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Abstract

The aim of this thesis was to evaluate and describe person-centred care over
the telephone to people with chronic obstructive pulmonary disease (COPD)
or chronic heart failure (CHF) and to elucidate informal carers’ experiences
of support.

The methods used in this thesis were related to the specific aims of the in-
cluded studies. Study I was a randomised controlled trial that evaluated the
effects of person-centred care delivered over the telephone to people with
COPD or CHF. The evaluation showed that person-centred support over the
telephone could mitigate the worsening of self-efficacy without increasing
the risk of adverse events for this patient group. Study II aimed to contrib-
ute to future empirical analyses of partnership by outlining the social, moral,
and cognitive forms of accountability to explore how participants engage in
negotiating and establishing partnership in a person-centred care context.
Study III was a phenomenological hermeneutical study to elucidate the
meaning of the support given and received by informal carers of relatives
with COPD or CHF. The meaning of support for these carers is twofold: it is
a self-evident strive for the good life of their relatives, and it is a wish to be
included as carers in partnership in interactions with healthcare providers.
Study IV aimed to explore associations between self-efficacy, and health
care and drug expenditure (i.e. direct costs) in patients with COPD or CHF
using longitudinal statistical methods. The findings indicate that increased or
sustained self-efficacy is associated with lower direct costs. The conclusion
of this thesis is that remote person-centred care could, through the jointly
achieved process of partnership, mitigate worsening self-efficacy in patients
with COPD and CHF. Partnership may also be understood as cooperation
between informal carers and their relatives and a wish among carers to be
included and recognised by the healthcare system.

This thesis is written in Swedish and includes a summary in English.
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Definitioner

Anhorig Jag har i denna avhandling valt att anvénda de definitioner av be-
greppen anhdrig och nérstiende som anvinds av Anhdrigas riksforbund. De me-
nar att en anhdrig dr den person som inom familjen, slikten eller vankretsen som
hjélper ndgon som pa grund av sjukdom, alder eller funktionsnedséttning inte
klarar av vardagen péd egen hand. Som anhdrig kan man vara till exempel part-
ner, forilder, barn, barnbarn, ssmmanboende, vén eller granne .

Narstaende Den person som tar emot omsorgen, varden och hjélpen fran en
anhorig, i enlighet med definitionen fran Anhorigas riksforbund. Det ar ocksé pa
detta sétt dessa personer omnamns i exempelvis Socialtjanstlagen.

Ogynnsamma héandelser Pa engelska adverse events eller clinical events, i
detta fall sjukdomsspecifik aterinldggning pa sjukhus eller dod.

Self-efficacy  Tilltro till egen formaga eller sjdlvtillit, i avhandlingen anvénds
bada termerna.

I Se https://anhorighandboken.se/vem-ar-anhorig/
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Forord

Som manga avhandlingsprojekt har dven detta projekt formats om och utvecklats
under den tid som det har pagatt, for att slutligen fa den form som det har idag.
Att ldsa en forskarutbildning har givit mig goda mojligheter att fa prova pa olika
vetenskapliga metoder, ndgot som har givit mina kunskaper bade en bredd och
ett djup, och som jag hoppas, gor avhandlingen intressant.

De fyra delstudier som utgor avhandlingen ér en del av ett storre forskningspro-
jekt, C4 (Care for ourselves). I den forsta delstudien har effekter av det person-
centrerade stod som givits i interventionen utvdrderats, den andra delstudien
grundar sig i ett intresse for partnerskap och hur partnerskap kan formas, i den
argumenteras for en metod for att analysera interaktion i vardméten och exempel
fran de personcentrerade samtal som skett mellan sjukskoterskor och patienter
under C4-studiens gang anvénds. Den tredje delstudien dr en intervjustudie som
handlar om hur anhoériga till personer med KOL och hjartsvikt erfar stod, saval
det stod som de fatt eller kanske velat fa fran sjukvéarden och hur de sjélva agerar
stod for sina narstaende. Den fjarde delstudien dr en explorativ hilsoekonomisk
studie, ddr eventuella associationer mellan tilltro till egen forméaga och kostnader
for hilso- och sjukvard undersokts.

Som specialistsjukskdterska i psykiatri har jag samtalet som mitt kanske frimsta
arbetsredskap. Det dr samtalet och mdtet som intresserat mig mest under dessa
ar, att och hur det varit mojligt att fa till goda moéten mellan ménniskor, som ta-
lats vid i telefon; dérav titeln pa avhandlingen. Stort tack till alla de som valde
att medverka i studien! Aven de méten som blev till d& jag intervjuade anhoriga
under arbetet med delstudie III var givande, och jag ar vildigt tacksam for att
dessa minniskor delat med sig av sina erfarenheter till mig.
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Bakgrund

Personcentrerad vard

Detta stycke ger inledningsvis en kortfattad historisk tillbakablick pa hur be-
greppet personcentrerad vard har utvecklats, samt en beskrivning av olika ram-
verk for personcentrerad vard. Tonvikten kommer framst att ligga pa det
ramverk som arbetats fram vid Centrum for personcentrerad vard vid Goteborgs
universitet, GPCC, eftersom det dr detta ramverk som ligger till grund foér den
intervention som utvirderas i denna avhandling.

Under de senaste artiondena har intresset okat for alternativ till det hittills domi-
nerande biomedicinska perspektivet inom varden. Flera av dessa alternativ har
ocksa fokus pa patienters delaktighet i varden. WHO slog redan 1978 fast i Al-
ma-Ata deklarationen att alla manniskor har “a right and duty to participate
individually and collectively in the planning and implementation of their health
care” (World Health Organization, 1978).

Under den senare delen av 1900-talet har det funnits en historisk och kulturell
utveckling inom vilken patientens erfarenheter gjorts centrala inom varden
(Leplege et al., 2007). Leplege et al. menar vidare att synen pa patienter som mer
autonoma ocksé inneburit ett fokus inom vard pa dels patientutbildning, dels att
aktivt involvera patienter i sin behandling. Denna utveckling ligger till grund for
att personcentrering som begrepp har kunnat véixa fram. Leplege et al. (2007)
lyfter fram den amerikanske psykologen Carl Rogers, som menade att patienten
forst och framst skulle betraktas som en person som ar expert pa sig sjélv, som
en forgrundsfigur i personcentreringens historia.

Med borjan under 1980-talet foresprakade den brittiske professorn Thomas
Kitwood en “’person-centred approach” vid varden av personer med demenssjuk-
dom. Kitwood menade att personlighet (personhood) dr ndgot som borde betrak-
tas som ett i grunden socialt fenomen eftersom det handlar om hur ménniskor
blir till i relation till andra. Men det finns ocksé ett etiskt krav som &r forknippat
med detta att vara en person. En person har en sirskild status och fortjdnar en
viss respekt. Kitwood menade dérfor att man vid varden av personer med de-
menssjukdom skulle frimja mellanménsklig interaktion och arbeta pa ett sétt dar
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man moéter personen med respekt och bar dennes historia (Fazio et al., 2018;
Kitwood & Bredin, 1992).

Personcentrerad vard idag

Det har utvecklats olika inriktningar inom de teorier om vard som har en oriente-
ring mot deltagande och medbestimmande och som fokuserar péd patient eller
person. I en dversiktsartikel har Hakansson Eklund et al. (2019) beskrivit skillna-
derna mellan person- och patientcentrerad vard och dér funnit att det finns
manga likheter mellan de olika inriktningarna, men att det finns en betydande
skillnad i vilket utfall som efterstrivas. Dar den patientcentrerade varden har
som mal att skapa ett funktionellt liv for patienten har den personcentrerade var-
den ett meningsfullt liv for patienten som mal. Hékansson Eklund et al. (2019)
beskriver vidare att det finns nio teman som &r ndrvarande inom bada inriktning-
arna och att dessa vid en forsta betraktelse kan sdgas vara ganska lika till inne-
héll oavsett inriktning. De nio teman som aterfinns inom savél patient- som
personcentrerad vard dr foljande: empati, respekt, engagemang, relation, kom-
munikation, delat beslutsfattande, holistiskt fokus, individualiserat fokus samt
samordnad vard (Hakansson Eklund et al., 2019).

Det har utvecklats olika ramverk for att beskriva hur arbetet med personcentre-
rad vard kan gé till. I Storbritannien utgar Brendan McCormack och Tanya
McCance (2006) 1 sitt ramverk fran fyra begrepp: forutsittningar, vardmiljon,
den personcentrerade processen samt forvantade utfall. Forutsittningar handlar
om vilka egenskaper som sjukskéterskan har, sdsom exempelvis att vara profess-
ionellt kompetent, att ha utvecklat mellanménskliga féormégor och att vara hén-
given sitt arbete. Vardmiljon handlar om den kontext i vilken varden bedrivs och
innefattar exempelvis att det finns en vélavvagd blandning av formagor hos per-
sonalen, att det finns system som underldttar delat beslutsfattande och att det
finns en stottande organisation. Den personcentrerade processen innefattar bland
annat ett arbete med patientens vérderingar och uppfattningar, att sjukskdterskan
har en sympatisk nirvaro och att delat beslutsfattande anvénds. Forvéantade utfall
dr exempelvis att vara néjd med den givna varden, delaktighet i varden och en
kénsla av védlbefinnande.

Vid Goéteborgs universitet har Centrum for personcentrerad vard, GPCC, sedan
2009 ett uppdrag att beskriva och utvérdera personcentrerad vard. Inom GPCC
utgér den personcentrerade varden fran en etik och en syn pa ménniskan som en
relationell varelse som blir till i relation med andra. Etiken hdmtar inspiration
fran den franske filosofen Paul Ricoeur och hans lilla etik som innebér en ”stra-
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van efter det goda livet, med och for andra, i réttvisa institutioner” (Ekman,
2022; Riceeur, 1994, s. 172). Tillimpningen av etiken beskrivs i tre rutiner, eller
hornstenar, for den personcentrerade vardens genomforande, ddr den dmsesidiga
respekten, partnerskapet, dr utgdngspunkten. Forst och framst ska utrymme ges
for patientens berittelser, ddrmed initieras partnerskapet och kdnnetecknas av att
personalen, exempelvis sjukskoterskan lyhort lyssnar. Dérefter foljer att utveckla
partnerskapet i en varsam dialog, dir patientens hinder, mdjligheter, inre och
yttre resurser identifieras under samtalet (ett eller flera) i planeringen av patien-
tens hélsoplan. Partnerskapet ska till sist sdkerstillas genom att 6verenskommel-
sen dokumenteras i en hilsoplan i patientens journal och goras tillgénglig for
bada parter (Ekman et al., 2011).

Personcentrerad vard som en handlingsetik

Personcentrerad véard kan ses som en process som bejakar ménniskans resurser
och livskraft, &ven om hen &r svart sjuk. Processen genomsyras av dmsesidig
respekt och av att deltagarna som kan vara en patient och en sjukskdterska till-
sammans i partnerskap planerar och genomfor behandling, omsorg, rehabilite-
ring och vard (Ekman et al., 2020). Interventionen i denna avhandling, utgar fran
att hdlso- och sjukvérdpersonalen i varje kontakt forsoker forstd och handla i
enlighet med etiken, ndmligen strdvan efter hilsa och vilbefinnande tillsammans
med och for patienten (Ekman, 2022). Det kan i enskilda situationer vara vikti-
gare att folja sin overtygelse om vad som &r gott for patienten istéllet for att hin-
visa till regler eller vardprogram/PM. Sjdlvklart sammanfaller ofta innehallet i
vardprogram med vad som é&r gott for patienten i den enskilda situationen, men
om sa inte ar fallet dr etiken 6verordnad. Den personcentrerade varden ska inte
ses som en manual menar Kristensson Uggla (2022) utan som en etisk héllning
som blir till en etik inbdddad i en praktik. Etiken ska alltsa kunna hjélpa oss
hilso- och sjukvéardspersonal att fatta rittvisa beslut i situationer av stor osédker-
het. Som grund for beslutsfattandet finns ocksa det partnerskap som patient (och
i forekommande fall anhdriga) och sjukskdterska utvecklat och som i sin tur har
sin grund i den dialog som fors dem emellan (Ekman, 2022). Dialogen baseras
pa en Omsesidig och respektfull relation mellan patient och sjukskoterska
(Ekman et al., 2011). Aven om lyssnandet ir helt centralt i ett personcentrerat
arbetssétt dr ocksa den kunskap som utvecklats inom medicinen och andra hél-
sovetenskaper viktig for tolkningen och for planering av vard och behandling.
Via patientberéttelserna kan till exempel patientens tolkning av sina symptom
utldsas. Symptom dr obehag som en person upplever som foljd av sjukdom:
smirta, trotthet, aptitldshet med mera. Aven om specifika symptom ofta fore-
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kommer vid vissa sjukdomar, till exempel tungt att andas vid astma, kan ménni-
skor uppleva dem olika och dven om symptom ofta hor ihop med vissa sjukdo-
mar &r det inte alltid s&. Patienten beréttar till exempel hur intensiva symptomen
ar, hur linge och hur ofta de varat. I beréttelsen finns alltsé vardefull information
om symptom, men data av mer “objektiv”’ karaktdr som puls, blodtryck och re-
sultat fran blodprov och rontgenundersdkningar insamlas ocksa. Tillsammans
med beskrivningen av symptom ger denna data underlag for diagnos, en bild av
forbattring eller forsdmring i tillstdndet, men ocksd vérdefull information om
effekter och bieffekter av behandlingen (Wallstrom & Ekman, 2018).

Personcentrerad vard pa distans

Att ge personcentrerad vard pa distans var inte utvérderat i storre omfattning nér
arbetet med detta forskningsprojekt inleddes. Wildevuur och Simonse (2015)
genomforde en Gversiktsstudie i syfte att underséka hur personcentrerad inform-
ations- och kommunikationsteknologi anvéndes vid vérd av ett antal sjukdoms-
tillstdnd, daribland hjéart-kérlsjukdomar och langvariga respiratoriska sjukdomar
sasom KOL. Det var fa av de studier som de inkluderade i sin 6versikt som fullt
ut genomforde personcentrerad vard, dven om en del av studierna inneholl del-
komponenter som Wildevuur och Simonse menade kunde relateras till person-
centrering sdsom att planera for rehabiliteringsovningar eller ett delat
beslutsfattande.

Néara vard

Omstéllningen till ndra vard som pagar i Sverige sedan ett antal ar syftar enligt
propositionen Styrande principer inom hdlso- och sjukvdrden och en forstdirkt
vdrdgaranti (Prop. 2017/18:83) bland annat till att forstirka och utveckla primér-
varden som forsta linjens sjukvard som ett sétt att battre mota de framtida utma-
ningar som hélso- och sjukvérden star infor. Mojligheterna att stodja personer
med langvariga sjukdomstillstaind vars behov ofta dr komplexa lyfts upp som
kénnetecknande for en modern hélso- och sjukvard och dven som ett omrade dar
svensk hilso- och sjukvérd hittills inte lyckats sé vil i jamforelse med andra 1dn-
der. Det ses i1 propositionen dven som viktigt att mdta de behov och forvéntning-
ar som finns hos befolkningen nir det giller synen pa delaktighet och
tillgénglighet (Prop. 2017/18:83).

I utredningen God och néra vard (SOU 2020:19) beskrivs hur patienter som med-
skapare ofta dr en forbisedd resurs i varden och att en modern hélso- och sjuk-
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vard behover kunna utgd fran de behov och resurser som patienterna och deras
anhoriga har. Omstdllningen till ndra vard framstélls som ett skifte ”frdn att se
patienter som mottagare av vdardtjdnster till ett gemensamt partnerskap” (SOU
2020:19, s. 107). Sveriges kommuner och regioner (SKR) menar att ndra vard
innebdr ett fordndrat forhallningssétt med fokus pé person och relation istéllet for
pa organisation. SKR beskriver vidare utveckling av egenvard, framforallt for
personer med langvariga sjukdomstillstdnd, som en framgéangsfaktor for den néra
varden och de menar att personcentrering ska vara ett vigledande forhallnings-
sdtt 1 organisationen (Sveriges Kommuner och Regioner, 2022). Den néra varden
beskrivs av SKR som vard som utgér fran individens behov och som ér tillgang-
lig. Dessutom pekas personcentrerad vard ut som en hornpelare i omstéllningen
till néra vard (Sveriges Kommuner och Landsting, 2018).

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys har i uppdrag att utvirdera omstéll-
ningen till god och nira vard. De skriver i en delrapport frén 2021 att “tillgdng-
ligheten, delaktigheten och kontinuiteten i vdrden sammantaget inte blivit
bdttre” (s. 39) ur ett patientperspektiv. De menar ocksé att nir det kommer till
personcentrering, att i stdd till egenvérd eller vard som &r anpassad utifran ens
behov och dnskemal, verkar erfarenheterna fran patienter vara simre &n nir det
géller att fi vara delaktig i beslut eller att fa information (Myndigheten for vard-
och omsorgsanalys, 2021).

Partnerskap

Partnerskap ar ett centralt begrepp inom omvardnad och inte minst inom den
personcentrerade varden. Relationen mellan sjukskéterska och patient eller mel-
lanménskliga relationer har varit ett &terkommande intresse for omvardnadsteor-
etiker som till exempel Hildegard Peplau, Ida Orlando och Joyce Travelbee dven
om de inte alltid talat om relationen i termer av partnerskap. Travelbee (1963)
menade att grunden for att skapa en god relation mellan sjukskdterska och pati-
ent dr en mellanménsklig process som bygger pa ett intresse for och omtanke i
relation till andra, pa empati, sympati och medmaénsklighet, en icke-domande
instdllning samt en grundldggande respekt for den andre som en unik manniska
(Travelbee, 1963, s. 70).

Gyllensten et al. (2020) har utvirderat de forsta 27 interventionsstudierna som
gjorts inom GPCC, och forfattarna har bland annat utforskat innehallet i de ut-
vérderade interventionerna. Partnerskapet beskrivs dven hir som en av tre horm-
stenar inom personcentrerad vard. Gyllensten et al. menar att informanterna, i
detta fall de forskare som var ansvariga for de respektive interventionsstudierna,
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beskriver partnerskapet pa ett konsekvent sitt &ven om kontexten dér intervent-
ionerna genomforts kan variera. Partnerskapet innebar 6msesidig respekt, sam-
arbete och overenskommelser med patienterna och det manifesterades genom
individuella moéten eller genom peer support fran andra patienter. De utvirderade
interventionerna inneholl dven strategier for att dver tid uppratthélla samarbete
med patienterna (Gyllensten et al., 2020).

Termen partnerskap anvinds aterkommande i omvérdnadslitteraturen for att be-
skriva relationen mellan patient eller i forekommande fall klient och sjuksko-
terska eller annan vardgivare. Ett antal konceptanalyser har genomforts for att
utrdna vad begreppet kan innebidra av exempelvis Gallant et al. (2002), Bidmead
och Cowley (2005), Jang (2020), Hook (2006) och Splaine Wiggins (2008). Gal-
lant et al. (2002) vill i sin analys belysa bakgrunden till att relationen mellan
sjukskdterska och klient beskrivs i termer av partnerskap och de menar att det
har sin grund i en politisk och ekonomisk utveckling i samhallet. Begreppet har
utvecklats i takt med att samhéllet under ett antal decennier rort sig i en mer jaim-
lik och demokratisk riktning. Samhéllsutvecklingen har ocksé givit avtryck inom
hilso- och sjukvérden dar storre sjdlvbestimmande och autonomi for patienter
har efterfragats. Hilso- och sjukvarden ska kunna informera patienter om vilka
for- respektive nackdelar som finns med olika former av behandlingar och val
for varden. Genom att gora det laggs grunden for det som forfattarna menar ar en
forutsittning for partnerskap, formagan att kunna gora informerade val och utdva
en storre grad av ansvarstagande.

Partnerskapet kan betraktas bdde som struktur och som process enligt Gallant et
al. (2002) och partnerskapets struktur ar dess olika faser, en inledande fas och en
arbetsfas. Till grund for partnerskapet ligger ett sjukdoms- eller hilsorelaterat
bekymmer och i den inledande fasen utforskas detta bekymmer. Under den inle-
dande fasen forhandlas dven kring roller, ansvar och handlingar. Under arbetsfa-
sen sker kunskapsdelning dér sjukskoterskan bidrar med omvardnadskunskap
och klinisk expertis och patienten bidrar med erfarenhetskunskap. Partnerskapets
process handlar om det sitt som sjukskoterska och patient gemensamt interage-
rar och nyckelfaktorer i denna process ar forhandling och delande av makt
(Gallant et al., 2002). Den huvudsakliga konsekvensen av partnerskap ér enligt
Gallant et al. (2002) “client empowerment” (s. 154) vilket de menar innebér en
forbattrad formaga hos patienten att agera a sina egna vignar genom sadant som
starkt kontroll, tilltro till egen formaga eller stérkt sjélvfortroende.

Bidmead och Cowley (Bidmead & Cowley, 2005) vill med sin konceptanalys
undersdka vad partnerskap innebér i praktiken och de foreslar en definition av
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partnerskap som “ett respektfullt, forhandlade sdtt att arbeta tillsammans som
maojliggor val, delaktighet och rittvisa, inom en drlig, fortroendefull relation
som bygger pd empati, stéd och émsesidighet” (s. 208, egen Oversittning).

Hook (2006) har i sin analys utgétt frdn centrala attribut for begreppet partner-
skap som definierats inom tidigare forskning om begreppet, och sedan undersokt
hur forekommande dessa attribut &r i litteratur om partnerskap. Dessa centrala
attribut for partnerskap ér delat beslutsfattande, relation, professionell kompe-
tens, delad kunskap, autonomi, kommunikation, deltagande samt delad makt (s.
137, egen Oversdttning). Hook menar att partnerskap &r en process dér en relation
utvecklas over tid mellan sjukskoterska och patient. Genom delad kunskap, 6kad
autonomi och delat beslutsfattande leder processen till forstarkt egenvéardsfor-
maga och forbattrade hilsoutfall hos patienten (2006).

Sammanfattningsvis dr det mycket som talar for att utvecklingen mot att relat-
ionen mellan sjukskdterska och patient bendmns i termer av partnerskap har sin
grund i en samtidig utveckling inom samhillet mot mer inflytande och demokrati
sasom Gallant el al. (2002) foreslar. Aven inom svensk sjukvard ska respekt och
delaktighet vara forutsattningar for den vard som ges. I den sé kallade portalpa-
ragrafen 1 Hélso- och sjukvardslagen fastslés att ”Vdrden ska ges med respekt for
alla ménniskors lika virde och for den enskilda ménniskans virdighet” (SFS
2017:30, 3 kap. 1§) och i Patientlagen (SFS 2014:821, 5 kap. 1§) anges att ”Hdlso-
och sjukvadrden ska sa langt som mdjligt utformas och genomféras i samrdad med
patienten”.

Tilltro till egen formaga

Detta projekt baseras pd hypotesen att det &r mojligt att skapa relation med pati-
enter genom stdd och samtal via telefon, ett stod som syftar till att stirka patien-
tens tilltro till sin egen formaga att hantera sitt sjukdomstillstand. Tilltro till egen
formaga, sjélvtillit, eller self-efficacy som begreppet kallas pa engelska, ar ett
begrepp som myntades av psykologen Albert Bandura (Bandura, 1977, 1982).
Begreppet handlar om i vilken grad en individ 4r dvertygad om att hen kan ut-
fora en sérskild handling under specifika omstandigheter. Inom hélso- och sjuk-
vard och inom forskning om hélso- och sjukvérd har begreppet kopplats till
egenvard vid langvariga sjukdomstillstand. Enligt Bandura (Bandura, 1977, 1982)
bidrar fyra faktorer till en persons tilltro till sin egen férmaga: mastery experi-
ences (tidigare erfarenheter av framgangar), vicarious experiences (observationer
av andra ménniskors framgéangar), verbal persuasion (uppmuntran och positiv
muntlig aterkoppling frén en professionell eller fran en annan person man har
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fortroende for) och emotional arousal (positiva eller negativa upplevelser som
paverkar en persons bedémning av sin formaga). En persons tilltro till sin egen
formaga kan enligt Bandura (Bandura, 1977, 1982) péaverkas genom dessa olika
faktorer, exempelvis stirks en persons tilltro genom att personen klarar av att
genomfora mél som hen sjélv har satt upp, om hen hor talas om nidgon annan i en
liknade situation som klarat av ndgot de foresatt sig eller genom att personen
uppmuntras av ndgon om att den kan klara av négot.

Nir det géller langvariga sjukdomstillstand har tilltro till egen formaga setts som
en viktig komponent som ligger bakom forbattring av savil egenvard som hélso-
status. Olika slags interventioner kan paverka en persons tilltro till egen forméga,
vilket sedan leder till forbattringar i hdlsosamma beteenden och ger béttre hélso-
utfall (Lorig & Holman, 2003; Marks et al., 2005a). Marks et al. (2005b) menar
att interventioner som syftar till att stiarka en persons tilltro till egen forméaga
bland annat bor innehalla strategier for att identifiera och forstirka en persons
datida och nuvarande prestationer och framgangar men ocksa for att ge positiv
forstarkning av personens anstrangningar.

For personer som drabbats av akut kranskérlssjukdom (instabil angina eller hjért-
infarkt) visade det sig i en randomiserad kontrollerad studie att personcentrerad
véard kunna oka tilltron till egen formaga. Utgédngspunkten for den personcentre-
rade interventionen var patientens berdttelse och den av patient och vardteam
gemensamt skapade hilsoplanen. Efter att patienten skrivits ut frén sjukhuset
fortsatte uppfoljningen genom vardkedjan med planerade besdk inom dppenvérd
och primérvard dér hélsoplanen och uppsatta mél diskuterades och reviderades
vid behov (Fors et al., 2015).

En 6kning av tilltro till egen formaga kan gora att patienter med hjértsvikt pa ett
battre sitt kan anvénda sig av strategier for egenvérd i sina vardagliga aktiviteter
(Ha et al., 2018; Spaling et al., 2015). Hos patienter med hjart-karlsjukdomar har
hogre tilltro till egen formaga setts forbattra foljsamheten till rekommenderade
nivaer av fysisk aktivitet och dietrekommendationer (Sol et al., 2011).

Aven bland patienter med KOL har tilltron till egen formaga beskrivits som en
av de psykologiska forklaringsfaktorerna bakom en forbéttrad egenvard av sjuk-
domen (Disler et al., 2012; Warwick et al., 2010). Hog tilltro till egen féormaga
har dven kopplats samman med savél minskande nivéer av depression och oro
eller &ngest som minskande andfdddhet (Simpson & Jones, 2013). Tilltro till egen
formaga har dven rapporterats ha en viss positiv sammankoppling med hilsorela-
terad livskvalitet (Selzler et al., 2020) bland personer med KOL.
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Att leva med ett langvarigt sjukdomstillstand

Att leva med ett langvarigt sjukdomstillstind har beskrivits som en pagéende
och stiandigt fordanderlig process med skiftande perspektiv dar personen antingen
har sjukdomen eller vilbefinnande i forgrunden. Aven om sjukdomstillstdndet
kan kénnas avldgset behdver hanteringen av det vara ndrvarande (Paterson,
200I).

Den okade forekomsten av ldngvariga sjukdomstillstdnd sdsom KOL eller kro-
nisk hjartsvikt forvintas bli en av de stora utmaningarna for framtidens hélso-
och sjukvard virlden 6ver. KOL har en uppskattad global forekomst pa cirka tio
procent, dven om forekomsten dr svar att uppskatta pa grund av den forekom-
mande underdiagnostiseringen (Global Initiative for Chronic Obstructive Lung
Disease, 2022). Den globala forekomsten av kronisk hjartsvikt uppskattas till en
till tva procent av befolkningen, men dven vad géller kronisk hjértsvikt finns ett
forbehall om att det formodligen féorekommer underdiagnostisering (McDonagh
et al., 2022). I Sverige riknas KOL och kronisk hjartsvikt som folksjukdomar
och forekomsten av KOL uppskattas till sju procent i befolkningen (Backman et
al., 2020). For kronisk hjértsvikt berdknas forekomsten vara cirka tva procent av
befolkningen, men hos personer som ar over 8o ar ar forekomsten s hog som tio
procent (Socialstyrelsen, 2018a; Zarrinkoub et al., 2013).

Hur det ar att leva med KOL och kronisk hjértsvikt ar sjalvklart en individuell
och unik upplevelse men det finns dndé flera likheter mellan tillstanden som
bada &r forknippade med hog sjuklighet och hog dodlighet och stor paverkan pa
dagligt liv och aktiviteter (Rabe & Watz, 2017; World Health Organization,
2008). Det &r vanligt att en person kan ha bidde KOL och samtidigt hjartsvikt
(Chen et al., 2015) och det kan vara svart att diagnosticera tillstdnden korrekt,
eftersom det finns ménga likheter mellan dem vad géller symptom (Le Jemtel et
al., 2007).

Lag livskvalitet med symptom sédsom fatigue, andfaddhet och éngest ar vanligt
vid KOL eller kronisk hjértsvikt (Theander et al., 2014) och nagot som ofta leder
till sjukvardsbesok eller sjukhusinldggningar. Det dr ocksé vanligt att kénna osé-
kerhet kring sin sjukdom och for den som lever med KOL finns ocksé ofta upp-
levelsen av att leva med ett stigma, d& sjukdomen ibland anses vara
sjalvforvallad (Ali et al., 2018; Dudas et al., 2013; Strang et al., 2014).

Den som lever med KOL far aterkommande forsdmringar i sitt sjukdomstill-
stand, sa kallade exacerbationer, ofta orsakade av en virusinfektion eller en bak-
teriell infektion och dér hosta och slemproduktion dkar vilket kan innebira en
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allmén sjukdomskinsla och 6kad dyspné?. Ibland kriver dessa exacerbationer
sjukhusvard och i sin forlangning kan de ocksa leda till minskad fysisk aktivitet,
somnstorningar och en 6kad risk for att drabbas av angest och depressioner
(Miravitlles & Ribera, 2017). Den som lever med KOL tvingas ocksa bli mycket
medveten om sin andning, ndgot som personen kanske tidigare i sitt liv tagit for
givet. Over tid kommer perioder av andfiddhet oftare, kanske gldmmer personen
av sig och ror sig for fort och far da sedan pausa och komma i kapp med and-
ningen. Detta har beskrivits som att kénna sig fangad i sina egna lungor (van der
Meide et al., 2020).

Ocksé for den som lever med kronisk hjértsvikt praglas vardagen av andfaddhet,
vilket tillsammans med trotthet sétter granser for vilka aktiviteter som kan utfo-
ras, och personen tvingas att forsoka hitta nya strategier for sina dagliga aktivite-
ter. Rédsla och osdkerhet kan ocksa leda till att tvivel pa den egna formagan,
nagot som kan leda till social isolering (Ekman et al., 2000; Pihl et al., 2011) .

Egenvard

Pa engelska anvinds begreppen self-care och self-management som bada kan
relateras till det som pa svenska kallas for egenvard. Self-care definieras i
MeSH? pé foljande sétt “Caring for self when ill or positive actions and adopt-
ing behaviors to prevent illness” (National Library of Medicine, u.4.-a) och self-
management som "Individual's ability to manage the symptoms, treatment, phys-
ical and psychosocial consequences and lifestyle changes inherent in living with
a chronic condition. Efficacious self-management encompasses ability to moni-
tor one's condition and to affect the cognitive, behavioral, and emotional re-
sponses necessary to maintain a satisfactory quality of life” (National Library of
Medicine, u.4.-b).

I den svenska Oversdttningen blir self-care egenvdrd medan self-management
Oversdtts som sjdlvstyrning, men jag menar att termen egenvard anvénds pa
svenska dven nir de formagor som beskrivs i1 den engelska definitionen av self-
management asyftas, som exempelvis att hantera symptom och genomfora
livsstilsforandringar eller anpassa sin vardag utifran tillstandet.

2 Dyspné, andndd, en kénsla av att ha svart att andas. Dyspné kan beskrivas som andfaddhet, and-
ningssvarigheter, trangt i brostet, lufthunger eller en kénsla av att halla pa att kvavas

3 MeSH, Medical Subject Headings dr National Library of Medicines ordbok som anvinds for att
indexera vetenskapliga artiklar. Pa svenska finns Karolinska Institutets motsvarighet, Svensk MeSH
dér soktermerna Oversitts fran engelska till svenska
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Inom omvérdnad beskrivs ofta egenvard utifran Dorothea Orems teorier. Orem
definierar egenvard (self-care) som “the practice of activities that individuals
initiate and perform on their own behalf in maintaining life, health, and well-
being” (Orem, 1991, s. 117), alltsd de aktiviteter som ménniskor pa egen hand
initierar och utfor i syfte att upprétthalla liv, hédlsa och vilbefinnande. Orem me-
nar vidare att ménniskor i vissa situationer inte &r i stand att utfoéra egenvard och
det blir da sjukskoterskans uppgift att kompensera for denna bristande egen-
vardsformaga och hjélpa individen och dennes anhoriga att aterfa sin formaga till
egenvard (Kirkevold, 1994).

Riegel, Jaarsma och Stromberg beskriver i sin teori ”Self-care in chronic illness”
(Riegel et al., 2019; Riegel et al., 2012) egenvard som process for att upprétthélla
hilsa genom forbyggande praktiker och genom att hantera sjukdom. De menar
att egenvardsprocessen kan forstds som uppdelad i tre sammankopplade delar,
self-care maintenance, self-care monitoring och self-care management. Main-
tenance, underhéllet, &r de beteenden som en person anvinder som upprétthaller
dennes hélsa sdsom exempelvis motion, god somn eller att ta medicin. Monito-
ring, dvervakning, innebér att vara uppmaéarksam pé fordndringar av symptom
och tecken som att rutinméssigt registrera fordndringar eller genomfora testning.
Management, hantering, innebér att justera sitt beteende i relation till resultaten
fran tester eller utifran symptom som kénts igen, som att justera medicinering,
forandra sina aktiviteter eller s6ka hjilp fran hélso- och sjukvérd.

For personer med KOL sévidl som for personer med kronisk hjartsvikt spelar
egenvard en viktig roll (Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease,
2022; McDonagh et al., 2022). Fysisk aktivitet rekommenderas som en del av
rehabiliteringen vid bade KOL och kronisk hjartsvikt. Ibland ges rekommendat-
ioner angdende kost, sdsom energitét kost, det dr inte alltid 1att att dta mycket for
den som &r andfadd och trott. For bada grupperna rekommenderas ocksé att for-
soka undvika infektioner, vilket kan leda till begransning av sociala aktiviteter
for att undvika att bli smittad av olika virus. Dessutom behdver den sjuke kunna
ta sina mediciner pa rétt sitt och kidnna igen tecken pé forsdmring i sitt tillstand,
for att veta nar kontakt behover tas med hélso- och sjukvéarden. Utbildningsinsat-
ser som syftar till att stirka egenvarden men ocksa stod och utbildning till anho-
riga rekommenderas (Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease,
2022; McDonagh et al., 2022; Socialstyrelsen, 2018a, 2018b). De internationella
riktlinjerna fér KOL och hjértsvikt menar att hilso- och sjukvéarden behover ga
bortom informationsstadiet for att kunna moéjliggdra egenvard. Det racker alltsa
inte med att ensidigt informera och ge goda rad, utan hélso- och sjukvarden bor
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fokusera pa att stirka den egna motivationen hos patienterna och méjliggora for
dem att vara mer aktiva inom sin egen vard och behandling.

Egenvard och stéd fran anhoriga

Anhoriga till personer med ladngvariga sjukdomstillstind spelar ofta en bety-
dande roll genom det stdd, savil praktiskt som emotionellt, som de ger till sina
slaktingar eller ndrstdende. Manga kénner sig emellertid frustrerade och osikra,
varfor det ocksé ar viktigt att uppméarksamma vilken form av stéd anhoriga far
och onskar fa fran sjukvarden.

Stod kan sdgas bestd av tva olika dimensioner, en konkret, pataglig och mer all-
mén dimension och en mer abstrakt och individuell dimension enligt Stoltz et al.
(2007), som genomfort en konceptanalys av begreppet stdd i relation till anho-
riga som vardar en dldre familjemedlem. Den allménna dimensionen innefattar
utbildning, avlastning eller ekonomiskt stod, sddant som kan 6ka den anhdriges
kompetens eller kapacitet for att varda. Den individuella dimension berdér den
anhoriges anpassningsformaga eller vilket utrymme och mojlighet personen har
for att verbalisera de kinslor som vardandet vécker (Stoltz et al., 2007).

I Europa visar undersdkningar att en av tre personer ger stod eller vard till famil-
jemedlemmar eller andra som personen har en nédra koppling till. I Sverige upp-
skattas det att ndstan 40 procent av personer dver 18 ar ger stod, hjédlp och vard
pa regelbunden basis (Verbakel et al., 2017). Enligt Socialtjanstlagen kap. 5 § 10
(SFS 2001:453) ska den som vardar en nirstaende ha ritt till stod fran kommu-
nen, denna hjélp kan exempelvis bestd av stod- och informationsgrupper, avlast-
ning i hemmet eller korttidssinsatser utanféor hemmet f6r den som é&r sjuk .

Anhoriga har en viktig roll i att stodja personer med KOL eller hjértsvikt i egen-
vard och att hjélpa till med vardagliga aktiviteter (Bryant et al., 2016; Buck et al.,
2018; Kitko et al., 2020). For den som lever med hjértsvikt kan hjélp frén anho-
riga leda till farre inldggningar pa sjukhus (Luttik et al., 2005). For personer som
lever med KOL kan den anhdrige positivt paverka till exempel rokstopp och att
forskrivna ladkemedel tas som de ordinerats (Trivedi et al., 2012).

Den anhorige som ger vard och stdd at en person med ett langvarigt sjukdoms-
tillstand kan ibland kdnna att vardandet blir en borda (Burton et al., 2012; Garlo
et al., 2010; Stromberg & Luttik, 2015). Det finns ocksa studier som visar att an-
horiga kan ha en okad risk att utveckla depression men dven att de dr mindre
benigna att soka vérd for sin egen del (Badr et al., 2017; Berglund et al., 2019).
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Tidigare studier har visat att det har saknats kunskap om vilka behov som den
som vardar en nérstdende kan tinkas ha, i form av exempelvis stdd eller avlast-
ning (Caress et al., 2009). Anhoriga upplever att deras erfarenheter inte tas pa
allvar, och att de inte far tillracklig radgivning vilket kan gora att de blir osékra i
sin stodjande roll (Siltanen et al., 2019). Micklewright och Farquhar (2020) kon-
staterar att anhodriga ofta inte far det stod som de sdger sig behdova exempelvis
vad géller tillhandahallandet av information.

Hélsoekonomi och kostnader for vard vid langvariga
sjukdomstillstand

Syftet med hdlsoekonomiska utvarderingar ar att skapa underlag for beslut om
hur samhaéllets begrénsade resurser kan gora mest nytta. Vid beslut kring priori-
teringar ska ménniskovérdesprincipen och behovs- och solidaritetsprincipen
viagas samman med kostnadseffektivitetsprincipen, den senare dr underordnad de
andra principerna (Folkhidlsomyndigheten, 2022; Prop. 2017/18:83). Man brukar
skilja pa direkta och indirekta kostnader vid hilsoekonomisk utvérdering. Di-
rekta kostnader dr kostnader for forbrukning av resurser for vard och behandling
medan indirekta kostnader ar de resurser som gér indirekt forlorade i relation till
sjukdom eller ohilsa, sasom forlorad inkomst eller produktionsbortfall (Rice,

1967).

Framover forvintas forekomsten av langvariga sjukdomstillstdnd, sasom KOL
och hjartsvikt, att 6ka beroende pa att medellivslingden forviantas 6ka. For KOL
forklaras en del av den forvintade 6kade forekomsten med att sjukdomstillstan-
det tros 6ka hos kvinnor. Aven kostnaderna for hilso- och sjukvérd for dessa
tillstdnd forvintas att oka (Bundkirchen, 2004; Global Initiative for Chronic
Obstructive Lung Disease, 2022; McDonagh et al., 2022).

For bade KOL och hjértsvikt dr det svart att uppskatta kostnader globalt, bero-
ende pa under- och feldiagnosticering men inom Europa uppskattades de direkta
kostnaderna for hélso- och sjukvard for KOL vara 23,3 miljarder euro for ar 2011
(European respiratory society). For hjartsvikt uppskattades den arliga kostnaden
till att vara en till tva procent av totalkostnaden for hilso- och sjukvarden i
industrialiserade lander, med en tendens till framtida Skning (Bundkirchen,
2004).

I Sverige uppskattades for ar 2013 de direkta arliga kostnaderna vid vard av KOL
till att vara i medel 13 179 euro per patient (referenspopulationens kostnad var 2
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716 euro per patient, vixelkursen 1 euro motsvarade 8 svenska kronor) (Lisspers
et al., 2018), dé forklarades stora delar av dessa kostnader av sjukhusinldggningar
som var relaterade till samsjuklighet hos populationen. Kostnaderna for svensk
hilso- och sjukvard for patienter med hjartsvikt uppskattades till 8,86 miljarder
for ar 2014 (Boman et al., 2021), omréknat till euro motsvarar detta ca 5 500 euro
per patient, baserat pa tva procents prevalens och tio miljoner invénare.

En nyligen publicerad oversiktsartikel (Nkhoma et al., 2022) dver effekter av
personcentrerade interventionsstudier visar att relativt fa av dem (6 av 55) rap-
porterar om vilken effekt den personcentrerade interventionen har haft pa kost-
nader for hélso- och sjukvard. Det saknas saledes kunskap om vilka effekter som
en personcentrerad intervention och dess utfall, sdsom forbéttrad tilltro till egen
formaga, har for effekt i relation till kostnader for hélso- och sjukvéard.

Sjukvard som ges pa distans

Inom omrédet telehilsa eller telemedicin finns en méngd olika definitioner och
begrepp, vilket i sig gor det svart att jaimfora olika slags interventioner inom om-
radet, eftersom de kan ha utforts pa olika sitt eller ha olika innehdll men dnda
samlas under samma begreppsliga tak. Begrepp som telemedicin, telehdlsa, e-
hélsa och m-hilsa féorekommer och de har alla delvis olika innebérder och an-
vander sig av olika slags teknologier. Telemedicin och telehdlsa ar ofta mer av
paraplybegrepp medan e-hdlsa handlar om vard eller olika applikationer som
man far tillgang till via nétet, som journaltjanster, digitala virdmdten och lik-
nande, m-hilsa handlar ofta om applikationer eller 16sningar som finns tillgdng-
liga i mobiltelefonen (Bashshur et al., 2011).

I Sverige ar det bland befolkningen i sin helhet vanligt att anvénda digitala vard-
tjdnster, men anvindandet dr lagre bland de éldre aldersgrupperna och dr som
lagst bland de som dr fodda pa 1920- och 1930-talet, dér tva tredjedelar inte an-
véander digitala vardtjanster (Internetstiftelsen, 2022).

En del av den forskning rérande sjukvard som ges via telefon som har gjorts i
svensk kontext handlar om radgivning som ges av sjukskdterskor via telefon vid
den nationella sjukvardsradgivningen, 1177, som &r ett samarbete mellan landets
regioner. Sjukskoterskorna bedomer sjalvstindigt vardbehov, utfor triage samt
ger rad for egenvard. Ofta &r detta den forsta kontakten som allménheten har
med hélso- och sjukvarden, framforallt vid vardbehov som uppstar utanfor kon-
torstid (Holmstrom, 2011). Kaminsky et al. (2017) har genomf6rt en narrativ
oversiktsstudie med syfte att skapa en forstaelse for den sjukvard som ges av
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sjukskdoterskor med hjélp av informations och kommunikationsteknologi, sdsom
samtalen till 1177. Kaminsky et al. anger ett tredelat fokus for sin 6versikt: hur
samtalen uppfattas av patienterna, hur samtalen uppfattas av sjukskdterskor och
arbetsledare samt hur samtalen till rddgivningen ter sig. De kommer bland annat
fram till att involvera den sokande och ge ett individualiserat och respektfullt
bemotande &r centralt, dels for att den som ringer ska bli mera ndjd, dels for att
oka bendgenheten att folja de rekommendationer som givits. Det &r séllan det
blir allvarliga fel under radgivningen, men da det hdnder ar det ofta pa grund av
att sjukskoterskan inte lyssnat pa patienten. I en studie dar dldre personers erfa-
renheter av telefonrddgivning frén sjukskoterskor undersokts konstaterar
Holmstrdm et al. (2016) att kommunikationen dr central. De beskriver vidare att
sjukskdterskans kommunikativa kompetens var viktig for att skapa relationer
och en gemensam forstaelse av den édldre personens bekymmer med hélsan.

For personer med KOL och hjartsvikt har en intervention dér deltagarna sjélva
fatt méta och rapportera in varden (som syresittning, blodtryck och vikt) och
sedan fatt aterkoppling pa dessa fran sjukskoterskor via telefon, lett till att delta-
garna ként sig tryggare, fatt mer kunskap om sin hilsa samt blivit mer engage-
rade i sin egenvard (Kenealy et al., 2015). Strukturerat telefonstdd har for
personer med hjartsvikt visats sig kunna minska risken for hjartsviktsrelaterad
sjukhusinldggning. Teledvervakning har visat sig kunna reducera dodlighet for
samma grupp (Inglis et al., 2011). For personer med KOL verkar det tyvérr inte
finnas liknande effekter vad géller dodlighet eller sjukhusinldggningar enligt
Hanlon et al. (2017) som genomfort en metadversiktsstudie dar de sammanfort
resultat frdn systematiska &versikter av randomiserade kontrollerade studier.
Déaremot verkar det som att lungrehabilitering fér personer med KOL kan ge-
nomforas med hjélp av telehdlsa med liknande effekter som om den hade genom-
forts pa plats (Cox et al., 2021).

Bekvamligheten och att det upplevs vara létt att fa tillgang till hélso- och sjuk-
varden forefaller vara uppskattade delar av sjukvard pa distans (telefon och vi-
deokonsultationer) enligt Walthall et al. (2022) och forfattarna menar vidare att
det dr mojligt for hdlso- och sjukvérdpersonal att erbjuda vard av god kvalitet
dven via telefon eller video, men att evidensen inte &r sa vél underbyggd och att
det kan komma att behovas mer forskning inom detta omrade.
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Problemformulering

Inom haélso- och sjukvéarden krévs ett skifte fran att se patienter, kanske sérskilt
de med lédnga och svéra sjukdomstillstand, som passiva mottagare av vard till att
de istéllet ses som medskapare av vard. Sedan tidigare vet vi att personcentrerad
vard genom fysiska moten kan 6ka tilltron till egen forméga hos patienter och att
en hog tilltro till egen formaga har visat sig ha positiva effekter for formagan till
egenvard. Fa studier har emellertid genomforts dir personcentrerad vard istéllet
getts pa distans. Vi ville undersdka om det var mdjligt att tillimpa en personcen-
trerad etik, en strdvan efter det goda livet tillsammans med patienten, i mdten
som sker pa distans, utan att deltagarna ser varandra eller har tréffats, dar motet
istdllet dger rum i ett samtal via telefon. Kan moten pé distans paverka tilltron till
egen forméaga hos personer med langvariga sjukdomstillstdnd sdsom KOL eller
kronisk hjartsvikt?

Personcentrerad véard innebdr att varden ska bedrivas 1 partnerskap med patienten
och ofta tillsammans med anhoriga. Partnerskapet har sin grund i dmsesidig re-
spekt och kan i praktiken bland annat vara att som personal ta sig tid att lyhort
lyssna pa patientens beréttelser om hur sjukdomstillstandet paverkar livet och
vardagen. Men hér behover forstaelsen for partnerskap i relation till vad som
sker i interaktionen mellan till exempel sjukskdterska och patient i ett mote pa
distans utvecklas. Det blir ddrmed centralt att undersoka hur det gér till nér part-
nerskap etableras liksom hur métet mellan sjukskoterskan och patienten kan for-
stas utifran tidigare teoretisk och empirisk forstaelse av partnerskap som

begrepp.

Att ha en god tilltro till egen formaga ar viktigt for att kunna hantera ett langva-
rigt sjukdomstillstdnd och den egenvéard som dessa tillstind krdver. Darmed &r
det centralt att undersdka om och hur tilltro till egen férméga kan paverkas ge-
nom personcentrerad vard pa distans och om tilltro till egen formaga i sin tur har
nagot samband med kostnaderna for hélso- och sjukvard.

For ménga som lever med langvariga sjukdomstillstand sésom KOL eller hjart-
svikt 4r en oumbdrlig del i vardagen det stod som deras anhdriga ger. For att
forstd hur hilso- och sjukvarden kan mojliggora for de anhdriga att fortsitta ge
stod kan utgangspunkter tas i hur dessa anhoriga upplever vad stod for dem ar
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och kan vara, savil det stod som de sjilva ger som det stod som de i sin tur far
fran andra.
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Syfte

Det 6vergripande syftet med denna avhandling &r att utvirdera och beskriva
personcentrerad vard via telefon till personer med KOL och hjartsvikt samt att
belysa anhdrigas erfarenheter av stod.

Har nedan foljer specifika syften for respektive delstudie.

Delstudie I — Att utvirdera effekter av personcentrerat stdd via telefon till pati-
enter med KOL eller hjértsvikt.

Delstudie II — Att bidra till framtida empiriska analyser av partnerskap genom
att argumentera for hur begreppet accountability (ansvarstagande) kan anvandas
i analys av interaktion mellan hdlso- och sjukvardspersonal och patient.

Delstudie IIT — Att belysa inneborden av stod som givits och mottagits av anho-
riga till personer med KOL eller hjértsvikt.

Delstudie IV — Att utforska eventuella associationer mellan tilltro till egen for-
maga och kostnader for hélso- och sjukvérd hos patienter med hjartsvikt och
KOL.
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Metod

Avhandlingens overgripande syfte samt delstudiernas syften har viglett metod-
val i de olika delstudierna.

Oversikt éver avhandlingens delstudier

Design

1 Kvantitativ, rando-
miserad kontrolle-

rad studie

II  Kvalitativ, deskrip-

tiv

III Kvalitativ intervju-
studie, deskriptiv

och tolkande

IV Kvantitativ, explo-

rativ

Datainsamling

Frageformular S-
GSE* samt jour-
naluppgifter

Inspelade och orda-
grant transkriberade
telefonsamtal mel-
lan patienter och
sjukskdoterskor

Semistrukturerade
intervjuer, inspe-
lade och ordagrant
transkriberade

Frageformuléret S-
GSE
samt registerdata

Deltagare

221 patienter fran
C4-studien

3 sjukskdterskor
3 patienter fran C4-
studien

12 anhdriga till
studiedeltagare i
C4-studien

221 patienter fran
C4-studien

4 S-GSE, svensk version av General Self-Efficacy scale

5 GBTM, group-based trajectory modeling

Analys

Deskriptiv statistik
Binér logistisk
regression

I denna delstudie
anvinds utdrag fran
samtalen i studien
som exempel for att
visa hur denna typ
av interaktionsana-
lys kan ga till.
Fenomenologisk
hermeneutisk tolk-
ning

Deskriptiv statistik,
GBTM?, regress-
ionsanalys
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Urval och deltagare

Delstudie | och IV

Care for ourselves, hiadanefter C4, var en randomiserad kontrollerad studie som
pagick mellan januari 2015 och maj 2017. Patienter som lagts in for forsdmring
av KOL eller kronisk hjartsvikt pa ett sjukhus i Vistsverige screenades for moj-
ligt deltagande i studien. Under rubriken Interventionen i delstudie I och IV finns
en mer utforlig beskrivning av interventionen.

Kriterier for deltagande var:

e att vara 50 ar eller dldre
e ha en telefon med ett aktivt abonnemang

e  att vara inlagd pa sjukhus for en forsamring av KOL eller kronisk hjart-
svikt.

Exklusionskriterier var:

e  attinte vara skriven inom Vistra Gotalandsregionen

e e¢n ha en allvarlig horselnedséttning som inte kunde kompenseras for
med hjdlpmedel

e journalford kognitiv sjukdom

e pégaende alkohol- eller drogberoende

e en berdknad dverlevnad under ett ar

e deltagande i en annan forskningsstudie

Inkludering av patienter i studien skedde ldpande mellan januari 2015 och no-
vember 2016. De patienter som métte inklusions- och exklusionskriterierna for
studien tillfragades om deltagande under sin vistelse pa sjukhuset nér deras till-
stand hade stabiliserats tillrackligt for att det skulle vara mojligt.

Patienterna mottog savil muntlig som skriftlig information om studien och efter
att de hade givit sitt informerade samtycke randomiserades de till antingen kon-
troll- eller interventionsgrupp. Randomiseringen skedde med hjilp av en dator-
genererad lista och grupperna stratifierades utifran alder (>75 ar) och diagnos
(KOL, kronisk hjértsvikt eller bade KOL och kronisk hjartsvikt).
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Totalt screenades 1781 patienter, av dessa tillfrigades 610 patienter som upp-
fyllde inklusionskriterierna om deltagande och 367 patienter tackade nej till att
delta i studien. Alltséd randomiserades 243 patienter. Efter randomisering visade
det sig att 6 av patienterna trots allt inte métte inklusionskriterierna, pd grund av
sjukdom som forhindrade deltagande eller att orsaken till att patienten blev in-
lagd @ndrades och inte var relaterad till KOL eller hjartsvikt, dirmed exkludera-
des dessa. 16 patienter drog tillbaka sitt samtycke till deltagande. Slutligen
kvarstod 118 patienter i kontrollgruppen och 103 patienter i interventionsgruppen
(figur 1).

Den priméra analysen i delstudie I utfordes péa hela gruppen i enlighet med in-
tention-to-treat principer, dessutom gjordes en per-protocol analys dér enbart de
patienter som hade haft atminstone ett uppfoljande samtal via telefon inkludera-
des. Det var 4 patienter som avled fore sitt forsta inbokade telefonsamtal och 15
patienter som endast anvinde telefonstodet vid ett tillfédlle, och dérfor uteslots
dessa 19 patienter ur per-protocol analysen. Alltsa ingick 84 patienter ur inter-
ventionsgruppen och samtliga 118 patienter i kontrollgruppen i per-protocol ana-
lysen, se figur 1.

I delstudie IV gjordes ingen per-protocol analys utan dér utgar modellering och
analys fran de 221 patienter som deltog i studiens kontroll- och interventions-
grupp

Beddmda som mdjliga fér

studien n=1781
\ Exkluderade n=1538

Uppfylide inte inklusionskriterierna

Inkludering n=1171
Avbdjde medverkan n=367
Randomiserade
n=243
Interventionsgrupp n=120 Kontrollgrupp n=123
ITT-analys (delstudiel) ITT och PP-analys (delstudiel)
GBTM (delstudie IV) GBTM (delstudie IV)
PP-analys Exkluderade n=5
5 “Em.;nerade n=17 s ‘ delstudie 1) Dragit tilbaka medgivande n=3
e L [ Ingen férsamring av KOL eller
iukdom som farhindrat deltagande n=4 hjartsviki n=2

_ 3-manaders _
n=103 uppfalining n=118

Exkluderade n=19
Ingen uppfdiining av
forsta telefonsamtal

n=103 Sl ol n=118
uppféljning

| n=84

:

Figur 1. Flodesschema 6ver deltagande och analys
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Delstudie Il

Informanter rekryterades till denna delstudie via deltagare i interventionsgruppen
i C4-studien. Ett strategiskt urval anvindes genom att tillfraga deltagare i inter-
ventionsgruppen om de hade en anhdrig som fungerade som stdd (har du ndagon
i din ndrhet som fungerar som ett stod for dig? var frdgan som stélldes) och om
de trodde att deras anhdriga skulle kunna ténka sig att delta i en intervju.

Under rekryteringen av informanter, som skedde under varen 2016 till varen
2017, var inte alla deltagare i interventionsgruppen som fatt mer dn ett samtal
tillgingliga att fraga. Slutligen fick vi kontakt med 25 personer, varav 14 gav oss
vidare mdjlighet att kontakta deras anhoriga. Méjliga informanter kontaktades
via telefon och informerades om studien samt blev tillfrigade om de kunde tinka
sig att delta. Om de tackade ja, fick de ytterligare information om studien i brev-
form. De fick ocksé en blankett for att kunna ge informerat samtycke till att
delta, och de som skickade tillbaka en paskriven blankett kontaktades via telefon
igen for att boka tid for intervju. En av de tillfragade tackade nej till deltagande
eftersom hen inte trodde sig kunna tillféra ndgot och en annan tillfragad skickade
aldrig tillbaka sin blankett med samtycke, och d& antogs det att hen inte ville
delta i studien. De informanter som slutligen medverkade i studien finns redovi-
sade 1 tabell 1.

Tabell 1. Oversikt 6ver informanter och deras nérstaende

Informant  Alder Relation Nirstaendes diagnos  Intervju nr.
nr. informant

1 60 Dotter KOL 1+14
2 65 Dotter Kronisk hjartsvikt 2

3 64 Hustru Kronisk hjartsvikt 3

4 66 Hustru Kronisk hjartsvikt 4+6
5 72 Systerdotter Kronisk hjartsvikt 5

6 62 Dotter KOL 7

7 53 Dotter KOL

8 60 Hustru KOL 9

9 44 Dotter KOL 10
10 77 Hustru Kronisk hjartsvikt 11

11 65 Hustru Kronisk hjartsvikt 12

12 72 Hustru Kronisk hjartsvikt 13
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Interventionen i delstudie | och IV

Till C4-studien rekryterades deltagare diagnostiserade med KOL eller kronisk
hjartsvikt som lagts in pa sjukhus for en forsdmring i sitt sjukdomstillstand. In-
terventionen syftade till att mojliggora for studiedeltagarna att battre forsta sin
sjukdom, att identifiera och anvinda sina egna resurser for att kunna hantera och
leva med sin sjukdom genom dialog och partnerskap mellan sjukskéterska och
studiedeltagare. Ytterligare detaljer om kriterier for deltagande i studien aterfinns
under rubriken Urval och deltagare och hir foljer en beskrivning av intervent-
ionen.

Efter utskrivning fran sjukhuset fick deltagarna i bade kontroll- och intervent-
ionsgrupp sedvanlig vard och den uppfoljning som det innebar med besok i pri-
mér- och specialistvard, enligt Socialstyrelsens riktlinjer (Socialstyrelsen, 2018a,
2018b). Interventionsgruppen fick utdver detta ocksd personcentrerat stdod via
telefon. Under tiden som studiedeltagaren fanns kvar pé sjukhuset bokades en tid
for ett forsta telefonsamtal efter hemkomst.

Interventionen genomfordes av fyra sjukskoterskor, med tidigare erfarenhet av
att varda personer med kronisk hjartsvikt eller KOL. En av sjukskoterskorna var
enbart med under studiens tidiga borjan, majoriteten av samtalen i studien ge-
nomfordes saledes av tre sjukskoterskor. Sjukskdterskorna hade fatt utbildning i
grunderna for personcentrerad vard och de hade dven deltagit i utbildningsinsat-
ser med fokus pa personcentrerad kommunikation. Under studiens gang triffade
sjukskoterskorna regelbundet forskarna i gruppen och seminarier hélls om
kommunikation och personcentrerad vard. Vid seminarierna analyserades ocksa
regelbundet inspelade samtal i syfte att utveckla bade den teoretiska och prak-
tiska kompetensen inom personcentrerad kommunikation.

Da deltagarna inkluderades i C4-studien pa sjukhuset fick de som randomiserats
till interventionsgruppen ett héfte som kallades ”Min Hilsobok” (se exempel
fran hélsoboken i appendix). Med hjdlp av detta hifte kunde de forbereda sig
infor telefonsamtalen i hemmet efter utskrivning. I héftet fanns dagbokssidor dér
deltagarna kunde skatta sin hélsa fran dag till dag och skriva notiser eller kortare
dagboksanteckningar om sitt maende. Det fanns dven sidor som var mer specifikt
dgnade at forberedelse infor samtalen med sjukskoterskan. Pa dessa kunde delta-
garna reflektera 6ver hur en bra respektive dalig dag kunde te sig. De kunde fun-
dera 6ver om det fanns nagot som de skulle vilja kunna géra som de i dagslaget
inte kunde, som att ga till affaren och handla pa egen hand, hur de skulle vilja
kdnna sig och om det fanns nagot som de skulle vilja veta mer om nér det géllde
sitt sjukdomstillstand. Det understryks att samtalen skulle utgéd fran &mnen som
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deltagarna sjilva kénde var betydelsefulla och att det var deras fragor, bekym-
mer eller orosmoln som skulle ligga till grund for samtalen med sjukskdterskan.

Under telefonsamtalen utgick sjukskoterskorna frén det som deltagaren ville tala
om och som denne i forekommande fall hade forberett sig pa infor samtalet. Som
ett stod for samtalet hade sjukskdterskorna ocksd en samtalskarta, en slags tan-
kekarta dver fraigeomrdden som kunde vara relevanta for den som lever med en
langvarig sjukdom sasom KOL eller kronisk hjartsvikt. Dessa samtalskartor togs
fram av sjukskoéterskorna sjdlva i seminarier som var en del av utbildningen infor
interventionen. I appendix aterfinns en bild pa samtalskartan.

Under samtalet diskuterade studiedeltagare och sjukskoterska tillsammans kring
hilsomal och tinkbara atgirder for att nd dessa mal. Samtalet handlade om sévil
de resurser och formégor hos personen som kunde hjélpa hen att nd &ver-
enskomna mal som om hinder for hélsa och vélbefinnande. Tid for nésta samtal
bokades i de fall da studiedeltagaren onskade fler samtal. Efter samtalet skrev
sjukskdterskan en kortare sammanfattning av samtalet samt en hélsoplan som
sedan skickades till deltagaren via post. Vid efterfoljande samtal utvirderades
planen och kunde vid behov justeras utifrdn det som dé framkom om personens
tillstdnd eller ifall dennes mal hade éndrats. I appendix finns exempel pé hur en
hélsoplan for en av studiedeltagarna sett ut under studiens gang.

Forskningsprojektet baserades pa hypotesen att det skulle vara mojligt att skapa
meningsfulla méten och i sin forldngning dven partnerskap med patienter via
telefon, utan att motas ansikte mot ansikte och utan att ha en tidigare relation att
falla tillbaka pa. Det fanns en ambition att den sjukskoterska som hade tréffat
och inkluderat deltagaren i studien medan denne fortfarande befann sig pa sjuk-
huset sedan inte skulle vara den sjukskoterska som hade den huvudsakliga kon-
takten, och denna ambition efterlevdes till stor del. Eftersom det under studiens
gang var tre olika sjukskoterskor som arbetade med interventionen kunde dessa
dela upp ansvaret for kontakten med studiedeltagarna mellan sig.
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Datainsamling och analys

Delstudie |

For att mata egenskattad grad av tilltro till egen forméga eller sjalvtillit (self-
efficacy) anvdndes “the Generalized self-efficacy scale” (Schwarzer &
Jerusalem, 1995). Frageformuléret har ocksé Gversatts till svenska (S-GSE ska-
lan) (Love et al., 2012), och det var denna version som anvindes i C4-studien.
Frageformuléret bestar av tio fragor som tillsammans beddémer hur en person
skattar tilltro till sin formaga att hantera hinder och motgangar som exempelvis
“jag lyckas alltid losa svdara problem om jag bara anstringer mig tillrdckligt”.
For varje pastdende finns svarsalternativen fran Stdmmer inte alls (1 poang) till
Stiammer helt och hdllet (4 podang) och totalsumman for frageformuléret gar fran
10 till 40 podng. Denna enkét besvarades av studiedeltagare pa sjukhuset vid
inkludering i C4-studien, och sedan i hemmet vid uppfdljning vid tre respektive
sex manader. I forekommande fall besvarades frigorna via telefon, da svar pa
enkiter uteblivit efter tvd paminnelser ringde sjukskoterskorna upp studiedelta-
garen och stéllde fragorna i enkéten.

Vid baseline, det forsta mattillfallet 1 studien, samlades ocksd bakgrundsdata
rorande studiedeltagarens hélsohistoria in fran patientjournalerna. Dessutom
hiamtades uppgifter om eventuell aterinldggning eller dod (som behdvdes for att
kunna bedoma om studiedeltagaren hade forbattrats eller forsdmrats i enlighet
med utfallsmattet) fran respektive studiedeltagares journal 16pande vid tre- och
sexmanadersuppfoljningen.

Det priméra utfallsmattet vid sex manader var ett sammansatt utfallsmatt besta-
ende av fordndring av tilltro till egen formaga (GSE), sjukdomsspecifik aterin-
laggning pa sjukhus och dod. Ett sammansatt utfallsmatt eller kompositmatt tar,
genom att kombinera utfall av olika typ som exempelvis patientrapporterade
utfallsmatt och distala utfallsmatt, hansyn dven till fordndringar som sker mellan
miaittillfillen (Packer, 2001). Varje patient klassificerades i analysen som antingen
forsdmrad, forbattrad eller oférdndrad. Som forsdmrad rdaknades den vars GSE-
poéang hade minskat med fem eller fler enheter eller som hade blivit aterinlagd pa
grund av orsaker kopplade till KOL eller kronisk hjartsvikt e//er som hade avli-
dit. Som forbattrad rdknades den vars GSE-poidng hade okat fem enheter eller
mer och som inte hade blivit aterinlagd pa sjukhus eller avlidit. Som of6randrad
riaknades den som varken hade forsdmrats eller forbattrats i enlighet med
ovanstaende. Infor regressionsanalysen dikotomiserades kompositmattet genom
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att de som klassificerats som ofordndrade eller forbéttrade lades samman i1 en
grupp och de som klassificerats som forsamrade utgjorde en grupp.

For att uppna 80% statistisk styrka baserat pa 0.05 i p-vérde for andelen patienter
som forsdmras, jamfort med de som forbéttrades eller var ofdrdndrade (antogs
minska fran 40% till 20%) behdvde antalet deltagare i kontroll- respektive inter-
ventionsgrupp bestd av 91 patienter. Vi hade som ambition att inkludera minst
110 personer i varje grupp for att ha viss marginal for eventuellt tillbakadragande
av samtycke.

Deskriptiv statistik anviandes for att beskriva grupperna och deras bakgrunds-
egenskaper. Skillnader mellan grupperna berdknades med hjélp av Fishers ex-
akta test. Bindr logistisk regression anvindes for att berdkna oddsratio med 95%
konfidensintervall for den dikotoma versionen av kompositmattet. Mann-
Whitney U testet anvdndes for att analysera skillnader mellan grupperna vad
géller fordndring i GSE-poéng.

Samtliga statistiska tester var tvasidiga och utfordes i IBM SPSS Statistics vers-
ion 25.

Delstudie Il

Under interventionen i C4-studien genomfordes 332 samtal mellan forsknings-
sjukskoterskorna och studiedeltagarna, av dessa initierades 309 samtal av sjuk-
skoterskorna. Alla deltagare i interventionen tillfragades om de tilldt att deras
samtal spelades in, av 309 telefonsamtal spelades 175 samtal in.

For denna delstudie anvéndes endast samtal som ingatt i en serie av samtal, dar-
for har de deltagare som inte hade nagot samtal eller enbart ett samtal under stu-
diens géng exkluderats. Aven de forsta tre samtalen som varje sjukskdterska holl
exkluderades for att sjukskoterskorna skulle ha fatt mojlighet att prova pa det
specifika sittet att samtala och skapa sig erfarenhet av personcentrerade samtal.
Slutligen 1ag 153 konversationer till grund for det slumpvisa urval som gjordes.
Under C4-studien utforde tre sjukskéterskor interventionen och samtyckte till att
deras samtal spelades in, fordelningen av samtal dem emellan &r som foljer:
Sjukskoterska A, 65 samtal, sjukskoterska B, 41 samtal och sjukskdterska C, 47
samtal. Av dessa har sju samtal per sjukskoterska med hjélp av en slumpgenera-
tor valts ut, alltsd fanns totalt 21 samtal for analys. Tva av de utvalda samtalen
fick ersdttas av nya samtal, framslumpade pa samma sitt, eftersom de initialt

32 ELIN BLANCK



utvalda samtalen hade storningar i inspelningens ljud som gjorde att de var
omgjliga att forsta.

Samtalen transkriberades ordagrant men analysen utgick atminstone initialt (da
samtalssekvenser valdes ut for vidare analys) bade fran ljudmaterial och de
skriftliga transkriptionerna av samtalen. Analysen utgér fran tre olika former av
ansvarstagande som forekommer i interaktionen mellan samtalsdeltagarna och i
manus till delstudie II presenteras tre exempel pa hur sadan analys kan ga till.

Delstudie Il

Delstudie tre var en intervjustudie med en kvalitativ deskriptiv design i vilken en
fenomenologisk hermeneutisk metod (Lindseth & Norberg, 2004; Ricceur, 1976)
anviandes for att beskriva och tolka intervjumaterialet i textform.

Samtliga intervjuer genomfordes via telefon mellan juni 2016 och maj 2017. To-
talt genomfordes 14 intervjuer med 12 personer, tva av informanterna intervjua-
des tva ganger vardera. Under de forsta fyra intervjuerna som genomfordes lag
fokus pé det stdd som informanternas nérstdende hade fatt under den pagaende
interventionsstudien. Det var svart for informanterna att skilja ut sina erfarenhet-
er av det stod som deras nérstdende fatt under interventionen fran annat stéd som
de fatt eller fick fran sjukvérden. Dessutom ville vi fordjupa var forstaelse av vad
stod kunde innebidra for ndgon som &r anhorig till en person med en langvarig
sjukdom. Vi forsokte darfor att géra om intervjuerna med de forsta fyra infor-
manterna, men det var endast tvd som var villiga att stélla upp pa ytterligare en
intervju.

Intervjuerna varade mellan 10 och 48 minuter (medel 25 minuter). Intervjuerna
genomfordes av tva personer, jag genomforde nio interjuver och Margareta
Brannstrom genomforde fem intervjuer. Intervjuerna var semistrukturerade och
bestod av dppna fragor som exempelvis: Kan du beritta for mig vad stod innebér
for dig i din roll som anhoérig? Kan du ge mig ett exempel pa nér du har upplevt
stdd 1 din roll som anhorig?

Ricoeur (1976) beskriver hur tolkning av text kan ses som en dialektisk rorelse
mellan en forstaelse av texten (fenomenet) som en helhet och till att forsta texten
i forklarande delar och sedan éter igen till en helhetsforstéelse. I den metod eller
det tillvigagangssétt som Lindseth och Norberg utvecklat (2004) beskrivs en
analysprocess dir en naiv forstaelse av det studerade fenomenet inledningsvis
formuleras efter upprepad genomlésning av de transkriberade intervjutexterna.
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Direfter foljer en strukturerad analys dér intervjutexterna delas upp i meningsba-
rande enheter som sorteras och bildar olika teman. Dessa vidgs sedan samman
med den naiva forstaelsen for att skapa en sammanvigd tolkning eller forstaclse
(comprehensive understandning) av fenomenet. I detta tredje steg anvinds dven
olika slags yttre (alltsa sddant som inte kommer direkt fran materialet) influenser
som den egna forforstaelsen, teori eller annan forskning. Detta gor att denna me-
tod, sdésom manga andra kvalitativa analysmetoder, dr ganska svar att aterupp-
repa eller replikera eftersom den till viss del baserar sig pa forskarens
forforstaelse och erfarenheter.

Analysprocessen i denna delstudie inleddes med att intervjuerna transkriberades
ordagrant och sedan ldstes de transkriberade texterna igenom flera ganger och en
naiv forstaelse formulerades. Sedan vidtog strukturanalysen, dé texten delades in
i meningsbédrande enheter. Dessa meningsbédrande enheter kondenserades sedan
och formerade subteman som sedan bildade teman. Darefter jamfordes dessa
teman och dess innehéll med den naiva forstaelsen, flera strukturanalyser genom-
fordes darefter, vilket kan ses som den dialektiska rorelse mellan helhet och de-
lar som Ricoeur (1976) beskriver. De omfattande strukturanalyserna ledde till
subteman och teman som diskuterades och justerades. Slutligen tolkades den
naiva forstaelsen och teman och subteman gemensamt som en helhet och reflek-
terades kring med hjilp av forfattarnas forforstaelse och teori for att formulera
en sammanvégd tolkning av det studerade fenomenet.

Delstudie IV

For denna delstudie anvinds insamlade enkétdata om sjdlvskattad tilltro till egen
formaga vid baseline, tre manaders samt sex manaders uppfoljning. Register-
uppgifter for upp till ett ars uppfoljning har inhdmtats fran Vega-registret (reg-
ional databas med uppgifter om vardkonsumtion som halls av Vistra
Géotalandsregionen), fran databasen LISA (Longitudinell integrationsdatabas for
sjukforsdkrings- och arbetsmarknadsstudier, som halls av Statistikmyndigheten
SCB), Lakemedelsregistret samt Dodsorsaksregistret (som bada hélls av Social-
styrelsen). Dessutom har samma uppgifter om deltagarnas bakgrundsegenskaper
som i delstudie I anvénts.

Vi har i analyserna anvént oss av enkétsvar gillande deltagarnas tilltro till egen
formaga. I analysen i denna delstudie savél som i analysen i delstudie I hantera-
des saknade svar pd det sdtt som formuldrets konstruktor (Schwarzer &
Jerusalem, 1995) foreslar, det vill sdga om det finns upp till tre saknade svar kan
dessa ersdttas med ett medelvarde fran de frdgor dir det finns svar vid det till-
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féllet. Om det saknades fler 4n tre svar hanteras svaret for den personen vid den
tidpunkten som bortfall.

Prevalensbaserade direkta kostnader som inkluderade hélso- och sjukvard samt
forskrivna lakemedel berdknades for varje patient for ett &r frdn inklusion i stu-
dien. Kostnaderna for besdk inom hélso- och sjukvarden berdknades genom att
anvinda DRG-vikter (DRG, diagnosrelaterade grupper®) for all sjukhusinligg-
ning och for besok inom specialistsjukvarden dar sddana koder registrerats. Vik-
terna multiplicerades sedan med den nationella kostnaden for en DRG. For
besok inom primérvarden samt for besok inom specialistsjukvarden som saknade
registrerad kod gavs varje besok en kostnad som baserades pa nationell statistik
for anvandning av hilso- och sjukvard fran 2016 (Sveriges Kommuner och
Landsting, 2017). Kostnaden for interventionen berdknades genom att multipli-
cera antalet samtalsminuter per patient med medellonekostnaden (baserad pa
l6nestatistik (Vardforbundet, 2019) och sociala avgifter) per minut for en specia-
listsjukskoterska 1 Sverige. Den totala kostnaden for varje patient berdknades i
tvd manaders intervall fran baseline och upp till ett ar. For oversikt over anvand-
ning av hélso- och sjukvéard och kostnader var god se Table 1, i delstudie IV
(Blanck, Pirhonen Nermark, et al., 2023).

Deskriptiv statistik anvidndes for att beskriva deltagarnas bakgrundsegenskaper
och for de ingdende delarna i kostnaderna.

Group-based trajectory modeling (GBTM) (Jones & Nagin, 2013; Nagin, 2014)
anvindes for att modellera trajektorier, dels for tilltro till egen formaga, dels for
kostnader for hilso- och sjukvard. GBTM ir en metod for att identifiera grupper
av individer som over tid foljer liknande utvecklingsbanor (trajektorier) i relation
till en specifik faktor.

Vi anvinde oss av den metod som Nagin (Nagin et al., 2018) foreslar for att hitta
den mest passande trajektori-modellen for tilltro till egen forméga och kostnader
var for sig. Modellerna beddms steg for steg utifrén ett antal kriterier for hur val
modellen stimmer 6verens med det datamaterial man har.

Som nésta steg i var analys forsokte vi koppla ihop trajektorier for tilltro till egen
formaga och for kostnader i en gemensam modell som skulle kunna visa pa

6 DRG-vikt 4r ett relativt matt pa vard- och behandlingskostnaden for en genomsnittspatient i varje
DRG-grupp, dér en hogre vikt ger hogre kostnad. Dessa vikter rdknas fram genom att kostnadsbe-
rakna  stora  patientmaterial. Se  exempelvis  https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-
data/klassifikationer-och-koder/drg/viktlistor/
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grupper med liknande utveckling over tid utifran bada métten (exempelvis skulle
det kunna finnas en grupp med hoga kostnader kombinerat med lag tilltro till
egen formaga), men detta forsok att géra en gemensam modell lyckades inte,
delvis beroende pa att den forsta modelleringen resulterade i olika antal grupper.

For att anda kunna undersoka associationen mellan tilltro till egen forméga och
kostnader omarbetades de fem trajektori-grupperna for tilltro till egen formaga.
Tre av grupperna hade en tilltro som antingen hdll sig stabilt eller som stérktes
under studien och tva av grupperna hade en sjunkande tilltro. Grupperna lades
samman i tvd olika kategorier (stabil eller 6kande respektive minskande) infor
det avslutande steget i analysen, som ett sitt att kunna utforska eventuell associ-
ation mellan tilltro till egen formaga och kostnader for hilso- och sjukvard.

Den dikotomiserade variabeln for tilltro till egen formaga anviandes darefter som
oberoende variabel i en regressionsanalys for att se vilken effekt stabil eller
okande respektive minskande tilltro till egen forméga (utifrén ovan ndmnda ka-
tegorier) hade i relation till direkta kostnader. I den modell som valdes for
regressionsanalys var ackumulerade kostnader (for tolv ménader) beroende vari-
abel och dikotomiserad tilltro till egen formaga, studiegrupp (kontroll eller inter-
vention) deltagarens é&lder och deltagarens diagnos oberoende variabler.
Modellen inkluderade dven en interaktionsterm mellan tilltro till egen forméga
och studiegrupp.

Samtliga statistiska analyser i delstudie IV utfordes i Stata, version 17.0.
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Forskningsetiska overvaganden

Syftet med etikprovning &r att skydda den enskilda méanniskan och respekten for
ménniskoviardet vid forskning, enligt lag om etikprovning av forskning som av-
ser manniskor (SFS 2003:460).

Denna studie dr provad och godkdnd av den regionala etikprovningsndmnden i
Goteborg, (diarienummer 687-14 och tilldggsansokningar T129-16, T574-17 samt
T812-17).

I samtliga delstudier som ingar i avhandlingen har deltagarna behandlats i enlig-
het med vad som anges i Helsingforsdeklarationen (2013), det vill sdga att samt-
liga har fatt savdl muntlig som skriftlig information om studierna och dess syften
och haft mojlighet att stélla fragor innan de tackat ja till deltagande i studien.
Samtliga medverkande har skrivit under skriftliga samtycken och de har haft
mdjlighet att nir som helst avbryta sitt deltagande utan att ange skl for detta.

Coster (2014) skriver om ett dkat krav pa skydd for individens integritet i relation
till hantering av data som innehaller personuppgifter. Vi har for delstudie IV
begért ut registeruppgifter fran Statistikmyndigheten SCB, Socialstyrelsen och
Vistra Gotalandsregionen for att kunna gora hilsoekonomisk utvardering. Det ar
i samband med hantering av registerdata viktigt att uppgifterna kodas och sedan
hanteras pa gruppniva. Att uppgifterna hanteras pa ett riktigt sitt blir ett skydd
av den personliga integriteten for deltagarna i studien. Aven i hantering av data
under delstudie I har den personliga integriteten skyddats genom att person-
nummer ersitts med kod vid hanteringen av data. Data har under arbetets gang
hanterats sékert och forvarats i lasta rum och pa en 16senordskyddad dator.

I den forskningspersonsinformation som deltagarna fatt infor sin medverkan
anges att samtal kan komma att spelas in, dessutom har deltagarna tillfragats om
inspelning i samband med att samtalet genomforts. Om nagon deltagare under
studien upplever ett obehag sé finns en beredskap for att de skulle kunna bli er-
bjudna stod.
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Resultat

Delstudie |

Det fanns inga statistiskt signifikanta skillnader mellan kontroll- och intervent-

ionsgrupp vad giller bakgrundsfaktorer vid baseline, se tabell 2. Medeldldern
hos studiedeltagarna var cirka 78 ar och nagot fler dn hélften (54,3%) var kvin-

nor.

Under den tid som interventionen pagick anvindes telefonstddet i snitt ca 80
minuter per deltagare (median 70 minuter, spridning 0—378 minuter). Totalt sett
genomfordes 332 telefonsamtal (median 3, spridning 0—10), av dessa ringde sjuk-

skdterskor 309 samtal och studiedeltagarna ringde 23 samtal.

Tabell 2. Bakgrundsfaktorer, delstudie I och IV

Kontrollgrupp Interventionsgrupp
(N=118) (N=103)
medel (SD) medel (SD)
Alder, ar 76.9 (8.3) 78.3 (9.5)
BMI 26.7 (6.4) 26.2 (7.0)
S-GSE poéng 28.5(5.8) 28.1 (6.5)
Disponibel inkomst &r 2014, tSEK 168 (87) 200 (255)
Kontrollgrupp Interventionsgrupp
(N=118) (N=103)
n (%) n (%)
Kon
Kvinna 69 (58.5) 51 (49.5)
Man 49 (41.5) 52 (50.5)
Civilstand
Ensamboende 63 (53.4) 62 (60.2)
Gift eller partner 55 (46.6) 41 (39.8)
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Kontrollgrupp Interventionsgrupp

(N=118) (N=103)
n (%) n (%)

Fodelseland
Fo6dd i Sverige 93 (78.8) 82 (79.6)
F6dd utomlands 25(21.2) 21 (20.4)
Utbildningsniva *
Grundskola 54 (45.8) 42 (40.8)
Gymnasieniva 47 (39.8) 38 (36.9)
Eftergymnasial utbildning 16 (13.6) 23 (22.3)
Diagnos
KOL 59 (50.0) 50 (48.5)
Kronisk hjartsvikt 44 (37.3) 44 (42.7)
KOL och kronisk hjértsvikt 15 (12.7) 9 (8.7)
Medicinsk historik
Hjértinfarkt 26 (22.0) 23 (22.3)
Kérlkramp 23 (19.5) 15 (14.6)
Formaksflimmer 45 (38.1) 50 (48.5)
Hogt blodtryck 61 (51.7) 61 (59.2)
CABG 12 (10.2) 10 (9.7)
Stroke 11 (9.3) 15 (14.6)
Diabetes 27 (22.9) 29 (28.2)
CRT 4(3.4) 1 (1.0)
Pacemaker 13 (11.0) 10 (9.7)
Rokare 11 (9.3) 11(10.7)
Tidigare rokare 75 (63.5) 57 (55.3)

* For en person saknades data vad géller utbildningsniva, denna person har i fortsatta
analyser kategoriserats till grundskolenivin. BMI = body mass index, S-GSE= General
self-efficacy, KOL= Kroniskt obstruktiv lungsjukdom, CABG = coronary artery bypass
grafting, CRT = cardiac resynchronization therapy
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Intention-to-treat analys

Vid uppfdljning efter sex méanader fanns ingen statistisk signifikant skillnad vad
géller det priméra utfallsméttet mellan kontroll- och interventionsgrupp (57,6%,
n=68 vs 46,6%, n=48; OR 1,6, 95% KI: 0,9—2,7; p=0,102), var god se tabell 3.

Tabell 3. Primért utfallsmatt

Kontroll Intervention OR 95% KI p-virde

ITT-analys N=118 N=103

Sammansatt

utfallsmatt 1,558 0,915-2,653 0,102

n (%) n (%)

Forsimrad 68 (57,6) 48 (46,6)

Oforindrad 42 (35,6)  41(39,8)

Forbittrad 8 (6,8) 14 (13,6)

PP-analys N=118 N=84

Sammansatt

utfallsmatt 1,813 1,030-3,193 0,039
n (%) n (%)

Forsimrad 68 (57,6) 36 (42,9)

Oforindrad 42 (35,6) 36 (42,9)

Forbittrad 8 (6.8) 12 (14,3)

Tabellen visar binir logistisk regression av det sammansatta utfallsméttet vid 6 manader
uppdelat i forsdmrad jamfort med forbéttrad eller oférandrad. Dessutom visas hur méanga i
varje grupp som forsdmrades, forblev ofordndrade eller forbattrades. OR=o0dds ratio, KI=
konfidensintervall, ITT=Intention-to-treat, PP=per-protocol

Nar det sammansatta utfallsmattet delas upp i sina delar visar det sig att signifi-
kant fler studiedeltagare i kontrollgruppen hade forsdmrats i sin tilltro till egen
forméga (GSE poidng > 5) vid sex ménaders uppfoljningen (22,9%, n=27 for kon-
trollgrupp vs 9,7%, n=10 for interventionsgruppen: OR=2,8, 95% KI: 1,3-6,0, p=
o,o11). Liknande skillnad fanns redan vid tre ménaders uppfoljningen (23,7%,
n=28 for kontrollgruppen vs 11,7%, n=12 for interventionsgruppen: OR=2,4, 95%
KI: 1,1-4,9, p=0,022).
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Vid sex manader fanns ingen statistisk signifikant skillnad vad géller ogynn-
samma héndelser mellan grupperna: 49 ogynnsamma héndelser (14 avlidna, 35
deltagare hade &terinlagts) i kontrollgruppen och 41 i interventionsgruppen (9
avlidna, 32 deltagare hade aterinlagts) hade intréffat. Totalt sett, om alla héndel-
ser och inte bara den forsta som intréffade for varje deltagare réknas, var det 95
ogynnsamma héndelser i kontrollgruppen (21 avlidna, 74 aterinlagda deltagare)
och 61 i interventionsgruppen (16 avlidna 45 aterinlagda deltagare).

Det fanns en signifikant forbéttring av GSE-podng for interventionsgruppen i
jamforelse med kontrollgruppen vid savél tre manader som vid sex manader, se
tabell 4.

Tabell 4. Medelforandring i GSE-podng fran baseline till uppfoljning vid 3 re-
spektive 6 méanader

Kontrollgrupp Interventionsgrupp p-virde
Forindring GSE- -2,2 (£6,1)* 0,7 (£5,8)° 0,010
poing, 3 man (SD)
Forindring GSE- -2,0 (£6,8)? 0,9 (£6,4)° 0,006

poing, 6 man (SD)

2 n=89 vid 3 ménader och n=85 vid 6 ménader, ® n=79 vid 3 manader, n=69 vid 6 ménader

Per-protocol analys

Vid per-protocol analysen av sex manaders uppfoljningen fanns det en statistiskt
signifikant forsimring i det sammansatta utfallsmattet for kontrollgruppen jam-
fort med interventionsgruppen (57,6%, n=68 vs 42,9%, n= 36, OR = 1,8, 95% KI
1,0-3,2, p= 0,039), se tabell 3.

Denna skillnad i per-protocol analysen fanns dven vid tre ménaders uppfoljning-
en (50,8%, n=60 vs 33,3%, n=28, OR = 2,1, 95% KI 1,2-3,7, p= 0,014).

Vad giller ogynnsamma hindelser var det 49 hdndelser (14 avlidna, 35 deltagare
som éaterinlagts) i kontrollgruppen och 29 hindelser (3 avlidna och 26 deltagare
som aterinlagts) i interventionsgruppen.
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Delstudie Il

Syftet med denna delstudie ar att bidra till framtida empiriska analyser av part-
nerskap genom att foresld en analysenhet som utgér fran begreppet accounta-
bility (ansvarstagande) och som kan anvindas ndr interaktion studeras. Vi
forsoker att binda samman olika teoretiska och empiriska beskrivningar av part-
nerskap med det interaktionella arbete som utfors av deltagarna i ett personcen-
trerat samtal och tar hjélp av exempel fran samtal som utforts under C4-studien
for att visa hur sddan analys skulle kunna ga till (Blanck, Ekman, et al., 2023).

Partnerskapet beskrivs som ett centralt fenomen inom personcentrerad vard som
utgér fran den dialog som sker mellan patienten och sjukskoterskan. Fenomenet
partnerskap kan utforskas utifran ett perspektiv dir interaktion betraktas som ett
samskapande, en gemensam prestation, eftersom dialog, respekt och samarbete
ligger till grund for relationen inom personcentrerad vard.

Delar av tidigare teoretisk och empirisk forskning rérande partnerskap lyfts fram
och vi menar att dessa beskrivningar av partnerskap kan ségas berora tre olika
omraden, att erkdnna den andre personen, att dela kunskap samt att ta pa sig an-
svar. Om man vill studera hur partnerskap inom personcentrerad vard fungerar,
bor det interaktionella arbete som deltagarna utfor i sjdlva motet vara studieob-
jektet. Dessutom bor analysen inte utgé frén partnerskapet som givet utan ta han-
syn till att fenomenet ocksd kan forloras, alltsd att det inte etableras nagot
partnerskap.

Vi tar avstamp i begreppet accountability, ansvarstagande, och gor ytterligare
avgransning av det till tre former av ansvarstagande: socialt, kognitivt och mora-
liskt, vilka vi menar &verensstimmer med de tre olika omridden som tidigare
beskrivningar av partnerskap berdr. Med hjilp av exempel frdn samtal som ge-
nomforts under C4-studien visar vi hur analys utifran de tre formerna av ansvars-
tagande kan ga till och hur deltagarna i interaktionen gemensamt bidrar till
partnerskapet. Slutligen argumenterar vi for hur det d&r mgjligt att genom att
ndrma sig interaktion pa detta sétt kunna observera konkreta exempel pa partner-
skap i vardande och hur analysen kan synliggéra sadant som kanske tidigare
talats eller skrivits om i teoretiska termer.
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Delstudie Il

Resultatet fran delstudie III (Blanck et al., 2021) presenteras uppdelat i tre delar,
forst kommer den naiva forstaelsen, f6ljt av de teman som &r resultatet av struk-
turanalysen och slutligen presenteras den sammanvégda forstaelsen, eller hel-
hetsforstaelsen.

Naiv forstaelse

Den naiva forstaelsen var att stod dr nagot som ges helhjértat och med en djup
overtygelse. De anhoriga upplever att de dr viktiga personer i sina nérstaendes
liv. Men det kan vara frustrerande for den som &r anhdrig att inte kunna paverka
beslut eller fa information eller kontakt med de “rétta” personerna inom hélso-
och sjukvardssystemet (Blanck et al., 2021).

Strukturanalys

Strukturanalysen resulterade i tre teman med tillhorande subteman.

Finnas till for ndgon annan Vara i partnerskap med Uppleva det oforutsigbara

sin nérstiende hilso- och sjukvardssyste-
met
Stod som ett sjdlvklart Kénna trygghet genom att ~ Mota vardens otillgénglighet
ansvar upprétthalla kontroll Bli métt med respekt
Hantera svarigheter Anpassning till en ny Kénna trygghet genom delat
Forutsdttningar for att vara  lugnare livsstil ansvarstagande
stodjande Balansen mellan frustration

och respekt

Finnas till for ndagon annan handlar om hur det var en sjdlvklarhet for de anho-
riga att vara nirvarande i vardagen som ett stod. De anhoriga som ocksa var
sambos eller makar menade att deras langvariga relation gjorde att de kunde for-
utse sin partners behov. Ménga av de anhdriga hade daglig kontakt med sin nér-
staende dven om de inte bodde i ndrheten. De lade ner ansenlig tid och kraft pa
att ge savil praktiskt som emotionellt stdd, ndgot de betraktade som en naturlig
del av livet. De anhoriga ville finnas till for sina narstdende ocksa for att de inség
att det inte fanns ndgon annan som skulle kunna gora de insatser som de sjédlva
gjorde. Det kunde vara svart att se och acceptera sévil lidandet som det progres-
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siva sjukdomstillstandet hos en kar person. Flera av de anhoriga beskrev ocksa
de forutsdttningar som mojliggjorde att de kunde fungera som stéd, som flexibla
arbetstider och att i sin tur fa stod fran andra néra eller ibland fran ovéntade hall.

Vara i partnerskap med sin ndrstiende handlar om hur den anhorige ofta var
med sin nérstdende vid kontakter med sjukvard, ibland for att kunna fungera som
en talesperson och ibland for att kunna lyssna och hjélpa till att forstd det som
sades. Aven i de fall di den anhdrige inte bodde tillsammans med sin nirstiende
kunde det vara den anhérige som ansvarade for kontakter med hélso- och sjuk-
varden om den sjukes tillstand forvarrades. Temat handlar ocksé om att anpassa
sitt sétt att leva efter den som var sjuk, med aktiviteter och resor som fick anpas-
sas eller skjutas pa, beroende pa den sjukes ork. Det fanns utmaningar i hur
mycket den anhorige kunde paverka beslut som den sjuke tog i relation sin hélsa,
att balansera mellan respekten for den sjukes sjalvbestimmande och sin egen
overtygelse om vad som skulle vara bra for den nirstaende.

Uppleva det oforutsdgbara hdlso- och sjukvdrdssystemet handlar om hur varden
stundtals upplevdes som otillgdnglig och oférutsidgbar. Vid kontakter med sjuk-
varden upplevde de att deras nérstdende fick professionell hjédlp, men de saknade
genuin kontakt och att ndgon efterfragade deras perspektiv. De anhoriga efter-
fragade att fa information utan att behova jaga efter den men ocksé att den vard
som var tillgdnglig pa sjukhus kunde getts i hemmet istéllet vid forsdmringar.
Flera av de anhoriga kdnde en trygghet i att dela ansvaret for varden av sin nér-
stdende med exempelvis hemtjinst eller hemsjukvéard som de litade pa. De kidnde
ocksa ibland att de blivit tagna pa allvar i kontakter med varden, att de blivit
lyssnade pa och fatt tillrdacklig hjalp.

Sammanvagd tolkning

Den sammanvigda tolkningen eller forstaelsen av innebdrden av stod for dessa
anhoriga, som inkluderar forforstaelsen, den naiva forstaelsen och strukturana-
lysen, &r att stodet innebér en sjélvklar strivan efter det goda livet med och for
sina nérstaende och att de vill vara “carers in partnership” (Blanck et al., 2021,
s. 6). Det stdd som de anhdriga ger sina nirstdende praglas av dmsesidig respekt
och delat ansvarstagande, ett partnerskap. Men det ar séllan som de anhoriga
involveras som medskapare och partners i kontakten med hilso- och sjukvérd.
Det hénder emellertid att det sker, trots att sjukvéarden ibland framstar som for-
mell och opersonlig, och dessa positiva och hdgt virderade méten, med personal
som delar de anhdrigas stravan for sina nérstdende borde vara ett mal for rattvisa
institutioner.

44 ELIN BLANCK



Delstudie IV

Det fanns inga statistiskt signifikanta skillnader mellan grupperna nir det géller
studiedeltagarnas bakgrundsfaktorer vid baseline (se tabell 2).

Modelleringen for tilltro till egen forméaga resulterade i fem grupper: 1)
Lagre/minskande, 2) Lagre/okande, 3) Hogre/minskande, 4) Hogre/stabil och 5)
Hogre/okande’. 1 den storsta gruppen, nr 4, med hogre/stabil tilltro till egen for-
maga var det en storre andel studiedeltagare som horde till kontrollgruppen. I
den nést stdrsta gruppen, nr 2, med ldgre/6kande tilltro till egen forméga var for-
delningen av studiedeltagare mellan kontroll och interventionsgrupp jamn. I den
tredje storsta gruppen, nr 5, med hogre/dkande tilltro till egen formaga var det en
storre andel studiedeltagare fran interventionsgruppen. I grupp nr 3, som ocksa
var den minsta gruppen, och dir tilltro till egen formaga var hogre/minskande
var fordelningen mellan studiedeltagare fran kontroll- respektive interventions-
grupp ojamn vilket ocksd gjorde att denna grupp hade en statistiskt signifikant
skillnad i jamforelse med grupperna Lagre/6kande, Hogre/stabil och
Hogre/okande da dessa grupper hade en mer jimn fordelning. Aven grupp nr 1,
med ldgre/minskande tilltro till egen férméga, hade en ojamn férdelning av stu-
diedeltagare i relation till kontroll- och interventionsgrupp men denna grupp
hade ingen statistisk signifikant skillnad frin de 6vriga grupperna® (Blanck,
Pirhonen Nermark, et al., 2023).

Modelleringen for direkta kostnader resulterade i tre olika grupper: 1) Lagre och
ldngsamt 6kande, 2) Ligre och tdmligen 6kande och 3) Hogre och mera 6kande’.
Den forsta gruppen som hade ldgre och ldngsamt okande kostnader var den
storsta gruppen. I denna grupp var det en storre andel av studiedeltagarna som
hade hjértsvikt i jamforelse med grupp nr 2, med ldgre och tdmligen 6kande
kostnader'® (Blanck, Pirhonen Nermark, et al., 2023).

Infor regressionsanalysen lades grupperna for tilltro till egen forméga samman i
tva storre kategorier med stabil eller 6kande tilltro till egen formaga respektive
minskande tilltro till egen formaga. Att hora till den kategori som hade en stabil
eller 6kande tilltro till egen forméga var associerat med ldgre kostnader och att
hora till den kategori som hade minskande tilltro till egen formaga var associerat

7 Fér illustration av modelleringen var god se Figure 1, delstudie IV

8 For patientkarakteristiska for respektive trajektorigrupp var god se Supplemental Table 2, delstudie
v

® Fér illustration av modelleringen var god se Figure 2, delstudie IV

10 Fer patientkarakteristiska for respektive trajektorigrupp var god se Supplemental Table 3, delstu-
die IV
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med hogre kostnader!!. Studiedeltagare frén kontrollgruppen som ocksd hérde
till kategorin med minskande tilltro till egen férméga var de som hade de hogsta
kostnaderna'?. For de som tillhérde kategorin med stabil eller 6kande tilltro till
egen formaga var medelkostnaden tdmligen lika for studiedeltagare i kontroll-
respektive interventionsgrupp (Blanck, Pirhonen Nermark, et al., 2023).

1 For regressionsanalys, var god se Supplemental Table 4, delstudie IV

12 Fér illustration av direkta kostnader for respektive kategori i relation till kontroll och intervent-
ionsgrupp, var god se Figure 3, delstudie IV
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Diskussion

Syftet med denna avhandling har varit att utvérdera och beskriva personcentre-
rad vard via telefon till personer med KOL och hjértsvikt samt att belysa anhori-
gas erfarenheter av stod.

Sammanfattningsvis talar resultaten for att det dr mojligt att via telefon ge
personcentrerad vard, vard som syftar till att i partnerskap med patienten striva
efter hilsa och vilbefinnande. I personcentrerade vardmoten kan partnerskap
forstas som en gemensam process dir bade patient och sjukskdterska bidrar nér
partnerskap inleds i en forhandlande dialog. Sedan kan partnerskapet etableras,
underhallas eller mojligen gé forlorat. Partnerskap kan ocksa forstds som det
samarbete anhdriga har med sina nirstaende och som de strivar efter att fa vara
del av, dven i relation till personal inom hilso- och sjukvard.

Personcentrerad vard via telefon verkar kunna bidra till att minska en forsamring
i tilltro till egen formaga hos personer med KOL och hjartsvikt. Att ha en stabil
eller 6kande tilltro till egen forméga tycks pa gruppnivd vara associerat med
lagre direkta kostnader, medan en sjunkande tilltro till egen formaga hos kon-
trollgruppen associerades med hoga kostnader. Detta skulle kunna innebéra att
interventioner som syftar till att stirka tilltron till egen formaga ocksa potentiellt
kan bidra till lagre direkta kostnader.

Partnerskap som process

Partnerskap ér ett begrepp som kan forstas pé olika sétt ocksa beroende pé i vil-
ket sammanhang eller kanske pa vilken niva det anvinds. I denna diskussion
anvéands och forstas begreppet pa olika sitt, inledningsvis finns ett resonemang
om partnerskap som process. Senare kommer jag att lyfta fram hur partnerskapet
dels kan forstds som en verksam ingrediens i interventionen som motverkar for-
samring av tilltro till egen formaga, dels som en process genom vilken deltagar-
nas egenvard framjas. Partnerskap kan ocksé forstds som nagot som anhoriga till
personer med KOL och hjirtsvikt strivar efter att fa vara del av i relation till
hilso- och sjukvarden, vilket jag dterkommer till senare i diskussionen.
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Det dr genom att tdnka pé partnerskapet som en process som det kan ses som en
verksam ingrediens i C4-studiens intervention. Att som individ bli métt av nagon
professionell, i detta fall en sjukskdterska, som ser dig och din situation for vad
den dr, utan att doma eller ta over. I samtalet identifierar sjukskdterskan tillsam-
mans med patienten dennes inre och yttre formagor och resurser for att kunna
hantera ohélsan. Partnerskap i ett samtal beskrivs i delstudie II berdra tre olika
omraden, att erkdnna den andre personen, att dela kunskap samt att ta pa sig an-
svar for handlingar som ska utforas.

I den process som partnerskap ér, eller kan forstds som, dr den instdllning sjuk-
skoterskan har till patienten av betydelse. Marja Schuster (2006) beskriver i sin
avhandling omvardnad for den svart sjuke patienten. Hon foreslar och argumen-
terar for en Omsesidigt orienterad sjukskdterska, och att asymmetrin i relationen
mellan sjukskoterska och patient bor tonas ner till forman for en forstaelse kring
att man delar gemensamma livsvillkor. Men det dr inte sa enkelt som att enbart
se till dessa likheter utan Schuster menar att “ett erkdnnande av den andre er-
fordrar att sjukskoterskan bdde ser det som forenar och det som skiljer” (2000, s.
149). Att erkdnna den andre dr ocksa enligt Schuster att visa respekt for dennes
sjdlvbestimmande och att ge patienten tolkningsforetriadet i friga om sitt liv. Det
ar pa ett liknande sétt jag tdnker mig att sjukskoterskor bor forhalla sig till de
patienter de moter for att kunna ldgga grund for partnerskap, genom ett erkén-
nande av den andre som sjdlvbestimmande person.

I samtalen under C4-studien har sjukskoterska och studiedeltagare ocksa kunnat
dela kunskap genom att deltagarna har uppmanats att berdtta om sina liv och sina
erfarenheter och mojliggjort for sjukskdterskan att ha dessa som utgangspunkt
for de rekommendationer eller rad som hen ger. I ett av de samtal som analyseras
i delstudie II (Blanck, Ekman, et al., 2023) exemplifieras hur deltagaren kan for-
klara och beskriva pa vilket sétt hans symptom péaverkar hans dagliga liv och att
detta dr ndgot som oroar honom. Han har inte tidigare kunnat fa en tillfredsstél-
lande forklaring till symptomen, men genom den dialog som han och sjuksko-
terskan har under samtalet, kan han forstd och kédnna sig lugnad av hennes
kunskap och tidigare erfarenheter.

Partnerskap som starker tilltro till egen férmaga

For personer med langvariga sjukdomstillstdnd kan en fordndring i tilltron till
egen formaga ocksa ha en medierande effekt pé olika slags hilsobeteenden. I en
oversiktsartikel kring interventioner som syftar till att forstarka tilltron till egen
formaga hos personer med langvariga sjukdomstillstdnd har tilltro till egen for-
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maéga kopplats samman med olika egenvardsaktiviteter som exempelvis att ha
tillracklig fysisk aktivitet, folja rekommenderad diet eller medicinering och
stresshantering (Marks et al., 2005b). Peters et al. (2019) har visat att multisjuka
personer med lédgre tilltro till sin egen formaga att hantera sina sjukdomar ocksa
upplever en ldgre hilsorelaterad livskvalitet och en hogre sjukdomsbdrda.

For personer med KOL har sjukskoterskeledda interventioner i syfte att stodja
egenvard visat sig ha blandade resultat nér det géller deltagarnas tilltro till egen
forméaga (Baker & Fatoye, 2017). Flera av de studier som inkluderades i denna
oversikt rapporterade 6kning av deltagarnas tilltro till egen férmaga medan ett
antal studier kunde inte visa pa ndgon skillnad. Baker och Fatoye understryker
anda vikten av att utvdrdera denna typ av medierande faktorer som kan relateras
till beteendefordndring och inte enbart distala utfall som hilsostatus eller an-
vandning av hélso- och sjukvard. De menar att forstarkt sjélvtillit kan leda till
langsiktiga beteendeforandringar (2017).

Resultatet fran delstudie I visar att det genom personcentrerat stod via telefon
kan vara mojligt att motverka en forsdmring av studiedeltagarnas tilltro till egen
formaga, utan att 6ka risken for aterinldggning eller dod. Flera av studiedeltagar-
na i kontrollgruppen férsdmras medan interventionsgruppen behéller och dkar
sin niva av sjalvtillit ndgot under studieperioden (Fors et al., 2018). Detta resultat
kan ses i relation till att det verkar vara tdmligen svart att stérka tilltron till egen
forméga hos personer med langvariga sjukdomstillstand. Thom et al. (2018) ge-
nomforde en randomiserad kontrollerad studie dir patienter med KOL under nio
manader fick tillgdng till hdlsocoachning med motiverande samtal och hand-
lingsplaner. Fokus for hilsocoachningen var att dka deltagarnas forstaelse for
sjukdom och symptom, forbéttra deras anvandning av inhalationer, skapa indivi-
duella planer for att 6ka fysisk aktivitet, rokstopp och att underldtta samverkan
med 6vrig vard (Huang et al., 2017). Trots relativt intensiv coachning under peri-
oden, med fyra fysiska triffar och minst tretton telefonsamtal mellan hélsocoach
och patient, fann Thom et al. vid uppfdljning inga signifikanta skillnader vad
giller sjukdomsspecifik tilltro till egen formaga (2018). Inte heller Zakrisson och
medarbetare (2019) fann nagon skillnad i deltagarnas tilltro till egen formaga i
relation till trdning eller fatigue nér de genomforde en randomiserad kontrollerad
studie for personer med KOL och hjartsvikt inom primérvarden. Interventionen,
som utgick fran Banduras teori om tilltro till egen férméga, gavs i grupper dar
studiedeltagarna under sex triaffar ledda av sjukskoterska och fysioterapeut bland
annat fick skapa individuella handlingsplaner som utgick fran deltagarnas egna
problembeskrivningar. Syftet med interventionen var att stirka deltagarnas
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egenvardsformaga och att bidra till beteendeforandringar genom dkad kunskap
och okade fardigheter.

I relation till ovanndmnda studier &r interventionsdosen ganska lag i C4-studien,
deltagarna hade i genomsnitt tre samtal med cirka 80 minuters samtalstid under
studiens ging (Fors et al., 2018). Samtalen i C4-studien utgick frdn personen
sjdlv och det som hen dnskade att samtala kring, genom dialog och samarbete
utforskade sjukskoterska och studiedeltagare vilka mél som studiedeltagaren
ville uppna, men dven strategier for att kunna na dessa mal.

Béde Reed et al. (2018) och Fortin et al. (2021) har genomfort randomiserade
interventionsstudier i syfte att stirka formagan till egenvard hos personer med
flera samtidiga langvariga sjukdomar. Interventionen i Reed och medarbetares
studie utgick fran ett program for egenvardsstod som inkluderade klientcentrerad
malsattning och individuella vardplaner. Kontrollgruppen fick en intervention
bestaende av information och positiv uppmirksamhet, men utan inslag av ge-
mensamt beslutsfattande. Aven i Fortin och medarbetares studie utgick inter-
ventionen frdn deltagarens egna malséttningar och individuella vardplaner
skapades efter ett mote mellan deltagare och en kontaktsjukskoterska. Fortin et
al. (2021) beskriver att deras intervention efter fyra méanader hade neutral effekt
vad giéller de priméra utfallen, det var ingen skillnad mellan kontroll- och inter-
ventionsgrupp vad géller tilltro till egen forméga. Det gjordes ocksa en kvalitativ
utvérdering av studien och i denna rapporterade savil deltagare som personal om
okande tilltro till egen formaga och forbéttrad egenvardsformaga. Reed et al.
(2018) uppger att deltagare i deras interventionsgrupp hade battre sjdlvrapporte-
rad hilsa dn kontrollgruppen vid studiens slut, men att det inte sadgs nagon skill-
nad mellan grupperna nér det géller tilltro till egen forméga.

En del av forklaringen till att interventionen lyckades paverka tilltron till egen
formaga kan vara att sjukskoterskorna i C4-studien gar in i samtalen utan en
egen agenda, och istdllet med en nyfikenhet infér den andre personen. Enligt
Bostrom et al. (2020) fick sjukskoterskorna som arbetade med interventionen i
C4-studien under studiens géng insikt i att de som sjukskoterskor bara var pa
snabbvisit 1 personens liv och att deras roll i samtalen inte var att utgd fran sin
egen agenda, utan att istéllet bidra med kunskap pa ett 6dmjukt sétt och i enlig-
het med studiedeltagarens onskemal. Nar sjukskoterskorna under processen som
pagick under studiens géng fick insikt kring i den bakomliggande etiken inom
personcentrerad vard, beskrev de att deras instdllning och forhéallningssétt
gentemot patienterna forandrades. De var uppmirksamma lyssnare, de stéllde
Oppna fragor och de utgick fran patienternas perspektiv i kontrast till traditionellt
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informationsgivande dér hédlso- och sjukvardspersonalen sdtter agendan
(Bostrom et al., 2020).

Om egenvérdsstodjande interventioner inom telehélsa ska lyckas menar Vassilev
et al. (2015) att de behdver innehélla komponenter som mdjliggér kontakt och
relation mellan professionella och patienter, som ett stod for beteendeforand-
ringar. Men det ska ocksé finnas mojlighet till dterkoppling frén professionella
for att kunna forstarka uppnadda fordndringar. Den personcentrerade intervent-
ionen i C4-studien innehéaller dessa komponenter nidr den ges som det var tankt,
med gemensamt &verenskomna hélsoplaner och uppfoljande samtal med ater-
koppling kring de mél och strategier som studiedeltagare och sjukskoterska
kommit verens om.

Partnerskap med anhdriga

I den sammanvigda tolkningen i delstudie I11 (Blanck et al., 2021) talar vi om att
anhoriga vill vara “carers in partnership”. Detta kan ses som ytterligare en for-
staelse av partnerskap, det stdd som dessa anhdriga ger sina nérstdende ar redan
ett partnerskap grundat i respekt och delat ansvar. Men det finns ocksa en strdvan
efter att inkluderas i partnerskap med véarden. Detta partnerskap ar delvis av
praktisk natur med delat ansvar genom olika slags insatser fran samhéllets sida,
men en del dr mer abstrakt i form av ett erkdnnande av de insatser man som an-
horig gor och en vilja att mota professionella som delar ens 6nskan om ett gott
liv for sin nérstaende.

Det fanns en vilja att ge stdd och omsorg hos de anhoriga i delstudie 111 trots att
det var forknippat med utmaningar. Ates et al. (2018) har beskrivit anhdrigvarda-
res motiv for att vdrda och menar att motiven varierar mellan att vdrdandet ses
som en plikt eller som en naturlig konsekvens av situationen som ofta motiveras
av kirlek eller medkénsla. Bland de anhoriga i delstudie IIT sags det som en
sjdlvklarhet att ge stod dven om det ibland kunde innebira bade frustration och
sorg. Dels i relation till sjukdomen och dess progression, dels i relation till en
onskan om att respektera de val som ens nérstaende gjorde, &ven om den anho-
rige inte alltid holl med om att valen var de bista.

Det dr en kontrast mellan att se sin omsorg och det stod man sjélv ger som en
sjilvklarhet och sedan inte fa sina insatser erkidnda av hilso- och sjukvérdssy-
stemet. Den sammanvigda forstaelsen i delstudie III handlar bland annat om hur
de anhdriga inte alltid sags som medskapare av vard i sina kontakter med hélso-
och sjukvérden. Méanniskan 4r i grunden en relationell varelse och det kan darfor
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vara viktigt for hilso- och sjukvérdspersonal att ta hansyn till att det kan finnas
anhdriga som é&r viktiga personer och som bér en hel del av ansvar och stdd i en
persons vardag.

Det ar viktigt med stdd fran anhoriga for den som lever med ett 1dngvarigt sjuk-
domstillstdind, men ménga i bade kontroll och interventionsgrupp i C4-studien
uppger att de dr ensamboende. Civilstand var inte en bakgrundsfaktor som skilj-
de sig mellan de grupper av personer som foljde liknande utvecklingsbanor for
tilltro till egen formaga i delstudie IV (Blanck, Pirhonen Nermark, et al., 2023)
utan i alla fem grupperna var det relativt lika fordelning mellan de som var en-
samboende och de som var gifta eller hade partners'>. Men att veta en persons
civilstand sdger inte allt om vilken grad av socialt stdd som personen har for
ovrigt. En person kan ha barn, vinner, grannar eller partners som hen inte lever
tillsammans med som hen dnda far stéd fran i vardagen. Enligt Ulin et al. (2023),
vars studie beskriver innehallet i hilsoplaner under C4-studien, hade de flesta
studiedeltagarna i interventionsgruppen nagon form av socialt stdd, antingen i
form av familj eller i form av vénner eller grannar. For de anhoriga i delstudie 111
var det viktigt att finnas till for sina nirstdende, att vara stodjande och uppmunt-
rande och ofta hade de daglig kontakt 4ven om de inte bodde pad samma plats
(Blanck et al., 2021). Denna uppmuntran fran anhdriga kan dven ténkas ha bety-
delse i relation till en av de faktorer som enligt Bandura (Bandura, 1977, 1982)
paverkar en persons tilltro till egen formaga, att fa muntlig aterkoppling fran en
person man har fortroende for.

Hailso- och sjukvarden behover tillvarata de insatser som gors av anhoriga till
personer med langvariga sjukdomstillstind, eftersom dessa ocksa utfor en stor
del av varden, en vard som annars skulle behova utféras av samhéllet. Enligt
Bjorn Ekman et al. (Ekman et al., 2021) som beréknat kostnaden for den infor-
mella vard som ges i Sverige, skulle det kosta drygt 190 miljarder att ersétta vard
som ges av anhdriga med professionell vard. Aven om det skulle finnas en vilja
att med gemensamma medel finansiera den typen av omstéllning skulle det an-
tagligen inte vara praktiskt mojligt med tanke pa hur mycket personella insatser
som skulle krdvas. Det var svart for de anhoriga i delstudie III (Blanck et al.,
2021) att forestilla sig att det skulle kunna finnas ndgon annan som kunde ersétta
de insatser som de gjorde for sina nérstdende. Ekman et al. (2021) har dven be-
raknat vad kostnaden &r for den informella vard som ges, sivil indirekta kostna-
der i form av exempelvis utebliven 16n for den som gar ner i arbetstid som
direkta kostnader, exempelvis kostnader for transporter. Dessa kostnader bars till

13 Var god se Supplemental Table 2, delstudie IV
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stor del av de anhdriga sjdlva. Kostnaden uppskattas till ndrmare 150 miljarder,
vilket motsvarar néstan en tredjedel av kostnaden for hilso- och sjukvérd i Sve-
rige.

Partnerskap for att framja egenvard

For den som lever med ett langvarigt sjukdomstillstdnd ar egenvérd centralt.
Lorig och Holman menar att det 4r omgjligt for den som lever med en langvarig
sjukdom att inte handskas med sin sjukdom, fragan &r bara pa vilket sétt som det
gors. I relation till personer med langvariga sjukdomstillstand &dr det bara den
drabbade personen som kan vara den som ar ansvarig for sin vardagliga vérd
under sjukdomsperioden. For manga av dessa ménniskor ar egenvard en livslang

uppgift (2003).

Aven om samtalen under C4-studien inte har genomfdrts med intentionen att ge
specifik information eller sdrskilda rad, har dnda sjukskoterskorna med sin erfa-
renhet och kunskap om vérd och behandling vid de aktuella sjukdomstillstinden
kunnat vara ett stod for studiedeltagarnas egenvérd. 1 hilsoplaner fran studien
beskrivs mal som handlar om varierande &mnen, fran behov av syrgasbehandling
eller strategier for att sluta roka till mal som handlar om att fa hjalp med fonster-
putsning. Malen, som i denna intervention skulle vara realistiska och nébara,
handlar om hur personen ska kunna hantera sin vardag och det hen 6nskar kunna
gora i relation till sitt vdlbefinnande eller sin ohélsa. Vidare formuleras i halso-
planerna hur studiedeltagaren ska gé till vdga for att kunna uppna de mal som
hen har satt upp och vilka formagor och resurser som hen har till sin hjilp. Ulin
et al. (2023) har beskrivit innehdllet i hilsoplaner som formulerades under stu-
dien och de menar att det vanligaste mdalet handlar om hur personen ska kunna
vara fysiskt aktiv utan att hindras av dyspné, det studiedeltagarna énskar kunna
gora dr att promenera. Den vanligaste dtgdrden som dokumenterats i halsopla-
nerna handlar om nigon form av egenvard, som fysisk aktivitet eller att hantera
symptom som exempelvis dyspné genom att vila eller genom olika metoder for
att spara energi enligt Ulin et al. (2023).

I en intervention som denna kan det vara flera delar som varit verksamma, en del
av dem gér att relatera till de olika faktorer som péaverkar en persons tilltro till
egen formaga (Bandura, 1977, 1982). Studiedeltagarna har fatt samtala med sjuk-
skoterskorna om hur de hanterar sin vardag och fatt aterkoppling pa de strategier
for egenvard som de anvéander sig av och kanske justerat dessa strategier, eller s&
har de stérkts i sin tro pa att strategierna fungerar. Om en person kan uppmuntras
att tro pa sig sjalv kan det gora denna person mer uthallig infor svarigheter
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(Bandura, 2012). Att studiedeltagaren och sjukskoterskan samtalar kring mal som
sedan gemensamt utvérderas och f6ljs upp i efterféljande samtal kan ha effekt
genom att deltagaren far stod i att se om malen har uppnatts och hen har lyckats
med nagot som hen foresatt sig. Detta kan bidra till att stdrka personens tilltro till
egen forméga och i forlingningen dven formagan till egenvard (Bandura, 1977;
Bostrom et al., 2020).

Att kdnna att mojligheten finns att kontakta en vardgivare vid behov skulle ocksa
kunna ses som en av de verksamma delarna av interventionen i C4-studien. Mgj-
ligheten att sjdlv ringa till sjukskdterskorna under studiens gang nyttjades endast
av en liten del av studiedeltagarna (23 samtal av 332 dir ménga av samtalen var
korta samtal som mest gick ut pa att byta tid for samtal eller stilla ndgon kortare
fraga), men kanske kan det finnas en kénsla av trygghet i att veta att stod finns
tillgdngligt ndr man behdver det. Barenfeld et al. (2020) genomforde en
grounded theory studie i syfte att utforska deltagarnas erfarenheter av att ta del
av en intervention dir personcentrerad vard gavs over telefon och med hjilp av
en e-hidlsoplattform. Kéarnkategorin “Being welcomed through the side door
when lacking the front door keys” (s. 5) tolkas som att interventionen gav en
kinsla av trygghet genom att deltagarna kunde fa kontakt med hélso-och sjuk-
vardpersonal nér de kénde att behovet uppstod (Barenfeld et al., 2020).

Det finns fordelar med en intervention som ges via telefon i relation till det som
brukar talas om som en digital klyfta. Unders6kningar visar att internetanvénd-
ningen Okar i landet, dven i de dldre aldersgrupperna, men samtidigt dr &ldern
den faktor som i storst utstrickning avgér om, och hur mycket, befolkningen
anvander internet. De éldsta invanarna vilka har ett stort behov av att anvidnda
samhillstjanster kan ofta inte anvdnda digitala vardtjanster (Internetstiftelsen,
2020a). Under den forsta delen av pandemin fanns en tendens till att anvénd-
ningen av digitala tjanster 6kade, dven bland gruppen som var dldre &n 76 ér
(Internetstiftelsen, 2020b). Men &dven fortséttningsvis finns det anledning for
hilso- och sjukvérden att finnas tillgdnglig pé sitt som inte exkluderar medbor-
gare som undviker att anvinda internet och digitala tjanster beroende pa att de
inte vet hur de ska gora, eller for att tekniken upplevs som kranglig.

Personcentrerad vard via telefon skulle kunna fungera som ett egenvardsstod-
jande komplement till den vard som idag ges av primérvarden till personer med
langvariga sjukdomstillstind. En faktor som mojliggér implementering av en
sadan intervention dr att en relativt liten insats, i snitt tre samtal per patient under
ett halvér, kan bibehalla och stirka sjélvtillit. En kostnadseffektivitetsanalys av
Cy4-studien har genomforts av Pirhonen et al. (2020) och de menar att sannolik-
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heten for att personcentrerad vard &r kostnadseffektiv i jaimforelse med vanlig
vard ar relativt hog. Ur ett hdlso- och sjukvardsperspektiv ger personcentrerad
vard hogre forvantad livskvalitet till 1agre forvantad kostnad.

DISKUSSION 55



Metodologiska reflektioner

Delstudie | och delstudie IV

Av de drygt 600 personer som tillfrigades tackade mer &n hélften nej till delta-
gande i studien, vilket kan tdnkas minska resultatens generaliserbarhet. Vi sokte
inte tillstand fran Etikprovningsndmnden att efterfrdga anledningar till varfor
nagon tackade nej. I enlighet med Helsingforsdeklarationen (2013) som anger att
en person ska kunna tacka nej till deltagande i forskningsstudier utan att anled-
ningarna efterfrdgas, har vi dérfor inte kunnat analysera bortfallet. Men nagra av
de tillfrigade som tackade nej uppgav skél och da handlade det ofta om att de
var for sjuka eller att de kidnde att de inte orkade delta. Detta skél, att kénna sig
for sjuk for att delta i forskningsstudier har i en systematisk Oversikt visat sig
vara en vanligt féorekommande anledning till att tacka nej till deltagande
(Sheridan et al., 2020). Deltagarna i C4-studien inkluderades pa sjukhus dér de
vardades for forsdmring av en kronisk, allvarlig sjukdom med svédra symptom,
sasom till exempel andfdddhet, den akuta forsimringen med svara symptom har
troligtvis bidragit till att manga inte orkade besvara fragor och ett antal enkéter.

Randomisering av deltagarna i en studie gors for att minska risken for selekt-
ionsbias, och ndr randomiseringen &r dold blir fordelningen av deltagare slump-
méssig, det gir inte att pa forhand veta vilken grupp en deltagare hamnar i.
Randomisering mojliggdr ocksd, om man har tillrickligt stora grupper, en
slumpmassig fordelning av okdnda faktorer som kan tinkas paverka resultatet av
studien. Kénda, mitbara skillnader mellan grupper gér att justera for i statistisk
analys (Odgaard-Jensen et al., 2011). Stratifiering gjordes for att forsdkra oss om
en jamn fordelning i grupperna i relation till deltagarnas diagnos och élder.

Det instrument som vi anvint for att mita studiedeltagarnas tilltro till egen for-
maga, den svenska versionen av GSE (Schwarzer & Jerusalem, 1995), ar ett vil-
kédnt och validerat instrument for att méta upplevd tilltro till egen formaga (Love
et al., 2012). Detta instrument méter tilltro till egen forméga generellt, i relation
till en persons uppfattning om sin férmaga att prestera i olika slags situationer
(Luszczynska et al., 2005). Det finns dven instrument som miter diagnos- eller
situationsspecifik tilltro till egen forméga, men for dessa studier har vi ansett det
mer relevant att anvinda ett instrument som maéter generell tilltro, da det &r i linje
med de antaganden som interventionen bygger p4, att fokus bor vara pa det som
personen sjélv finner relevant vilket inte alltid tar sin utgangspunkt i diagnosen
(Ulin et al., 2023).
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Det finns kritik som riktats mot anvandningen av sammansatta utfallsmétt eller
kompositmatt, som gar ut pa att det finns en risk att man kan misstolka eller
dolja den paverkan en intervention har pa respektive komponent i kompositmat-
tet (Ferreira-Gonzalez et al., 2007). For att 6ka transparensen har vi i redovis-
ningen av delstudiens resultat presenterat bade det sammansatta kompositmattet
och de respektive komponenterna (GSE, éterinlédggning pa sjukhus och déd) var
och en for sig. I delstudie I (Fors et al., 2018) sdgs ingen statistiskt signifikant
skillnad 1 intention-to-treat analysen vad géller det primdra sammansatta kompo-
sitmattet. Nar respektive komponent analyserades separat sdgs ingen statistisk
signifikant skillnad mellan grupperna vad géller ogynnsamma héindelser (det vill
sdga aterinldggning eller dod), medan det sdgs en statiskt signifikant skillnad
mellan grupperna avseende GSE. Sammantaget har interventionen en effekt som
kan tolkas som att den motverkar férsémring av GSE utan att dka risken for
ogynnsamma héndelser hos de deltagare som tagit del av genomford intervention

Det var 15 personer som endast anvéinde telefonstodet en gang, och 4 personer
som avled innan sitt forsta samtal och dessa 19 &r inte inkluderade i per-protocol
analysen. Det ar vanligt att gora denna typ av analys i interventionsstudier, men
det dr inte meningen att analysen ska ersétta intention-to-treat-analysen, utan
snarare komplettera den. Enligt Polit och Beck kan intention-to-treat-analys
bittre reflektera hur en intervention skulle tas emot i verkligheten, d&ven om den
kanske underskattar effekten av interventionen (2021). Férdelen med att gora per-
protocol analys ar att det kan ge information om vilken effekt som &r mojlig for
den som faktiskt tar del av interventionen. Under projektets gang diskuterades i
forskargruppen hur sjukskoterskorna skulle forhalla sig i de fall d& studiedelta-
gare inte Onskade ytterligare samtal efter det forsta. Det fanns en intention att
deltagaren skulle ta del av interventionen under ett halvars tid, men det vore
svart att ha en intervention dér samtal och stod utgér fran deltagarens behov och
preferenser och att sedan inte ta hinsyn till om nagon deltagare endast onskar
genomfOra ett samtal. Utifrn studiens protokoll betraktas det som att deltagare
tagit del av interventionen dé de haft minst tva samtal, vilket innebér att de ocksa
fatt mojlighet till aterkoppling pa mal i sin hélsoplan.

Det dr ganska kort uppfoljningstid i C4-studien, vilket dr en begrénsning. Det
hade varit onskvart att ocksa veta hur studiedeltagarnas tilltro till egen forméga
fordndrades efter sex manader dels for att se om effekterna holl i sig 6ver tid,
dels for att kunna rdkna med data frdn samma tidpunkter i analyserna i delstudie
IV.
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For delstudie IV ar dess storsta begransning att den inte var planerad i forvig
utan bor ses som en explorativ analys. Det resultat eller de slutsatser som kom-
mer fran studien bor framst fungera som ett underlag for framtida forskning och
framtida hypoteser. De trajektorigrupper som modelleringen resulterade i ar
ocksa relativt sma vilket paverkar den tolkning som kan goras utifran dessa.

Som grund for kostnadsberidkningar som &r gjorda for delstudie IV ligger regis-
teruppgifter fran Vega-registret, vilket innebér att nidrmast all anvidndning av
hélso- och sjukvard dr med i berdkningarna eftersom detta register ocksa ligger
till grund for ersattning till vardgivare inom regionen. Alltsé finns alla besok
inom offentligt finansierad hélso- och sjukvard med i underlaget. De uppgifter
som kommer fran Likemedelsregistret tiacker in alla de likemedel som forskrivs
och hamtas ut vid apotek i Sverige (Wallerstedt et al., 2016). Att anvinda DRG
som metod for att rdkna ut kostnad, eller f6r den delen att tillskriva besok en fast
kostnad som baseras pa statistik om kostnader ar inte ett exakt sétt att berdkna
kostnader da det handlar om uppskattade kostnader. Men det &r ett erkdnt sétt att
gora kostnadsberdkningar pa, d&ven om det passar bést for berdkningar som gors
pa gruppniva.

Direkta kostnader &r resurser som anvéinds som en direkt f6ljd av vard och be-
handling medan indirekta kostnader &r resurser som forloras indirekt pa grund av
sjukdom som exempelvis produktions- eller intdkts bortfall vid sjukskrivning
(SBU, 2020). Hilsoekonomiska utvarderingar kan ocksé anta olika slags per-
spektiv beroende pé vilka kostnader som inkluderas i analyserna (SBU, 2020), i
detta fall har vi gjort en analys ur ett hilso- och sjukvardsperspektiv, eftersom vi
inte har rdknat p& nagra kostnader for produktionsbortfall eller sjukskrivning, da
det bedomdes som inte relevant for denna grupp eftersom de flesta passerat pens-
ionsaldern.

Vi har uppskattat kostnaderna for interventionen genom att berdkna 16nekostna-
der for sjukskoterskor i relation till antalet minuter av samtal som varje studie-
deltagare haft, vilket torde bli en uppskattning som ligger for lagt i jamforelse
med den reella kostnaden for interventionen. I denna uppskattning finns inte
kostnader for utbildning av sjukskoterskor eller kostnader for lokaler eller lik-
nade med. Det var dock svart att virdera i vilken utstrackning sadana kostnader
skulle kunna relateras till de individuella kontakter som sjukskoterskorna hade
med studiedeltagare under interventionen, eftersom mycket av sjukskdterskornas
administrativa arbetsuppgifter under den tid da studien genomfordes var relate-
rade till forskningen, som exempelvis screening av journaler eller att skicka ut
enkdter. Den tid som anvéindes for dokumentation av halsoplaner bokfordes ty-
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vérr inte utan hur ménga minuter samtal som varje deltagare i studien haft var
den uppgift som fanns att anvianda for berdkningen, vilket innebar att kostnaden
for interventionen alltsd bor betraktas som en lagt riknad uppskattning.

Delstudie Il

Grunden till detta manus var ett intresse for partnerskap som fenomen och hur
detta partnerskap kunde tidnkas fungera i de méten som skedde under telefon-
samtalen i C4-studien. Under arbetets gang har det blivit till ytterligare ett for-
djupat intresse kring vad partnerskap inom vard kan innebdra och hur det har
forstatts och beskrivits av andra. Utifran denna tidigare forstdelse och en tanke
om att ta interaktionen som sddan som utgangspunkt, har vi sedan anvint exem-
pel fran empirin for att bidra till forstielsen av partnerskap i personcentrerade
vardmoten.

Att fragan om inspelning aktualiseras i anslutning till samtalen ar viktigt i relat-
ion till forskningsetiska aspekter. Detta ar forskning for att undersoka effekter av
personcentrerad vard men det dr samtidigt vardande som sker under intervent-
ionen och “ingen ska bli foremal for forskning utan medvetet samtycke” skriver
Coster (2014, s. 64). Darfor ér inte alla samtal som genomfordes i studien inspe-
lade, vissa deltagare valde att inte ha sina samtal inspelade.

I vilken utstrickning har studiedeltagarna och sjukskéterskorna kant sig paver-
kade under samtalen beroende pé att telefonsamtalen spelades in och att samta-
len var del av en forskningsstudie? Det skulle kunna paverka hur samtalen gar
till i relation till Observers paradox, svarigheten i att observera nadgot som hinder
utan att sjilva observationen paverkar det som hédnder (Labov, 1984). Mojligen
har det inte har paverkat i nagon storre utstrackning, eftersom deltagare ganska
snabbt glommer av att inspelning pagar da inte inspelningsutrustningen syns
eller mérks, vilket den inte gjorde i detta fall. Mojligen &r det annorlunda for
sjukskdterskorna, som pa ett mer péatagligt sitt dn studiedeltagarna ar medvetna
om att de genomfor en studie, bland annat eftersom de under studiens gang dis-
kuterade genomforda samtal i seminarieform med forskargruppen (Bostrom et
al., 2020). Det &r ocksa sjukskoterskan som ansvarar for att inspelningen funge-
rar och att den blir av, att inspelningen pagér ar darfor mer patagligt for sjuksko-
terskan, men formodligen inte sé att inspelningen i sig ger markbar effekt pa
vardandet.
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Delstudie Il

Att gora intervjuerna via telefon mojliggjorde deltagande fran informanter som
bodde ldngre bort. Eftersom ocksa interventionen genomfordes via telefon lag
det i linje med hypotesen bakom interventionen att ocksé utfora intervjuerna via
telefon. Detta till trots finns det begriansningar med att genomfora intervjuer pa
detta sitt, det skulle kunna innebéra att det blir svarare att fanga upp sma nyanser
hos den som intervjuas. Saarijérvi och Bratt (2021) diskuterar potentiella for- och
nackdelar med att genomfora intervjuer pa distans och de lyfter fram nackdelen
med att forskaren inte kan uppfatta ansiktsuttryck och kroppssprék hos den som
intervjuas, och att det &r svarare for den som har svart att hora att intervjuas via
telefon.

Det finns eventuella problem med konfidentialitet som Saarijarvi och Bratt
(2021) tar upp som ytterligare en nackdel med intervjuer via telefon, det gér inte
att sikert veta att personen man talar med ar ensam under intervjun eller opaver-
kad av andra i dess nirhet. Men eftersom tid for intervjun bokades i forvdg och
utifrdn informantens 6nskemal antas att de valde en tid da de kunde fokusera pa
intervjun. Det kan ocksd vara en fordel att sjdlv fa vilja platsen for intervjun,
vilket kan vara enklare dé den sker via telefon.

Intervjuarens tidigare erfarenhet kan paverka kvaliteten pé intervjuerna och dér-
med de texter som ska analyseras. Kvale och Brinkmann (Kvale & Brinkmann,
2009) beskriver forskningsintervjun som ett hantverk “man ldr sig genom att
intervjua, helst inom en gemenskap av erfarna intervjuare” (s. 105). I delstudie
IT genomfordes intervjuerna dels av mig sjdlv, som sedan tidigare hade relativt
begriansad erfarenhet av intervjuer. Jag genomforde ett 10-tal nér jag skrev min
magisteruppsats, men jag fick 16pande stdd och handledning av mina handledare
och medforfattare till studien, de fick se tidiga transkriberingar av intervjuerna
och vi pratade om hur min teknik kunde utvecklas under tiden som intervjuerna
pagick. Den andra personen som genomforde intervjuerna dr professor Marga-
reta Brannstrom som har lang erfarenhet av sévil kvalitativa intervjuer som den
fenomenologiska-hermeneutiska analysmetod som anvéndes for denna studie.

Ricoeur (1976) menar att &ven om det kan finnas ménga olika moéjliga tolkningar
av en text dr inte alla dessa tolkningar lika troliga, den tolkning som gors maste
vara mer trolig dn en annan tolkning. Lindseth och Norberg (2004) understryker
ocksa vikten av att tolkningen &r rimlig i forhallande till andra tolkningar. I
denna studie har tolkningar och forstaelsen under analysen diskuterats och dver-
enskommits gemensamt med medforfattare som ett sétt att validera tolkningarna.
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En begrinsning vad géller resultatets overforbarhet till andra sammanhang i
denna delstudie &r att samtliga informanter &r kvinnor. Det &r dock vanligare att
kvinnor agerar vardare for sina niarstdende dn att min gor det (Doherty et al.,
2016; Verbakel et al., 2017).
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Slutsatser

Sammanfattningsvis tycks det vara mojligt att genom personcentrerad vard via
telefon stirka och mildra forsdmring av tilltro till egen formaga hos personer
med langvariga sjukdomstillstdnd utan att 6ka risken for ogynnsamma héandelser.
Under samtalen skapas ett partnerskap dér bada parter bidrar. Detta partnerskap
kan forstads och analyseras som en pdgdende Omsesidig process mellan patient
och sjukskdterska i relation till hur de bada erkdnner den andre, delar kunskap
och tar pé sig ansvar.

En bibehallen eller starkt sjélvtillit kan pa gruppniva associeras med lagre di-
rekta kostnader for patienter med KOL och kronisk hjartsvikt, medan att ha en
minskande sjélvtillit associerades med hogre kostnader.

Anhdériga till personer med KOL och kronisk hjértsvikt ger stod pa ett sjdlvklart
sdtt till sina ndrstdende samtidigt som de strdvar efter att fa ingd i partnerskap
med varden och att deras insatser ska ges den uppmirksamhet de fortjanar.
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Kliniska implikationer och fortsatt
forskning

Denna typ av egenvardsstodjande intervention med personcentrerad vard torde
vara mdjlig att implementera inom ordinarie verksamhet i priméirvard utan att det
skulle kréva stora finansiella resurser. Det skulle ocksé innebéra att vardens till-
ginglighet dkar.

I C4-studien &r uppfoljningstiden begransad vilket gor det svart att sdga om
resultatet dr bestdende, fortsatt forskning skulle kunna ge svar pd om och hur
effekter pa tilltro till egen forméga &r bestdende Gver tid. Det vore dven av
intresse att vidare undersoka hur kopplingen mellan tilltro till egen férmaga och
kostnader ser ut, finns liknande association i fler grupper?

Samma slags analys som den som gjorts i delstudie II, som utgér fran det som
deltagarna gor och hur de forhaller sig till varandra, skulle kunna anvindas for
att analysera dven fysiska moten, eftersom det dr av fortsatt intresse att
undersdka hur partnerskap inom varden och inom personcentrerade moten
utvecklas.
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English summary

Introduction

Person-centred care is a process that affirms a person’s resources and vitality,
even if they are ill (Ekman et al., 2020). The introduction of the thesis focuses on
the framework for person-centred care (Ekman et al., 2011) developed by the
University of Gothenburg Centre for Person-centred Care which is also the basis
for the intervention in this thesis. The concept of partnership is described as cen-
tral to person-centred care and nursing, and some of the previous research on
partnership in nursing and person-centred care is emphasised.

The concept of self-efficacy (Bandura, 1977, 1982) is also introduced. This con-
cept refers to a person’s belief in their ability to successfully accomplish specific
actions and produce desired results under specific circumstances. It has been
connected to self-management and self-care abilities in people with long-term
illnesses (Lorig & Holman, 2003).

The prevalence and experience of living with chronic obstructive pulmonary
disease (COPD) and chronic heart failure (CHF) are briefly illustrated. Both
conditions are common long-term illnesses that influence the everyday life of
those affected by them (Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease,
2022; McDonagh et al., 2022). These conditions are sometimes hard to differenti-
ate, and it is not unusual to be diagnosed with both (Chen et al., 2015; Le Jemtel
et al., 2007). The importance of self-care for people with a long-term illness and
the role of social support provided by family or friends is described (Bryant et
al., 2016; Kitko et al., 2020; Verbakel et al., 2017).

The financial impact on healthcare systems that long-term illnesses, such as
COPD and CHF, impose and the lack of knowledge concerning the effects of
person-centred care interventions on healthcare costs are mentioned (Nkhoma et
al., 2022).

Finally, remote health care is commented on, and some of the research that has
been conducted in a Swedish context is referred to, including a focus on
telenursing, in which individualised and respectful treatment is seen as central
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(Kaminsky et al., 2017), and the communicative skills of registered nurses (RN)
to create a common understanding of health problems (Holmstrom et al., 2016).
Previous research on the effects of telehealth interventions for people with
COPD and CHF is also described.

Rationale and aims

Within health care, a shift is necessary from viewing patients as passive
recipients of care to active co-creators of care. Previous studies have shown that
person-centred care in the form of physical care encounters can increase self-
efficacy in patients. While a higher level of self-efficacy is associated with self-
care abilities, only a few studies have been conducted in situations in which
remote person-centred care is provided. We wanted to explore the possibility of
applying a person-centred ethic in distant-care encounters and in conversations
over the telephone by asking: Is it possible to affect self-efficacy in people with
long-term illnesses, such as COPD or CHF, through distant-care encounters?

Person-centred care is conducted in partnership with a patient and often includes
their relatives or other loved ones. The partnership is founded in mutual respect
and can include, for example, a professional that takes the time to carefully listen
to a patient’s narrative on how their everyday life is affected by their illness. The
understanding of what partnership entails in relation to an interaction between an
RN and a patient in a distant-care encounter needs to be further scrutinised. Of
central importance is how partnerships in care encounters develop, as well as
how these interactions can be understood from earlier theoretical and empirical
perceptions of the concept of partnership.

As the perceived self-efficacy of people with long-term illnesses is an important
mechanism for the self-care abilities that these conditions demand, it is useful to
explore if and how self-efficacy is affected through remote person-centred care
and how self-efficacy is associated with healthcare costs.

For those living with long-term illnesses, the support provided by their family
and friends is an indispensable part of their everyday lives. To understand how
health care could enable these carers to continue providing support, it is im-
portant to explore how they experience support.

The aim of this thesis was to evaluate and describe person-centred care over the
telephone to persons with COPD and CHF and to elucidate informal carers’ ex-
periences of support. The specific aims were as follows:
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Study I — To evaluate the effects of a person-centred telephone support in pa-
tients with CHF or COPD.

Study II — To contribute to future empirical analyses of partnership by explain-
ing how the notion of accountability could be of use when analysing interactions
in person-centred care settings.

Study IIT — To elucidate the meaning of support given and received by carers of
close relatives with COPD or CHF.

Study IV — To explore possible associations between self-efficacy and
healthcare and drug expenditure (i.e. direct costs) in patients with CHF or
COPD.

Methods

Studies | and IV — participants, data collection, and analysis

A randomised controlled trial, Care for ourselves (C4), was conducted. Patients
admitted to hospital for worsening COPD or CHF were screened for eligibility.
The inclusion criteria were being 50 or older, having a phone with a current
subscription, and being admitted to hospital for worsening COPD or CHF. The
exclusion criteria were not having an address registered within the Vistra
Géotaland region, having a hearing deficit that could not be compensated for by
hearing aids, having cognitive impairment, ongoing alcohol, or drug abuse
issues, expected survival of less than a year, or participation in another ongoing
research study.

Eligible patients were given verbal and written information about the study, and
after they gave informed consent, they were randomly assigned to either the
control or intervention groups. Randomisation was based on a computer-
generated list that was stratified for age (>75) and diagnosis. A total of 1,781
patients were screened, and 610 were asked to participate. Of these, 243 patients
accepted. After randomisation, 16 patients withdrew consent, and 6 patients were
found to have been incorrectly included. The final number of participants in the
control and intervention groups was 118 and 103, respectively (Figur 1, p. 27).

The Swedish validated version of the general self-efficacy scale (GSE) (Love et
al., 2012; Schwarzer & Jerusalem, 1995) was used to measure participants’ self-
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efficacy. The primary outcome at six months was a composite score of the
change in the GSE and diagnosis specific hospital readmission or death. Partici-
pants were classified as having worsened if their GSE scores had decreased by
five or more units or if they had been readmitted or had died. Participants were
classified as having improved if their GSE scores had increased by five or more
units and if they had not been hospitalised for reasons related to COPD or CHF
or had not died. Participants who neither improved nor worsened were classified
as unchanged. In the analysis, the composite scores were dichotomised into un-
changed and improved versus worsened. Information on readmission or death
was collected from participants’ hospital records.

Descriptive statistics were used to describe the groups and their background
characteristics. Differences between the groups were calculated using Fisher’s
exact test. Binary logistic regression was used to calculate odds ratios with 95%
confidence intervals for the dichotomised composite scores, and the Mann-
Whitney U test was used to analyse changes in the GSE scores between the
groups.

For the analysis in Study IV, additional register data for the participants were
collected from the regional patient register and the Swedish prescribed drug
register for one year after inclusion. Information was also collected from the
cause of death register and Statistics Sweden demographic data. Prevalence-
based direct costs, including healthcare expenditure and drug use for each
participant, were estimated.

To explore the association between direct costs and self-efficacy, we used group-
based trajectory modelling (Jones & Nagin, 2013; Nagin, 2014), a method used
for identifying groups of individuals with similar development in a specific
factor, in this case self-efficacy and direct costs. To further explore the
association, we attempted to combine the trajectories in a multi-trajectory model,
but this combined model failed to converge, partly because the modelling
resulted in different numbers of groups for the different variables. Instead, we
combined the trajectory groups into two categories, one including the groups in
which self-efficacy was stable or increasing and one in which participants’ self-
efficacy was decreasing. This dichotomised variable was used as an independent
variable in a regression analysis in which accumulated costs were the dependent
variable. The other independent variables were study group, age, and diagnosis.
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Study Il - participants, data collection and analysis

In this study, the recorded telephone conversations that took place during the
intervention were used. At the beginning of each conversation, the participants
were asked if they agreed that their conversation was recorded, and out of 309
conversations, 175 were recorded. We excluded conversations that were not part
of a series of conversations, as well as the first three conversations that each RN
had. Excluding calls resulted in 153 calls — RN A, 65 calls; RN B, 41 calls; and
RN C, 47 calls. We chose to select 7 calls per RN, and the 21 conversations that
were randomly selected were transcribed verbatim. The analysis of the conversa-
tions was conducted using the transcriptions and recordings of the conversations.

Study Il - participants, data collection and analysis

Informants were recruited via participants in the intervention group of the C4
study. Purposive selection was used by asking participants if they had someone
who functioned as a support for them that they thought would consider partici-
pating. Eligible informants were contacted via telephone, and those who agreed
to participate received written information. Their informed consent was returned
by mail, and thereafter, a time for each interview was booked. A summary of
informants and their relatives is given in Tabell 1, p. 28.

In total, 14 interviews were conducted by telephone with 12 informants. Two
informants were interviewed twice, as during the first four interviews, we
focused on the support that their relatives received during the intervention, and
we subsequently wanted to deepen our understanding of what support entailed.
We tried to reinterview all four, but only two were willing to commit to a second
interview. The semi-structured interviews lasted between 10 and 48 minutes
(mean 25 minutes). The interviews were transcribed verbatim, and a
phenomenological hermeneutical approach (Lindseth & Norberg, 2004; Ricceur,
1976) was used to analyse the transcribed texts.

Ethical considerations

All the participants were treated in accordance with the requirements of the
Declaration of Helsinki (2013). They received verbal and written information
about the research and had the opportunity to ask questions. All those willing to
participate signed informed consent forms and had the option to withdraw from
the studies without giving a reason.

68 ELIN BLANCK



The Regional Ethical Review Board in Gothenburg approved the studies (Dnr
687-14 and T129-16, T574-17, T812-17).

Results and findings

Study |

There were no significant differences between the control and intervention
groups (Tabell 2, p. 38-39). Telephone support was used for, on average, 80
minutes per participant. In all, 332 calls were made during the study; of these, the
RNs made 309 and the study participants made 23 (Fors et al., 2018).

At the six-month follow-up of the primary outcomes (in an intention-to-treat
analysis including all the participants in the control and intervention groups),
there were no statistically significant differences between the control and
intervention groups (Tabell 3, p. 40). The per-protocol analysis (including only
those participants in the intervention group that had a follow-up of their initial
call and all participants in the control group) of the six-month follow-up showed
a statistically significant deterioration of the composite score for the control
group in relation to the intervention group, driven by a change in the GSE scores
(Tabell 3, p. 40). There were no statistically significant differences between the
groups regarding adverse events (hospital re-admissions or death) (Fors et al.,
2018).

Study II

In this manuscript, partnership is described as a central concept within person-
centred care that is based on dialogue between a patient and an RN (Blanck,
Ekman, et al., 2023). Since dialogue, respect, and cooperation are foundational
for the relationship within person-centred care, it is argued that it could also be
appropriate to explore the concept of partnership from a perspective where inter-
action is seen as co-creation, or a joint achievement.

Some of the earlier theoretical and empirical research on the concept of
partnership is emphasised, and it is argued that these descriptions could be
summarised in three areas: acknowledging the other person, sharing knowledge,
and taking responsibility. We contend that the interaction itself and the actions of
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those participating in it should be of interest when studying partnership, and to
be able to achieve this, we turn to the concept of accountability. We argue for
initial distinctions of the concept into social, cognitive, and moral accountability
— distinctions that align with previous theoretical and empirical descriptions of
partnership. Then, we turn to empirical examples from the C4 intervention to
show how the participants engaged and negotiated partnership. Finally, we
propose that this way of approaching interaction could be used to observe
partnership in the making and make visible what has previously been written
about in theoretical terms (Blanck, Ekman, et al., 2023).

Study Il

The findings of this study are presented in three parts: naive understanding,
structural analysis, and comprehensive understanding (Blanck et al., 2021).
Naive understanding entailed that support was given wholeheartedly and with
deep conviction. The carers saw themselves as important people in the lives of
their relatives and were frustrated when they were unable to influence decisions
or establish contact with “the right” people in the healthcare system.

The structural analysis resulted in three themes that included subthemes. The
theme being there for someone else included the subthemes support as a self-
evident responsibility, facing difficulties, and prerequisites for being supportive.
The theme being in partnership with one’s relative included the subthemes
feeling safe by maintaining control; adjusting to a new, quieter lifestyle; and
balancing between frustration and a will to respect. The theme experiencing the
unpredictable healthcare system included the subthemes facing the inaccessi-
bility of care, being met with respect, and feeling safe through shared responsi-
bility (Blanck et al., 2021).

The comprehensive understanding was that support is a self-evident strive for the
good life of their relatives and includes the wish to be seen as “carers in partner-
ship”. The support that the carers provide for their relatives is characterised by
mutual respect and shared responsibility — a partnership. While the carers are not
always included as partners in their contact with health care providers, the times
when they are included are positive and valued by them and can be interpreted as
a “just institution” (Blanck et al., 2021).
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Study IV

No statistically significant differences between the control and intervention
groups for participants’ demographic characteristics were found at the baseline
(Tabell 2, p. 38-39).

The trajectory modelling'* for self-efficacy resulted in five different trajectory
groups: 1) lower/decreasing, 2) lower/increasing, 3) higher/decreasing, 4) high-
er/stable, and 5) higher/increasing. The trajectory modelling!® for direct costs
resulted in three groups: 1) lower and increasing slowly, 2) lower and increasing
moderately, and 3) higher and increasing more (Blanck, Pirhonen Nermark, et
al., 2023).

For the regression analysis, the trajectory groups for self-efficacy were combined
into two larger categories, one with stable or increasing self-efficacy and one
with decreasing self-efficacy. Belonging to the category with stable or increasing
self-efficacy was associated with lower direct costs, while belonging to the cate-
gory with decreasing self-efficacy was associated with higher costs. The partici-
pants from the control group who belonged to the decreasing self-efficacy
category were those with the highest costs. For those belonging to the stable or
increasing self-efficacy category, the mean cost was similar for study partici-
pants from both the groups (Blanck, Pirhonen Nermark, et al., 2023).

Discussion

The results of this thesis indicate that it may be plausible to provide person-
centred care over the telephone and achieve health and well-being through
partnership with patients. In person-centred care encounters, partnership can be
understood as a process in which an RN and a patient engage as a partnership is
negotiated, established, or lost. Partnership can also be understood as
cooperation between informal carers and their relatives and as something that
carers strive to achieve with personnel in the healthcare system.

Person-centred care over the telephone appears to mitigate decreasing self-
efficacy for patients with COPD and CHF. At a group level, stable or increasing
self-efficacy appears to be associated with lower direct costs, while decreasing
self-efficacy in the control group is associated with higher costs, suggesting that

14 There is an illustration of the modelling in Figure 1, Delstudie TV.
15 There is an illustration of the modelling in Figure 2, Delstudie IV.
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interventions aimed at enhancing self-efficacy have the potential to contribute to
lower direct costs.

In the discussion, the concept of partnership is understood as a process. In
conversations during the C4 intervention, the RN and patients attempted to
identify patients’ inner and outer resources and capabilities for managing their
illnesses. In Study II, the partnership within a conversation amounted to three
areas: acknowledging the other person, sharing knowledge, and taking
responsibility. In the process of partnership, an RN’s attitude towards a patient is
important, and I agree with the thoughts of Schuster (Schuster, 2006) who
argued for a mutually oriented RN. To acknowledge the other is, according to
Schuster, to respect their autonomy and give them the prerogative in relation to
issues affecting their life.

The discussion also focuses on how partnership could enhance self-efficacy, as
the results of Study I (Fors et al., 2018) indicate that a worsening of self-efficacy
could be mitigated through remote person-centred care. The results are in con-
trast to the results of other interventions with a focus on supporting people with
long-term illness, such as Thom et al. (2018) and Zakrisson et al. (2019). Neither
of these studies found statistically significant differences in participants’ self-
efficacy after taking part in extensive interventions; affecting self-efficacy in
people with long-term illnesses appears to be difficult. The dose of intervention
in the C4 study was less extensive in comparison, amounting to, on average, 80
minutes of conversation during the study period. One explanation for why the
intervention in the C4 study influenced participants’ self-efficacy could be that
the RN engaged in conversation without an agenda and with openness and curi-
osity. According to Bostrom et al. (2020), RNs attitudes and approaches to pa-
tients changed while working with the intervention. They were attentive
listeners, and they based their recommendations on a patient’s perspective in
contrast to more traditional information and advice giving.

In the comprehensive understanding in Study III (Blanck et al., 2021), we argue
that informal carers want to be “carers in partnership”, which may be seen as
another understanding of the concept of partnership. The support informal car-
ers offer their relatives is a partnership based on respect and mutual responsi-
bility. For the carers in this study, it was important to support their relatives, and
several of them were in daily contact even though they did not live nearby. There
was also a wish to be included in partnerships with health care professionals —
partnerships of a practical nature with shared responsibilities and that recognise
the efforts they make.
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The discussion also highlights how partnership could promote self-care. The
RN that conducted the interventions in the C4 study had knowledge and
experience of caring for and treating patients with these conditions and were able
to support participants’ self-care. In the health plans made during the study, a
wide range of realistic and achievable goals were established. According to Ulin
et al. (2023), they mostly concerned physical activity achievements. The most
common strategy documented in the health plans was self-care measures, such as
different methods to save energy or plans for increasing physical activity.

Methodological considerations

The issues raised during this section concern the generalisability of the results
due to the high number of people that declined to participate in the study. Ethical
permission to explore the reasons for declining was not sought, but some of
those who declined stated that they were too affected by illness or lacked the
energy to participate. This is a common reason for declining participation in re-
search (Sheridan et al., 2020). The design of the study — randomisation, a method
to reduce the risk of selection bias (Odgaard-Jensen et al., 2011) — is also dis-
cussed, as well as the choice of instrument to measure self-efficacy and the use
of a composite score as the primary outcome. For Study I, we report each com-
ponent of the composite score separately to enhance transparency (Ferreira-
Gonzalez et al., 2007).

Issues are raised on the exploratory design used in Study IV. As this was not pre-
planned, the results of the study should be used primarily as a basis for future
research hypotheses. The estimations of direct costs are also addressed, as the
use of diagnosis-related group (DRG) is a crude but acknowledged way to calcu-
late costs. The use of register data for costs suggests that most costs are included,
although the cost for an intervention may be underestimated due to a lack of in-
formation on the time spent by an RN in, for example, documentation of health
plans.

For Study II and the recordings of the conversations between the RN and
patients, the Observer’s paradox (Labov, 1984) is discussed. Did the recording
affect the interaction? As these recordings were only obvious to the RN, they are
unlikely to have affected the patients in a noticeable way. It may have been
different for the RN, as they managed the recordings and were more aware that
they were participating in a research study.
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The pros and cons of conducting interviews via telephone are discussed in rela-
tion to Study III. Confidentiality issues may arise, as it is difficult to ensure that
informants are alone during interviews (Saarijarvi & Bratt, 2021). An advantage
of distant interviewing is that it may be easier for informants to choose a place
where they feel comfortable. The validity of the interpretation of the text is also
discussed, as Ricoeur (1976) explains that an interpretation must be probable and
more probable than others. To increase validity, the interpretations in Study III
were repeatedly discussed and agreed on by the authors.
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Appendix

Innehall:

Samtalskarta

Min hilsobok, exempel pé innehall
Exempel pa avidentifierad hilsoplan

Excerpt fran samtal delstudie II pa svenska
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Samtalskarta

Samtalskarta med exempel pa frageomraden och fragor som stdd for de person-
centrerade samtalen i C4-studien.

Lyssna!

Nyfiket fragande men
anda vara professionell

- Ge ett exempel?
- Jagvill forsta dig mer?
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Min halsobok

INNAN SAMTALET:

« Hur ser en bra dag ut fér mig?

« Hur ser en dalig dag ut?

= Vad vill jag kunna géra som jag inte kan géra idag?

» Hur skulle jag vilja kénna ochma?

« Jag skulle vilia veta mer om, eller férsta battre:

ATT TANKA PA INFOR SAMTALET

Omijag vill och kdnner behov kan jag ta upp vilket
a helst, allt fran het och 3ngest,

vanner och familj, till motion, narhet/sex och alkohol.

Jag bestdmmer vad samtalet ska handlaom.

Idag har vipratatom:

FORSTA
SAMTALET
DATUM:
VEM RINGER:
Hur mér jag just nu?
Riktigt Okej Riktigt
daligt bra

Mitt mal &r att kunna géra eller kdnnamig:

Fér att tamig dit skajag:

Till coins hjslp har jag:
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Exempel halsoplan

Min halsoplan
Det har &r det jag hort dig séga:
Mitt mal ar att vdga ga ut igen, att kunna ga och handla och leva mitt liv.

For att ta mig dit ska jag prova att ga kortare strackor inomhus. Idag skall jag ta hissen
ner till kallaren och g& i kallargangen.

Det som hindrar mig nu ar rédsla och oro. Rédsla fér att 3 tillbaka den kansla av panik
och svart att andas som jag kdnde nar jag blev sjuk och fick larma ambulans.

Formagor och egenskaper hos mig som kan hjélpa mig ar:

e Att jag alltid varit en stark kvinna som ar van att klara mig sjalv
e Att jag har bra kontakt med mina va@nner som garna hjalper mig om jag behover
e Att jag kan hantera radslan genom att arbeta med mig sjélv

lag har fatt hora att man kan fa en sang med hojbar huvudanda som kan underlatta nar
det kdnns tungt med andningen. Det ska jag ta reda pa mer om.

siukskoterska: |

Centrum for personcentrerad vard

Tel. nr:

Nasta samtal har vi bokat till onsdag 25 mars kl. 11:00
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Hilsoplan 2:a samtalet

Ditt m3l sedan férra samtalet stér fast: Att vadga gd ut igen och leva livet som innan du
dkte in pa sjukhuset.

Radslan som du kdnner hanger sig kvar och ar lite svar att f& bukt med. Du kdnner oro
och angslan innan du gar ut men nar du val dr ute och traffar ndgon att prata med sa
glommer du radslan. Om du har nagon som foljer med dig ut sa gar det ocksa bra.

Du har ett bra socialt natverk med vanner som drar med dig ut pa aktiviteter t.ex.
kortspel och umgange.

Du arbetar pa att beméstra den rédsla och oro du kdnner men har en bit kvar, du
skattade att du till 75% madde battre nu och vill arbete vidare pa resterade 25%.

Vanlig halsning

Centrum for personcentrerad vard

Tel.nr [

Nasta samtal har vi bokat till onsdag 29 april kl. 11:00
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Hélsoplan 3:e samtalet

Ditt mal fran forsta och andra samtalet att vaga ga ut igen och leva livet som innan du
akte in pa sjukhuset star fast.

Rédslan som du kdnner kommer mer séllan nu. Du k&nner av oron innan du gar ut men
val ute kan du glomma den. Kanslan av panik kommer ibland men du arbetar med dig
sjélv for att kunna bemastra den.

Du har kommit langt med att erdvra livet igen, du spelar canasta och bingo med
vaninnorna. Du vagar ta flexlinjen sjalv for att aka och handla.

Du har lite funderingar pd nagot du st om att man kan operera lungorna nar man har
KOL. Du ska eventuellt ta upp den fragan med ldkaren pa KOL-teamet vid aterbeséket 5
maj.

Vanlig halsning

Centrum for personcentrerad vard

Tel: [
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Excerpt fran samtal delstudie Il pa svenska

Excerpt 1

01 SSK fdr det &dr EKOQOLen som 3r ditt stora problem eller

02 Pat jajjemen ja, ja KOLen det &r inte KOLen det dr rikningen

03 SSK det dr rékningen. men du har KOL i botten och sen s& réker

04 du

05 Pat jajjemen, och inatt har jag ju rdkat som en borstbindare i

[+13 och med att jag inte kunde somna och inte, jag kunde inte

o7 koncentrera mig pd varken det ena eller det andra, det bara

08 snurra i huvudet va?

0% 55K mm

10 Pat ja, s& jag har rékat kraftigt inatt

11 S5K jaja

12 Pat ja, och det mdste jag =luta med

Excerpt 2

01 55K ok, ehm, och du skulle, du hade, du skulle bli kontaktad av EKOL-centrum di pd Sahlgrenska
02 har du?

03 Pat ja, det har jag inte da, né, né ingenting, s& jag ténkte jag skulle ta upp det med dig
04 f8r att du kanske kan pusha pd det? Jag vet inte ett jdvla dugg, jag fick i somras, i
05 b&rjan av juni fick jag ett, du &r insatt pd KOL-centrumet, du kommer f£4 en kallelse
06 till en tid, =4 jag tédnkte men det var vildigt léng tid det

07 55K ja, har du varit i kontakt med dom och frdgat det?

08 Pat nd, nd, jag har inte ndn kontakt f8r jag har inget telefonnummer

09 5SK nd, men du vet att om man ringer till kontaktpunkten pd Sahlgrenska cch ber att fa bli
10 kopplad till EOL-center =4 kan dom koppla dig direkt och =& kan du sdga dom har skickat
11 en remiss £8r lidnge sen och jag undrar ndr fidr jag tid dd? Eftersom jag vill gédrna komma
12 péd den och 34 kan du fd ndn tid i alla fall da

13 Pat jo, jag tycker det, jag har gdtt och tittat varje dag i brevlddan men

14 55K mmm

15 Pat dom kanske har missat

16 55K ja, precis

17 Pat som allting annat ndr det gdller myndigheter (skrattar)

18 SS5SK (skrattar) ja, hehe

19 Pat ja, ja, didr ser du

20 SS5K ja precis

21 Pat ja, du fick inte skopan =4 du beh#ver inte wvara orolig

22 SSK nd, nd men alla blir paverkade pd nat sitt

23 Pat jajjamen

24 55K det f8ratdr jag att det dr inte ldtt att £4 ndn tid, antingen pd vdrdcentralen eller hos
25 ndn lidkare eller =dnt =4 det kommer att ta lite tid

26 Pat men jag, jag har ju en fantastisk likare pd vdrdcentralen

27 55K mmm, wvad sként

28 Pat jéttebra tant, hon tar hand om mig liksom, n&r man kommer pd besdk sd &r det dir inne
25 hosz henne en timma

30 S5K ja, hdrligt du, men det 8r vdl bra att kdnna sig trygg och kunna

31 Pat oja

32 55K och ha en ldkare som dr engagerad

33 Pat oja, hon dr jdttebra. Hon dr, det 3r en pensionerad gammal likare

34 55K ja, ok, ja. men du tror att du kan ringa dom dd och frdga angdende den di3r remissen di?
35 Pat ja, det ska jag gfra

36 55K det ska du géra

37 Pat ja, det ska jag wisst

38 55K ja, det tvcker jag ocksd att du ska gdra eftersom ibland precis som du sdger 3d kanske
39 dom glémmer eller dom har kanske andra pricriteringar som, =& du kan bara pdminna att
40 jag tdnkte..

41 Pat ja, jag tdnkte bara tala om att du jag lever fortfarande

42 55K vad =sa du?

43 Pat jag lever fortfarande

44 SS5K ja, men det dr wdl, det ska du gdra {(skrattar)

45 Pat ja, ja
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Excerpt 3a

01 Pat men ehh och den hjdlper inte jag vet, det blir bara virre om man tdnker

02 55K mmm

03 Pat om =in sjukdom och s&nt men ehh, tyvdrr det &r sd4. Jag kan inte, man kan inte lédta bli
04 bara, hjidrnan gir dit direkt

05 55K ja, jaaa, jo

06 Pat det hjdlper inte om man férsdker att 1ldta bli

07 SSKE nde, jag férstdr det

08 Pat speciellt, speciellt ndr jag inte orkar gd till bilen, ehh, till garaget, 20 meter, jag
09 midste vila ibland tvd gdnger

10 55K ja

11 Pat tills jag gér dit. Idag, dé&, det gdr j&ttebra, jdttefint, jag gar l&ttare och allt, allt
12 allt, men inte varje dag

13 55K nde, har du, har du kommit pd ndt samband eller har du nin férklaring till varfér det &r
14 bidttre eller simre?

15 Pat ja, férklaringen &r att jag, min, min min beddmning &r att allt kommer fran ndr jag fir,
18 ndr jag har vdtska i magen,

17 55K mmm

18 Pat s4 gdr jdttesvdrare, men ndr man pratar pd sjukhuset med likarna och med. dom sdger att
19 jag har ingen vdtska i kroppen, alltsa i magen,

20 55K men

21 Pat det &r konstigt. Men jag vet alltsd att s& fort jag blir svullen i magen och det kinns

22 som jag har ont i huvudet, jag kan inte andas bra och det kommer pitryckningar i &rat,
23 55K mmm

24 Pat alltsd det dr bara frdn vitskan tror jag

25 55K ja

26 Pat men dom sdger att det finns ingen vitska, sSom man ska oroa sig, s& det, de de det dir &r
27 det hdr bekymret som jag har inte klar, varfdr jag fir det hir ibland och ibland inte

28 55K nide
29 Pat jag kan inte komma pd ndt annat.

Excerpt 3b

59 55K nde, det scm jag kan trdsta dig med eller lugna dig med &r att det du beskriver &r
&0 vildigt vanligt. Jag har trdffat vidldigt mdnga personer som har hijdrtsvikt

&1 Pat ok

&2 55K och dom beskriver precis samma att det wvdxlar clika dagar och man kan inte se, man man

63 vet inte wvarfdr
&4 Pat ja, ok

&5 55K och det och det &r ju, det dr ju faktiskt, dir behdver man mer kunskap inom vdrden och

&6 det &r inte, det &r inte alla som kdnner till att det &r s4 hir. Men jag har tridffat s
&7 midnga som har berdttat precis samma som du

&3 Pat jassa?

&9 S5K ja

70 Pat det ja, men ja, det betyder, det &r inte bara jag =i
71 S5K nde, precis och det kan ju kdnnas lite l&dttare att veta att man, ja

72 Pat fér ibland, fér ibland man td@nker allts&, jaha, hjdrtat funkar inte alls, alltsi men det

73 ir hjdrtsvikten som gdr detta =4 det

74 SSE ja och sen har det ju samband, det &r ju vildigt vanligt att det beror precis pd det som
75 du kdnner pd dig, att det &r att du har mer vdtska i kroppen den dan, di blir det tyngre
76 f&r hjdrtat att pumpa runt. Fér did har du mer liksom, wvolwvm i blodet, 5&4 det &r helt
77 naturligt att det hinger samman och sedan om, ndr du vl har kissat ut det =4, s& littar
78 det

7% Pat det blir ldttare, ja, ja
80 S5K ja, och jag, jag tror att det 8r du som kdnner dina symptom, som har svaret
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