udgifter forbundet med plro
rendeinddragelse i behandlingen af ski-
zofreni - udloser en samfundsakono-
misk gevinst pa 1,5 milliarder kr. Eller

Udgiftsudviklingen i psykiatrien og somatikken

sagr med andre ord: Hver gang vi investe-
rer100 kr. | pdrorendeinddragelse, ervi
garanteret at f naesten 500 kr. retur. Og
det erendda resultatet af en ret konserva.
tiv beregning, som kun udregner gevin.
stenilobet afde forste ferm dr

Helt konkret har CBS omregnet de po
sitive effekter ved plrorendeinddragelse
til en potentiel wudvikling i skatteindtagt

og offentlige wdgifter til blandt andet fae

tidspensioneringer, keatanthjalp, meadi
cinforbrug og genindleggelser pd psyki-
atriske afdelinger. Resultatet er entydigt.
Hvis vi investerer | pdrorendeinddragel-
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se, far vi flere penge | kassen og kommer
til atspendere feerre pi genindlaggelser
og overfersler.

Arsagen til, at derer god pkonomi i
bedre pirorendeinddragelse, er, at ind
dragelsen betyder <d utroligt meget for
den enkeldte syge - o selviolgelig den en.
kelte plrorende. Stpete og forstielse fra
de niermeste er utroligt vigtige, nidr man
skal have helbredt en psykisk sygdom. [
rigtiy mange til&elde kan de pirorende
sletikke lade vaere med at tage deli be-
handlingen og det syge menneskes liv
Derfor handler indsatsen mest af altom
atsystematisere og understette de paro-
rendes gode arbejde.

Men vaerdien af de pdrecende er faktisk
langt starre end dokumenteret | CBS-
analysen, da regnestykket udelukiende
folcuserer pi de piracende til mennesker
mexd skizofreni. Skizofreni er en meget
tung lidelse. Forskning har for Lengst do-
kumenteret, at pirarendeinddragelse
har samme pasitive virkning i behand-
lingen af de mange tusinder af menne
sker, der lider af lettere” sygdomme som
for eksempel angst, depression og tvang-
stanker.

Vihar altsd en velfzrdsydelse - den of-
fentlige behandling af psykiske sygdom-

me - hvor der er solid dokumentation for
en forbedringsmulighed. Psykiaterne
har forsket i, wor meget pdrecendeind-
dragelse kan forbedre behandlingen, og
nu har okanomerne analyseret, vor me-
get inddragelsen kan forbedre situatio-
nen i den danske okonomi. Hvordan kan
vilade vare?

Investeringen er minimal i forhold til
gevinsterne, som nu er mere end veldo-
kumenterede. Pirorendeinddragelse |
den psykiatriske behandling bor blive en
landsdakkende standard snarest muligr.

1 PSYKIATRIEN er det pd tide, at vi fir om-
sat vores viden og gode intentioner til
god psykiacripolitik. Den haltende psyki-
atri er blevet en kempe udgiftspost for
samfundet p& grund af de mange men-
nesker, som lever uden at £ helbeedt de-
res psykiske sygdomme. Numd man fra
politisk side presse pd for de nodvendige
forbedringer - med pArerendeinddragel-
se som det oplagte eksempel - ellers bli
ver de psykiske sygdomme endnu dyrere
ifremtiden.

polDursynedk rod trekart

Thorstein Theilgaard er generalsekretoer i
Bedre Psykiatri
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Historisk
baggrund
for familie-

arbejde

Indtil 1950-tallet mentale institutioner

Behandlere undgik og opfordret til minimal
kontakt til pargrende

Samtidigt en reekke casestudier omkring
familiedynamik og skizofreni, der viste isser mors
negative pavirkning

Double-bind teori (Bateson, 1956), refrigerator
mothers (Kanner, 1949)

1960-70-tallet: hurtigt skifte fra institutioner til
community med manglende organisering,
kundskab, finansiering skabte store huller i
servicetilbud.



TOWARD A THEORY OF SCHIZOPHRENIA

by Gregory Bateson, Don D. Jackson, Jay Haley, and John Weakland,
Veterans Administration Hospital, Palo Alto, California; and Stanford University

Behavioral Science [1956] 1(4): 251-254.

Schizophrenia--its nature, etiology, and the kind of therapy to use for it--remains one of
the most puzzling of the mental illnesses. The theory of schizophrenia presented here 1s based on
communications analysis, and specifically on the Theory of Logical Types. From this theory and
from observations of schizophrenic patients is derived a description, and the necessary
conditiops-foryasituation called the "double bind"--a situation in which no matter what a person
does, m t 1s hypothesized that a person caught in the double bind may develop
schizophe ymptoms. How and why the double bind may arise in a family situation 1s
discussed, together with 1llustrations from clinical and experimental data.
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Historisk
baggrund
for familie-

arbejde

Familierne blev tvunget til at traede til (stille med
bolig, omsorg mv), men ikke tilstraekkelig
forberedt eller klaedt pa til dette

Ironisk nok, blev de ansvarlige for daglig
overvagning og omsorg, men samtidigt
ekskluderet fra behandling og beslutningstagning
og fra information om psykisk lidelse og
interventioner

Parallelt opstod forskning omkring "expressed
emotion” (EE) i litterature, med sprog, der lignede
de tidlige case-studier om mor-barn relationen,
opdragelse og skizofreni

Kritik fra familie talspersoner og
graesrodsbevaegelse (arrogance, skyld,
paternalisme)

Men ond cirkel: manglende stgtte/viden fgrer til
EOI/CC, Lav EE kan vaere risikabelt?



Varmt/stgttende miljg .

Tidlig forskning sa det
Kritik/konflikter

som traek

* Positiv betydning af
EOI?

 Hvorfor bliver man
mere kritisk?

* “Fejlplasseret
engagement”

e Positiv reformulering

(Kuipers et al, 1993; Kuipers & Raune, 2000; Barton et al, 2008; Brown et al, 1962; Gonzales-
Pinto et al, 2011; O’Brien et al, 2006; Jansen et al, 2015)
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Almindelige
reaktioner pa
stress

* Uro og rastlgshed
* Angst, anspaendthed

* Gentagne tanker om det der har
sket

* Mareridt

* Fglelse af uvirkelighed eller
tomhed

* Selvbebrejdelser, skyldfglelse
e Let til tarer

* Irritabilitet, kort lunte, vrede
* Manglende energi og lyst




FJournal of Mental Health, informa
October 2010; 19(5): 401-404 healthcare

EDITORIAL

Time for a separate psychosis caregiver service?

ELIZABETH KUIPERS

King’s College London, Institute of Psychiatry, London, UK
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Soskende

e Stigmatisering og skam
* Bekymring om selv at blive syg

* Oplevelse af at blive forsgmt
eller overset

\ * Pres for at skulle kompensere

(Bowman, Alvarez-Jimenez et al. 2010)
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Psykoedukativt flerfamiliearbejde

* Udviklet af Laqueur et al.
(1964), videreudviklet af
McFarlane et al. (1993)

m“ l * Alliancesamtaler (joining
session)

1T Il‘x(‘

Testteneor * Workshop for familier

Severe Psvchiatric

Disorders * Problemlgsningsgruppe

William R. McFarlane * Arbejdsmaessig og social
rehabilitering
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Alliancesamtaler:
Hvad og hvorfor?

“One major goal:

the creation of a collaborative
treatment system in which family
members become engaged as
partners and experts on the daily
life of their ill relative”
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1’] t"x\‘
r1(1 neneo l

evere Psvchiatric

Disorders

william R. McFar /

Alliance samtaler:
malsaetning

» Skabe tillid: opbygge forstaelse, formidle
empati, etablere kollegialt samarbejde

* Formidle praktisk hjzelp

* Forebygge drop-out

* Mgde pt. og familie hver for sig

» Skabe trygt rum, hab, normalisere
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Alliance samtaler:
indhold

* Erfaringer med sundhedsvaesnet?

* Hvordan har udviklingen af lidelsen set ud?

1.’.1 (Ne

* Oplevede belastninger, familienetvaerk, gnsker
om hjzelp, behov for krisehjaelp?

lrearment of

* Hvordan haft indvirkning pa eget arbejde, sociale
liv, andre bgrn i familien, parforholdet?

» Stressende faktorer, mestring, ressourcer

Wllllam Ho McFal' Jansen (2021) Familiearbejde ved psykose



Alliance samtaler:
terapeuternes
opgave

* Personlig, uformel, struktureret ledelse

Bekraefte mestring, aktiv lytning

In tne

Psykoedukativ vinkel pa udfordringerne

lrearment of

Realistiske forventninger

e
evere Psvchiatric

Disorders

Validere fglelser, have fokus pa tanker og
handlinger
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Alliance samtaler:
terapeuternes
opgave (forts.)

* Tydeligggre familiens engagement

* Anerkendende, respektful, stgttende

lllq!‘hii!{ﬁiivlﬂﬂ!pi
In tne

= B ‘ ‘ x * Takke for alle bidrag
[rearment of

cCVeTe l')\\'-" h t 1 [[‘ic * Anerkende deres beskrivelse af, hvad der
T s gar godt, og hvad der er sveert
| 1sorders

Wllllam Ho McFal' Jansen (2021) Familiearbejde ved psykose



Alliance samtaler:
inden samtale

* Den unge valger hvem, der skal med

e

e og giver samtykke

rl( L”l(\l

* Den unge skal se et relevant formal

CVCIC l .,\\'Cﬂ !'J Ifl'lC

Disorders

W|"lam Ho McFa" Jansen (2021) Familiearbejde ved psykose



Socialisering/smalltalk ved start og slut

Alllance * Giver tryghed, udvikler personlig relation, ser ressourcer
samtaler:
socialisering * Minder om, at der er andre ting i livet, end sygdom

Man kan se familien an (rollefordeling, kommunikation mv)
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Alliance samtaler:
1. samtale

* Socialisering/smalltalk
 Gennemga nuvaerende krise
 |dentificer forudgaende begivenheder

In tne

« Udforsk tidlige advarselstegn (”profil”)

‘ri‘(\ ACMeEnt o l X . (kS(?nnemgé, hvordan familien har klaret
cliilid / risen

* |dentificer hvad/hvem har hjulpet

. * Tilbyde passende hjazlp her-og-nu

[ ) 1 SO ['d 1S * Beskriv tilbuddet om familiearbejde

* Socialisering/smalltalk

e
evere Psvchiatric
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Alliance samtaler:
2. samtale

 Socialisering/smalltalk

* Sperg om reaktioner, oplevelser og fglelser
ved seneste episode

» Dette er ofte forste gang de far talt om det
med nogen

* Normaliser reaktionerne ("normal reaktion

In tne

“r" ' ‘ x pa unormal situation”)
rcatmento l  Hvordan forstar de arsagen til skizofreni?
) { - . * ldentificer socialt netveerk og stgtte
CVCIC l SVCN1atric « Genogram/netvarkskort
5 * Gennemga tidligere erfaringer med
Disorders systemet

 Socialisering/smalltalk
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Alliance samtaler:
3. samtale

* Socialisering/smalltalk

* |dentificer personlige styrker, ressourcer,
interesser, hobbies, arbejde, skole

 |dentificer kort- og langsigtede mal

In tne

* Forventninger til pt. for og efter

r]‘(\ AlMeEnto l * Diskuter erfaringer med/bekymringer om
e l ) Py B e deltagelse i undervisning eller gruppe
CVETC sychiatric * Forberede, motivere, skabe tryghed mv
[ ) 1SO lki 1S * Vurder aftaler fremover (FFG, EFG mv.)

* Socialisering/smalltalk
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Alliance samtaler:
sporgsmal til
refleksion

* Hvordan tale om mal med pt? m“ I
* Hvordan skabe god struktur?
e Skal man have samtalerne

samlet/hver for sig? 1 n [
* Hvilke temaer er de optaget af? r . ) l
* Hvilke fglelser er typiske? [CatINCIIL O

« Hvordan forholder man sig til de Severe Psvchiatric
sveere folelser? /

* Hvordan italesaetter man kritik?

D isorders

* Er der faldgruber, nar man lytter til
deres erfaringer med "systemet”? William R. McFarlane
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Familiearbejde
ved psykose

» Konflikt-/vredeshandtering

e Stresshandtering

* Problemlgsning

* Kommunikation

 Styrke coping/handtering

* Vidensformidling

e Samarbejde om behandlingen

» Undgaelse af isolation og afhaengighed
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EIN ASEN
oc MIGHAEL

SCHOLL

FLERFAMIIE-

TERAPI
| PRAKSIS

BEGREBER OG TEKN|KKER

HANS REITZELS FORLAG

/ Kritik af
psykoedukativt
familiearbejde

* Familierne ”laerer”, bliver "belsert om”
det de endnu ikke "ved”

* Bygger pa antagelsen, at pargrende skal
“rumme” personen med psykose, de ma
besidde al tilgeengelig viden om
sygdommen,

* o0g behandlingsteamet betragtes som
primeere kilde til information,

* som primeaert sigter mod at pavirke og
&ndre pargrendes adfaerd ...
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Den systemiske
tilgang ....

» forsgger at aktivere familiernes egne
ressourcer,

* og fremdrage deres egen, ofte skjulte, viden
og knowhow

* Familierne bedre stillet i dag med
internettet, bgger, tidsskrifter mv

* De kan ogsa inspirere hindanden “familie til
familie”- en “spontan psykoedukation”

* Bygge bro mellem medicinske/systemiske
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