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Abstract
Aim: To get knowledge about factors which prevent ¢aydpatients with a long duration of
psychosis from accessing psychiatric health cangcgs at an earlier stage of their iliness
and their personal views on the impact of on-ganigrmational campaigns on help-seeking
behaviour.
Method: Semi-structured interviews were conducted with egglult patients with first-
episode psychosis with a duration of untreated lpssis lasting for more than 6 months. The
analysis was inspired by the principles of qualratontent analysis and systematic text
condensing.
Results: Five main themes were identified, including: &jl&re to recognize symptoms of
psychosis, 2) difficulties expressing their expecies, 3) concerns about stigmapdpr
psychosis detection skills among healthcare pradeals, and 5) lack of awareness or
understanding of TIPS and the TIPS Informationahgaigns.
Conclusions: Participants failed to understand the severitynefrtsymptoms. Family
members and others were often the first to recegtiie symptoms. Initially symptoms were
attributed to reasons other than development afyalpatric illness. Participants reported that
health care personnel had trouble successfullyctietepsychosis. Collectively, these
findings might indicate that knowledge about psygitids lacking for some individuals in the
population. The informational campaigns need tadrefully crafted to relay information to
people who do not consider themselves as currerpgriencing signs of psychosis.
However, they might better be aimed directly aepés and health care staff rather than

members of the core target group.

Key Words: first-episode psychosis, pathways to care, doumatf untreated psychosis,

information campaigns



Introduction

This qualitative study was an independent pathefTIPS-2 study which is focused
at early treatment and intervention in psychosisthe field of mental health, both clinical
and research efforts have focused on the importaihearly detection and intervention in
psychosis. Research has shown that this strategjyt teiad to an increased chance of
preventing, delaying the onset of, or reducing f@ois resulting from psychosis [1, 2]. On
the other hand, treatment delays may add to thdelugexperienced by the individuals and
their next of kin, and may have social, educati@mal occupational consequences [3].
Reluctance to accept a stigma-laden diagnosiseardf the mental health services may
delay help-seeking [4]. Families, friends or thdiwdual’s broader social network might be
the first to recognize pathological changes [4},rhay lack the ability to correctly identify
these changes as symptoms of psychosis [5]. Bairat [6] found substantial delays both in
the patient’s initial help-seeking and in the resgof health services to first-episode
psychosisReavley and Jorm [7] emphasized the role of impiquéblic knowledge
regarding mental health, particularly when deaihiitlp severe disorders like schizophrenia.
Lloyd-Evans et al. [8gmphasized that information campaigns designeddoce DUP must
be aimed at the general population as well as péaiget groups.

Theearly Treatment and Intervention in Psychosis S{lidlyS-1) was aimed at
improving the detection of psychosis and accessetament for individuals with first-episode
psychosis. The study demonstrated that DUP caigh#isantly reduced [9] by intensive
public informational campaigns (ICs) focused omsirag awareness of the early signs of
psychosis [10]. The follow-up TIPS -2 study dentoated that on-going ICs were needed in
order to keep DUP short [11]. The TIPS-2 studgugently on-going and offers a systematic

program of early intervention strategies, includiagular awareness campaigns in the form



of advertisements in both paper and online versidmsajor regional and local newspapers.
Ads are also shown on local TV channels, as barorelscal buses, and provided in the form
of brochures. All ads provide the telephone nunanel web address for the detection team
which is available to facilitate rapid assessmeik @assignment to treatment [10]. Local GPs
and primary care mental health personnel, as wdti@l high schools, are regularly visited
and offered education about early signs of sevemetahillness. The main aim of the on-
going ICs is to increase awareness about earlg sifjpsychosis and available help, thus
influencing the population’s help-seeking behavifdir]. Despite these extensive ICs, some
first-episode patients in the study region aré stitering treatment with a DUP of 6 months
or more. Although previous studies have investigatbstacles to care in the general

population, the experiences of patients with a IDP remain poorly explored.

The aim of this qualitative study was to get knalge about factors which prevent or
delay patients with a long DUP from accessing psyoh health care services at an earlier
stage of their iliness and their personal viewshenimpact of on-going informational

campaigns (ICs) on help-seeking behaviour.

“Which factors do patients with psychosis tell asé been contributing to long DUP

and have the TIPS ICs influenced them to seek help?

Methods
Participants
Four women and four men, aged 17-44 years, fronotikgoing TIPS-2 study
consented to participate. Participants were cortis@tyland retrospectively identified in

2012. The participants were either students or@yed. Inclusion criteria for the present



study were DUP > 6 months and experiencing adpstode of psychosis. The DUP ranged
from 6 months to more than 10 years. To be includ&dPS-2, the patient must meet the
DSM-IV criteria for first-episode schizophreniahsophreniform disorder, schizoaffective
disorder, brief psychotic episode, delusional disordrug-induced psychosis, affective
psychosis with mood incongruent delusions, or psycldisorder not otherwise specified.

For further details of TIPS inclusion criteria, sE#annessen [10] and Joa [11].

Procedure

Semi-structured interviews were conducted and atetiorded at the Stavanger
University Hospital, lasting on average 40 minutaterviews were transcribed in full text. A
text analysis inspired by the principles of quaiNa content analysis [12] and systematic text
condensing [13] was performed on the data. Thet @ggrviews were arranged as one text
document. The text was read several times in dadebtain a sense of the whole, then
divided into meaning units and condensed. In thelensation process, the text was
shortened but the core was preserved [12]. Theart®tl meaning units were abstracted,
sorted into categories and then organized accotdititemes. The themes later became the
headings for the different categories which orgasithe results section. The text as a whole

was considered throughout the process of analysis.

Ethical considerations

This study is part of the ongoing TIPS-2 study Wwhgapproved by the Regional
Ethics Committee of Western Norway. Because thidysinvolves a qualitative interview,
which was not described in the original TIPS-2 agsle protocol, an application for project
change was sent to the committee. This requesap@®ved by the committee (Ref No.

2012/207). The current study was a qualitativeresion of the data collection the TIPS-2,



conducted in consultation with the early detecteam regarding patient health status, did not
involve any medical or treatment experimentatiorg the extra cost (time, effort) for the
participants was considered low. The participaeserved the right to withdraw from the
interview. The researcher was aware that the fgetits might feel vulnerable in the

interview situation and participants were debridigdherapists when indicated. Written

consent was signed by the participants.

Results

The data analysis identified the five following maéhemes:
Theme I: Failure to recognize symptoms of psychosis

The majority of participants reported they faileduhderstand that they needed help at
the time of the onset of their psychosis. Instélaely believed or hoped the symptoms and
changes they experienced would eventually pasutitintervention; one participant thought
it might be a normal experience of adolescence.yMemticipants reported that family and
friends were the first to notice changes in moadi la@haviour. Family or friends attributed
these changes to difficulty concentrating, teert@geviour or introverted personality rather
than the development of a psychiatric illnesscdses where family members suspected the
presence of a psychiatric illness, depression wagested rather than psychosis. Although
participants recognized that “something was wrotlgg?¥ failed to understand or recognize
the signs were symptoms of psychosis. Half ofgdwticipants reported having no
knowledge about psychosis at the time of onsety Bliteibuted their symptoms to depression
or an anxiety disorder, as one patient described:

“I didn’t really know anything about psychosishiought | was just sad. | knew it had

to be some kind of depression because | was alsayand my thoughts were very

negative. No matter what people said | managewist it into something negative.”



Only one participant, who experienced auditorydmftiations, successfully recognized his

own symptoms as signs of psychosis.

Theme II: Difficulties expressing their experiences

An additional obstacle to seeking treatment wagtamty about how to ask for help.
Many participants had trouble explaining their syomps to health care personnel. When they
first entered psychiatric treatment, health cacégssionals initially misinterpreted symptoms
as depression and anxiety. One participant repdinggcalthough she knew where to go to

seek help, she did not know how to express heiSk#.said:

“The first step was the most difficult for me. Idtaouble finding the right words.
How does one start such a conversation? You casttgtart it by saying “By the

”

way...

Theme llI: Concerns about stigma
Another reason for not seeking help involved consé¢hat family and others might
consequently find out about the mental illnédany of the participants reported that they
deliberately hid their symptoms due to concernsuitiee reaction of others. As one patient
stated:

“l was a teenager and my parents would be inforijtledt | was receiving help from

the health service]. And | was not ready for thatid not want them to know or

become concerned or to start worrying for me.”



Another patient saidi was afraid of how they [other people] would reaar think if | told

them about my situation.”

Theme IVPoor psychosis detection skills among healthcaoégmsionals
More than half of the participants reported thatltieare professionals had failed to
recognize their symptoms as related to psychosis.@ the participants raised his concern
for his own symptoms with his GP on several ocaasimver a period of one year before they
were correctly identified:
“I tried to explain the problems | felt were develog at my workplace. | believed that
my colleagues were manipulating me and creatingpl@ras for me (...). Finally, the
doctor assessed my concerns as a part of psyateltisions and | was admitted to

my first hospital stay.”

Some participants had sought help repeatedly ftaam GPs or the school nurse
during periods when they experienced troubling 9pmgs. At times, they received treatment
from GPs, psychologists, psychiatrists, and schaades for symptoms of anxiety and
depression, but healthcare professionals failesbtectly detect and diagnose psychosis.
Although this might be attributable to participdrsficulties expressing themselves (see
Theme 1), one participant had described the pesehauditory hallucinations upon
admission to an adolescent outpatient clinic. ,3tdlwas not offered assessment for

psychosis.

Theme V. Lack of awareness or understanding of @HISTIPS ICs
The majority of participants said they had seenST#és in newspapers or as posters at

school. Two of the eight participants, howeverorsgd they had not seen the TIPS ads, nor



had they heard about TIPS via other outlets. Ortkeoparticipants reported noticing the ads
more frequently when experiencing periods of insegbsymptom load. The majority of
participants who had seen the ads, however, dideek help despite awareness of the TIPS
program. One participant mentioned that the adedao help him understand the true nature
or experience of psychosis, i.e., what psychosa&tgally like. Others did not consider
themselves as belonging to the TIPS target grouplyndue to feeling insufficiently unwell
(i.e., not sick enough) for TIPS. As one patieated:
“I think | was afraid | might not be sick enoughke it was not that serious.”
The only one participant who did seek help duenaraness of the TIPS program reported
that he eventually contacted the TIPS detectiom teeny years after first seeing a TIPS ad.
At first, he did not think he belonged to the targeup. As his condition worsened and he
experienced all the symptoms mentioned in one@hatls, he made contact via telephone.
One participant believed she was actually too ®alet help, thus feeling that
contacting TIPS was not worthwhile:
“I was thinking it had gone so far that there wastimng to be done about it anyway.
(...) I didn’t think | could get any help becauskad lasted so long that there was
nothing left to save.”
Participants also stated they didn’t want to unesagly bother TIPS staff. Others were

worried that making contact with TIPS might leadatbospital admission.



The youngest participants emphasized the importahbaving more information and
education available at school. They preferred itifatmation sessions be provided by school
nurses or TIPS personnel. Further, they requesfedmnation about mental health to start at
an earlier point, for example in junior high schdgational papers, and preferably the
internet, were suggested by patients as the bashels for communication of TIPS ads.

Discussion

The findings indicate that participants often fdite understand the severity of the
situation and thus, did not seek help. This corgidarm [14]'s finding that a lack of
knowledge about mental ilinesses might slow dovenpifocess of help-seeking. In line with
the findings of Tanskanen [4], findings of thism@nt study indicate that family and others
sometimes recognized symptoms before the particthbemselves. Nevertheless, symptoms
were initially attributed to reasons other thandlegelopment of psychosis, including normal
adolescence or depression. This lack of awaren&gd suggest that knowledge about
psychosis still is lacking, despite the presencamoéxtensive early intervention program in
the local area for over a decade.

Further, participants reported that healthcarega®ibnals had trouble detecting
psychosis. Other studies confirm this finding [4h,When the symptoms are overlooked or
severity misinterpreted, this may lessen the affeness of help-seeking behaviour and delay
the implementation of adequate treatment. In adel#gs, the onset of psychosis is more
closely associated with depression and suicidatide than for adults [16], causing the
psychotic state to appear fluctuating and perhapspticating the detection and diagnosis of
psychosis. This might in part explain the difficest that might have been encountered by
healthcare personnel in successfully identifyingchesis in younger participants.

The findings concurred with prior research dematistg that fear of stigma might

delay help-seeking behaviour [4]. Participants reggbdeliberately hiding or not disclosing
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symptoms due to concerns of being judged or stigedby others. This might suggest that
further work is necessary to reduce the stigmbpsiiceived by the participants as related to
suffering from a mental health problem.

The participants' communication abilities might éaso played a role in the delay of
help-seeking behavior. People suffering from psghicelated diagnoses such as
schizophrenia may suffer from cognitive impairmga, 18], which may hinder them in
explaining unusual and abstract experiences tdtheate professionals. Poor insight, i.e.
inappropriately assessing the severity of one’s oamdition or thinking one’s experience is
normal, is by nature a part of the experience gtlpssis. These points should, perhaps to a
greater extent, be taken into account by healthmarfessionals encountering patients at high
risk of developing psychosis.

The findings indicate that TIPS ICs should contitmibe available, as awareness
about the symptoms of psychosis is still lackingpagisome at-risk individuals. Although
participants mostly remembered having seen TIP Ssaafse still reported never having seen
any ads, nor had they heard about TIPS via any othtéet.

Participants’ main reason for not contacting TIRSpite seeing the ads involved their own
perceptions of not belonging to the target grospthay believed they were either not sick
enough or too sick to be eligible. This highligatsimportant challenge involved in creating
efficient information campaigns. Ads which focugsifically on psychosis may appear
frightening to some, while ads focusing on genasglects of mental illness may not be
sufficiently informative. In both cases, some adgh in need of help might fall outside the
target group. To ensure a wide impact, it mighheeessary to run different ads within each
IC, providing both specific and general informatiosspectively. The findings indicate that

the participants think the ads should be availablaultiple arenas. Increasing availability
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might also increase the chance of reaching thetaoget group of persons suffering from
psychosis.

It should be noted that people are more likelydtae stimuli related to their
currently perceived needs [19], as illustratedh®yparticipant who described noticing the ads
more frequently during periods with increased syom. In contrast, he reported he seldom
noticed ads during periods while feeling “bettérhis might also indicate that ICs need to be
carefully crafted to relay information to peopleawtho not consider themselves as currently
experiencing signs of psychosis. However, the 1@htrbetter be aimed directly at parents
and healthcare professionals rather than membehe aore target group. Psychosis is
debilitating and due to consequences like cognitiygairment, low insight and poor
communication it might be unrealistic to expectiwdlals experiencing these difficulties to
successfully advocate for themselves.

Limitations

Several limitations of the current study are notdlamp The participants had stabilized
and were not experiencing positive symptoms atithe of the interview. However, some of
the participants were still experiencing high Isvel negative symptoms. This might have
limited the amount of verbal information they watde to provide regarding their
experiences or perspectives on the help-seekirgepso However, participants' feedback
indicated they enjoyed the opportunity to shar& Wewpoints. This study was retrospective,
which might have introduced recall bias. As sublk, garticipants might have forgotten
details from the help-seeking period thereby ongtimportant details regarding the help-
seeking process. On the other hand, sharing ox@siences retrospectively might have had
the benefit of hindsight. The participants had tim@rocess their experiences and to sort
them into a larger context, with improved reflentend understanding compared to the time

of onset or admission. The small sample size aatitgtive design limits the ability to
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generalize findings. Still, the findings highlighte personal experiences of a patient group
whose perspectives on factors which delayed the-$extking process have rarely been
explored.

Conclusions and implications for practice
Many participants reported they failed to underdttre severity or seriousness of their
symptoms and thus, did they not seek help. Diffieslin expressing symptoms also might
have played a role in delaying the process of kegking. Family members and others were
often the first to recognize the signs of a psyeitalness, noticing changes in mood and
behaviour prior to the participants themselvedl, Siimptoms were initially attributed to
reasons other than development of a psychiatries. Participants reported that healthcare
personnel sometimes had trouble successfully detepsychosis. Collectively, these
findings might indicate that knowledge about psygitids lacking for some individuals in the
population. The importance of providing ICs abow@ntal health is emphasized. The ICs
should raise awareness of psychosis symptoms antbakeduce stigma related to mental
health issues. The ICs need to be carefully cra@iedlay information to people who do not
consider themselves as currently experiencing ssfjpsychosis. However, the ICs might
better be aimed directly at parents and healthmartessionals rather than members of the

core target group.
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1.0 INNLEDNING

1.1 Introduksjon og bakgrunn for studien

| «<Samhandlingsreformen» og «Nasjonal helse- ogoagsplan 2011-2015» legges det vekt
pa helsefremming og forebygging av sykdom (Meld\8t47 (2008-2009), Meld.St. Nr. 16
(2010-2011)). «Folkehelsemeldingen» falger oppededt viser til at det skal satses pa
forebyggende tiltak og tidlig behandling (Meld.St3¢ (2012-2013). Psykiske lidelser er den
tredje starste sykdomsgruppen i Norge, nest etégt &g hjertesykdommer (Malt, Retterstal,
& Dahl, 2003). Dermed er dette en viktig arenaftwebyggende tiltak, tidlig oppdagelse og
behandling.

Blant de alvorlige psykiske lidelsene finner mavodige psykiske sammenbrudd som
betegnes som psykose. Utbredelsen av psykosemlMalt, Retterstgl, et al., 2003), men
konsekvensene for den som er rammet kan vaere Biesenere ar har derftidlig
oppdagelse og intervensjon ved psyKageet viktig omrade bade for forskning og
behandlingsprogrammer (Skarderud, Haugsgjerd, &i&té&, 2009). Malet er & korte eller
redusere sykdomsforlgpet og hindre at psykoseet filbakevendende forlgp (Skarderud,

Haugsgjerd, et al., 2009).

TIPS-1 og TIPS-2 studiene ved Stavanger Univessiféehus har hatt fokus pdlig
oppdagelse av psykodeTIPS-1studien ble det funnet at tiden mellomsfe tegn pa
psykotiske symptomer og den farste adekvate beimgnidir disse, betegnet som varighet av
ubehandlet psykose, VUP, kan reduseres betydelibinméaring av befolkingsopplysning og

innfaring av tilgjengelige lavterskeltilbud (Joha&assen, McGlashan et al., 2001).

Pa tross av TIPS’ omfattende informasjonskampanjaervisningstiltak og tilbud om
lavterskel oppdagelsesteam er det fremdeles parsomekommer til behandling med lang
varighet av ubehandlet psykose. Min studie skaldbded kunnskap om hvilke faktorer disse
pasientene mener har medvirket til at de ikkesladt og eller fatt hjelp pa et tidligere
tidspunkt. Studien skal ogsa undersgke om TIPSrirdsjonskampanjene hadde betydning
for pasientenes hjelpesgking. Studien var en ssidgy delstudie i TIPS-2 studien.
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1.2 TIPS Tidlig oppdagelse og behandling av psykose

1.2.1TIPS-1

TIPS-1 studien (1997-2000) var en kvasi-eksperigiestudie med mal om a redusere
varighet av ubehandlet psykose i opptaksomradenéyfkessykehuset i Haugesund og
Stavanger Universitetssjukehus. Det var tre deftdkeegioner; Rogaland var tidlig
oppdagelsessektor, mens Ullevaal i Oslo og RoskilkEnmark var kontrollsektorer.
Pasienter fra tidlig oppdagelsessektoren ble sarigmeh med pasienter i kontrollsektorene

for & se om det var noen forskjell i varigheterubehandlet psykose.

Et av hovedelementene TIPS-1 studien i Rogalanditvékling og gijennomfgring av
omfattende informasjons- og oppleeringsprogramtrette befolkningen, skoler og
helsepersonell (Johannessen, McGlashan, et all).2D6t ble brukt virkemidler som filmer
og annonser pa lokal-TV, lokalavis, kino og racims informasjon i form av brosjyrer og
annet reklamemateriell. Hovedbudskapet i alle kangree var at tidlig oppdagelse av
sykdom gker muligheten for a bli frisk. Malet meformasjonsarbeidet var gkt
oppmerksomhet om tidlige symptomer pa alvorlig fislykidelse samt & gke kunnskapen og
redusere stigma knyttet til psykiske lidelser. All®S annonser inneholdt telefonnummer og
e-mailadresse til et oppdagelsesteam som var aepfet & gke tilgjengeligheten for hjelp.
Etter at inklusjonen av pasienter til TIPS-1 stadie avsluttet ble oppdagelsesteamet

viderefagrt som en del av den Kliniske driften veglpatrisk divisjon (Johannessen, 2007).

| TIPS-1 studien er det vist at innfgringen av &akplysning og tilgjengelig lavterskeltilbud i
tidlig oppdagelsessektoren fgrte til at varigheterubehandlet psykose ble redusert fra
median 26 uker i 1996 til 5 uker i 2001 (JohaneesMcGlashan, et al., 2001). |
kontrollsektoren var varighet av ubehandlet psykidseker i 2001 (Johannessen,
McGlashan, et al., 2001). Ved inntak hadde pasmenit¢idlig oppdagelsessektoren bade
feerre symptomer og mindre grad av suicidalitet santignet med pasienter fra
kontrollsektorene (Melle, Larsen, et al., 2004)d\Eears oppfalging hadde pasientene i tidlig
oppdagelse sektoren bedre forlgp vist ved feerrativeg depressive og kognitive symptomer
samt mer kontakt med venner sammenlignet med gasiiea kontrollsektorene (Melle,
Haabhr et al., 2005).10 ars oppfglging viste atignifikant starre andel pasienter i tidlig
oppdagelsessektoren er symptomfrie sammenlignetpasidnter i kontrollsektorene
(Hegelstad, Larsen et al., 2012).
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1.2.3 TIPS-2
Inklusjonen til TIPS-2 studien startet 1.1.200XIuisjonskriteriene var som i TIPS-1 studien,

men fra 2007 ble kriteriene utvidet til & ogsa dgepasienter med rusutlgst psykose.
Inklusjonen i TIPS-2 studien pagar fremdelesutligns farste periode var malet & studere
effekten av informasjonskampanjene som ble utf@tPiS-1 perioden. Studien inngar na i et
nasjonalt forskningssamarbeid kalt Tematisk Om#gigkose. Formalet her er a undersgke
biologiske, psykologiske og miljgmessige faktofeesydning ved utvikling av alvorlige

psykiske lidelser.

| perioden 2001 til 2004 var det mindre tilgjengelimidler ved psykiatrisk divisjon til &
giennomfgre informasjonskampanjer i samme skalawsaier TIPS-1 studien. Omfanget av
undervisning rettet mot farstelinjetjenesten bledomarkant redusert. | TIPS-2 studien er det
vist at medianverdien for ubehandlet psykose git fva 5 uker til 15 uker i perioden da
informasjonskampanijene var redusert (Joa, 201GjeD@ler pa at informasjonskampanijer
rettet mot den generelle befolkningen og mot uteatgupper er viktig for & oppdage
ubehandlet psykose pa et tidlig tidspunkt (Joap2012004 ble informasjonskampanjene
gjeninnfart og de pagar fremdeles. Pa tross ae @ettlet fremdeles personer som kommer til
behandling med lang varighet av ubehandlet psykibs® Johannessen et al., 2009). Arsaker
til dette er ikke fullt ut undersgkt i TIPS-2 stedi

1.3 Litteratursgk

Litteratursgk ble foretatt april 2012. Sgket bleefatt i ISI Web of Science og var begrenset
til & gjelde artikler fra perioden 2006 til 2012.

Jeg valgte a se pa forskning som gjaldt farstedpigsykose og lang varighet av ubehandlet
psykose. Det var samtidig viktig at artiklene vamen emnet tidlig intervensjon. Artiklene
matte ha kvalitativt forskningsdesign og handlemasienters erfaringer. Sgkingen ble
dermed sveert spesifikt og resulterte i tilsamméef. Av disse var det to kvantitative

studier om effekt av medikamentell behandling vedtegangspsykose (Chen, Tang et al.,
2011; Josiassen, Shaughnessy et al., 2010). Eie stodhandlet helsepersonells erfaringer fra
arbeid med & implementere retningslinjer for tidiigervensjonsarbeid i England (England,
Lester, & Birchwood, 2009). Et annet treff var eraktativ studie med hensikt & beskrive
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erfaringer fra helsetjenesten opplevd av omsorgsgper til pasienter med
farstegangspsykose (McCann, Lubman, & Clark, 2014 )reff var kvantitative studier med
hensikt & finne om, nar og hvor pasienter sgkep hijidlig fase ved farstegangspsykose
(Bechard-Evans, Schmitz et al., 2007; O’CallagRamner et al., 2010). Et treff var en
kvalitativ studie med hensikt & oppna kunnskap eitké faktorer som farer til at en pasient
velger a s@ke hjelp, eller ikke & sgke hjelp, Bgkpatrien i prodromalfasen; perioden far
psykosedebut (Boydell, Gladstone, & Volpe, 2006)tr&ff var en kvalitativ studie som
undersgkte unge pasienters syn pa tidlig oppdaiigise i England (Lester, Marshall et al.,
2011). Et treff var en kvalitativ studie om brukeigeomsorgspersoners erfaringer med

hjelpesgking for farstegangspsykose (TanskanenaMat al., 2011).

Jeg vurderte de syv farste treffene som mindregasante for min studie pa grunn av tema
og eller forskningsdesign. De to siste treffenemar relevante. | studien om unges syn pa
tidlig intervensjonsprogram (Lester, Marshall ket 2011) var det spesielt lagt vekt pa a
undersgke betydningen av pasientenes relasjoargrende og til de ansatte i hjelpeapparatet.
Denne vinklingen gjorde at studiens tema likevkekikraff tema for min studie. Studien til
Tanskanen, Morant et al (2011) var derimot av starieresse. Jeg har brukt funn fra denne

studien bade i artikkel og kappe.

Ingen av treffene fra litteratursgket var forskngjgrt i Norge eller Norden. Flere studier
fokuserte pa pasienters erfaringer med hjelpesgkiag ingen undersgkte samtidig
pasientenes kjennskap til tidlig intervensjonskanjga P4 den maten kan min studie bidra
med kvalitativ kunnskap om norske pasienters erfg@i med hjelpesgking og kjennskap til

tidlig intervensjonsinformasjonskampanjer.

1.4. Studiens hensikt og problemstilling

Hensikten med denne studien er & bidra med kuprskehvilke faktorer pasienter med
farstegangspsykose mente hadde hindret dem fopsoke eller fa hjelp pa et tidligere
tidspunkt. Videre har hensikten veert & fa kunnskaprl IPS informasjonskampanjene har
bidratt til at de sgkte hjelp.

Hva har bidratt til at disse pasientene ikke harsaixt eller fatt hjelp tidligere? Har de sgkt
hjelp uten & bli forstatt? Hvilken kjennskap hassdi pasientene til TIPS kampanjene og har
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kampanjene hatt betydning for at de faktisk oppsdlelp? Pa bakgrunn av dette er fglgende

problemstilling valgt:

«Hvilke faktorer mener pasienter med psykose hanaltitil lang varighet av
ubehandlet psykose og har TIPS informasjonskampargeratt til at de sgkte

hjelp?»

1.5 Oppgavens oppbygging

Kapittel 2: | dette kapittelet presenteres utvalgt teorifrdtmasteroppgavens tema var det
her naturlig a inkludere teori om psykose, arsaéikéang varighet av ubehandlet psykose
samt betydningen av tidlig intervensjon ved psykd&dere er det beskrevet en modell om
helseoppfatninger da denne kan brukes til & foektmiseatferd. Til sist i kapittelet
presenteres prinsipper ved bruk av informasjonskenjep for & endre helseatferd. Jeg har
valgt & utelate teori om arsaker til utvikling asygose da dette gar utenfor rammene av
masteroppgaven.

Kapittel 3:1 metodekapittelet synliggjegres veien gijennomHKansgsprosessen. Her
redegjares det for valg av forskningsmetode, shsduitenskapsteoretiske forankring og
forforstaelse. Deretter falger en giennomgang s&lgskriterier og rekruttering av deltakere.
Analysemetode blir gjennomgatt og eksempel pa apady vist i tabell. Sist i kapittelet falger
forskningsetiske hensyn og refleksjoner rundt oppga validitet, reliabilitet og
generaliserbarhet.

Kapittel 4: Her har jeg valgt & redegjare for utvalgte fuamskke fikk plass i artikkelen

men som er interessante for det totale bildet.

Kapittel 5: Dette er oppgavens diskusjonskapittel. Her inmegavidere diskusjon av funn fra
artikkelen i tillegg til diskusjon av utvalgte fursom ikke fikk plass i artikkelen.

Kapittel 6: | dette kapittelet har jeg gitt et kritisk tilbetilikk pa forskningsprosessen.
Kapittel 7: Studiens konklusjoner presenteres i dette aesid# kapittelet.
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2.0 TEORI

2.1 Psykose

En psykose er et alvorlig psykisk sammenbrudd samdppsta nar et menneskes
psykologiske mestringsapparat bryter sammen (Jassen, 2011). En tilstand med alvorlig
forvirring som oppfyller kriterier for psykose kappsta hos alle mennesker dersom
pakjenningene blir for store (Johannessen, 201 1) peesoner i aldersgruppen 15 — 30 ar er
mer utsatt enn gvrige aldersgrupper (Malt, Rewérst al., 2003). Tilstanden preges av
forvirring, falelsesmessig kaos og forstyrret etiheenking, persepsjon og affekt (Engelstad
& Engedal, 2008). | en slik tilstand er evnen gilitetstesting svekket. Det blir vanskelig &
skille mellom hva som er virkelig og hva som ikkeviekelig og kontakten med det vi kaller
var felles virkelighet, forsvinner (Johannesseri,1J0 Manglende sykdomsinnsikt er vanlig
ved psykose (Malt, Retterstal, et al., 2003). Lamnme psykoser kan fare til omfattende
forandringer av pasientens personlighet i forhldvordan han var tidligere og kan
forarsake langvarig funksjonssvikt bade arbeidsigesesialt og familizert (Malt, Retterstgl
et al., 2003). | diagnosesystemet Statistic Diainddanual of Mental Disorders (DSM-IV)
brukes psykosebegrepet som en samlebetegnelsedmoder som omfatter symptomer hvor
realitetsbrist som gar utover personens evneftihgere er et sentralt trekk. |
diagnosesystemet International Classification @e@se (ICD-10) brukes ikke begrepet
psykose som en samlebetegnelse, men begrepetradiitstedevaerelse av beskrivende
symptomer som vrangforestillinger eller visse steatferdsavvik. Sykdom defineres ut fra
tilstedeveerelsen av et bestemt antall spesifikkgpsgmer. Diagnosesystemene sier ingenting
om arsaker til sykdom eller om utvikling, behandlimg prognose. Kultur eller religion tas

heller ikke hensyn til.

2.1.1 Positive og negative symptomer ved psykose

Det skilles mellom positive og negative symptomed psykose. Positive symptomer viser til
at pasientens tilstand preges av «noe som komtitlegg til» hans normale evne til sansing
0g persepsjon. Positive symptomer er for eksenmaglgforestillinger, hallusinasjoner og
uvanlig tankeinnhold. Negative symptomer viseetilforstaelse av at pasienten har et tap
eller en reduksjon i forhold til sin normaltilstarfflike symptomer kan veere sosial
tilbaketrekning, oppmerksomhetsforstyrrelser ogusedt evne til & ivareta personlig hygiene.
For & avdekke eventuell tilstedeveerelse av positiveegative symptomer brukes gjerne et
symptombeskrivende klinisk intervju slik som PANS®ositive And Negative Syndrome
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Scale (Kay, Fiszbein, & Opier, 1987). PANSS-skagatldr hgyere for de positive symptomer
som vurderer tilstedeveerelse av vrangforestillingalusinasjoner, mistenksomhet og
storhetsideer vil medfare at en vurderer den alayelsient & ha slike symptomer pa et

psykotisk niva.

2.2 Psykose som prosess

Flere betrakter i dag de alvorlige funksjonellekmsene, det vil si psykoser uten et klart
organisk grunnlag, som dynamiske prosesser sorkleitseg i stadier (Thorsgaard,
2006;Lieberman & Fenton, 2000; McGlashan & Johase@s1996). Thorsgaard (2006)
mener denne prosessen kan ha flere utfall; Prasé&ssestoppe opp og mildnes i forlgpet
eller den kan i sjeldne tilfeller spontant helbredeen kan ogsa fa et kronisk forlap med
tiltakende forverring. Thorsgaard (2006) mener kedst prosessen kan stanses, bremses eller
omformes med intervensjon og behandling. Psykose k&lge Thorsgaard (2006)
sammenlignes med andre alvorlige sykdomsprosess@arfor eksempel kreft, hvor tidlig
oppdagelse og behandling bedrer prognosen. Joel@mgpsykotisk prosess far utvikle seg
uten intervensjon og behandling, jo alvorligerekler sykdomsprosessen seg. Dermed bgr
det ogsa veere selvsagt at tidlig intervensjon dwbdling er viktig for & bedre forlgpet ved
psykoser (Thorsgaard, 2006).

2.3 Tidlig intervensjon ved psykose

Tradisjonelt har forebyggende helsearbeid veertidelt primaerforebyggende,
sekundeerforebyggende og tertiserforebyggende (itakland, 2009). Tidlig intervensjon er
et sekundaerforebyggende tiltak. Malet med tidligrivensjon ved psykoser er a korte eller
redusere sykdomsforlgpet og hindre at psykoseet fillbakevendende forlgp (Haugsgjerd,
Jensen et al., 2009). Studier har vist at detgerifdtant sammenheng mellom redusert eller
kort varighet av ubehandlet psykose og bedret jof¥aing & McGorry, 2007; Marshall,
Lewis et al., 2005; Perkins, Gu, Boteva, & Liebenn2005). Behandling tidlig i forlapet er
ogsa mildere og en mer effektiv form for behandli¥gng & McGorry, 2007). Ogsa
Killackey og Yung (2007) har vist at tidlig sekundiggervensjon kan ha positiv effekt pa
pasientens symptomer og funksjonsniva. Det er agséessursbesparende form for
behandling sammenlignet med behandling pa serad&stiv sykdommen. McCrone, Craig
et al (2010) har foretatt en kost-nytte analyse soser at tidlig intervensjon er bade
billigere og mer effektiv enn «behandling som vgnlil undersgkelsen er bade pasientenes
livskvalitet og arbeidsrelaterte faktorer og kosterafor helsevesenet undersgkt. En starre
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australsk undersgkelse viser at tidlig intervensyet psykiske lidelser blant unge i
aldersgruppen 12-25 ar gir stagrre fordeler badeléorenkelte og for samfunnet enn i gvrige
aldersgrupper (AccessEconomics, 2009). Nar varighetykdommen géar ned kan det
medfare en reduksjon i belastning som fglge avaykden. Dette igjen kan fare til en
reduksjon i perioden med nedsatt arbeidsevne dgtbpidsinntekt bade for pasienten og
kanskje ogsa for pararende som blir bergrt av alvesine neermeste er
syk(AccessEconomics, 2009).

2.4 Arsaker til lang varighet av ubehandlet psykose

2.4.1 Stigma

Frykt for & bli stigmatisert kan veere en barrierat ésgke hjelp (Yap, Wright, & Jorm, 2011,
Chandra & Minkovitz, 2007; Wisdom, Clarke, & Gre@006;). Sirey, Bruce et al., 2001;).
Stigmatiserende holdninger mot psykiske lidelserebgareg av oppfatninger av at mennesker
med psykiske lidelser er svake, sosialt inkompetengtfarlige (Tanskanen, Morant, et al.,
2011; Yap, Wright, et al., 2011; Wahl, Wood, Zayéxapalski, & Mann, 2003;). Spesielt
bekymrer unge mennesker seg over a bli utsatfif@ soldninger (Wisdom, Clarke, et al.,
2006; Sirey, Bruce, et al., 2001). Chandra og Muiiz (2007) har studert stigma vedrgrende
psykisk helse blant ungdom. De fant at ungdom nsg#tipke lidelser blir sett pa som svake
og lett blir utsatt for andre stigmatiserende hoiger blant jevnaldrende. Studien viste videre
at ungdommene hadde en oppfatning av at det eestiigma knyttet til det & sgke hjelp for
en psykisk lidelse enn & sgke hjelp for en somditigkse eller fysisk problem. | studien

pekes det pa at stigma omkring psykiske lidelsest@rst hos ungdom som hadde liten eller
feilaktig kunnskap om emnet. Tanskanen, Morant.¢R@11) har funnet at bade den som
saker hjelp for psykiske lidelser og deres paresdrekymrer seq for at det a fa hjelp fra
psykisk helsetjeneste skal fgre til stigmatisenggosiale konsekvenser. Et interessant funn
fra en tverrsnittstudie av Thornicroft, Brohan ket(2009) viser at norske pasienter med
schizofrenidiagnoser opplevde generelt lavt nivatayma sammenlignet med pasienter i

andre land.

2.4.2 Mental health literacy

«Mental health literacy» er et begrep innen forsgrmpa psykiske lidelser. Begrepet
omhandler individers «evne til & gjenkjenne psy&ipkoblemer, deres kunnskap og
oppfatninger om arsaker, risiko og effektiv behamglsamt kunnskap om hvordan skaffe
informasjon og hjelp» (Jorm, Korten et al., 199182, egen oversettelse). Da begrepet ikke
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lar seqg direkte oversette til norsk vil jeg i dermppgaven bruke den engelske termen.
Manglende eller lav mental health literacy er disteere en viktig arsak til at mennesker med
psykiske problemer og/eller deres neermeste ikkerdmklp pa et tidligere tidspunkt
(Tanskanen, Morant, et al., 2011; Crisp & Rickwo2@06; Logan & King, 2001) og kan
dermed veere en medvirkende arsak til at varighebahandlet psykose hos enkelte kan bl
lang. Tanskanen, Morant et al. (2011) sin studigoasienter og pargrendes erfaringer med a
oppsweke hjelp ved psykose viser at enkelte pasiegtpargrende ikke forstod at symptomene
var symptomer pa psykisk lidelse. Enkelte vissiiehikke at det fantes noen form for
hjelpetilbud. Reavley, McCann et al. (2012) sinerfpeker pa at mental health literacy
spesielt er lav blant yngre menn med lav utdann&lea samme artikkelen konkluderer med

at det fortsatt er behov for arbeid rettet mot & wiental health literacy.

2.4.3 Henvisningsveier til behandling

| en starre meta-undersgkelse av Anderson, Fuhedi(2010) pekes det pa at komplekse
henvisningsveier til behandling kan medvirke tiidavarighet av ubehandlet psykose.
Gjennomgangen tyder pa at henvisningsveier variaetiom geografiske omrader trolig pa
grunn av sosiale og kulturelle forskjeller samsfgeller i organisering av helsetjenesten.
Tiden fra farste kontakt med helsetjenesten tivigmng til adekvat behandling varierer ut
fra hvem som er henvisende kilde. Det pekes ogsd pasienter som allerede mottok hjelp
av psykisk helsevern pa tidspunktet for inntredepsykose har nesten fire ganger starre
henvisningsforsinkelse enn de som sgkte behanetteginntreden av psykose. Tanskanen,
Morant et al. (2011) har funnet at enkelte pasreop@sgker helsetjenesten med symptomer
pa psykose uten at psykosen blir oppdaget. Deseavungdom med psykotiske symptomer
kan far flere andre diagnoser far en psykosediaghbtisendelig stilt (Schaeffer JL & RG,
2002). En psykosediagnose kan oppleves som meagetigifor pasient pargrende. Dette kan
gjare at leger og psykologer vegrer seg mot &stilhgnosen pa ungdom (Langeveld, 2010).
Psykisk helsevern for barn og unge far relatividgjet henvist barn og unge med mulige
psykosesymptomer. Helsepersonell ved den enkelitdipik vil derfor ha vanskelig for &

opparbeide og vedlikeholde kompetanse pa psykageoktistikk (Langeveld, 2010).

2.5 Modeller om helseatferd

En rekke modeller kan brukes i forsgk pa a forkletseatferd. Hovedfokus i mange av
modellene er kognitive faktorer for atferd. | andredeller er ogsa sosiale faktorer tatt med.
Nedenfor presenteres en modell som fokuserer pditieg) faktorer.
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2.5.1 The Health Belief model- modellen om hel seoppfatninger

Denne modellen gar ut pa at et individs beslutaimga foreta en forebyggende handling
bygger pa et mentalt regnskap hvor falgende forhwlaties mot hverandre: alvorlighetsgrad
av den tilstand man gnsker & unnga, sannsynligli@teénbli rammet, handlingens antatte
gevinst eller risikoreduksjon og barrierer ellerlkastninger forbundet med handlingen (Janz
& Becker, 1984). Modellen har fokus pa de mentaeierer som kan veere til hinder for &
gjgre de riktige valgene for a ivareta egen hddigse barrierene er ikke ngdvendigvis i seg
selv knyttet til helse. For en person med farstggpaykose er det kanskje viktigere & ikke
skille seg ut i venneflokken og unnga stigma kriytitelvorlig psykisk lidelse enn & ta
hensyn til ulemper forbundet med lang varighet la@handlet psykose. Dette kan fungere
som en barriere mot & sgke hjelp. De umiddelbateostninger eller barrierer foroundet med
en handling kan overskygge helsegevinsten som esktiefinner seg lengre frem i tid.
Dersom personen opplever det a oppsgke hjelp stkmetiende eller stigmatiserende, kan
dette hindre pasienten i a sgke hjelp, ogsa lldf@vor personen er klar over risikoen
forbundet med a ikke sgke hjelp og risikoreduksjosem falge av tidlig hjelp. | falge
modellen vil det ofte finnes en utlgsende faktertfandling. Dette kan for eksempel veere
sykdom eller ulykke i ens omgangskrets, egen sykelben ulykke eller stort fokus pa helse i
media. Dermed kan for eksempel informasjonskampanjedia fgre til at personer som
ellers ikke ville ha sgkt hjelp, likevel blir pakat til & sgke hjelp.

2.6 Formidling av Informasjonskampanjer som middelfor & endre helseatferd

Informasjonskampanjer som handler om helse elled@ysforebygging, bygger pa teori om
helseatferd, men ogséa pa generell markedsteorieK@003) har pekt pa noen prinsipper for
markedsfgring. Tolkning av sanseinntrykk kan variea menneske til menneske selv om de
blir utsatt for den samme virkeligheten (KotlerP3). Selektiv oppmerksomhet er en av de
perseptuelle prosesser som pavirker dette (K@&@33). Dette innebaerer at man lettere
legger merke til stimuli som knytter an til et agdiubehov, stimuli man forventer a finne eller
stimuli med store avvik i forhold til det normalgelv om folk filtrerer vekk mange av
omverdenens stimuli, kan de likevel pavirkes av elj@ uventede stimuli som for eksempel
et uventet tilbud. (Kotler, 2003). Informasjonskamjer bar derfor utformes pa en slik mate
at de unngar individers filter for selektiv oppmssknhet. Selektiv fordreining har ogsa
betydning og handler om tendensen mennesker Ratdike informasjon pa en mate som er i

trad med de forestillinger man har fra for (Kot003). En tredje perseptuell prosess av



25

betydning er selektiv hukommelse. Selektiv hukonsmgjjgr at man glemmer mye av det
man ser og hgrer og at man har en tendens tilkehoformasjon som stgtter egne
oppfatninger og meninger (Kotler, 2003). Dette gjdet er ngdvendig med gjentakelse av

budskapet som skal formidles (Kotler, 2003).
3.0 METODE

3.1 Valg av metode

Den opprinnelige betydningen av ordet metode kastds som «veien til malet» (Kvale &
Brinkmann, 2009). Forskningsmetode er fremgangsna@téeknikker for & besvare
vitenskapelige spgrsmal og problemstillinger (Ramg@007). Kvalitative og kvantitative
metoder har ulike fremgangsmater for utfarelseoaskhing. Der kvantitative metoder har
fokus pa utbredelse og antall, har kvalitative rdetdokus pa a ga i dybden og finne
betydning (Thagaard, 2003). Alts& er den type kkapsnan er ute etter, av betydning for
metodevalget. Dermed bgr valget mellom kvantitatigekvalitative metoder vurderes ut fra
den foreliggende problemstillingen (Malterud, 2008)antitative metoder egner seg som
metode nar man gnsker & undersgke et fenomens gmtaiasjon, fordeling eller
samvariasjon (Bjgrndal & Hofoss, 2004; Malterud)@)0 Jeg ville derimot bidra med
dybdekunnskap i motsetning til breddekunnskap skwaintitativ forskning (Kvale &
Brinkmann, 2009). Videre ville jeg bidra med kunaglbygget pa pasientenes meninger,
erfaringer og tanker. Til dette er kvalitative na#o egnet (Kvale & Brinkmann, 2009;
Malterud, 2008). Dermed falt valget pa kvalitatietode.

Intervju ble valgt som verktgy for datainnsamlingket intervju er det starre mulighet til &
fange opp flere nyanser i et svar og til 4 stifef@lgingssparsmal (Kvale & Brinkmann,
2009) enn for eksempel ved bruk av spgrreskjemgfiees flere alternative intervjuformer
deriblant fokusgruppeintervju og individuelle intgr. | et fokusgruppeintervju snakker
informantene sammen under ledelse av en mode(htalterud, 2008). Basert pa studiens
utvalg og tema vurderte jeg denne intervjuformem $ite gunstig. Pasientene var i en sarbar
situasjon, og i intervjuet skulle de dele sensitpplysninger om sykdom og sykehistorie.
Det er rimelig & anta at det ville fales belastefudalen enkelte informant & dele disse
opplysningene med andre deltakere tilstede. Ddteenaedfgre brudd pa de etiske
retningslinjer utarbeidet i Helsinkideklarasjoneter heter det at forskning er underlagt etiske
standarder som fremmer respekten for alle menneskbeskytter deres helse og rettigheter
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(WMA Declaration of Helsinki). Lund og Haugen (20Gemhever viktigheten av at
informanten far mulighet til & snakke apent og fysih tema det blir spurt om i et
forskningsintervju. Jeg vurderte at deltakerne kpgnskke ville fagler seg frie til & dele sine
erfaringer fordi de ikke gnsket at andre deltakaéréjennskap til opplysningene.
Gjennomfaring av fokusgruppeintervju med de akeud#ltakerne ville medfart brudd
pasientens lovfestede rett pa vern mot sprednirapplysninger om egen helse og sykdom
(Lov om pasient- og brukerrettighe®B-6 1999) . Videre ville det medfart brudd pa
taushetsplikten regulert i Helsepersonelloven (bovhelsepersonell, 1999). P& bakgrunn av
disse faktorene valgte jeg a gjennomfare individuietervju. Det individuelle
forskningsintervju tar form som en samtale mellofioimant og forsker (Kvale &
Brinkmann, 2009), en samtale forskeren benytteé i@ informantenes muntlige fortellinger,

opplysninger og forstaelse rundt det gitte temad@hbierg, 2001).

3.2 Forforstaelse

Bevissthet pa egen forforstaelse er sentral i heeutikken. Gadamer (1997)bruker begrepet
«bildung» eller dannelse i sammenheng med forfeis#d Det er knyttet flere dimensjoner til
begrepet. En av disse er den kunnskap og de egénman har ervervet seg gjennom sitt liv
og sin utdanning. Jeg er utdannet sykepleier odlévar ars erfaring fra arbeid med pasienter.
De siste tre arene har jeg jobbet i psykisk helseuder har jeg opparbeidet meg erfaring

med a snakke med mennesker med psykiske lidelganrfaring fra miljgterapeutisk arbeid
med pasienter med psykoser. Dette har gitt megdkamom noen av de utfordringer
mennesker med psykiske lidelser kan mate for, vogletter at de far psykisk helsehjelp. Jeg
har veert vitne til pasienter som i en psykotisétéihd ser sine opplevelser som virkelige heller
enn symptomer pa psykose. Dette gjorde at jeg hadlderforstaelse av at noen pasienter

med psykose ikke oppsgker hjelp, fordi de ikketforat de er syke.

En annen dimensjon av Gadamers dannelse er damvelakt og moralsk bevissthet
(Gadamer, 1997). Gjennom livet utvikles den momls&vissthet. Denne bevisstheten har
blitt styrket gjennom min utdannelse og senered/gbbe med mennesker som er i en sarbar
situasjon. Jeg har leert meg & se mennesket bakatiag og a se hvert menneske som unikt.
Dette ville jeg overfare til intervjusituasjonen tagmed videre til analysen ved a se pa hver
informants historie som unik og ved & vaere bewissmoralske ansvar jeg som forsker har i

alle deler av forskningsprosessen.
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Kvale (2009) sier det er ngdvendig a ha kjennskajet undersgkte temaet for a stille
relevante spgrsmal. Jeg har bade i lapet av dannelse, i jobbsammenheng og underveis i
forskningsprosessen lest faglitteratur og forskrungpsykiske lidelser og psykose. Etter
hvert som forskningssparsmal og problemstillingroker klare fokuserte jeg pa a lese mer
spesifikt om hjelpesgking ved psykose. Jeg haddathiklet en forforstaelse av at frykt for
stigma tradisjonelt har veert en barriere mot & gppdjelp. Samtidig trodde jeg dette var
mindre aktuelt i Rogaland i dag enn fgr oppstart B&S studien.

Den samlede forforstaelsen bidrar til & styre levdbarsmal vi stiller i intervjuet, hva vi
fokuserer pa i analysen og hva vi leser ut av weateriale (Malterud, 2008). Forkunnskapene
kan ikke nullstilles eller slettes. Det er derfkke til & unnga at de er der og til en viss grad
kan farge forskningsprosessen. Ved & veere bewusgirforstaelse kan man forhindre at den
virke snevrende og begrensende pa forskningen ¢kt 2008). Jeg visste at forkunnskaper
kunne vaere en styrke som ville gjare det lettestlld sparsmal og oppfalgingssparsmal
under intervjuene (Kvale & Brinkmann, 2009). Sargtidar jeg bevisst pa at stor
forkunnskap kan snevre inn fokus. Det kan bidra fibrringe intervjukvaliteten ved at
forskeren hindres i & stille nye spagrsmal og ietatiller spgrsmal som gir samsvarende svar
med kunnskapen hun allerede sitter inne med. Fodkapene vil ogsa kunne styre hva man
ser i datamaterialet i analyseprosessen (Malt@@@8). | analysen ville jeg forsgke a legge
fra meg mine kunnskaper om emnet for a se mitt riaddemed «nye» gyne. Jeg ville forsgke
a unnga a se meg blind pa materialet og villeestileg selv spgrsmalet «hva forteller akkurat
denne pasienten i dette intervjuet?». Ved & se Intervju som unikt og forskjellig fra de

resterende intervjuene kunne jeg redusere risikared overse nye og ukjente momenter.

3.3 Vitenskapsteoretisk forankring

Studien er inspirert av hermeneutisk tenkning. ©Onéemeneutikk stammer fra det greske
verbet hermeneuin. Betydningen av dette verbefdaringe til forstaelse gjennom tolkning»
(Thompson, 1990). Hermeneutikken som metode sgkeskrive virkeligheten, fortolke
beskrivelsen og deretter sgke & oppna en forstaelsigkeligheten (Malterud, 2008).
Beskrivelse og fortolkning av data gar hand i hanen det er likevel mulig for forskeren a
vektlegge den ene av disse to dimensjonene mede@mandre (Malterud, 2008).
Ytterpunkter pa en slik skala er pa den ene sideskéren som velger a anvende en uttalt
fortolkende stil, pa den andre siden finner vi keren som velger a bruke en uttalt

beskrivende stil (Malterud, 2008). Ogsa i fglge i@&zeim og Lundman (2004) kan man velge
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a belyse det manifeste innholdet eller det lategtanderliggende budskapet, altsa velge

beskrivelse eller fortolkning.

3.4 Utvalgskriterier

Pasienten i denne studie var allerede inkludeshi phgaende TIPS-2 studien og dermed ble
TIPS-2 utvalgskriterier gjeldende. Disse er songdal Bosatt i Rogaland; alder 16-65 ar;
oppfylle DSM-IV kriterier for farste-episode schfeeni, schizofreniform lidelse,
schizoaffektiv lidelse, vrangforestillingslideldertvarig psykotisk episode, affektiv lidelse
med stemningsinkongruente psykosesymptom, psyRb&gHa en aktiv psykose malt med
Positive and Negative Syndrome scale (PANSS) daareller mer pa minst et av fglgende
PANSS omrader: P1 (vrangforestillinger), P3 (haliasjoner), P5 (grandiose tanker), P6
(mistenksomhet), A9 (uvanlig tankeinnhold); ikkalijere mottatt adekvat behandling for
psykose; ingen nevrologiske eller endokrine sykdemsom kan forklare psykosen, ingen
kontraindikasjoner mot antipsykotika; forsta/snakkav de skandinaviske sprakene; IQ over
70, villig og i stand til & gi informert samtykk&ahannessen, McGlashan, et al., 2001).

Da jeg i min studie gnsket & snakke med pasientartgr opplevd lang varighet av
ubehandlet psykose matte jeg sette en nedre gpérisea som er lang varighet av ubehandlet
psykose. Som tidligere nevnt har varighet av ubeleapsykose gatt ned etter innfaring av
informasjonskampanjer (Johannessen, 2007). Jegnarderfor at en varighet av ubehandlet
psykose tilsvarende medianverdien fgr oppstartiB& Btudiene, i dag kan kalles lang. Pre-
studien til TIPS-1 viste at median varighet av wdetiet psykose var 26 uker (Larsen,
McGlashan, & Moe, 1996). Pa bakgrunn av dettetilbddggskriterium for min studie satt il

varighet av ubehandlet psykose pa minimum 26 uker.

3.4.1 Rekruttering av deltakere

Utvalget ble trukket og forespurt deltakelse awspeell ved TIPS. 11 personer ble forespurt
hvorav en deltaker takket nei. To informanter trakly fra deltakelse far avtalt intervju.
Utvalget bestod til slutt totalt av 8 informantbvorav 4 var kvinner og 4 var menn.
Informantene var i alderen 17 — 44 ar. Datamatsridaste seg a veere tilstrekkelig da det ble

oppnadd metning (Kvale & Brinkmann 2009, Malter@d8) far siste intervju ble analysert.

Informasjon om studien ble gitt informantene fqrst telefon da de ble kontaktet, og deretter
gjentatt muntlig og skriftlig far intervjuet starté®a den maten ble det informert om at
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deltakerne nar som helst bade far, under og dttdien kunne trekke seg uten noen form for

konsekvenser. Informantene skrev under pa samfijkelegg 3).

3.5 Gjennomfgring av intervjuene

Intervjuene foregikk i TIPS’ lokalene ved Stavangeiversitetssykehus. For & hindre
avbrytelser og fremme trygghet ble dgren merket apdattskilt. Intervjuene varte fra 15
minutter til 1 time. | falge Malterud (2008) bgkik kvalitative forskningsintervju veere helt
ustrukturerte. Spesielt for den uerfarne forsker ikéervjuguiden veere en god hjelp
(Malterud 2008). Jeg valgte derfor & bruke en ssmikturert intervjuguide (vedlegg 4).
Denne var delt opp i tre hoveddeler; I. VUP og stonper, 1. Hjelpesgking og Ill. TIPS
kampanjer. Rekkefglgen i intervjuguiden ble ikkigtislavisk, men den fungerte likevel som
en hjelp til & sikre at samtlige informanter blié sparsmal fra samme tema. Selve intervjuet
foregikk som en samtale mellom intervjuer og infam En forsker som gjar bruk av
kvalitativt forskningsintervju ma bruke seg selwswerktgy for & fa fram kunnskap i
samtalen (Kvale & Brinkmann, 2009). Dette gjordg yed & bruke min kunnskap om emnet
da jeg stilte sparsmalene i intervjuet. Best kealita materialet far man om intervjueren
evner 4 stille korte spgrsmal som likevel far dem sntervjues til a gi lange svar (Kvale &
Brinkmann, 2009). Altsa bar forskeren forsgke @E@seg litt i bakgrunnen i selve
intervjusituasjonen (Malterud, 2008). Jeg stiltetksparsmal, men det var ikke alltid jeg fikk
lange svar. | slike tilfeller forsgkte jeg a omfari@re sparsmalet og spgrre pa nytt, eller stille
oppfelgingssparsmal. Jeg stilte apne spagrsmal dmnda a legge for store faringer for
intervjuet. | tilfeller hvor det var en konkret dggning som var uklar, stilte jeg mer lukket
oppfalgingssparsmal. Dette for & fa bekreftelser @lVkreftelse pa om jeg hadde forstatt

informanten riktig.

Pasienter med psykoser kan ha konsentrasjonsvaf@skemnessen, 2011) som kan fare til
utfordringer i en intervjusituasjon. Jeg opplevti@@ne sparsmal i noen tilfeller ble besvart
pa en slik mate at informantene beveget seg uedatser om andre tema enn hva det ble
spurt om. | fglge Malterud (2008) kan digresjoniresidespor vise seg & veere viktige fordi
det skjer at det nettopp er her man finner intenessopplysninger. Jeg valgte likevel a ikke
folge digresjonene i for stor grad, men helleresigformanten tilbake til temaet dersom
vedkommende selv ikke styrte samtalen tilbakerfien rimelig tid. Dette fordi jeg vurderte
sidesporene som lite relevante i tillegg til a inolele sensitive opplysninger som jeg vurderte

jeg i forskningsmessig sammenheng hverken hadttl igdter behov for & hare om. Jeg
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matte balansere mellom a hindre & styre informaink@nstor grad og samtidig forsgke a

holde informanten til temaet jeg gnsket & undergbiadterud, 2008).

3.6 Analyse

Den hermeneutiske tradisjon tillater & vektlegge elee av dimensjonene beskrivelse og
fortolkning mer enn den andre (Malterud, 2008). degket a vaere tro mot det pasienten sa i
intervjuene og gnsket derfor a vektlegge beskrévéssmfor fortolkning i analyseprosessen.
All giennomgang av tekst innebeaerer likevel en féomtolkning (Kvale & Brinkmann, 2009)
sa tolkning er det ogsa gjort i denne studien.

Analysen av datamaterialet har veert inspirert aan@neim og Lundmans (2004) kvalitative
innholdsanalyse og Malteruds (2008) systematisk&tkendensering. | det fglgende
presenteres analyseprosessen. Materialet blddestganger for a fa oversikt over innholdet.
Deretter ble alle intervjuene satt sammen til &g leekst. Teksten ble sortert og limt inn
under tre kategorier i trdd med kategoriene i ijteyuiden. Teksten ble delt inn i
meningsbaerende enheter som deretter ble kondehi#ge Graneheim og Lundman (2004)
er kondensering en nedkorting av teksten samtuhg lgernen eller hovedinnholdet
beholdes. De kondenserte meningsbeerende enhetealesbtahert. Jeg valgte a sla sammen
kode og subkategori til en enhet, fordi de sams\viash stor grad at jeg vurderte det som
ungdvendig & skille disse analysetrinnene fra mdea Det er underveis i analyseprosessen
vekslet mellom helhet og deler i materialet. Tekstem helhet ble tatt hensyn til under hele
prosessen for a sikre at sitater ikke ble fierresfn kontekst. Ut fra subkategoriene fant jeg
hovedkategorier eller hovedtema. | fglge Granetmgrhundman (2004) refererer en kategori
hovedsakelig til det beskrivende niva av innholuper dermed et uttrykk for det manifeste
innholdet i teksten. Hovedtemaene ble til sluttrekgfter i presentasjonen av resultatene.
Eksempel pa analysen er vist under.
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Meningsbeerende| Kondensert Abstrahert tekst | Subkategori Hovedkategori/
enhet tekst Tema

Jeg visste egentlig | Var ikke klar over | Forstod ikke hva | Forstod ikke Manglende
ikke hva psykose | at det var symptomene var gjenkjenning av
var. Jeg trodde symptomer pa psykosesymptomer
liksom bare det at | psykose. Var lei

jeg bare var veldig | seg og tenkte

lei meg og sdnne | negativt. Tenkte at

ting. Jeg visste det | det bare var

matte veere noe depresjon.

depresjons- greier

siden jeg var

konstant lei meg og

tenkte veldig

negativt.

Meningsbaerende | Kondensert tekst | Abstrahert tekst Subkategori Hovedkategori/
enhet Tema

Sa har jeg jo fatt
hjelp, jeg har jo fatt
hjelp til & snakke
om forskjellige ting,
men det er liksom,
hva skal jeg si (...)
jeg har jo alltid visst
liksom nar jeg har
veert der [i terapi]
og nar jeg har gétt
sa har de
[helsepersonell]
liksom spurt "ja
hvordan fgler du
deg nd” og da har
jeg jo svart at ‘jo na
gar det greit’. Men
innerst inne har jeg
jo visst med meg
selv at det ikke er
sann, at det ikke er
greit.(...)

Det er liksom veert
vanskelig & snakke
om det og sette ord
pa det pa en mate.

Vansker med a
sette ord pa
problemet. Sier til
helsepersonell at
det gar greit, nar
det egentlig ikke
gar greit.

Vansker med a
sette ord pa
symptomer gjorde
at det virkelige
problemet ikke ble
forstatt eller
oppdaget.

Vanskelig & snakke
om

Vansker med &
uttrykke seg og sette
ord pa sine erfaringer
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3.7 Forskningsetiske hensyn

Som omtalt tidligere var denne studien en selvstedelstudie i TIPS-2 studien og som er
godkjent av REK. Det ble likevel sendt en egems@dkil REK for prosjektendring da
delstudien innebar gjennomfaring av et kvalitatorskningsintervju som tidligere ikke var
beskrevet i forskningsprotokollen. Studien ble gedkav REK: 2012/207/REK Vest
(vedlegg 1). Studien er ogsa intern-godkjent askoingsavdelingen ved Stavanger

Universitetssykehus (vedlegg 2).

Det var en sarbar gruppe pasienter jeg skullevijiter For & sikre deltakelsen i min studie
hadde de ansatte i oppdagelsesteamet vurdert dvpasientene var i stand til & intervjues.
Teamet hadde god oversikt over pasientens sympldendg ville gi meg beskjed dersom
aktuelle og valgte deltakere til min studie pa akttidspunkt var i tilbakefall, eller var
vedvarende psykotiske, og dermed for syke til éad&let ble vurdert at de aktuelle

pasientene kunne intervjues.

For & ivareta informantenes anonymitet ble persplyspinger, stedsnavn eller andre
sensitive opplysninger utelatt i transkripsjonepp@kene ble slettet etter transkribering.
Transkribert materiale samt samtykkeskjema ble epatt pa Stavanger Universitetssykehus'’
interne forskningsserver pa et eget dedikert omrdeiekodengkkel og datafiler ble lagret

separat.

3.8 Validitet, reliabilitet og generaliserbarhet

Validitet handler om sannhet, riktighet og styrke.valid slutning er en slutning som er
korrekt utledet fra sine premisser. Validitet dreseg om hvorvidt og i hvilken grad en valgt
metode er egnet til & undersgke det den skal uskiei(&vale & Brinkmann, 2009). Validitet

i kvalitativ forskning handler ogsa om a kontrodlestille sparsmal og teoretisere (Kvale &
Brinkmann, 2009). Ved kvalitative metoder kan midteingdvendigvis svare «ja» eller «nei»
til om det vi har funnet er sant. | falge Malter@®08) ma man derfor heller vurdere hva
funnene «er sant om»; hva var metode og vart naéeesetter oss i stand til & si noe om.
Kvalitative metoder skal beskrive, de skal ikkedikere (Malterud, 2008). Jeg har forsgkt a
ivareta validiteten ved & lytte til pasientenesgniger. Jeg har stilt apne spgrsmal og jeg har
forsgkt & veere bevisst min forforstaelse. Jeg bt bevisst pa a ikke lede informantenes
svar inn i kategorier som kunne stemme med mirlauforskaper. Jeg har forsikret meg om at

informantene som skulle intervjues ikke var foresyled intervjutidspunktet.
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En faktor som har betydning for validiteten er hwadt beretningene informantene forteller er
sanne (Malterud , 2009). Dette er en faktor det ikkn kontrolleres for med nevnte metode,
men jeg har valgt & anta at informantene fortaite bistorier pa en sannferdig mate. Jeg
forsgkte & gjare intervjusituasjonen trygg. Forfdeste ved & opplyse om at alle opplysninger
de delte ikke kunne knyttes til dem og at det varemeg som forsker som hadde tilgang til
opplysningene. Informantene kunne fale seg tryggatmpplysninger de gav ikke kunne
havne pa avveie eller fare til at deres identitetdvdekket. Informantene ble fortalt at jeg
jobber ved et av helseforetakene og at det derrard/gere en mulighet for at de kunne mgte
pa meg igjen ved en senere anledning. Det eralgkifg en mulighet for at dette kan ha fart
til at informantene har latt vaere & dele opplyseirgjler har endret pa sin historie. Det ble
opplyst bade muntlig og skriftlig om at studienékkar noen innvirkning eller pavirkning pa
deres naveerende eller senere kontakt med helsetekiervjusituasjonen er det viktig &
ikke opptre belaerende eller moraliserende da #attgpavirke hvilke svar informantene
gnsker & gi (Malterud, 2008). Dette har jeg hbttkhodet underveis. Utvalget i denne studien
varierte bade med hensyn til kjgnn, alder og vatigliv ubehandlet psykose. Altsa bygger
funnene pa svar fra en uensartet gruppe pasiem@arighet av ubehandlet psykose over 26

uker. Dette kan styrke studiens validitet.

Reliabilitet har med forskningsresultatenes padjtedt og troverdighet a gjgre (Graneheim &
Lundman, 2004; Kvale & Brinkmann, 2009). | fglgedfe og Brinkmann (2009) handler
reliabilitet om forskningens konsistens; for eksehtprordan man stiller spgrsmalene i
intervjuene. Ledende sparsmal vil senke en studi@bilitet. Det ble derfor tilstrebet a stille
apne spgrsmal. Spgrsmalene hadde en individymbktiing i de ulike intervjuene.
Oppfalgingssparsmal varierte ogsa fra intervjintiérvju. Reliabiliteten ble forsgkt ivaretatt
ved at samtlige tema fra intervjuguiden gjennomigaite intervjuene. En studies palitelighet
omhandler ogsa spgrsmalet om hvorvidt studiens kanrreproduseres pa andre tidspunkt av
andre forskere (Kvale & Brinkmann, 2009). Bade valgnetode og fokus for analysen vil
kunne pavirke hvilke funn som kommer fram i studimale & Brinkmann, 2009; Malterud,
2008). Dette er en mulig svekker av enhver kvalitastudies reliabilitet. To ulike forskere
kan komme fram til ulike resultater etter & ha gs@it det samme materiale (Malterud, 2008).
Dette henger sammen med at var forforstaelse ogdachold kan bidra til & styre hvilke
deler av materialet vi velger a fokusere pa (Malde2008). Det er derfor sannsynlig at andre

forskere ville kunne lese andre resultater ut av materiale. Jeg selv kunne kanskje ogsa,
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dersom jeg valgte a foreta en ny analyse med shutus pa det latente innholdet i materialet,
kanskje komme fram til andre resultater. Jeg hstrwaien jeg har tatt i forskningsprosessen
og redegijort for metoden jeg har brukt. P4 den mise jeg forsgkt & vise at resultatene jeg

har kommet fram til er til & stole pa ut fra metogeg har brukt.

Generaliserbarhet handler om hvorvidt forskningdtatene kan overfgres til en annen eller
stgrre sammenheng (Kvale & Brinkmann, 2009). Malt§2008) mener at feltet der
kunnskapen er innhentet medvirker til kunnskapekkeavidde og overfgrbarhet. Kvale og
Brinkmann (2009) sier at en analytisk generaligenvolverer en begrunnet vurdering i
hvilken grad funnene fra en studie kan brukes setttedning for en annen situasjon. Det
skilles mellom forskerbasert og leserbasert arslydeneralisering (Kvale & Brinkmann,
2009). En forskerbasert analytisk generaliserimgilder beskrivelser av
forskningsprosessen. Ogsa forskerens egne argunfenstudiens generaliserbarhet hgrer til
her (Kvale & Brinkmann, 2009). Til tross for at senstudien kun har atte informanter, vil jeg
velge & argumentere for at funnene ogsa kan ggldee pasienter med lang VUP. Flere av
utsagnene fra de atte informantene viser seg arhavarende innhold. Det at flere av
informantene nevner og peker ut samsvarende «pnapheader» kan tyde pa at dette kan
gjelde for flere pasienter med lang VUP enn bassalitte som er intervjuet. Funnene kan
derfor veere av interesse for andre som arbeideraniedkorte VUP. Om funnene kan
generaliseres til en stgrre sammenheng enn a gjaklenter i TIPS studien er ikke sikkert.
Ved eventuell generalisering av mine funn til esrse sammenheng bgr det tas hensyn til
faktorer sompopulasjonssammensetning og ulike @geng av helsetjenester i ulike
omrader. Gjennom a vise mine funn, redegjare fetode og mine trinn gjennom
forskningsprosessen gir jeg leseren mulighetsil& & gjare seg opp en mening om hvorvidt
funnene kan generaliseres til en videre sammenti&ngden maten har jeg forsgkt a legge til

rette for en leserbasert analytisk generalisering.
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4.0 RESULTATER

Hovedfunnene fra studien er presentert i forskrartgskelen. Det ble vist at informantene
ikke forstod at de var syke og derfor ikke sgkthjVidere mente informantene at bade
familie og helsepersonell hadde vansker med arfdeosymptomene med psykose. Noen av
informantene fortalte ogsa om problemer med akk&yseg om sine symptomer pa en slik
mate at de ble forstatt av andre. Dette kan ha irle\il at hjelpen uteble. | tillegg ble det
funnet at noen informanter skjulte symptomene gkt fior stigma. De fleste informantene
hadde oppsgkt hjelp en eller flere ganger men skke falge av TIPS annonsene. Enkelte
informanter hadde ikke kjennskap TIPS. De s@addekjennskap til TIPS forstod ikke at de
selv var i malgruppen til TIPS. De ansa seg ikkedfoeere syke nok. En av informantene
fortalte at hun trodde hun var for syk til & kurfééjelp. Flere av informantene gnsket mer
informasjon og undervisning om psykiske lidelsesgdlen. Det var gnskelig at dette tilbudet

starter allerede pa barneskolen.

| tillegg var det tilgjengelig flere funn fra intguene som matte utelates som falge av
begrenset plass i artikkelen. Syv informanter flatat selv om de pa et eller flere tidspunkt
fikk tilbud om hjelp og behandling, sa opplevdeikiee hjelpen som god. | neste avsnitt

presenteres dette neermere.

4.1 Mangdfull hjelp

En av informantene siedeg opplevde det som mere forvirrende enn hjelpesédienge de
ikke klarte a bli enige om hva det var som feilegnsa kunne eller visste hvertfall ikke jeg
hva det var og hvordan skulle jeg fa hjelp da2n.annen informant siexJeg ble jo innlagt
tilslutt for jeg hadde ikke fatt hjelp».

4.2 Mange utredninger

Flere informanter fortalte at de synes det ble bfokmye tid pa tester og for lite tid pa & gi
faktisk hjelp. De fglte utredningene gikk pa bekosg av selve behandlingen. En av disse sa:
«Jeg sa jo at de brydde seg og ville hjelpe og sarem det skjedde ikke. Det var bare masse
tester jeg matte ta. Nevrologisk test og jeg foritiée hvorfor. De sier jo bare at det er en

rein undersgkelse, men altsa, det kan jo ikke &jelpg!».To av disse informantene var sa
overveldet av alle utredningene at de gnsket aiigdbehandlingen. For eksempe(...)Sa

ble jeg henvist til BUP[barne- og ungdomspsykiat}iga var jeg der en stund. Men det
eneste de gjorde var a utrede mot om jeg var allsh det var jeg jo selvfalgelig ikke.
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Hadde ikke symptomer pa det engang. Sa det vatedgjporde. Sa da gadd ikke jeg & ga der
mere. For de gadd ikke & hjelpe. De gadd kun aénpliilmed sanne utredningerbtillegg til

de to som gnsket a avslutte behandlingen pa guderastore mengden utredninger, var det
ytterligere en informant som fortalte at hun iklee forngyd med behandlingen hun fikk, og

at hun derfor gikk lei og valgte a avslutte hjeiibetdet selv.

4.3 Seint oppdaget

Mange av informantene sa at de mente situasjones dee hadde blitt tatt tak i tidlig nok.
Noen mente dette var fordi de ikke ble tatt pa mhxohelsetjenesten. En av disse sa:
«Fastlegen min kunne tatt tak i det tidligere. (hah burde grepet litt tak i det, det synes jeg
absolutt. Det som han gjgr, det er jo bare tilaltsa hvis jeg sier at jeg sliter og har
problemer og sann, sa, akkurat som han snakkers&kaye om det (...)Andre igjen falte

at deres symptomer ikke ble lagt merke til av laergra skolen. For eksempelleg kunne jo
blitt tatt inn pa tester tidligere hvert fall. S&tvar litt darlig at de [leerere] ikke tok meg inn.
(...)Men de sa jo det at de la ikke fort merke tigrfar jeg satt mest i hjgrnet og ikke sa noen

ting. Sa det var derfor det ble sa seint tatt ogpéosikkert».

5.0 DISKUSJON

| dette avsnittet diskuteres utvalgte funn fra leapmen ogsa videre og mer utdypende

diskusjon av utvalgte funn fra artikkelen.

Flere av informantene opplevde misngye med hjéipetet. De mente at hjelpen kom sent,
at den var utilstrekkelig og preget av for mangedrninger. Funnene tyder pa at pasientene
ikke sa pa utredningene som hjelpsomme eller sétigviedskap for & kunne gi rett
behandling. De sa heller pa utredningene som ngative De mente at det stjal tid fra selve
behandlingsopplegget og farte til at de ikke fildndjelpen de mente & ha behov for i
situasjonen her og na. Dette kan gi en pekepinat pdye tid brukt pa utredninger kan fa
negative konsekvenser. Dersom pasientene har devepge av at behandlingsopplegget for
det meste bestar av utredninger, kan det faré dié @ar lei og slutter. Avbrutt behandling far
psykosen er ferdig behandlet kan fare til at pasiegar over lenger tid med
behandlingstrengende psykose. Lang varighet avauaiét psykose kan fare til

ekstrabelastninger bade for pasienten selv, farpade og for samfunnet (Killackey &
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Yung, 2007; McCrone, Craig, et al., 2010). Detieretig & anta at det samme vil gjelde i
tilfeller hvor pasienten har mottatt behandling nagbrutt denne far remisjon er oppnadd.
For & unngd en avbrutt behandling kan det veerag\aksikre at pasienten forstar at
utredningene er et viktig supplement for a sikreedtykket behandlingsopplegg. Dette vil
kunne fgre til at pasienten fgler seg i starre gnadlvert i behandlingen. Det er samtidig

viktig a sikre at pasienten opplever a fa hjelp.

Som vist i resultatdelen i kappen mente informamtanogsa leerere har manglende kunnskap
om psykiske lidelser. En av informantene fortattésererne ikke hadde oppdaget
symptomene fordi hun var stille og tilbaketrukkeanskje har de regnet med at dette bare var
en «vanlig» sjenert tenaring som ikke gjorde myawseg. Man kan spekulere i om
situasjonen kunne veert tatt tak i tidligere, der¢asrerne hadde hatt bedre kunnskap om
psykiske lidelser. Et negativt symptom som oftesdeos pasienter med psykisk lidelse er
nettopp sosial tilbaketrekning. P& den annen si¢tamrskje psykose hos tenaringer spesielt
vanskelig a oppdage fordi symptomene i mange [gifelanskelig lar seg skille fra vanlig
«tendringsatferd». Psykosedebut hos ungdom kanassosiert med depressive symptomer
og suicidalitet (Joa, Johannessen, et al., 2008)r&3sive symptomer, sosial tilbaketrekning,
oppmerksomhetsforstyrrelser og andre negative symgt blir kanskje forvekslet med
normale humgrsvingninger hos ungdom. Nettopp foetlikan veere ekstra utfordrende for
laerere, helsepersonell og andre som jobber medoum@doppdage eventuell psykose hos

ungdommene, bar man fokusere pa oppleering og imfgjon til disse yrkesgruppene.

| tillegg til at tidlig oppdagelse av psykotiskensgtomer kan forebygge, utsette eller redusere
pasientenyansker som fglge av en psykose (Marshall, Lewial.e2005; Melle, Larsen et

al., 2004; Perkins, Gu, et al., 2005; Yung & McGo&007) har tidlig intervensjon vist seg
merkostnadseffektidammenlignet med «behandling som vanlig» (McCrQmnaig, et al.,
2010) spesielt gjelder dette i tilfeller der paségner i aldersgruppen 12-25 ar
(AccessEconomics, 2009). Kanskje er dette yttadige argument for a fokusere pa
informasjonsarbeid rettet mot leerere og andre saniyppig kontakt med ungdom i tillegg

til ungdommen selv.

De fleste informantene i studien fortalte at dedeadppswgkt hjelp for vage symptomer pa
psykisk lidelse, men ikke spesifikt for mistanke paykose. Manglende forstaelse, innsikt

eller kunnskap om psykose i tillegg til utfordrimgeed a sette ord pa sine opplevelser gjorde
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det vanskelig for pasientene a forklare symptomBeéte kan ha vaert en medvirkende faktor
til at helsepersonell har feiltolket symptomenéhdefatt presentert. En falge av dette kan
veere forsinket eller uteblitt hjelp. Ogsa andreliguhar vist at pasienter oppsgker hjelp med
symptomer pa psykose uten at psykosen blir oppdRgetviey, McCann, et al., 2012;
Tanskanen, Morant, et al., 2011). Disse studiekerggd at kunnskap om psykiske lidelser
kan ha betydning for identifisering av psykiskeelger og psykoser (Reavley, McCann, et al.,
2012; Tanskanen, Morant, et al., 2011). | min &#iller det vist at informanter mente at en
medvirkende faktor til at de hadde opplevd langgheet av ubehandlet psykose, var at
helsepersonell ikke hadde tilstrekkelig kunnskappsiykose til & identifisere den. Den lave
forekomsten av psykose i befolkningen kan medfgheBsepersonell oftere mgter pasienter
med mer utbredte lidelser som angst og depresjompasienter med psykose. Dermed blir
det utfordrende for enkelte helsepersonell & hside kunnskaper om psykose ved like
(Langeveld, 2010). Kanskje har dette medvirkedttipsykosen ble sent identifisert hos

informantene.

Flere studier har vist at frykt for stigma kan vanemedvirkende arsak til at pasienter unngar
eller utsetter & sgke hjelp (Chandra & Minkovit@0?2; Sirey, Bruce, et al., 2001; Tanskanen,
Morant, et al., 2011; Wisdom, Clarke, et al., 200&8p, Wright, et al., 2011). Imidlertid er det
vist at norske pasienter med psykoser oppleverrghret lavere niva av stigma enn pasienter
i andre land (Thornicroft, 2009). En kunne derfanvente at stigma ikke var et stort eller
fremtredende funn i en studie med et lite utvagignter i Rogaland. Spesielt siden
informasjonskampanijene de siste ti arene har bidrad forsgk pa a redusere stigma knyttet
til psykiske lidelser. Som vist i artikkelen bletdigevel gjort funn som viser stigma som
barriere mot a oppsgke hjelp. Pasientene har voldesom viktigere & ikke risikere & bli
stigmatisert enn a ta hensyn til ulemper forboumdetd symptomene de opplevde. Det kan
tolkes som at de umiddelbare barrierer forbundet &neppsgke hjelp overskygger en
eventuell helsegevinst lenger frem i tid. | fglgedellen om helseoppfatninger vil det ofte
finnes en utlgsende faktor for handling. Et funst viartikkelen illustrerer nettopp dette; En

av informantene fortalte at han pa et tidspunkieyge en forverring i symptombildet ved
plutselig tilstedeveerelse av sveert mange symptdrd@er.hadde sett i en TIPS annonse at alle
disse symptomene var symptomer pa psykose og dekta hjelp. Man kan altsa si at
utlgsende faktor for han var en forverring i synmpibdlde kombinert med opplysning fra TIPS
informasjonsarbeid om symptomer ved psykose. Dettetolkes som en indikasjon pé at det

fortsatt er behov for informasjonsarbeid, ikke bfared gke befolkningens kunnskap om
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psykiske lidelser men ogsa for & redusere stignfarg ha en mulig utlasende effekt for

hjelpesgking.

Perseptuelle prosesser i et individ bidrar tilld st informasjon (Kotler, 2003). Dette kan
gjgre at informasjonen ikke alltid nar fram. Fardfram til flest mulig ma
informasjonskampanier forsgke @ omga de prosessewisker som selektive filtre. En mate
a gjere dette pa kan vaere a sgrge for at informslsfgnpanijer rettes mot bade generelle og
spesielle grupper, formidles gjennom flere kanatgrepeteres. Dette er den strategi TIPS har
anvendt (Johannessen, McGlashan, et al., 2001 ffamin studie viser at kunnskapen fra
informasjonskampanijene ikke hadde nadd ut tiliaflermantene. Dette kan indikere at det er
behov for & justere kampanjene. Ved i starre gril\aulike typer annonser pa flere arenaer
enn i dag, i tillegg til starre fokus pa informasgarbeid i form av undervisning i regi av TIPS
personell, vil man gke muligheten for & na utlété som kanskje er i behov for hjelp.
Samtidig kan det veere et viktig poeng at mangleyidomsinnsikt er vanlig ved psykose
(Malt, Retterstgl et al., 2003). Dette kan gjgreeatkommende ikke klarer a ta inn over seg
budskapet i informasjonskampanjene. Et mennesk@sgkose kan oppleve symptomer som
vrangforestillinger, sanseforstyrrelser og hallasjoner. Disse opplevelsene kan fortone seg
like virkelige som virkeligheten slik den var fe@edkommende ble syk. Kanskje er det da ikke
realistisk at informasjonskampanijer rettet mot médgen vil fa den gnskede effekt — at
vedkommende gjenkjenner sine symptomer som ernvdah @sykose heller enn del av den
virkeligheten som for ham oppleves sa reell. Symatioe forbundet med psykose virker som
selektive filtre som informasjonskampanjene ikkefoébi. Budskapet i annonsene vil derfor
kanskje ikke nar fram til vedkommende uansett lgaait og treffende de er laget. Om man
legger dette til grunn kan informasjonskampanjereveedre rettet mot familiemedlemmer,
helsepersonell, leerere, arbeidsgivere og andren fAghi artikkelen indikerer i likhet med
andre studier (Tanskanen, Morant et al,. 2011;deHé&/elbom et al., 2004 ) at det ofte er
andre enn pasienten selv som legger merke til egeiri pasientens vaeremate ved utvikling
av en psykose. Ved a gke disse menneskenes kunmskppykiske lidelser gker muligheten
for at de klarer & identifisere endringene somadedn psykisk lidelse. Dette igjen kan fare til
at psykosen blir oppdaget tidligere, kanskje ikkelan som selv er syk men av mennesker i

hans nettverk.
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6.0 Kritisk tilbakeblikk pa forskningsprosessen
Underveis i forskningsprosessen dukket det oppdrifager blant annet knyttet til

datasamlingen. Jeg ser i ettertid at intervjuguiclemer preg av at jeg som forsker er uerfaren.
Den kunne ogsa veert utvidet noe. I tillegg til &rsp informantene om deres tanker om
hvordan de kunne fatt hjelp pa et tidligere tiddgukunne jeg ha inkludert et spgrsmal om
informantenes «tanker rundt et bedre system ftgtapppdagelse av psykoser». Dette ville
kanskje resultert i mer utfyllende informasjon owillke faktorer pasientene savner i dagens
system. Her kan jeg ha gatt glipp av mer utfylleimdermasjon om faktorer som kan ha
medfart at pasientene ikke oppsgkte eller ikke fijdtp pa et tidligere tidspunkt. Dersom
analyseprosessen hadde startet pa et tidligeyutitts og foregatt parallelt med intervjuene
kunne kanskje dette veert oppdaget og justert silenmtervju. Jeg har veert i jobb parallelt
med utarbeidelsen av masteroppgaven og har avigkakirsaker derfor sett meg ngdt til &
dele inn forskningen i bolker. Intervjuene foregikdn bolk og analysen i neste, dog
overlappet disse bolkene mot slutten av prosegsmlysen av de fgrste intervjuene var
ferdigstilt for de tre siste intervjuene ble fotgtad noen justeringer ble gjort far de siste
intervjuene. Dessverre oppdaget jeg likevel ikkedvet for & legge til dette spgrsmalet i
intervjuguiden. Om jeg skulle gjort forskningenmgat skulle analyseprosessen blitt pabegynt
allerede etter fgrste eller andre intervju.

En annen utfordring har veert knyttet til selve imjesituasjonen. Til tross for erfaring med a
snakke med ulike typer mennesker gjennom arbeidredpaterapeut og som sykepleier
opplevdes det som utfordrende a oppna god kontakitankelte informanter i enkelte av
intervjuene. Kan hende det hadde sammenheng njed @r ny i forskerrollen og uten
intervjuerfaring. Forskning har vist at pasientexdiang VUP ofte har flere negative
symptomer (Larsen, McGlashan, et al., 1996; Perkins et al., 2005). Enkelte informanter
bar preg av a ha negative symptomer. Dette kanduvinket til at de var reserverte under
intervjuet. | slike tilfeller var det utfordrendef@til en samtale. | andre tilfeller opplevde jeg
at kontakten var veldig bra. Disse intervjuene ltesie ogsa i den mest utfyllende
informasjonen. At noen informanter gav mer utfytlennformasjon enn andre kan fgre til at
deres «stemme» blir mer framtredende i forsknindsrizdet enn andre. Jeg forsgkte & unnga
dette ved & vaere papasselig med & ga gjennoneailene fra intervjuguiden i alle

intervjuene.
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7.0 KONKLUSJON

Studien har vist at informantene mener at mangléndaeskap om psykoser bade hos pasient,
pargrende, leerere og helsepersonell har medvitlsetntidentifisering av psykotiske
symptomer. Dette kan ha fart til forsinket hjelplmhandling. Flere informanter skjulte
symptomene sine av redsel for a bli stigmatiseettédkan bety at det fortsatt er behov for
informasjonskampanijer for & redusere stigma ogkmkeskap om psykiske lidelser.
Informantene mener at informasjonsarbeidet spesigét mot ungdom bgr starte pa et
tidligere tidspunkt og pa flere arenaer enn tifettr i dag. De fleste informantene hadde sett
TIPS annonser men de ansa seg ikke i malgrupp&iPt8 og sakte derfor ikke hjelp for
psykose. Dette kan veere en indikasjon pa at infsjznakampanjene ma justeres for a na
fram ogsa til mennesker som har en psykose merikd@nselv har en opplevelse av a veere
syk. Samtidig er det et viktig poeng at symptoment psykose kan virke som selektive filtre
som informasjonskampanjene ikke nar forbi. Dermikthformasjonskampanjer kanskje

veere bedre rettet mot grupper som familie, helsgpell og leerere.

Videre forskning kan veere & utarbeide strukturspmreskjema og undersgke faktorene

kvantitativt for deretter a kunne forbedre kampaogg helsetjeneste.
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Forespgarsel om deltakelse i forskningsprosjektet

" "54 uker” -En kvalitativ studie om arsaker til ngdende hjelpesgkende atferd og
uteblitt hjelp ved fgrstegangspsykose.”

Bakgrunn og hensikt

Dette er et sparsmal til deg om a delta i en fdreisstudie for & forstd mer av hvordan pasientet em
psykoselidelse har opplevd tiden far de kom tildveting i psykisk helsevern. Malet med denne
studien er a fa frem ny kunnskap om hvordan v&mrimasjonskampanjer om tidlige tegn pa psykose
og tilgjengelighet av adekvat hjelp fungerer. Betilbud til deg som allerede er med i TIPS lidsun.

Hva innebaerer studien?

Studien innebaerer at du svarer pa en del spgrsméiordan du opplevde tiden far du kom til
behandling og om du la merke til noen av vare kaijgsa media og forteller hva dette betyr for deg.
Intervjuene vil bli tatt opp pa lydband og bli ske¢ ut som tekst. Intervjuet vil ta omkring 1 time.

Mulige fordeler og ulemper

Fordelen med a veere med i studien er at du hiifléawke behandlere i psykiatriens forstaelse av
hvordan vare informasjonskampanijer for personer lsanpsykoselidelse virker, og bidrar med
verdifull informasjon om hvordan vi kan forbedressk. Dersom vi forstar mer av hvordan pasientene
selv oppfatter og vurderer hvordan vare kampanjegérer, er det lettere a arbeide fram og forbetred
informasjonsstrategier i nye kampanjer.

Hva skjer med prgvene og informasjonen om degRen informasjonen vi samler inn vil bli behandlet
pa samme mate som i TIPS-II prosjektet. For datajesamtykke-erkleeringen der.

Lydbandene vi tar opp vil bli lagt inn i pa en ederskningsserver ved sykehuset, og som er
passordbeskyttet pc, den vesentlige informasjoiidsii hwentet ut, og deretter skrevet ut.
Lydbandopptakene vil sa bli slettet etter maks, 2ekisten vil bli slettet etter 5 ar. Informasjorsem
registreres om deg skal kun brukes slik som beskidwensikten med studien. Alle opplysningene og
prgvene vil bli behandlet uten navn og fadselsnunetier andre direkte gjenkjennende opplysninger.
En kode knytter deg til dine opplysninger gjennammavneliste. Koblingsnakkel er lagret pa eget
omrade péa sykehusets forskingsserver Dette betpysingene er avidentifisert. Det er kun
autorisert personell knyttet til prosjektet som &dgang til navnelisten og som kan finne tilbakdeq.

Det vil bli tilstrebet at en sa langt som mulig lskake & publisere resultatene pa en slik mate at
identiteten tilde inkluderte ikke kommer frem.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta i studien. Du kan nar stwlst og uten & oppgi noen grunn trekke ditt sakayk

til & delta i studien. Dette vil ikke fa konsekvensor din videre behandling. Dersom du gnskerléade
undertegner du samtykkeerklaeringen pa siste sioed®na sier ja til & delta, kan du senere trekke
tilbake ditt samtykke uten at det pavirker din gerbehandling. Dersom du senere agnsker a trekke deg
eller har spgrsmal til studien, kan du kontakte adeder TIPS Inge Joa 51515099

Ytterligere informasjon om studien finnes i kapittd A — utdypende forklaring av hva studien
innebeerer.
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Ytterligere informasjon om biobank, personvern og brsikring finnes i kapittel B — Personvern,
biobank, gkonomi og forsikring.

Samtykkeerkleering falger etter kapittel B.
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Kapittel A- utdypende forklaring av hva studien innebaerer

Alle som er med i TIPS Il studien og som vi tidligdnar registrert har hatt en lang periode pa 1 ar
eller lenger med ubehandlet psykose far de komirtifgrste behandling kan delta i denne del-studien
Det er en studie som gnsker & kartlegge hvordaemnias med psykoselidelse opplevde tiden far de
kom til behandling og om de la merke til noen axeviaformasjonskampanjer i denne tiden. Gjennom
denne studien gnsker vi & gke var kunnskap om hnorére kampanjer i media fungerer og fa
tilbakemeldinger om hvordan vi kan forbedre disBette er en utvidelse av den studien du allerede
deltar i, TIPS Il, og det er helt frivillig om dugea vil delta i denne delen av studiet eller ikRe.kan
fortsatt veere med i TIPS Il, selv om du ikke bliedn denne delen av studiet.

Fordelen med & delta er som sagt tidligere, atashuMeere med & gke kunnskapen til det psykiske
helsevern om hvordan vi kan forbedre vare inforomasjog forebyggingsstrategier og om disse
temaenes betydning for deg og andre som har psideise.

Ulempen er at det blir en del spgrsmal til du skalre pa, det vil ta ca 1 time.

Kapittel B - Personvern, biobank, gkonomi og forsiking

Personvern

Opplysninger som registreres om deg er deg eraese du gir i intervjuet. Disse opplysnhingene

vil bli koplet mot informasjon som finnes om degIPS Il sine datafiler og som du allerede har kitdra
med.

Hvis du sier ja til & delta i studien, har du téth fa innsyn i hvilke opplysninger som er regist om
deg. Du har videre rett til & fa korrigert evenlaiééil i de opplysningene vi har registrert. Dersdu
trekker deg fra studien, kan du kreve a fa slattetamlede opplysninger, med mindre opplysningene
allerede er inngatt i, eller brukt i vitenskapeljgeblikasjoner.

Forsikring
Det er ingen forsikring knyttet til studien.

Informasjon om utfallet av studien
Dersom du gnsker det, kan du be om a fa kopi #kilearbg annet som blir publisert fra studien. Du
kan i sa fall kontakte Inge Joange.joa@ihelse.net/

Studien er godkjent av REK Vest

Stavanger Universitetssykehus ved administrereird&tdr er databehandlingsansvarlig.

Rett til innsyn og sletting av opplysninger om de@g sletting av pregver

Hvis du sier ja til & delta i studien, har du téth fa innsyn i hvilke opplysninger som er regist om
deg. Du har videre rett til & fa korrigert evenlaiééil i de opplysningene vi har registrert. Dersdu
trekker deg fra studien, kan du kreve a fa slattetamlede praver og opplysninger, med mindre
opplysningene allerede er inngatt i analyser dltakt i vitenskapelige publikasjoner.
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Samtykke til deltakelse | studien

Deltakers underskrift

Jeg er villig til & delta i studien 54 uker-En kvalitativ studie om arsaker til manglende pgsiokende
atferd og uteblitt hjelp ved fagrstegangspsykose.”

Jeg samtykker til

[ ] Atdet tas opp intervju pa lydfil

(Signert av prosjektdeltaker, dato)

Prosjektmedarbeiders underskrift

Jeg bekrefter a ha gitt informasjon om studien

(Signert, rolle i studien, dato)



Vedlegg 4
INTERVJUGUIDE

VUP OG SYMPTOMER

Varighet VUP? Hvilke symptomer? Hvilke tanker hadideom hva dette kunne veere? Nar og
hvordan/hvorfor forstod du/ mistenkte du at detreimaere psykose? Var andre bekymret?

HIELPESGKING

Oppsokte du hjelp i denne perioden? Hvordan? HMedtfor/ hvorfor ikke? Hvordan fikk
du hjelp? Hvordan opplevde du hjelpen?

Oppswkte andre hjelp for deg? Hvorfor/ hvorfor iRkgkk dere hjelp? Hvordan? Hvordan
opplevde du/dere hjelpen?

KIJENNSKAP TIL TIPS

Hadde du hart om TIPS (f.eks hart om TIPS pa skajmnom helsesgster, venner/familie,
sett annonser el.l far du fikk hjelp? (Hvor? Narbktian?)

Hvilke tanker gjorde du deg angaende annonsenahi@sjonen om? (f.eks tanker om at
dette virket kjent eller at dette ikke gjelder nmetd)

Hvilken effekt hadde annonsene/ informasjonen oRSTior deg? Fortell om hva som gjorde
at du sgkte/ ikke sgkte hjelp? Hvordan fikk dugffeHvordan opplevde du hjelpen?

Har du noen tanker om hvordan informasjonen om BlRfle veert formidlet for at du skulle
lagt merke til budskapet? For at du ville tatt lkakt®

Har du noen tanker om hvordan/hvor/pa hvilken ndét&unne fatt informasjon og hjelp for
symptomene pa et tidligere tidspunkt?
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