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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. 



 

Avhandlingens delstudier 

Denna avhandling baseras på följande delstudier, som i texten hänvisas till 
med romerska siffror. 

I .  Fors, A., Blanck, E., Ali, L., Ekberg-Jansson, A., Fu, M., Lindström 
Kjellberg, I., Swedberg, K., Mäkitalo, Å., Taft, C. & Ekman, I. (2018) 

Effects of a person-centred telephone-support in patients with chronic 
obstructive pulmonary disease and/or chronic heart failure - A ran-
domized controlled trial 

PLOS ONE, 13(8): e0203031, doi: 10.1371/journal.pone.0203031 

I I .  Blanck, E., Ekman, I., Ali, L. & Mäkitalo, Å. 

Analysing partnership within person-centred care 

Som manuskript 

I I I .  Blanck, E., Fors, A., Ali, L., Brännström, M. & Ekman, I. (2021) 

Informal carers in Sweden - striving for partnership 

International Journal of Qualitative Studies on Health and Well-
being, 16:1, doi: 10.1080/17482631.2021.1994804 

IV.  Blanck, E., Pirhonen Nørmark, L., Fors, A., Ekman, I., Ali, L., Swed-
berg, K. & Gyllensten, H. 

Self-efficacy and healthcare costs in patients with chronic heart fail-
ure or chronic obstructive pulmonary disease 

Inskickad till tidskrift  

 

 



 

Innehåll 

FÖRKORTNINGAR 1

DEFINITIONER 3

FÖRORD 5

BAKGRUND 7

PROBLEMFORMULERING 22

SYFTE 24

METOD 25

RESULTAT 38



 

DISKUSSION 47

SLUTSATSER 62

KLINISKA IMPLIKATIONER OCH FORTSATT FORSKNING 63

ENGLISH SUMMARY 64

TACK 75

REFERENSER 78

APPENDIX 91
 



 
 

F Ö RKO RT NI NG AR 1

Förkortningar 

C4    Care for ourselves 

DRG   Diagnosrelaterade grupper 

GBTM   Group-based trajectory modeling 

GPCC   Centrum för personcentrerad vård vid Göteborgs universitet 

GSE   General self-efficacy 

ITT    Intention-to-treat 

KOL   Kroniskt obstruktiv lungsjukdom 

KI    Konfidensintervall 

OR    Odds ratio 

PP    Per-protocol 

SD    Standardavvikelse 

SKR   Sveriges kommuner och regioner 

WHO   World Health Organisation 



 

 



 
 

DEF IN IT IO NER 3

Definitioner 

Anhörig  Jag har i denna avhandling valt att använda de definitioner av be-
greppen anhörig och närstående som används av Anhörigas riksförbund. De me-
nar att en anhörig är den person som inom familjen, släkten eller vänkretsen som 
hjälper någon som på grund av sjukdom, ålder eller funktionsnedsättning inte 
klarar av vardagen på egen hand. Som anhörig kan man vara till exempel part-
ner, förälder, barn, barnbarn, sammanboende, vän eller granne 1. 

Närstående  Den person som tar emot omsorgen, vården och hjälpen från en 
anhörig, i enlighet med definitionen från Anhörigas riksförbund. Det är också på 
detta sätt dessa personer omnämns i exempelvis Socialtjänstlagen. 

Ogynnsamma händelser   På engelska adverse events eller clinical events, i 
detta fall sjukdomsspecifik återinläggning på sjukhus eller död. 

Self-efficacy  Tilltro till egen förmåga eller självtillit, i avhandlingen används 
båda termerna. 

 

1 Se https://anhorighandboken.se/vem-ar-anhorig/ 
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Förord 

Som många avhandlingsprojekt har även detta projekt formats om och utvecklats 
under den tid som det har pågått, för att slutligen få den form som det har idag. 
Att läsa en forskarutbildning har givit mig goda möjligheter att få prova på olika 
vetenskapliga metoder, något som har givit mina kunskaper både en bredd och 
ett djup, och som jag hoppas, gör avhandlingen intressant. 

De fyra delstudier som utgör avhandlingen är en del av ett större forskningspro-
jekt, C4 (Care for ourselves). I den första delstudien har effekter av det person-
centrerade stöd som givits i interventionen utvärderats, den andra delstudien 
grundar sig i ett intresse för partnerskap och hur partnerskap kan formas, i den 
argumenteras för en metod för att analysera interaktion i vårdmöten och exempel 
från de personcentrerade samtal som skett mellan sjuksköterskor och patienter 
under C4-studiens gång används. Den tredje delstudien är en intervjustudie som 
handlar om hur anhöriga till personer med KOL och hjärtsvikt erfar stöd, såväl 
det stöd som de fått eller kanske velat få från sjukvården och hur de själva agerar 
stöd för sina närstående. Den fjärde delstudien är en explorativ hälsoekonomisk 
studie, där eventuella associationer mellan tilltro till egen förmåga och kostnader 
för hälso- och sjukvård undersökts.  

Som specialistsjuksköterska i psykiatri har jag samtalet som mitt kanske främsta 
arbetsredskap. Det är samtalet och mötet som intresserat mig mest under dessa 
år, att och hur det varit möjligt att få till goda möten mellan människor, som ta-
lats vid i telefon; därav titeln på avhandlingen. Stort tack till alla de som valde 
att medverka i studien! Även de möten som blev till då jag intervjuade anhöriga 
under arbetet med delstudie III var givande, och jag är väldigt tacksam för att 
dessa människor delat med sig av sina erfarenheter till mig. 
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Bakgrund  

Personcentrerad vård  
Detta stycke ger inledningsvis en kortfattad historisk tillbakablick på hur be-
greppet personcentrerad vård har utvecklats, samt en beskrivning av olika ram-
verk för personcentrerad vård. Tonvikten kommer främst att ligga på det 
ramverk som arbetats fram vid Centrum för personcentrerad vård vid Göteborgs 
universitet, GPCC, eftersom det är detta ramverk som ligger till grund för den 
intervention som utvärderas i denna avhandling. 

Under de senaste årtiondena har intresset ökat för alternativ till det hittills domi-
nerande biomedicinska perspektivet inom vården. Flera av dessa alternativ har 
också fokus på patienters delaktighet i vården. WHO slog redan 1978 fast i Al-
ma-Ata deklarationen att alla människor 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 vården 
(Leplege et al., 2007). Leplege et al. menar vidare att synen på patienter som mer 
autonoma också inneburit ett fokus inom vård på dels patientutbildning, dels att 
aktivt involvera patienter i sin behandling. Denna utveckling ligger till grund för 
att personcentrering som begrepp har kunnat växa fram. Leplege et al. (2007) 
lyfter fram den amerikanske psykologen Carl Rogers, som menade att patienten 
först och främst skulle betraktas som en person som är expert på sig själv, som 
en förgrundsfigur i personcentreringens historia.  

Med början under 1980-talet förespråkade den brittiske professorn Thomas 
Kitwood en ”person-centred approach” vid vården av personer med demenssjuk-
dom. Kitwood menade att personlighet (personhood) är något som borde betrak-
tas som ett i grunden socialt fenomen eftersom det handlar om hur människor 
blir till i relation till andra. Men det finns också ett etiskt krav som är förknippat 
med detta att vara en person. En person har en särskild status och förtjänar en 
viss respekt. Kitwood menade därför att man vid vården av personer med de-
menssjukdom skulle främja mellanmänsklig interaktion och arbeta på ett sätt där 
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man möter personen med respekt och bär dennes historia (Fazio et al., 2018; 
Kitwood & Bredin, 1992). 

Personcentrerad vård idag 

Det har utvecklats olika inriktningar inom de teorier om vård som har en oriente-
ring mot deltagande och medbestämmande och som fokuserar på patient eller 
person. I en översiktsartikel har Håkansson Eklund et al. (2019) beskrivit skillna-
derna mellan person- och patientcentrerad vård och där funnit att det finns 
många likheter mellan de olika inriktningarna, men att det finns en betydande 
skillnad i vilket utfall som eftersträvas. Där den patientcentrerade vården har 
som mål att skapa ett funktionellt liv för patienten har den personcentrerade vår-
den ett meningsfullt liv för patienten som mål. Håkansson Eklund et al. (2019) 
beskriver vidare att det finns nio teman som är närvarande inom båda inriktning-
arna och att dessa vid en första betraktelse kan sägas vara ganska lika till inne-
håll oavsett inriktning. De nio teman som återfinns inom såväl patient- som 
personcentrerad vård är följande: empati, respekt, engagemang, relation, kom-
munikation, delat beslutsfattande, holistiskt fokus, individualiserat fokus samt 
samordnad vård (Håkansson Eklund et al., 2019). 

Det har utvecklats olika ramverk för att beskriva hur arbetet med personcentre-
rad vård kan gå till. I Storbritannien utgår Brendan McCormack och Tanya 
McCance (2006) i sitt ramverk från fyra begrepp: förutsättningar, vårdmiljön, 
den personcentrerade processen samt förväntade utfall. Förutsättningar handlar 
om vilka egenskaper som sjuksköterskan har, såsom exempelvis att vara profess-
ionellt kompetent, att ha utvecklat mellanmänskliga förmågor och att vara hän-
given sitt arbete. Vårdmiljön handlar om den kontext i vilken vården bedrivs och 
innefattar exempelvis att det finns en välavvägd blandning av förmågor hos per-
sonalen, att det finns system som underlättar delat beslutsfattande och att det 
finns en stöttande organisation. Den personcentrerade processen innefattar bland 
annat ett arbete med patientens värderingar och uppfattningar, att sjuksköterskan 
har en sympatisk närvaro och att delat beslutsfattande används. Förväntade utfall 
är exempelvis att vara nöjd med den givna vården, delaktighet i vården och en 
känsla av välbefinnande.  

Vid Göteborgs universitet har Centrum för personcentrerad vård, GPCC, sedan 
2009 ett uppdrag att beskriva och utvärdera personcentrerad vård. Inom GPCC 
utgår den personcentrerade vården från en etik och en syn på människan som en 
relationell varelse som blir till i relation med andra. Etiken hämtar inspiration 
från den franske filosofen Paul Ricoeur och hans lilla etik som innebär en ”strä-
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van efter det goda livet, med och för andra, i rättvisa institutioner” (Ekman, 
2022; Ricœur, 1994, s. 172). Tillämpningen av etiken beskrivs i tre rutiner, eller 
hörnstenar, för den personcentrerade vårdens genomförande, där den ömsesidiga 
respekten, partnerskapet, är utgångspunkten. Först och främst ska utrymme ges 
för patientens berättelser, därmed initieras partnerskapet och kännetecknas av att 
personalen, exempelvis sjuksköterskan lyhört lyssnar. Därefter följer att utveckla 
partnerskapet i en varsam dialog, där patientens hinder, möjligheter, inre och 
yttre resurser identifieras under samtalet (ett eller flera) i planeringen av patien-
tens hälsoplan. Partnerskapet ska till sist säkerställas genom att överenskommel-
sen dokumenteras i en hälsoplan i patientens journal och göras tillgänglig för 
båda parter (Ekman et al., 2011). 

Personcentrerad vård som en handlingsetik 

Personcentrerad vård kan ses som en process som bejakar människans resurser 
och livskraft, även om hen är svårt sjuk. Processen genomsyras av ömsesidig 
respekt och av att deltagarna som kan vara en patient och en sjuksköterska till-
sammans i partnerskap planerar och genomför behandling, omsorg, rehabilite-
ring och vård (Ekman et al., 2020). Interventionen i denna avhandling, utgår från 
att hälso- och sjukvårdpersonalen i varje kontakt försöker förstå och handla i 
enlighet med etiken, nämligen strävan efter hälsa och välbefinnande tillsammans 
med och för patienten (Ekman, 2022). Det kan i enskilda situationer vara vikti-
gare att följa sin övertygelse om vad som är gott för patienten istället för att hän-
visa till regler eller vårdprogram/PM. Självklart sammanfaller ofta innehållet i 
vårdprogram med vad som är gott för patienten i den enskilda situationen, men 
om så inte är fallet är etiken överordnad. Den personcentrerade vården ska inte 
ses som en manual menar Kristensson Uggla (2022) utan som en etisk hållning 
som blir till en etik inbäddad i en praktik. Etiken ska alltså kunna hjälpa oss 
hälso- och sjukvårdspersonal att fatta rättvisa beslut i situationer av stor osäker-
het. Som grund för beslutsfattandet finns också det partnerskap som patient (och 
i förekommande fall anhöriga) och sjuksköterska utvecklat och som i sin tur har 
sin grund i den dialog som förs dem emellan (Ekman, 2022). Dialogen baseras 
på en ömsesidig och respektfull relation mellan patient och sjuksköterska 
(Ekman et al., 2011). Även om lyssnandet är helt centralt i ett personcentrerat 
arbetssätt är också den kunskap som utvecklats inom medicinen och andra häl-
sovetenskaper viktig för tolkningen och för planering av vård och behandling. 
Via patientberättelserna kan till exempel patientens tolkning av sina symptom 
utläsas. Symptom är obehag som en person upplever som följd av sjukdom: 
smärta, trötthet, aptitlöshet med mera. Även om specifika symptom ofta före-
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kommer vid vissa sjukdomar, till exempel tungt att andas vid astma, kan männi-
skor uppleva dem olika och även om symptom ofta hör ihop med vissa sjukdo-
mar är det inte alltid så. Patienten berättar till exempel hur intensiva symptomen 
är, hur länge och hur ofta de varat. I berättelsen finns alltså värdefull information 
om symptom, men data av mer ”objektiv” karaktär som puls, blodtryck och re-
sultat från blodprov och röntgenundersökningar insamlas också. Tillsammans 
med beskrivningen av symptom ger denna data underlag för diagnos, en bild av 
förbättring eller försämring i tillståndet, men också värdefull information om 
effekter och bieffekter av behandlingen (Wallström & Ekman, 2018).  

Personcentrerad vård på distans 

Att ge personcentrerad vård på distans var inte utvärderat i större omfattning när 
arbetet med detta forskningsprojekt inleddes. Wildevuur och Simonse (2015) 
genomförde en översiktsstudie i syfte att undersöka hur personcentrerad inform-
ations- och kommunikationsteknologi användes vid vård av ett antal sjukdoms-
tillstånd, däribland hjärt-kärlsjukdomar och långvariga respiratoriska sjukdomar 
såsom KOL. Det var få av de studier som de inkluderade i sin översikt som fullt 
ut genomförde personcentrerad vård, även om en del av studierna innehöll del-
komponenter som Wildevuur och Simonse menade kunde relateras till person-
centrering såsom att planera för rehabiliteringsövningar eller ett delat 
beslutsfattande.  

Nära vård 

Omställningen till nära vård som pågår i Sverige sedan ett antal år syftar enligt 
propositionen Styrande principer inom hälso- och sjukvården och en förstärkt 
vårdgaranti (Prop. 2017/18:83) bland annat till att förstärka och utveckla primär-
vården som första linjens sjukvård som ett sätt att bättre möta de framtida utma-
ningar som hälso- och sjukvården står inför. Möjligheterna att stödja personer 
med långvariga sjukdomstillstånd vars behov ofta är komplexa lyfts upp som 
kännetecknande för en modern hälso- och sjukvård och även som ett område där 
svensk hälso- och sjukvård hittills inte lyckats så väl i jämförelse med andra län-
der. Det ses i propositionen även som viktigt att möta de behov och förväntning-
ar som finns hos befolkningen när det gäller synen på delaktighet och 
tillgänglighet (Prop. 2017/18:83). 

I utredningen God och nära vård (SOU 2020:19) beskrivs hur patienter som med-
skapare ofta är en förbisedd resurs i vården och att en modern hälso- och sjuk-



 
 

BAKG RUND 11 

vård behöver kunna utgå från de behov och resurser som patienterna och deras 
anhöriga har. Omställningen till nära vård framställs som ett skifte ”från att se 
patienter som mottagare av vårdtjänster till ett gemensamt partnerskap” (SOU 
2020:19, s. 107). Sveriges kommuner och regioner (SKR) menar att nära vård 
innebär ett förändrat förhållningssätt med fokus på person och relation istället för 
på organisation. SKR beskriver vidare utveckling av egenvård, framförallt för 
personer med långvariga sjukdomstillstånd, som en framgångsfaktor för den nära 
vården och de menar att personcentrering ska vara ett vägledande förhållnings-
sätt i organisationen (Sveriges Kommuner och Regioner, 2022). Den nära vården 
beskrivs av SKR som vård som utgår från individens behov och som är tillgäng-
lig. Dessutom pekas personcentrerad vård ut som en hörnpelare i omställningen 
till nära vård (Sveriges Kommuner och Landsting, 2018). 

Myndigheten för vård- och omsorgsanalys har i uppdrag att utvärdera omställ-
ningen till god och nära vård. De skriver i en delrapport från 2021 att ”tillgäng-
ligheten, delaktigheten och kontinuiteten i vården sammantaget inte blivit 
bättre” (s. 39) ur ett patientperspektiv. De menar också att när det kommer till 
personcentrering, att få stöd till egenvård eller vård som är anpassad utifrån ens 
behov och önskemål, verkar erfarenheterna från patienter vara sämre än när det 
gäller att få vara delaktig i beslut eller att få information (Myndigheten för vård- 
och omsorgsanalys, 2021).  

Partnerskap 
Partnerskap är ett centralt begrepp inom omvårdnad och inte minst inom den 
personcentrerade vården. Relationen mellan sjuksköterska och patient eller mel-
lanmänskliga relationer har varit ett återkommande intresse för omvårdnadsteor-
etiker som till exempel Hildegard Peplau, Ida Orlando och Joyce Travelbee även 
om de inte alltid talat om relationen i termer av partnerskap. Travelbee (1963) 
menade att grunden för att skapa en god relation mellan sjuksköterska och pati-
ent är en mellanmänsklig process som bygger på ett intresse för och omtanke i 
relation till andra, på empati, sympati och medmänsklighet, en icke-dömande 
inställning samt en grundläggande respekt för den andre som en unik människa 
(Travelbee, 1963, s. 70).  

Gyllensten et al. (2020) har utvärderat de första 27 interventionsstudierna som 
gjorts inom GPCC, och författarna har bland annat utforskat innehållet i de ut-
värderade interventionerna. Partnerskapet beskrivs även här som en av tre hörn-
stenar inom personcentrerad vård. Gyllensten et al. menar att informanterna, i 
detta fall de forskare som var ansvariga för de respektive interventionsstudierna, 
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beskriver partnerskapet på ett konsekvent sätt även om kontexten där intervent-
ionerna genomförts kan variera. Partnerskapet innebär ömsesidig respekt, sam-
arbete och överenskommelser med patienterna och det manifesterades genom 
individuella möten eller genom peer support från andra patienter. De utvärderade 
interventionerna innehöll även strategier för att över tid upprätthålla samarbete 
med patienterna (Gyllensten et al., 2020).  

Termen partnerskap används återkommande i omvårdnadslitteraturen för att be-
skriva relationen mellan patient eller i förekommande fall klient och sjukskö-
terska eller annan vårdgivare. Ett antal konceptanalyser har genomförts för att 
utröna vad begreppet kan innebära 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 
sjuksköterska och klient beskrivs i termer av partnerskap och de menar att det 
har sin grund i en politisk och ekonomisk utveckling i samhället. Begreppet har 
utvecklats i takt med att samhället under ett antal decennier rört sig i en mer jäm-
lik och demokratisk riktning. Samhällsutvecklingen har också givit avtryck inom 
hälso- och sjukvården där större självbestämmande och autonomi för patienter 
har efterfrågats. Hälso- och sjukvården ska kunna informera patienter om vilka 
för- respektive nackdelar som finns med olika former av behandlingar och val 
för vården. Genom att göra det läggs grunden för det som författarna menar är en 
förutsättning för partnerskap, förmågan att kunna göra informerade val och utöva 
en större grad av ansvarstagande. 

Partnerskapet kan betraktas både som struktur och som process enligt Gallant et 
al. (2002) och partnerskapets struktur är dess olika faser, en inledande fas och en 
arbetsfas. Till grund för partnerskapet ligger ett sjukdoms- eller hälsorelaterat 
bekymmer och i den inledande fasen utforskas detta bekymmer. Under den inle-
dande fasen förhandlas även kring roller, ansvar och handlingar. Under arbetsfa-
sen sker kunskapsdelning där sjuksköterskan bidrar med omvårdnadskunskap 
och klinisk expertis och patienten bidrar med erfarenhetskunskap. Partnerskapets 
process handlar om det sätt som sjuksköterska och patient gemensamt interage-
rar och nyckelfaktorer i denna process är förhandling och delande av makt 
(Gallant et al., 2002). Den huvudsakliga konsekvensen av partnerskap är enligt 
Gallant et al. (2002) ”client empowerment” (s. 154) vilket de menar innebär en 
förbättrad förmåga hos patienten att agera å sina egna vägnar genom sådant som 
stärkt kontroll, tilltro till egen förmåga eller stärkt självförtroende. 

Bidmead och Cowley (Bidmead & Cowley, 2005) vill med sin konceptanalys 
undersöka vad partnerskap innebär i praktiken och de föreslår en definition av 
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partnerskap som ”ett respektfullt, förhandlade sätt att arbeta tillsammans som 
möjliggör val, delaktighet och rättvisa, inom en ärlig, förtroendefull relation 
som bygger på empati, stöd och ömsesidighet” (s. 208, egen översättning). 

Hook (2006) har i sin analys utgått från centrala attribut för begreppet partner-
skap som definierats inom tidigare forskning om begreppet, och sedan undersökt 
hur förekommande dessa attribut är i litteratur om partnerskap. Dessa centrala 
attribut för partnerskap är delat beslutsfattande, relation, professionell kompe-
tens, delad kunskap, autonomi, kommunikation, deltagande samt delad makt (s. 
137, egen översättning). Hook menar att partnerskap är en process där en relation 
utvecklas över tid mellan sjuksköterska och patient. Genom delad kunskap, ökad 
autonomi och delat beslutsfattande leder processen till förstärkt egenvårdsför-
måga och förbättrade hälsoutfall hos patienten (2006). 

Sammanfattningsvis är det mycket som talar för att utvecklingen mot att relat-
ionen mellan sjuksköterska och patient benämns i termer av partnerskap har sin 
grund i en samtidig utveckling inom samhället mot mer inflytande och demokrati 
såsom Gallant el al. (2002) föreslår. Även inom svensk sjukvård ska respekt och 
delaktighet vara förutsättningar för den vård som ges. I den så kallade portalpa-
ragrafen i Hälso- och sjukvårdslagen fastslås att ”Vården ska ges med respekt för 
alla människors lika värde och för den enskilda människans värdighet” (SFS 
2017:30, 3 kap. 1§) och i Patientlagen (SFS 2014:821, 5 kap. 1§) anges att ”Hälso- 
och sjukvården ska så långt som möjligt utformas och genomföras i samråd med 
patienten”. 

Tilltro till egen förmåga  
Detta projekt baseras på hypotesen att det är möjligt att skapa relation med pati-
enter genom stöd och samtal via telefon, ett stöd som syftar till att stärka patien-
tens tilltro till sin egen förmåga att hantera sitt sjukdomstillstånd. Tilltro till egen 
förmåga, självtillit, eller self-efficacy som begreppet kallas på engelska, är ett 
begrepp som myntades av psykologen Albert Bandura (Bandura, 1977, 1982). 
Begreppet handlar om i vilken grad en individ är övertygad om att hen kan ut-
föra en särskild handling under specifika omständigheter. Inom hälso- och sjuk-
vård och inom forskning om hälso- och sjukvård har begreppet kopplats till 
egenvård vid långvariga sjukdomstillstånd. Enligt Bandura (Bandura, 1977, 1982) 
bidrar fyra faktorer till en persons tilltro till sin egen förmåga: mastery experi-
ences (tidigare erfarenheter av framgångar), vicarious experiences (observationer 
av andra människors framgångar), verbal persuasion (uppmuntran och positiv 
muntlig återkoppling från en professionell eller från en annan person man har 
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förtroende för) och emotional arousal (positiva eller negativa upplevelser som 
påverkar en persons bedömning av sin förmåga). En persons tilltro till sin egen 
förmåga kan enligt Bandura (Bandura, 1977, 1982) påverkas genom dessa olika 
faktorer, exempelvis stärks en persons tilltro genom att personen klarar av att 
genomföra mål som hen själv har satt upp, om hen hör talas om någon annan i en 
liknade situation som klarat av något de föresatt sig eller genom att personen 
uppmuntras av någon om att den kan klara av något.  

När det gäller långvariga sjukdomstillstånd har tilltro till egen förmåga setts som 
en viktig komponent som ligger bakom förbättring av såväl egenvård som hälso-
status. Olika slags interventioner kan påverka en persons tilltro till egen förmåga, 
vilket sedan leder till förbättringar i hälsosamma beteenden och ger bättre hälso-
utfall (Lorig & Holman, 2003; Marks et al., 2005a). Marks et al. (2005b) menar 
att interventioner som syftar till att stärka en persons tilltro till egen förmåga 
bland annat bör innehålla strategier för att identifiera och förstärka en persons 
dåtida och nuvarande prestationer och framgångar men också för att ge positiv 
förstärkning av personens ansträngningar. 

För personer som drabbats av akut kranskärlssjukdom (instabil angina eller hjärt-
infarkt) visade det sig i en randomiserad kontrollerad studie att personcentrerad 
vård kunna öka tilltron till egen förmåga. Utgångspunkten för den personcentre-
rade interventionen var patientens berättelse och den av patient och vårdteam 
gemensamt skapade hälsoplanen. Efter att patienten skrivits ut från sjukhuset 
fortsatte uppföljningen genom vårdkedjan med planerade besök inom öppenvård 
och primärvård där hälsoplanen och uppsatta mål diskuterades och reviderades 
vid behov (Fors et al., 2015). 

En ökning av tilltro till egen förmåga kan göra att patienter med hjärtsvikt på ett 
bättre sätt kan använda sig av strategier för egenvård i sina vardagliga aktiviteter 
(Ha et al., 2018; Spaling et al., 2015). Hos patienter med hjärt-kärlsjukdomar har 
högre tilltro till egen förmåga setts förbättra följsamheten till rekommenderade 
nivåer av fysisk aktivitet och dietrekommendationer (Sol et al., 2011). 

Även bland patienter med KOL har tilltron till egen förmåga beskrivits som en 
av de psykologiska förklaringsfaktorerna bakom en förbättrad egenvård av sjuk-
domen (Disler et al., 2012; Warwick et al., 2010). Hög tilltro till egen förmåga 
har även kopplats samman med såväl minskande nivåer av depression och oro 
eller ångest som minskande andfåddhet (Simpson & Jones, 2013). Tilltro till egen 
förmåga har även rapporterats ha en viss positiv sammankoppling med hälsorela-
terad livskvalitet (Selzler et al., 2020) bland personer med KOL. 
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Att leva med ett långvarigt sjukdomstillstånd 
Att leva med ett långvarigt sjukdomstillstånd har beskrivits som en pågående 
och ständigt föränderlig process med skiftande perspektiv där personen antingen 
har sjukdomen eller välbefinnande i förgrunden. Även om sjukdomstillståndet 
kan kännas avlägset behöver hanteringen av det vara närvarande (Paterson, 
2001).  

Den ökade förekomsten av långvariga sjukdomstillstånd såsom KOL eller kro-
nisk hjärtsvikt förväntas bli en av de stora utmaningarna för framtidens hälso- 
och sjukvård världen över. KOL har en uppskattad global förekomst på cirka tio 
procent, även om förekomsten är svår att uppskatta på grund av den förekom-
mande underdiagnostiseringen (Global Initiative for Chronic Obstructive Lung 
Disease, 2022). Den globala förekomsten av kronisk hjärtsvikt uppskattas till en 
till två procent av befolkningen, men även vad gäller kronisk hjärtsvikt finns ett 
förbehåll om att det förmodligen förekommer underdiagnostisering (McDonagh 
et al., 2022). I Sverige räknas KOL och kronisk hjärtsvikt som folksjukdomar 
och förekomsten av KOL uppskattas till sju procent i befolkningen (Backman et 
al., 2020). För kronisk hjärtsvikt beräknas förekomsten vara cirka två procent av 
befolkningen, men hos personer som är över 80 år är förekomsten så hög som tio 
procent (Socialstyrelsen, 2018a; Zarrinkoub et al., 2013).  

Hur det är att leva med KOL och kronisk hjärtsvikt är självklart en individuell 
och unik upplevelse men det finns ändå flera likheter mellan tillstånden som 
båda är förknippade med hög sjuklighet och hög dödlighet och stor påverkan på 
dagligt liv och aktiviteter (Rabe & Watz, 2017; World Health Organization, 
2008). Det är vanligt att en person kan ha både KOL och samtidigt hjärtsvikt 
(Chen et al., 2015) och det kan vara svårt att diagnosticera tillstånden korrekt, 
eftersom det finns många likheter mellan dem vad gäller symptom (Le Jemtel et 
al., 2007).  

Låg livskvalitet med symptom såsom fatigue, andfåddhet och ångest är vanligt 
vid KOL eller kronisk hjärtsvikt (Theander et al., 2014) och något som ofta leder 
till sjukvårdsbesök eller sjukhusinläggningar. Det är också vanligt att känna osä-
kerhet kring sin sjukdom och för den som lever med KOL finns också ofta upp-
levelsen av att leva med ett stigma, då sjukdomen ibland anses vara 
självförvållad (Ali et al., 2018; Dudas et al., 2013; Strang et al., 2014).  

Den som lever med KOL får återkommande försämringar i sitt sjukdomstill-
stånd, så kallade exacerbationer, ofta orsakade av en virusinfektion eller en bak-
teriell infektion och där hosta och slemproduktion ökar vilket kan innebära en 
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allmän sjukdomskänsla och ökad dyspné2. Ibland kräver dessa exacerbationer 
sjukhusvård och i sin förlängning kan de också leda till minskad fysisk aktivitet, 
sömnstörningar och en ökad risk för att drabbas av ångest och depressioner 
(Miravitlles & Ribera, 2017). Den som lever med KOL tvingas också bli mycket 
medveten om sin andning, något som personen kanske tidigare i sitt liv tagit för 
givet. Över tid kommer perioder av andfåddhet oftare, kanske glömmer personen 
av sig och rör sig för fort och får då sedan pausa och komma i kapp med and-
ningen. Detta har beskrivits som att känna sig fångad i sina egna lungor (van der 
Meide et al., 2020).  

Också för den som lever med kronisk hjärtsvikt präglas vardagen av andfåddhet, 
vilket tillsammans med trötthet sätter gränser för vilka aktiviteter som kan utfö-
ras, och personen tvingas att försöka hitta nya strategier för sina dagliga aktivite-
ter. Rädsla och osäkerhet kan också leda till att tvivel på den egna förmågan, 
något som kan leda till social isolering (Ekman et al., 2000; Pihl et al., 2011) .  

Egenvård 

På engelska används begreppen self-care och self-management som båda kan 
relateras till det som på svenska kallas för egenvård. Self-care definieras i 
MeSH3 på följande sätt ”Caring for self when ill or positive actions and adopt-
ing behaviors to prevent illness” (National Library of Medicine, u.å.-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.å.-b).  

I den svenska översättningen blir self-care egenvård medan self-management 
översätts som självstyrning, men jag menar att termen egenvård används på 
svenska även när de förmågor som beskrivs i den engelska definitionen av self-
management åsyftas, som exempelvis att hantera symptom och genomföra 
livsstilsförändringar eller anpassa sin vardag utifrån tillståndet.  

2 Dyspné, andnöd, en känsla av att ha svårt att andas. Dyspné kan beskrivas som andfåddhet, and-
ningssvårigheter, trångt i bröstet, lufthunger eller en känsla av att hålla på att kvävas 
3 MeSH, Medical Subject Headings är National Library of Medicines ordbok som används för att 
indexera vetenskapliga artiklar. På svenska finns Karolinska Institutets motsvarighet, Svensk MeSH 
där söktermerna översätts från engelska till svenska 
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Inom omvårdnad beskrivs ofta egenvård utifrån Dorothea Orems teorier. Orem 
definierar egenvård (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), alltså de aktiviteter som människor på egen hand 
initierar och utför i syfte att upprätthålla liv, hälsa och välbefinnande. Orem me-
nar vidare att människor i vissa situationer inte är i stånd att utföra egenvård och 
det blir då sjuksköterskans uppgift att kompensera för denna bristande egen-
vårdsförmåga och hjälpa individen och dennes anhöriga att återfå sin förmåga till 
egenvård (Kirkevold, 1994). 

Riegel, Jaarsma och Strömberg beskriver i sin teori ”Self-care in chronic illness” 
(Riegel et al., 2019; Riegel et al., 2012) egenvård som process för att upprätthålla 
hälsa genom förbyggande praktiker och genom att hantera sjukdom. De menar 
att egenvårdsprocessen kan förstås som uppdelad i tre sammankopplade delar, 
self-care maintenance, self-care monitoring och self-care management. Main-
tenance, underhållet, är de beteenden som en person använder som upprätthåller 
dennes hälsa såsom exempelvis motion, god sömn eller att ta medicin. Monito-
ring, övervakning, innebär att vara uppmärksam på förändringar av symptom 
och tecken som att rutinmässigt registrera förändringar eller genomföra testning. 
Management, hantering, innebär att justera sitt beteende i relation till resultaten 
från tester eller utifrån symptom som känts igen, som att justera medicinering, 
förändra sina aktiviteter eller söka hjälp från hälso- och sjukvård. 

För personer med KOL såväl som för personer med kronisk hjärtsvikt spelar 
egenvård en viktig roll (Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease, 
2022; McDonagh et al., 2022). Fysisk aktivitet rekommenderas som en del av 
rehabiliteringen vid både KOL och kronisk hjärtsvikt. Ibland ges rekommendat-
ioner angående kost, såsom energität kost, det är inte alltid lätt att äta mycket för 
den som är andfådd och trött. För båda grupperna rekommenderas också att för-
söka undvika infektioner, vilket kan leda till begränsning av sociala aktiviteter 
för att undvika att bli smittad av olika virus. Dessutom behöver den sjuke kunna 
ta sina mediciner på rätt sätt och känna igen tecken på försämring i sitt tillstånd, 
för att veta när kontakt behöver tas med hälso- och sjukvården. Utbildningsinsat-
ser som syftar till att stärka egenvården men också stöd och utbildning till anhö-
riga rekommenderas (Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease, 
2022; McDonagh et al., 2022; Socialstyrelsen, 2018a, 2018b). De internationella 
riktlinjerna för KOL och hjärtsvikt menar att hälso- och sjukvården behöver gå 
bortom informationsstadiet för att kunna möjliggöra egenvård. Det räcker alltså 
inte med att ensidigt informera och ge goda råd, utan hälso- och sjukvården bör 
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fokusera på att stärka den egna motivationen hos patienterna och möjliggöra för 
dem att vara mer aktiva inom sin egen vård och behandling. 

Egenvård och stöd från anhöriga 

Anhöriga till personer med långvariga sjukdomstillstånd spelar ofta en bety-
dande roll genom det stöd, såväl praktiskt som emotionellt, som de ger till sina 
släktingar eller närstående. Många känner sig emellertid frustrerade och osäkra, 
varför det också är viktigt att uppmärksamma vilken form av stöd anhöriga får 
och önskar få från sjukvården. 

Stöd kan sägas bestå av två olika dimensioner, en konkret, påtaglig och mer all-
män dimension och en mer abstrakt och individuell dimension enligt Stoltz et al. 
(2007), som genomfört en konceptanalys av begreppet stöd i relation till anhö-
riga som vårdar en äldre familjemedlem. Den allmänna dimensionen innefattar 
utbildning, avlastning eller ekonomiskt stöd, sådant som kan öka den anhöriges 
kompetens eller kapacitet för att vårda. Den individuella dimension berör den 
anhöriges anpassningsförmåga eller vilket utrymme och möjlighet personen har 
för att verbalisera de känslor som vårdandet väcker (Stoltz et al., 2007). 

I Europa visar undersökningar att en av tre personer ger stöd eller vård till famil-
jemedlemmar eller andra som personen har en nära koppling till. I Sverige upp-
skattas det att nästan 40 procent av personer över 18 år ger stöd, hjälp och vård 
på regelbunden basis (Verbakel et al., 2017). Enligt Socialtjänstlagen kap. 5 § 10 
(SFS 2001:453) ska den som vårdar en närstående ha rätt till stöd från kommu-
nen, denna hjälp kan exempelvis bestå av stöd- och informationsgrupper, avlast-
ning i hemmet eller korttidssinsatser utanför hemmet för den som är sjuk .  

Anhöriga har en viktig roll i att stödja personer med KOL eller hjärtsvikt i egen-
vård och att hjälpa till med vardagliga aktiviteter (Bryant et al., 2016; Buck et al., 
2018; Kitko et al., 2020). För den som lever med hjärtsvikt kan hjälp från anhö-
riga leda till färre inläggningar på sjukhus (Luttik et al., 2005). För personer som 
lever med KOL kan den anhörige positivt påverka till exempel rökstopp och att 
förskrivna läkemedel tas som de ordinerats (Trivedi et al., 2012).  

Den anhörige som ger vård och stöd åt en person med ett långvarigt sjukdoms-
tillstånd kan ibland känna att vårdandet blir en börda (Burton et al., 2012; Garlo 
et al., 2010; Strömberg & Luttik, 2015). Det finns också studier som visar att an-
höriga kan ha en ökad risk att utveckla depression men även att de är mindre 
benägna att söka vård för 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 vårdar en närstående kan tänkas ha, i form av exempelvis stöd eller avlast-
ning (Caress et al., 2009). Anhöriga upplever att deras erfarenheter inte tas på 
allvar, och att de inte får tillräcklig rådgivning vilket kan göra att de blir osäkra i 
sin stödjande roll (Siltanen et al., 2019). Micklewright och Farquhar (2020) kon-
staterar att anhöriga ofta inte får det stöd som de säger sig behöva exempelvis 
vad gäller tillhandahållandet av information.  

Hälsoekonomi och kostnader för vård vid långvariga 
sjukdomstillstånd 
Syftet med hälsoekonomiska utvärderingar är att skapa underlag för beslut om 
hur samhällets begränsade resurser kan göra mest nytta. Vid beslut kring priori-
teringar ska människovärdesprincipen och behovs- och solidaritetsprincipen 
vägas samman med kostnadseffektivitetsprincipen, den senare är underordnad de 
andra principerna (Folkhälsomyndigheten, 2022; Prop. 2017/18:83). Man brukar 
skilja på direkta och indirekta kostnader vid hälsoekonomisk utvärdering. Di-
rekta kostnader är kostnader för förbrukning av resurser för vård och behandling 
medan indirekta kostnader är de resurser som går indirekt förlorade i relation till 
sjukdom eller ohälsa, såsom förlorad inkomst eller produktionsbortfall (Rice, 
1967).  

Framöver förväntas förekomsten av långvariga sjukdomstillstånd, såsom KOL 
och hjärtsvikt, att öka beroende på att medellivslängden förväntas öka. För KOL 
förklaras en del av den förväntade ökade förekomsten med att sjukdomstillstån-
det tros öka hos kvinnor. Även kostnaderna för hälso- och sjukvård för dessa 
tillstånd förväntas att öka (Bundkirchen, 2004; Global Initiative for Chronic 
Obstructive Lung Disease, 2022; McDonagh et al., 2022). 

För både KOL och hjärtsvikt är det svårt att uppskatta kostnader globalt, bero-
ende på under- och feldiagnosticering men inom Europa uppskattades de direkta 
kostnaderna för hälso- och sjukvård för KOL vara 23,3 miljarder euro för år 2011 
(European respiratory society). För hjärtsvikt uppskattades den årliga kostnaden 
till att vara en till två procent av totalkostnaden för hälso- och sjukvården i 
industrialiserade länder, med en tendens till framtida ökning (Bundkirchen, 
2004). 

I Sverige uppskattades för år 2013 de direkta årliga kostnaderna vid vård av KOL 
till att vara i medel 13 179 euro per patient (referenspopulationens kostnad var 2 
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716 euro per patient, växelkursen 1 euro motsvarade 8 svenska kronor) (Lisspers 
et al., 2018), då förklarades stora delar av dessa kostnader av sjukhusinläggningar 
som var relaterade till samsjuklighet hos populationen. Kostnaderna för svensk 
hälso- och sjukvård för patienter med hjärtsvikt uppskattades till 8,86 miljarder 
för år 2014 (Boman et al., 2021), omräknat till euro motsvarar detta ca 5 500 euro 
per patient, baserat på två procents prevalens och tio miljoner invånare. 

En nyligen publicerad översiktsartikel (Nkhoma et al., 2022) över effekter av 
personcentrerade interventionsstudier visar att relativt få av dem (6 av 55) rap-
porterar om vilken effekt den personcentrerade interventionen har haft på kost-
nader för hälso- och sjukvård. Det saknas således kunskap om vilka effekter som 
en personcentrerad intervention och dess utfall, såsom förbättrad tilltro till egen 
förmåga, har för effekt i relation till kostnader för hälso- och sjukvård. 

Sjukvård som ges på distans 
Inom området telehälsa eller telemedicin finns en mängd olika definitioner och 
begrepp, vilket i sig gör det svårt att jämföra olika slags interventioner inom om-
rådet, eftersom de kan ha utförts på olika sätt eller ha olika innehåll men ändå 
samlas under samma begreppsliga tak. Begrepp som telemedicin, telehälsa, e-
hälsa och m-hälsa förekommer och de har alla delvis olika innebörder och an-
vänder sig av olika slags teknologier. Telemedicin och telehälsa är ofta mer av 
paraplybegrepp medan e-hälsa handlar om vård eller olika applikationer som 
man får tillgång till via nätet, som journaltjänster, digitala vårdmöten och lik-
nande, m-hälsa handlar ofta om applikationer eller lösningar som finns tillgäng-
liga i mobiltelefonen (Bashshur et al., 2011).  

I Sverige är det bland befolkningen i sin helhet vanligt att använda digitala vård-
tjänster, men användandet är lägre bland de äldre åldersgrupperna och är som 
lägst bland de som är födda på 1920- och 1930-talet, där två tredjedelar inte an-
vänder digitala vårdtjänster (Internetstiftelsen, 2022).  

En del av den forskning rörande sjukvård som ges via telefon som har gjorts i 
svensk kontext handlar om rådgivning som ges av sjuksköterskor via telefon vid 
den nationella sjukvårdsrådgivningen, 1177, som är ett samarbete mellan landets 
regioner. Sjuksköterskorna bedömer självständigt vårdbehov, utför triage samt 
ger råd för egenvård. Ofta är detta den första kontakten som allmänheten har 
med hälso- och sjukvården, framförallt vid vårdbehov som uppstår utanför kon-
torstid (Holmström, 2011). Kaminsky et al. (2017) har genomfört en narrativ 
översiktsstudie med syfte att skapa en förståelse för den sjukvård som ges av 
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sjuksköterskor med hjälp av informations och kommunikationsteknologi, såsom 
samtalen till 1177. Kaminsky et al. anger ett tredelat fokus för sin översikt: hur 
samtalen uppfattas av patienterna, hur samtalen uppfattas av sjuksköterskor och 
arbetsledare samt hur samtalen till rådgivningen ter sig. De kommer bland annat 
fram till att involvera den sökande och ge ett individualiserat och respektfullt 
bemötande är centralt, dels för att den som ringer ska bli mera nöjd, dels för att 
öka benägenheten att följa de rekommendationer som givits. Det är sällan det 
blir allvarliga fel under rådgivningen, men då det händer är det ofta på grund av 
att sjuksköterskan inte lyssnat på patienten. I en studie där äldre personers erfa-
renheter av telefonrådgivning från sjuksköterskor undersökts konstaterar 
Holmström et al. (2016) att kommunikationen är central. De beskriver vidare att 
sjuksköterskans kommunikativa kompetens var viktig för att skapa relationer 
och en gemensam förståelse av den äldre personens bekymmer med hälsan.  

För personer med KOL och hjärtsvikt har en intervention där deltagarna själva 
fått mäta och rapportera in värden (som syresättning, blodtryck och vikt) och 
sedan fått återkoppling på dessa från sjuksköterskor via telefon, lett till att delta-
garna känt sig tryggare, fått mer kunskap om sin hälsa samt blivit mer engage-
rade i sin egenvård (Kenealy et al., 2015). Strukturerat telefonstöd har för 
personer med hjärtsvikt visats sig kunna minska risken för hjärtsviktsrelaterad 
sjukhusinläggning. Teleövervakning har visat sig kunna reducera dödlighet för 
samma grupp (Inglis et al., 2011). För personer med KOL verkar det tyvärr inte 
finnas liknande effekter vad gäller dödlighet eller sjukhusinläggningar enligt 
Hanlon et al. (2017) som genomfört en metaöversiktsstudie där de sammanfört 
resultat från systematiska översikter av randomiserade kontrollerade studier. 
Däremot verkar det som att lungrehabilitering för personer med KOL kan ge-
nomföras med hjälp av telehälsa med liknande effekter som om den hade genom-
förts på plats (Cox et al., 2021).  

Bekvämligheten och att det upplevs vara lätt att få tillgång till hälso- och sjuk-
vården förefaller vara uppskattade delar av sjukvård på distans (telefon och vi-
deokonsultationer) enligt Walthall et al. (2022) och författarna menar vidare att 
det är möjligt för hälso- och sjukvårdpersonal att erbjuda vård av god kvalitet 
även via telefon eller video, men att evidensen inte är så väl underbyggd och att 
det kan komma att behövas mer forskning inom detta område. 
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Problemformulering 

Inom hälso- och sjukvården krävs ett skifte från att se patienter, kanske särskilt 
de med långa och svåra sjukdomstillstånd, som passiva mottagare av vård till att 
de istället ses som medskapare av vård. Sedan tidigare vet vi att personcentrerad 
vård genom fysiska möten kan öka tilltron till egen förmåga hos patienter och att 
en hög tilltro till egen förmåga har visat sig ha positiva effekter för förmågan till 
egenvård. Få studier har emellertid genomförts där personcentrerad vård istället 
getts på distans. Vi ville undersöka om det var möjligt att tillämpa en personcen-
trerad etik, en strävan efter det goda livet tillsammans med patienten, i möten 
som sker på distans, utan att deltagarna ser varandra eller har träffats, där mötet 
istället äger rum i ett samtal via telefon. Kan möten på distans påverka tilltron till 
egen förmåga hos personer med långvariga sjukdomstillstånd såsom KOL eller 
kronisk hjärtsvikt? 

Personcentrerad vård innebär att vården ska bedrivas i partnerskap med patienten 
och ofta tillsammans med anhöriga. Partnerskapet har sin grund i ömsesidig re-
spekt och kan i praktiken bland annat vara att som personal ta sig tid att lyhört 
lyssna på patientens berättelser om hur sjukdomstillståndet påverkar livet och 
vardagen. Men här behöver förståelsen för partnerskap i relation till vad som 
sker i interaktionen mellan till exempel sjuksköterska och patient i ett möte på 
distans utvecklas. Det blir därmed centralt att undersöka hur det går till när part-
nerskap etableras liksom hur mötet mellan sjuksköterskan och patienten kan för-
stås utifrån tidigare teoretisk och empirisk förståelse av partnerskap som 
begrepp.  

Att ha en god tilltro till egen förmåga är viktigt för att kunna hantera ett långva-
rigt sjukdomstillstånd och den egenvård som dessa tillstånd kräver. Därmed är 
det centralt att undersöka om och hur tilltro till egen förmåga kan påverkas ge-
nom personcentrerad vård på distans och om tilltro till egen förmåga i sin tur har 
något samband med kostnaderna för hälso- och sjukvård.  

För många som lever med långvariga sjukdomstillstånd såsom KOL eller hjärt-
svikt är en oumbärlig del i vardagen det stöd som deras anhöriga ger. För att 
förstå hur hälso- och sjukvården kan möjliggöra för de anhöriga att fortsätta ge 
stöd kan utgångspunkter tas i hur dessa anhöriga upplever vad stöd för dem är 
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och kan vara, såväl det stöd som de själva ger som det stöd som de i sin tur får 
från andra.  
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Syfte 

Det övergripande syftet med denna avhandling är att utvärdera och beskriva 
personcentrerad vård via telefon till personer med KOL och hjärtsvikt samt att 
belysa anhörigas erfarenheter av stöd. 

Här nedan följer specifika syften för respektive delstudie. 

Delstudie I – Att utvärdera effekter av personcentrerat stöd via telefon till pati-
enter med KOL eller hjärtsvikt. 

Delstudie II – Att bidra till framtida empiriska analyser av partnerskap genom 
att argumentera för hur begreppet accountability (ansvarstagande) kan användas 
i analys av interaktion mellan hälso- och sjukvårdspersonal och patient. 

Delstudie III – Att belysa innebörden av stöd som givits och mottagits av anhö-
riga till personer med KOL eller hjärtsvikt. 

Delstudie IV – Att utforska eventuella associationer mellan tilltro till egen för-
måga och kostnader för hälso- och sjukvård hos patienter med hjärtsvikt och 
KOL. 
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Metod 

Avhandlingens övergripande syfte samt delstudiernas syften har väglett metod-
val i de olika delstudierna.  

Översikt över avhandlingens delstudier 

4 S-GSE, svensk version av General Self-Efficacy scale  
5 GBTM, group-based trajectory modeling 

 Design Datainsamling Deltagare  Analys 

I Kvantitativ, rando-
miserad kontrolle-
rad studie 

Frågeformulär S-
GSE4 samt jour-
naluppgifter 

221 patienter från 
C4-studien 

Deskriptiv statistik 
Binär logistisk 
regression  

II Kvalitativ, deskrip-
tiv 

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

3 sjuksköterskor 
3 patienter från C4-
studien 

I denna delstudie 
används utdrag från 
samtalen i studien 
som exempel för att 
visa hur denna typ 
av interaktionsana-
lys kan gå till. 

III Kvalitativ intervju-
studie, deskriptiv 
och tolkande 

Semistrukturerade 
intervjuer, inspe-
lade och ordagrant 
transkriberade 

12 anhöriga till 
studiedeltagare i 
C4-studien 

Fenomenologisk 
hermeneutisk tolk-
ning 

IV Kvantitativ, explo-
rativ  

Frågeformuläret S-
GSE 
samt registerdata  

221 patienter från 
C4-studien 

Deskriptiv statistik, 
GBTM5, regress-
ionsanalys 



 

26 E L I N  B L A N C K  

Urval och deltagare 

Delstudie I och IV 

Care for ourselves, hädanefter C4, var en randomiserad kontrollerad studie som 
pågick mellan januari 2015 och maj 2017. Patienter som lagts in för försämring 
av KOL eller kronisk hjärtsvikt på ett sjukhus i Västsverige screenades för möj-
ligt deltagande i studien. Under rubriken Interventionen i delstudie I och IV finns 
en mer utförlig beskrivning av interventionen. 

Kriterier för deltagande var: 

• att vara 50 år eller äldre  
• ha en telefon med ett aktivt abonnemang 
• att vara inlagd på sjukhus för en försämring av KOL eller kronisk hjärt-

svikt.  

Exklusionskriterier var:  

• att inte vara skriven inom Västra Götalandsregionen 
• en ha en allvarlig hörselnedsättning som inte kunde kompenseras för 

med hjälpmedel  
• journalförd kognitiv sjukdom 
• pågående alkohol- eller drogberoende  
• en beräknad överlevnad under ett år 
• deltagande i en annan forskningsstudie  

Inkludering av patienter i studien skedde löpande mellan januari 2015 och no-
vember 2016. De patienter som mötte inklusions- och exklusionskriterierna för 
studien tillfrågades om deltagande under sin vistelse på sjukhuset när deras till-
stånd hade stabiliserats tillräckligt för att det skulle vara möjligt. 

Patienterna mottog såväl 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 hjälp av en dator-
genererad lista och grupperna stratifierades utifrån ålder (≥75 år) och diagnos 
(KOL, kronisk hjärtsvikt eller både KOL och kronisk hjärtsvikt).  
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Totalt screenades 1781 patienter, av dessa tillfrågades 610 patienter som upp-
fyllde inklusionskriterierna om deltagande och 367 patienter tackade nej till att 
delta i studien. Alltså randomiserades 243 patienter. Efter randomisering visade 
det sig att 6 av patienterna trots allt inte mötte inklusionskriterierna, på grund av 
sjukdom som förhindrade deltagande eller att orsaken till att patienten blev in-
lagd ändrades och inte var relaterad till KOL eller hjärtsvikt, därmed 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 primära analysen i delstudie I utfördes på hela gruppen i enlighet med in-
tention-to-treat principer, dessutom gjordes en per-protocol analys där enbart de 
patienter som hade haft åtminstone ett uppföljande samtal via telefon inkludera-
des. Det var 4 patienter som avled före sitt första inbokade telefonsamtal och 15 
patienter som endast använde telefonstödet vid ett tillfälle, och därför uteslöts 
dessa 19 patienter ur per-protocol analysen. Alltså 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 där utgår modellering och 
analys från de 221 patienter som deltog i studiens kontroll- och interventions-
grupp 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figur 1. Flödesschema över deltagande och analys  
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Delstudie III 

Informanter rekryterades till denna delstudie via deltagare i interventionsgruppen 
i C4-studien. Ett strategiskt urval användes genom att tillfråga deltagare i inter-
ventionsgruppen om de hade en anhörig som fungerade som stöd (har du någon 
i din närhet som fungerar som ett stöd för dig? var frågan som ställdes) och om 
de trodde att deras anhöriga skulle kunna tänka sig att delta i en intervju. 

Under rekryteringen av informanter, som skedde under våren 2016 till våren 
2017, var inte alla deltagare i interventionsgruppen som fått mer än ett samtal 
tillgängliga att fråga. Slutligen fick vi kontakt med 25 personer, varav 14 gav oss 
vidare möjlighet att kontakta deras anhöriga. Möjliga informanter kontaktades 
via telefon och informerades om studien samt blev tillfrågade om de kunde tänka 
sig att delta. Om de tackade ja, fick de ytterligare information om studien i brev-
form. De fick också en blankett för att kunna ge informerat samtycke till att 
delta, och de som skickade tillbaka en påskriven blankett kontaktades via telefon 
igen för att boka tid för intervju. En av de tillfrågade tackade nej till deltagande 
eftersom hen inte trodde sig kunna tillföra något och en annan tillfrågad skickade 
aldrig tillbaka sin blankett med samtycke, och då antogs det att hen inte ville 
delta i studien. De informanter som slutligen medverkade i studien finns redovi-
sade i tabell 1. 

Tabell 1. Översikt över informanter och deras närstående 

Informant 
nr. 

Ålder 
informant 

Relation Närståendes diagnos 
 

Intervju nr. 

1 60 Dotter KOL 1+14 
2 65 Dotter Kronisk hjärtsvikt 2 
3 64 Hustru Kronisk hjärtsvikt 3 
4 66 Hustru Kronisk hjärtsvikt 4+6 
5 72 Systerdotter Kronisk hjärtsvikt 5 
6 62 Dotter KOL 7 
7 53 Dotter KOL 8 
8 60 Hustru KOL 9 
9 44 Dotter KOL 10 
10 77 Hustru Kronisk hjärtsvikt 11 
11 65 Hustru Kronisk hjärtsvikt 12 
12 72 Hustru Kronisk hjärtsvikt 13 
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Interventionen i delstudie I och IV 
Till C4-studien rekryterades deltagare diagnostiserade med KOL eller kronisk 
hjärtsvikt som lagts in på sjukhus för en försämring i sitt sjukdomstillstånd. In-
terventionen syftade till att möjliggöra för studiedeltagarna att bättre förstå sin 
sjukdom, att identifiera och använda sina egna resurser för att kunna hantera och 
leva med sin sjukdom genom dialog och partnerskap mellan sjuksköterska och 
studiedeltagare. Ytterligare detaljer om kriterier för deltagande i studien återfinns 
under rubriken Urval och deltagare och här följer en beskrivning av intervent-
ionen.  

Efter utskrivning från sjukhuset fick deltagarna i både kontroll- och intervent-
ionsgrupp sedvanlig vård och den uppföljning som det innebär med besök i pri-
mär- och specialistvård, enligt Socialstyrelsens riktlinjer (Socialstyrelsen, 2018a, 
2018b). Interventionsgruppen fick utöver detta också personcentrerat stöd via 
telefon. Under tiden som studiedeltagaren fanns kvar på sjukhuset bokades en tid 
för ett första telefonsamtal efter hemkomst. 

Interventionen genomfördes av fyra sjuksköterskor, med tidigare erfarenhet av 
att vårda personer med kronisk hjärtsvikt eller KOL. En av sjuksköterskorna var 
enbart med under studiens tidiga början, majoriteten av samtalen i studien ge-
nomfördes således av tre sjuksköterskor. Sjuksköterskorna hade fått utbildning i 
grunderna för personcentrerad vård och de hade även deltagit i utbildningsinsat-
ser med fokus på personcentrerad kommunikation. Under studiens gång träffade 
sjuksköterskorna regelbundet forskarna i gruppen och seminarier hölls om 
kommunikation och personcentrerad vård. Vid seminarierna analyserades också 
regelbundet inspelade samtal i syfte att utveckla både den teoretiska och prak-
tiska kompetensen inom personcentrerad kommunikation. 

Då deltagarna inkluderades i C4-studien på sjukhuset fick de som randomiserats 
till interventionsgruppen ett häfte som kallades ”Min Hälsobok” (se exempel 
från hälsoboken i appendix). Med hjälp av detta häfte kunde de förbereda sig 
inför telefonsamtalen i hemmet efter utskrivning. I häftet fanns dagbokssidor där 
deltagarna kunde skatta sin hälsa från dag till dag och skriva notiser eller kortare 
dagboksanteckningar om sitt mående. Det fanns även sidor som var mer specifikt 
ägnade åt förberedelse inför samtalen med sjuksköterskan. På dessa kunde delta-
garna reflektera över hur en bra respektive dålig dag kunde te sig. De kunde fun-
dera över om det fanns något som de skulle vilja kunna göra som de i dagsläget 
inte kunde, som att gå till affären och handla på egen hand, hur de skulle vilja 
känna sig och om det fanns något som de skulle vilja veta mer om när det gällde 
sitt sjukdomstillstånd. Det understryks att samtalen skulle utgå från ämnen som 
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deltagarna själva kände var betydelsefulla och att det var deras frågor, bekym-
mer eller orosmoln som skulle ligga till grund för samtalen med sjuksköterskan. 

Under telefonsamtalen utgick sjuksköterskorna från det som deltagaren ville tala 
om och som denne i förekommande fall hade förberett sig på inför samtalet. Som 
ett stöd för samtalet hade sjuksköterskorna också en samtalskarta, en slags tan-
kekarta över frågeområden som kunde vara relevanta för den som lever med en 
långvarig sjukdom såsom KOL eller kronisk hjärtsvikt. Dessa samtalskartor togs 
fram av sjuksköterskorna själva i seminarier som var en del av utbildningen inför 
interventionen. I appendix återfinns en bild på samtalskartan. 

Under samtalet diskuterade studiedeltagare och sjuksköterska tillsammans kring 
hälsomål och tänkbara åtgärder för att nå dessa mål. Samtalet handlade om såväl 
de resurser och förmågor hos personen som kunde hjälpa hen att nå över-
enskomna mål som om hinder för hälsa och välbefinnande. Tid för nästa samtal 
bokades i de fall då studiedeltagaren önskade fler samtal. Efter samtalet skrev 
sjuksköterskan en kortare sammanfattning av samtalet samt en hälsoplan som 
sedan skickades till deltagaren via post. Vid efterföljande samtal utvärderades 
planen och kunde vid behov justeras utifrån det som då framkom om personens 
tillstånd eller ifall dennes mål hade ändrats. I appendix finns exempel på hur en  
hälsoplan för en av studiedeltagarna sett ut under studiens gång. 

Forskningsprojektet baserades på hypotesen att det skulle vara möjligt att skapa 
meningsfulla möten och i sin förlängning även partnerskap med patienter via 
telefon, utan att mötas ansikte mot ansikte och utan att ha en tidigare relation att 
falla tillbaka på. Det fanns en ambition att den sjuksköterska som hade träffat 
och inkluderat deltagaren i studien medan denne fortfarande befann sig på sjuk-
huset sedan inte skulle vara den sjuksköterska som hade den huvudsakliga kon-
takten, och denna ambition efterlevdes till stor del. Eftersom det under studiens 
gång var tre olika sjuksköterskor som arbetade med interventionen kunde dessa 
dela upp ansvaret för kontakten med studiedeltagarna mellan sig.   
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Datainsamling och analys 

Delstudie I 

För att mäta egenskattad grad av tilltro till egen förmåga eller självtillit (self-
efficacy) användes “the Generalized self-efficacy scale” (Schwarzer & 
Jerusalem, 1995). Frågeformuläret har också översatts till svenska (S-GSE ska-
lan) (Löve et al., 2012), och det var denna version som användes i C4-studien. 
Frågeformuläret består av tio frågor som tillsammans bedömer hur en person 
skattar tilltro till sin förmåga att hantera hinder och motgångar som exempelvis 
”jag lyckas alltid lösa svåra problem om jag bara anstränger mig tillräckligt”. 
För varje påstående finns svarsalternativen från Stämmer inte alls (1 poäng) till 
Stämmer helt och hållet (4 poäng) och totalsumman för frågeformuläret går från 
10 till 40 poäng. Denna enkät besvarades av studiedeltagare på sjukhuset vid 
inkludering i C4-studien, och sedan i hemmet vid uppföljning vid tre respektive 
sex månader. I förekommande fall besvarades frågorna via telefon, då svar på 
enkäter uteblivit efter två påminnelser ringde sjuksköterskorna upp studiedelta-
garen och ställde frågorna i enkäten. 

Vid baseline, det första mättillfället i studien, samlades också bakgrundsdata 
rörande studiedeltagarens hälsohistoria in från patientjournalerna. Dessutom 
hämtades uppgifter om eventuell återinläggning eller död (som behövdes för att 
kunna bedöma om studiedeltagaren hade förbättrats eller försämrats i enlighet 
med utfallsmåttet) från respektive studiedeltagares journal löpande vid tre- och 
sexmånadersuppföljningen.  

Det primära utfallsmåttet vid sex månader var ett sammansatt utfallsmått bestå-
ende av förändring av tilltro till egen förmåga (GSE), sjukdomsspecifik återin-
läggning på sjukhus och död. Ett sammansatt utfallsmått eller kompositmått tar, 
genom att kombinera utfall av olika typ som exempelvis patientrapporterade 
utfallsmått och distala utfallsmått, hänsyn även till förändringar som sker mellan 
mättillfällen (Packer, 2001). Varje patient klassificerades i analysen som antingen 
försämrad, förbättrad eller oförändrad. Som försämrad räknades den vars GSE-
poäng hade minskat med fem eller fler enheter eller som hade blivit återinlagd på 
grund av orsaker kopplade till KOL eller kronisk hjärtsvikt eller som hade avli-
dit. Som förbättrad räknades den vars GSE-poäng hade ökat fem enheter eller 
mer och som inte hade blivit återinlagd på sjukhus eller avlidit. Som oförändrad 
räknades den som varken hade försämrats eller förbättrats i enlighet med 
ovanstående. Inför regressionsanalysen dikotomiserades kompositmåttet genom 
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att de som klassificerats som oförändrade eller förbättrade lades samman i en 
grupp och de som klassificerats som försämrade utgjorde en grupp. 

För att uppnå 80% statistisk styrka baserat på 0.05 i p-värde för andelen patienter 
som försämras, jämfört med de som förbättrades eller var oförändrade (antogs 
minska från 40% till 20%) behövde antalet deltagare i kontroll- respektive inter-
ventionsgrupp bestå av 91 patienter. Vi hade som ambition att inkludera minst 
110 personer i varje grupp för att ha viss marginal för eventuellt tillbakadragande 
av samtycke. 

Deskriptiv statistik användes för att beskriva grupperna och deras bakgrunds-
egenskaper. Skillnader mellan grupperna beräknades med hjälp av Fishers ex-
akta test. Binär logistisk regression användes för att beräkna oddsratio med 95% 
konfidensintervall för den dikotoma versionen av kompositmåttet. Mann-
Whitney U testet användes för att analysera skillnader mellan grupperna vad 
gäller förändring i GSE-poäng.  

Samtliga statistiska tester var tvåsidiga och utfördes i IBM SPSS Statistics vers-
ion 25. 

Delstudie II 

Under interventionen i C4-studien genomfördes 332 samtal mellan forsknings-
sjuksköterskorna och studiedeltagarna, av dessa initierades 309 samtal av sjuk-
sköterskorna. Alla deltagare i interventionen tillfrågades om de tillät att deras 
samtal spelades in, av 309 telefonsamtal spelades 175 samtal in.  

För denna delstudie användes endast samtal som ingått i en serie av samtal, där-
för har de deltagare som inte hade något samtal eller enbart ett samtal under stu-
diens gång exkluderats. Även de första tre samtalen som varje sjuksköterska höll 
exkluderades för att sjuksköterskorna skulle ha fått möjlighet att prova på det 
specifika sättet att samtala och skapa sig erfarenhet av personcentrerade samtal. 
Slutligen låg 153 konversationer till grund för det slumpvisa urval som gjordes. 
Under C4-studien utförde tre sjuksköterskor interventionen och samtyckte till att 
deras samtal spelades in, fördelningen av samtal dem emellan är som följer: 
Sjuksköterska A, 65 samtal, sjuksköterska B, 41 samtal och sjuksköterska C, 47 
samtal. Av dessa har sju samtal per sjuksköterska med hjälp av en slumpgenera-
tor valts ut, alltså fanns totalt 21 samtal för analys. Två av de utvalda samtalen 
fick ersättas av nya samtal, framslumpade på samma sätt, eftersom de initialt 
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utvalda samtalen hade störningar i inspelningens ljud som gjorde att de var 
omöjliga att förstå. 

Samtalen transkriberades ordagrant men analysen utgick åtminstone initialt (då 
samtalssekvenser valdes ut för vidare analys) både från ljudmaterial och de 
skriftliga transkriptionerna av samtalen. Analysen utgår från tre olika former av 
ansvarstagande som förekommer i interaktionen mellan samtalsdeltagarna och i 
manus till delstudie II presenteras tre exempel på hur sådan analys kan gå till.  

Delstudie III 

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

Samtliga intervjuer genomfördes via telefon mellan juni 2016 och maj 2017. To-
talt genomfördes 14 intervjuer med 12 personer, två av informanterna intervjua-
des två gånger vardera. Under de första fyra intervjuerna som genomfördes låg 
fokus på det stöd som informanternas närstående hade fått under den pågående 
interventionsstudien. Det var svårt för informanterna att skilja ut sina erfarenhet-
er av det stöd som deras närstående fått under interventionen från annat stöd som 
de fått eller fick från sjukvården. Dessutom ville vi fördjupa vår förståelse av vad 
stöd kunde innebära för någon som är anhörig till en person med en långvarig 
sjukdom. Vi försökte därför att göra om intervjuerna med de första fyra infor-
manterna, men det var endast två som var villiga att ställa upp på ytterligare en 
intervju. 

Intervjuerna varade mellan 10 och 48 minuter (medel 25 minuter). Intervjuerna 
genomfördes av två personer, jag genomförde nio interjuver och Margareta 
Brännström genomförde fem intervjuer. Intervjuerna var semistrukturerade och 
bestod av öppna frågor som exempelvis: Kan du berätta för mig vad stöd innebär 
för dig i din roll som anhörig? Kan du ge mig ett exempel på när du har upplevt 
stöd i din roll som anhörig?  

Ricoeur (1976) beskriver hur tolkning av text kan ses som en dialektisk rörelse 
mellan en förståelse av texten (fenomenet) som en helhet och till att förstå texten 
i förklarande delar och sedan åter igen till en helhetsförståelse. I den metod eller 
det tillvägagångssätt som Lindseth och Norberg utvecklat (2004) beskrivs en 
analysprocess där en naiv förståelse av det studerade fenomenet inledningsvis 
formuleras efter upprepad genomläsning av de transkriberade intervjutexterna. 
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Därefter följer en strukturerad analys där intervjutexterna delas upp i meningsbä-
rande enheter som sorteras och bildar olika teman. Dessa vägs sedan samman 
med den naiva förståelsen för att skapa en sammanvägd tolkning eller förståelse 
(comprehensive understandning) av fenomenet. I detta tredje steg används även 
olika slags yttre (alltså sådant som inte kommer direkt från materialet) influenser 
som den egna förförståelsen, teori eller annan forskning. Detta gör att denna me-
tod, såsom många andra kvalitativa analysmetoder, är ganska svår att återupp-
repa eller replikera eftersom den till viss del baserar sig på forskarens 
förförståelse och erfarenheter. 

Analysprocessen i denna delstudie inleddes med att intervjuerna transkriberades 
ordagrant och sedan lästes de transkriberade texterna igenom flera gånger och en 
naiv förståelse formulerades. Sedan vidtog strukturanalysen, då texten delades in 
i meningsbärande enheter. Dessa meningsbärande enheter kondenserades sedan 
och formerade subteman som sedan bildade teman. Därefter jämfördes dessa 
teman och dess innehåll med den naiva förståelsen, flera strukturanalyser genom-
fördes därefter, vilket kan ses som den dialektiska rörelse 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 förståelsen och teman och subteman gemensamt som en helhet och reflek-
terades kring med hjälp av författarnas förförståelse och teori för att formulera 
en sammanvägd tolkning av det studerade fenomenet. 

Delstudie IV 

För denna delstudie används insamlade enkätdata om självskattad tilltro till egen 
förmåga vid baseline, tre månaders samt sex månaders uppföljning. Register-
uppgifter för upp till ett års uppföljning har inhämtats från Vega-registret (reg-
ional databas med uppgifter om vårdkonsumtion som hålls av Västra 
Götalandsregionen), från databasen LISA (Longitudinell integrationsdatabas för 
sjukförsäkrings- och arbetsmarknadsstudier, som hålls av Statistikmyndigheten 
SCB), Läkemedelsregistret samt Dödsorsaksregistret (som båda hålls av Social-
styrelsen). Dessutom har samma uppgifter om deltagarnas bakgrundsegenskaper 
som i delstudie I använts. 

Vi har i analyserna använt oss av enkätsvar gällande deltagarnas tilltro till egen 
förmåga. I analysen i denna delstudie såväl som i analysen i delstudie I hantera-
des saknade svar på det sätt som formulärets konstruktör (Schwarzer & 
Jerusalem, 1995) föreslår, det vill säga om det finns upp till tre saknade svar kan 
dessa ersättas med ett medelvärde från de frågor där det finns svar vid det till-
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fället. Om det saknades fler än tre svar hanteras svaret för den personen vid den 
tidpunkten som bortfall.  

Prevalensbaserade direkta kostnader som inkluderade hälso- och sjukvård samt 
förskrivna läkemedel beräknades för varje patient för ett år från inklusion i stu-
dien. Kostnaderna för besök inom hälso- och sjukvården beräknades genom att 
använda DRG-vikter (DRG, diagnosrelaterade grupper6) för all sjukhusinlägg-
ning och för besök inom specialistsjukvården där sådana koder registrerats. Vik-
terna multiplicerades sedan med den nationella kostnaden för en DRG. För 
besök inom primärvården samt för besök inom specialistsjukvården som saknade 
registrerad kod gavs varje besök en kostnad som baserades på nationell statistik 
för användning av hälso- och sjukvård från 2016 (Sveriges Kommuner och 
Landsting, 2017). Kostnaden för interventionen beräknades genom att multipli-
cera antalet samtalsminuter per patient med medellönekostnaden (baserad på 
lönestatistik (Vårdförbundet, 2019) och sociala avgifter) per minut för en specia-
listsjuksköterska i Sverige. Den totala kostnaden för varje patient beräknades i 
två månaders intervall från baseline och upp till ett år. För översikt över använd-
ning av hälso- och sjukvård och kostnader var god se Table 1, i delstudie IV 
(Blanck, Pirhonen Nørmark, et al., 2023). 

Deskriptiv statistik användes för att beskriva deltagarnas bakgrundsegenskaper 
och för de ingående delarna i kostnaderna.  

Group-based trajectory modeling (GBTM) (Jones & Nagin, 2013; Nagin, 2014) 
användes för att modellera trajektorier, dels för tilltro till egen förmåga, dels för 
kostnader för hälso- och sjukvård. GBTM är en metod för att identifiera grupper 
av individer som över tid följer liknande utvecklingsbanor (trajektorier) i relation 
till en specifik faktor. 

Vi använde oss av den metod som Nagin (Nagin et al., 2018) föreslår för att hitta 
den mest passande trajektori-modellen för tilltro till egen förmåga och kostnader 
var för sig. Modellerna bedöms steg för steg utifrån ett antal kriterier för hur väl 
modellen stämmer överens med det datamaterial man har.  

Som nästa steg i vår analys försökte vi koppla ihop trajektorier för tilltro till egen 
förmåga och för kostnader i en gemensam modell som skulle kunna visa på 

DRG-vikt är ett relativt mått på vård- och behandlingskostnaden för en genomsnittspatient i varje 
DRG-grupp, där en högre vikt ger högre kostnad. Dessa vikter räknas fram genom att kostnadsbe-
räkna stora patientmaterial. Se exempelvis https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-
data/klassifikationer-och-koder/drg/viktlistor/
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grupper med liknande utveckling över tid utifrån båda måtten (exempelvis skulle 
det kunna finnas en grupp med höga kostnader kombinerat med låg tilltro till 
egen förmåga), men detta försök att göra en gemensam modell lyckades inte, 
delvis beroende på att den första modelleringen resulterade i olika antal grupper. 

För att ändå kunna undersöka associationen mellan tilltro till egen förmåga och 
kostnader omarbetades de fem trajektori-grupperna för tilltro till egen förmåga. 
Tre av grupperna hade en tilltro som antingen höll sig stabilt eller som stärktes 
under studien och två av grupperna hade en sjunkande tilltro. Grupperna lades 
samman i två olika kategorier (stabil eller ökande respektive minskande) inför 
det avslutande steget i analysen, som ett sätt att kunna utforska eventuell associ-
ation mellan tilltro till egen förmåga och kostnader för hälso- och sjukvård. 

Den dikotomiserade variabeln för tilltro till egen förmåga användes därefter som 
oberoende variabel i en regressionsanalys för att se vilken effekt stabil eller 
ökande respektive minskande tilltro till egen förmåga (utifrån ovan nämnda ka-
tegorier) hade i relation till direkta kostnader. I den modell som valdes för 
regressionsanalys var ackumulerade kostnader (för tolv månader) beroende vari-
abel och dikotomiserad tilltro till egen förmåga, studiegrupp (kontroll eller inter-
vention) deltagarens ålder och deltagarens diagnos oberoende variabler. 
Modellen inkluderade även en interaktionsterm mellan tilltro till egen förmåga 
och studiegrupp.  

Samtliga statistiska analyser i delstudie IV utfördes i Stata, version 17.0.  
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Forskningsetiska överväganden 
Syftet med etikprövning är att skydda den enskilda människan och respekten för 
människovärdet vid forskning, enligt lag om etikprövning av forskning som av-
ser människor (SFS 2003:460).  

Denna studie är prövad och godkänd av den regionala etikprövningsnämnden i 
Göteborg, (diarienummer 687–14 och tilläggsansökningar T129-16, T574-17 samt 
T812-17). 

I samtliga delstudier som ingår i avhandlingen har deltagarna behandlats i enlig-
het med vad som anges i Helsingforsdeklarationen (2013), det vill säga att samt-
liga har fått såväl muntlig som skriftlig information om studierna och dess syften 
och haft möjlighet att ställa frågor innan de tackat ja till deltagande i studien. 
Samtliga medverkande har skrivit under skriftliga samtycken och de har haft 
möjlighet att när som helst avbryta sitt deltagande utan att ange skäl för detta.  

Cöster (2014) skriver om ett ökat krav på skydd för individens integritet i relation 
till hantering av data som innehåller personuppgifter. Vi har för delstudie IV 
begärt ut registeruppgifter från Statistikmyndigheten SCB, Socialstyrelsen och 
Västra Götalandsregionen för att kunna göra hälsoekonomisk utvärdering. Det är 
i samband med hantering av registerdata viktigt att uppgifterna kodas och sedan 
hanteras på gruppnivå. Att uppgifterna hanteras på ett riktigt sätt blir ett skydd 
av den personliga integriteten för deltagarna i studien. Även i hantering av data 
under delstudie I har den personliga integriteten skyddats genom att person-
nummer ersätts med kod vid hanteringen av data. Data har under arbetets gång 
hanterats säkert och förvarats i låsta rum och på en lösenordskyddad dator. 

I den forskningspersonsinformation som deltagarna fått inför sin medverkan 
anges att samtal kan komma att spelas in, dessutom har deltagarna tillfrågats om 
inspelning i samband med att samtalet genomförts. Om någon deltagare under 
studien upplever ett obehag så finns en beredskap för att de skulle kunna bli er-
bjudna stöd. 
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Resultat  

Delstudie I 
Det fanns inga statistiskt signifikanta skillnader mellan kontroll- och intervent-
ionsgrupp vad gäller bakgrundsfaktorer vid baseline, se tabell 2. Medelåldern 
hos studiedeltagarna var cirka 78 år och något fler än hälften (54,3%) var kvin-
nor. 

Under den tid som interventionen pågick användes telefonstödet i snitt ca 80 
minuter per deltagare (median 70 minuter, spridning 0–378 minuter). Totalt sett 
genomfördes 332 telefonsamtal (median 3, spridning 0–10), av dessa ringde sjuk-
sköterskor 309 samtal och studiedeltagarna ringde 23 samtal.  

Tabell 2. Bakgrundsfaktorer, delstudie I och IV 

 Kontrollgrupp 
(N = 118) 

Interventionsgrupp 
(N = 103) 

 medel (SD) medel (SD) 
Ålder, år 76.9 (8.3) 78.3 (9.5) 
BMI 26.7 (6.4) 26.2 (7.0) 
S-GSE poäng 28.5 (5.8) 28.1 (6.5) 
Disponibel inkomst år 2014, tSEK 168 (87) 200 (255) 

 
Kontrollgrupp 

(N = 118) 
Interventionsgrupp 

(N = 103) 

 n (%) n (%) 
Kön   
Kvinna  69 (58.5) 51 (49.5) 
Man 49 (41.5) 52 (50.5) 
Civilstånd   
Ensamboende 63 (53.4) 62 (60.2) 
Gift eller partner  55 (46.6) 41 (39.8) 
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Kontrollgrupp 

(N = 118) 
Interventionsgrupp 

(N = 103) 

 n (%) n (%) 
Födelseland   
Född i Sverige 93 (78.8) 82 (79.6) 
Född utomlands 25 (21.2) 21 (20.4) 
Utbildningsnivå *   
Grundskola 54 (45.8) 42 (40.8) 
Gymnasienivå 47 (39.8) 38 (36.9) 
Eftergymnasial utbildning 16 (13.6) 23 (22.3) 
Diagnos   
KOL 59 (50.0) 50 (48.5) 
Kronisk hjärtsvikt 44 (37.3) 44 (42.7) 
KOL och kronisk hjärtsvikt 15 (12.7) 9 (8.7) 
Medicinsk historik   
Hjärtinfarkt 26 (22.0) 23 (22.3) 
Kärlkramp 23 (19.5) 15 (14.6) 
Förmaksflimmer 45 (38.1) 50 (48.5) 
Högt 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) 
Rökare 11 (9.3) 11 (10.7) 
Tidigare rökare 75 (63.5) 57 (55.3) 
* För en person saknades data vad gäller utbildningsnivå, denna person har i fortsatta 
analyser kategoriserats till grundskolenivån. 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 uppföljning efter sex månader fanns ingen statistisk signifikant skillnad vad 
gäller det primära utfallsmåttet 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. Primärt utfallsmått 

 Kontroll Intervention OR 95% KI p-värde 

ITT-analys N=118 N=103   

Sammansatt 
utfallsmått    1,558 0,915–2,653 0,102 

 n (%) n (%)   

Försämrad  68 (57,6) 48 (46,6)   

Oförändrad  42 (35,6) 41 (39,8)   

Förbättrad  8 (6,8) 14 (13,6)   

     

PP-analys  N=118 N=84   

Sammansatt 
utfallsmått   1,813 1,030–3,193 0,039 

 n (%) n (%)   

Försämrad  68 (57,6) 36 (42,9)   

Oförändrad  42 (35,6) 36 (42,9)   

Förbättrad  8 (6,8) 12 (14,3)   

Tabellen visar binär logistisk regression av det sammansatta utfallsmåttet vid 6 månader 
uppdelat i försämrad jämfört med förbättrad eller oförändrad. Dessutom visas hur många i 
varje grupp som försämrades, förblev oförändrade eller förbättrades. OR=odds ratio, KI= 
konfidensintervall, ITT=Intention-to-treat, PP=per-protocol 

När det sammansatta utfallsmåttet delas upp i sina delar visar det sig att signifi-
kant fler studiedeltagare i kontrollgruppen hade försämrats i sin tilltro till egen 
förmåga (GSE poäng ≥ 5) vid sex månaders uppföljningen (22,9%, n=27 för kon-
trollgrupp vs 9,7%, n=10 för interventionsgruppen: OR=2,8, 95% KI: 1,3–6,0, p= 
0,011). Liknande skillnad fanns redan vid tre månaders uppföljningen (23,7%, 
n=28 för kontrollgruppen vs 11,7%, n=12 för interventionsgruppen: OR=2,4, 95% 
KI: 1,1–4,9, p=0,022).  
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Vid sex månader fanns ingen statistisk signifikant skillnad vad gäller ogynn-
samma händelser mellan grupperna: 49 ogynnsamma händelser (14 avlidna, 35 
deltagare hade återinlagts) i kontrollgruppen och 41 i interventionsgruppen (9 
avlidna, 32 deltagare hade återinlagts) hade inträffat. Totalt sett, om alla händel-
ser och inte bara den första som inträffade för varje deltagare räknas, var det 95 
ogynnsamma händelser i kontrollgruppen (21 avlidna, 74 återinlagda deltagare) 
och 61 i interventionsgruppen (16 avlidna 45 återinlagda deltagare). 

Det fanns en signifikant förbättring av GSE-poäng för interventionsgruppen i 
jämförelse med kontrollgruppen vid såväl tre månader som vid sex månader, se 
tabell 4. 

Tabell 4. Medelförändring i GSE-poäng från baseline till uppföljning vid 3 re-
spektive 6 månader 

 Kontrollgrupp Interventionsgrupp p-värde 

Förändring GSE-
poäng, 3 mån (SD) 

-2,2 (±6,1)a 0,7 (±5,8)b 0,010 

Förändring GSE-
poäng, 6 mån (SD) 

-2,0 (±6,8)a 0,9 (±6,4)b 0,006 

a n=89 vid 3 månader och n=85 vid 6 månader, b n=79 vid 3 månader, n=69 vid 6 månader 

Per-protocol analys 

Vid per-protocol analysen av sex månaders uppföljningen fanns det en statistiskt 
signifikant försämring i det sammansatta utfallsmåttet för kontrollgruppen jäm-
fört 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 även vid tre månaders uppföljning-
en (50,8%, n=60 vs 33,3%, n=28, OR = 2,1, 95% KI 1,2–3,7, p= 0,014). 

Vad gäller ogynnsamma händelser var det 49 händelser (14 avlidna, 35 deltagare 
som återinlagts) i kontrollgruppen och 29 händelser (3 avlidna och 26 deltagare 
som återinlagts) i interventionsgruppen.  
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Delstudie II  
Syftet med denna delstudie är att bidra till framtida empiriska analyser av part-
nerskap genom att föreslå en analysenhet som utgår från begreppet accounta-
bility (ansvarstagande) och som kan användas när interaktion studeras. Vi 
försöker att binda samman olika teoretiska och empiriska beskrivningar av part-
nerskap med det interaktionella arbete som utförs av deltagarna i ett personcen-
trerat samtal och tar hjälp av exempel från samtal som utförts under C4-studien 
för att visa hur sådan analys skulle kunna gå till (Blanck, Ekman, et al., 2023). 

Partnerskapet beskrivs som ett centralt fenomen inom personcentrerad vård som 
utgår från den dialog som sker mellan patienten och sjuksköterskan. Fenomenet 
partnerskap kan utforskas utifrån ett perspektiv där interaktion betraktas som ett 
samskapande, en gemensam prestation, eftersom dialog, respekt och samarbete 
ligger till grund för relationen inom personcentrerad vård. 

Delar av tidigare teoretisk och empirisk forskning rörande partnerskap lyfts fram 
och vi menar att dessa beskrivningar av partnerskap kan sägas beröra tre olika 
områden, att erkänna den andre personen, att dela kunskap samt att ta på sig an-
svar. Om man vill studera hur partnerskap inom personcentrerad vård fungerar, 
bör det interaktionella arbete som deltagarna utför i själva mötet vara studieob-
jektet. Dessutom bör analysen inte utgå från partnerskapet som givet utan ta hän-
syn till att fenomenet också kan förloras, alltså att det inte etableras något 
partnerskap. 

Vi tar avstamp i begreppet accountability, ansvarstagande, och gör ytterligare 
avgränsning av det till tre former av ansvarstagande: socialt, kognitivt och mora-
liskt, vilka vi menar överensstämmer med de tre olika områden som tidigare 
beskrivningar av partnerskap berör. Med hjälp av exempel från samtal som ge-
nomförts under C4-studien visar vi hur analys utifrån de tre formerna av ansvars-
tagande kan gå till och hur deltagarna i interaktionen gemensamt bidrar till 
partnerskapet. Slutligen argumenterar vi för hur det är möjligt att genom att 
närma sig interaktion på detta sätt kunna observera konkreta exempel på partner-
skap i vardande och hur analysen kan synliggöra sådant som kanske tidigare 
talats eller skrivits om i teoretiska termer. 
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Delstudie III 
Resultatet från delstudie III (Blanck et al., 2021) presenteras uppdelat i tre delar, 
först kommer den naiva förståelsen, följt av de teman som är resultatet av struk-
turanalysen och slutligen presenteras den sammanvägda förståelsen, eller hel-
hetsförståelsen. 

Naiv förståelse 

Den naiva förståelsen var att stöd är något som ges helhjärtat och med en djup 
övertygelse. De anhöriga upplever att de är viktiga personer i sina närståendes 
liv. Men det kan vara frustrerande för den som är anhörig att inte kunna påverka 
beslut eller få information eller kontakt med de ”rätta” personerna inom hälso- 
och sjukvårdssystemet (Blanck et al., 2021). 

Strukturanalys 

Strukturanalysen resulterade i tre teman med tillhörande subteman.  

Finnas till för någon annan Vara i partnerskap med 
sin närstående 

Uppleva det oförutsägbara 
hälso- och sjukvårdssyste-
met 

Stöd som ett självklart  
ansvar 
Hantera svårigheter 
Förutsättningar för att vara 
stödjande 

Känna trygghet genom att 
upprätthålla kontroll 
Anpassning till en ny  
lugnare livsstil 
Balansen mellan frustration 
och respekt 

Möta vårdens otillgänglighet 
Bli mött med respekt 
Känna trygghet genom delat 
ansvarstagande 

 

Finnas till för någon annan handlar om hur det var en självklarhet för de anhö-
riga att vara närvarande i vardagen som ett stöd. De anhöriga som också var 
sambos eller makar menade att deras långvariga relation gjorde att de kunde för-
utse sin partners behov. Många av de anhöriga hade daglig kontakt med sin när-
stående även om de inte bodde i närheten. De lade ner ansenlig tid och kraft på 
att ge såväl praktiskt som emotionellt stöd, något de betraktade som en naturlig 
del av livet. De anhöriga ville finnas till för sina närstående också för att de insåg 
att det inte fanns någon annan som skulle kunna göra de insatser som de själva 
gjorde. Det kunde vara svårt att se och acceptera såväl lidandet som det progres-
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siva sjukdomstillståndet hos en kär person. Flera av de anhöriga beskrev också 
de förutsättningar som möjliggjorde att de kunde fungera som stöd, som flexibla 
arbetstider och att i sin tur få stöd från andra nära eller ibland från oväntade håll. 

Vara i partnerskap med sin närstående handlar om hur den anhörige ofta var 
med sin närstående vid kontakter med sjukvård, ibland för att kunna fungera som 
en talesperson och ibland för att kunna lyssna och hjälpa till att förstå det som 
sades. Även i de fall då den anhörige inte bodde tillsammans med sin närstående 
kunde det vara den anhörige som ansvarade för kontakter med hälso- och sjuk-
vården om den sjukes tillstånd förvärrades. Temat handlar också om att anpassa 
sitt sätt att leva efter den som var sjuk, med aktiviteter och resor som fick anpas-
sas eller skjutas på, beroende på den sjukes ork. Det fanns utmaningar i hur 
mycket den anhörige kunde påverka beslut som den sjuke tog i relation sin hälsa, 
att balansera mellan respekten för den sjukes självbestämmande och sin egen 
övertygelse om vad som skulle vara bra för den närstående. 

Uppleva det oförutsägbara hälso- och sjukvårdssystemet handlar om hur vården 
stundtals upplevdes som otillgänglig och oförutsägbar. Vid kontakter med sjuk-
vården upplevde de att deras närstående fick professionell hjälp, men de saknade 
genuin kontakt och att någon efterfrågade deras perspektiv. De anhöriga efter-
frågade att få information utan att behöva jaga efter den men också att den vård 
som var tillgänglig på sjukhus kunde getts i hemmet istället vid försämringar. 
Flera av de anhöriga kände en trygghet i att dela ansvaret för vården av sin när-
stående med exempelvis hemtjänst eller hemsjukvård som de litade på. De kände 
också ibland att de blivit tagna på allvar i kontakter med vården, att de blivit 
lyssnade på och fått tillräcklig hjälp. 

Sammanvägd tolkning  

Den sammanvägda tolkningen eller förståelsen av innebörden av stöd för dessa 
anhöriga, som inkluderar förförståelsen, den naiva förståelsen och strukturana-
lysen, är att stödet innebär en självklar strävan efter det goda livet med och för 
sina närstående och att de vill vara ”carers in partnership” (Blanck et al., 2021, 
s. 6). Det stöd som de anhöriga ger sina närstående präglas av ömsesidig respekt 
och delat ansvarstagande, ett partnerskap. Men det är sällan som de anhöriga 
involveras som medskapare och partners i kontakten med hälso- och sjukvård. 
Det händer emellertid att det sker, trots att sjukvården ibland framstår som for-
mell och opersonlig, och dessa positiva och högt värderade möten, med personal 
som delar de anhörigas strävan för sina närstående borde vara ett mål för rättvisa 
institutioner.  
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Delstudie IV 
Det fanns inga statistiskt signifikanta skillnader mellan grupperna när det gäller 
studiedeltagarnas bakgrundsfaktorer vid baseline (se tabell 2).  

Modelleringen för tilltro till egen förmåga resulterade i fem grupper: 1) 
Lägre/minskande, 2) Lägre/ökande, 3) Högre/minskande, 4) Högre/stabil och 5) 
Högre/ökande7. I den största gruppen, nr 4, med högre/stabil tilltro till egen för-
måga var det en större andel studiedeltagare som hörde till kontrollgruppen. I 
den näst största gruppen, nr 2, med lägre/ökande tilltro till egen förmåga var för-
delningen av studiedeltagare mellan kontroll och interventionsgrupp jämn. I den 
tredje största gruppen, nr 5, med högre/ökande tilltro till egen förmåga var det en 
större andel studiedeltagare från interventionsgruppen. I grupp nr 3, som också 
var den minsta gruppen, och där tilltro till egen förmåga var högre/minskande 
var fördelningen mellan studiedeltagare från kontroll- respektive interventions-
grupp ojämn vilket också gjorde att denna grupp hade en statistiskt signifikant 
skillnad i jämförelse med grupperna Lägre/ökande, Högre/stabil och 
Högre/ökande då dessa grupper hade en mer jämn fördelning. Även grupp nr 1, 
med lägre/minskande tilltro till egen förmåga, hade en ojämn fördelning av stu-
diedeltagare i relation till kontroll- och interventionsgrupp men denna grupp 
hade ingen statistisk signifikant skillnad från de övriga grupperna8 (Blanck, 
Pirhonen Nørmark, et al., 2023). 

Modelleringen för direkta kostnader resulterade i tre olika grupper: 1) Lägre och 
långsamt ökande, 2) Lägre och tämligen ökande och 3) Högre och mera ökande9. 
Den första gruppen som hade lägre och långsamt ökande kostnader var den 
största gruppen. I denna grupp var det en större andel av studiedeltagarna som 
hade hjärtsvikt i jämförelse med grupp nr 2, med lägre och tämligen ökande 
kostnader10 (Blanck, Pirhonen Nørmark, et al., 2023). 

Inför regressionsanalysen lades grupperna för tilltro till egen förmåga samman i 
två större kategorier med stabil eller ökande tilltro till egen förmåga respektive 
minskande tilltro till egen förmåga. Att höra till den kategori som hade en stabil 
eller ökande tilltro till egen förmåga var associerat med lägre kostnader och att 
höra till den kategori som hade minskande tilltro till egen förmåga var associerat 

7 För illustration av modelleringen var god se Figure 1, delstudie IV 
8 För patientkarakteristiska för respektive trajektorigrupp var god se Supplemental Table 2, delstudie 
IV 
9 För illustration av modelleringen var god se Figure 2, delstudie IV 
10 För patientkarakteristiska för respektive trajektorigrupp var god se Supplemental Table 3, delstu-
die IV 
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med högre kostnader11. Studiedeltagare från kontrollgruppen som också hörde 
till kategorin med minskande tilltro till egen förmåga var de som hade de högsta 
kostnaderna12. För de som tillhörde kategorin med stabil eller ökande tilltro till 
egen förmåga var medelkostnaden tämligen lika för studiedeltagare i kontroll- 
respektive interventionsgrupp (Blanck, Pirhonen Nørmark, et al., 2023).  

  

11 För regressionsanalys, var god se Supplemental Table 4, delstudie IV 
12 För illustration av direkta kostnader för 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 utvärdera och beskriva personcentre-
rad vård via telefon till personer med KOL och hjärtsvikt samt att belysa anhöri-
gas erfarenheter av stöd. 

Sammanfattningsvis talar resultaten för att det är möjligt att via telefon ge 
personcentrerad vård, vård som syftar till att i partnerskap med patienten sträva 
efter hälsa och välbefinnande. I personcentrerade vårdmöten kan partnerskap 
förstås som en gemensam process där både patient och sjuksköterska bidrar när 
partnerskap inleds i en förhandlande dialog. Sedan kan partnerskapet etableras, 
underhållas eller möjligen gå förlorat. Partnerskap kan också förstås som det 
samarbete anhöriga har med sina närstående och som de strävar efter att få vara 
del av, även i relation till personal inom hälso- och sjukvård. 

Personcentrerad vård via telefon verkar kunna bidra till att minska en försämring 
i tilltro till egen förmåga hos personer med KOL och hjärtsvikt. Att ha en stabil 
eller ökande tilltro till egen förmåga tycks på gruppnivå vara associerat med 
lägre direkta kostnader, medan en sjunkande tilltro till egen förmåga hos kon-
trollgruppen associerades med höga kostnader. Detta skulle kunna innebära att 
interventioner som syftar till att stärka tilltron till egen förmåga också potentiellt 
kan bidra till lägre direkta kostnader. 

Partnerskap som process 

Partnerskap är ett begrepp som kan förstås på olika sätt också beroende på i vil-
ket sammanhang eller kanske på vilken nivå det används. I denna diskussion 
används och förstås begreppet på olika sätt, inledningsvis finns ett resonemang 
om partnerskap som process. Senare kommer jag att lyfta fram hur partnerskapet 
dels kan förstås som en verksam ingrediens i interventionen som motverkar för-
sämring av tilltro till egen förmåga, dels som en process genom vilken deltagar-
nas egenvård främjas. Partnerskap kan också förstås som något som anhöriga till 
personer med KOL och hjärtsvikt strävar efter att få vara del av i relation till 
hälso- och sjukvården, vilket jag återkommer till senare i diskussionen. 
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Det är genom att tänka på partnerskapet som en process som det kan ses som en 
verksam ingrediens i C4-studiens intervention. Att som individ bli mött av någon 
professionell, i detta fall en sjuksköterska, som ser dig och din situation för vad 
den är, utan att döma eller ta över. I samtalet identifierar sjuksköterskan tillsam-
mans med patienten dennes inre och yttre förmågor och resurser för att kunna 
hantera ohälsan. Partnerskap i ett samtal beskrivs i delstudie II beröra tre olika 
områden, att erkänna den andre personen, att dela kunskap samt att ta på sig an-
svar för handlingar som ska utföras.  

I den process som partnerskap är, eller kan förstås som, är den inställning sjuk-
sköterskan har till patienten av betydelse. Marja Schuster (2006) beskriver i sin 
avhandling omvårdnad för den svårt sjuke patienten. Hon föreslår och argumen-
terar för en ömsesidigt orienterad sjuksköterska, och att asymmetrin i relationen 
mellan sjuksköterska och patient bör tonas ner till förmån för en förståelse kring 
att man delar gemensamma livsvillkor. Men det är inte så enkelt som att enbart 
se till dessa likheter utan Schuster menar att ”ett erkännande av den andre er-
fordrar att sjuksköterskan både ser det som förenar och det som skiljer” (2006, s. 
149). Att erkänna den andre är också enligt Schuster att visa respekt för dennes 
självbestämmande och att ge patienten tolkningsföreträdet i fråga om sitt liv. Det 
är på ett liknande sätt jag tänker mig att sjuksköterskor bör förhålla sig till de 
patienter de möter för att kunna lägga grund för partnerskap, genom ett erkän-
nande av den andre som självbestämmande person.  

I samtalen under C4-studien har sjuksköterska och studiedeltagare också kunnat 
dela kunskap genom att deltagarna har uppmanats att berätta om sina liv och sina 
erfarenheter och möjliggjort för sjuksköterskan att ha dessa som utgångspunkt 
för de rekommendationer eller råd som hen ger. I ett av de samtal som analyseras 
i delstudie II (Blanck, Ekman, et al., 2023) exemplifieras hur deltagaren kan för-
klara och beskriva på vilket sätt hans symptom påverkar hans dagliga liv och att 
detta är något som oroar honom. Han har inte tidigare kunnat få en tillfredsstäl-
lande förklaring till symptomen, men genom den dialog som han och sjukskö-
terskan har under samtalet, kan han förstå och känna sig lugnad av hennes 
kunskap och tidigare erfarenheter. 

Partnerskap som stärker tilltro till egen förmåga 

För personer med långvariga sjukdomstillstånd kan en förändring i tilltron till 
egen förmåga också ha en medierande effekt på olika slags hälsobeteenden. I en 
översiktsartikel kring interventioner som syftar till att förstärka tilltron till egen 
förmåga hos personer med långvariga sjukdomstillstånd har tilltro till egen för-
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måga kopplats samman med olika egenvårdsaktiviteter som exempelvis att ha 
tillräcklig fysisk aktivitet, följa rekommenderad diet eller medicinering och 
stresshantering (Marks et al., 2005b). Peters et al. (2019) har visat att multisjuka 
personer med lägre tilltro till sin egen förmåga att hantera sina sjukdomar också 
upplever en lägre hälsorelaterad livskvalitet och en högre sjukdomsbörda. 

För personer med KOL har sjuksköterskeledda interventioner i syfte att stödja 
egenvård visat sig ha blandade resultat när det gäller deltagarnas tilltro till egen 
förmåga (Baker & Fatoye, 2017). Flera av de studier som inkluderades i denna 
översikt rapporterade ökning av deltagarnas tilltro till egen förmåga medan ett 
antal studier kunde inte visa på någon skillnad. Baker och Fatoye understryker 
ändå vikten av att utvärdera denna typ av medierande faktorer som kan relateras 
till beteendeförändring och inte enbart distala utfall som hälsostatus eller an-
vändning av hälso- och sjukvård. De menar att förstärkt självtillit kan leda till 
långsiktiga beteendeförändringar (2017).  

Resultatet från delstudie I visar att det genom personcentrerat stöd via telefon 
kan vara möjligt att motverka en försämring av studiedeltagarnas tilltro till egen 
förmåga, utan att öka risken för återinläggning eller död. Flera av studiedeltagar-
na i kontrollgruppen försämras medan interventionsgruppen behåller och ökar 
sin nivå av självtillit något under studieperioden (Fors et al., 2018). Detta resultat 
kan ses i relation till att det verkar vara tämligen svårt att stärka tilltron till egen 
förmåga hos personer med långvariga sjukdomstillstånd. Thom et al. (2018) ge-
nomförde en randomiserad kontrollerad studie där patienter med KOL under nio 
månader fick tillgång till hälsocoachning med motiverande samtal och hand-
lingsplaner. Fokus för hälsocoachningen var att öka deltagarnas förståelse för 
sjukdom och symptom, förbättra deras användning av inhalationer, skapa indivi-
duella planer för att öka fysisk aktivitet, rökstopp och att underlätta samverkan 
med övrig vård (Huang et al., 2017). Trots relativt intensiv coachning under peri-
oden, med fyra fysiska träffar och minst tretton telefonsamtal mellan hälsocoach 
och patient, fann Thom et al. vid uppföljning inga signifikanta skillnader vad 
gäller sjukdomsspecifik tilltro till egen förmåga (2018). Inte heller Zakrisson och 
medarbetare (2019) fann någon skillnad i deltagarnas tilltro till egen förmåga i 
relation till träning eller fatigue när de genomförde en randomiserad kontrollerad 
studie för personer med KOL och hjärtsvikt inom primärvården. Interventionen, 
som utgick från Banduras teori om tilltro till egen förmåga, gavs i grupper där 
studiedeltagarna under sex träffar ledda av sjuksköterska och fysioterapeut bland 
annat fick skapa individuella handlingsplaner som utgick från deltagarnas egna 
problembeskrivningar. Syftet med interventionen var att stärka deltagarnas 



 

50 E L I N  B L A N C K  

egenvårdsförmåga och att bidra till beteendeförändringar genom ökad kunskap 
och ökade färdigheter. 

I relation till ovannämnda studier är interventionsdosen ganska låg i C4-studien, 
deltagarna hade i genomsnitt tre samtal med cirka 80 minuters samtalstid under 
studiens gång (Fors et al., 2018). Samtalen i C4-studien utgick från personen 
själv och det som hen önskade att samtala kring, genom dialog och samarbete 
utforskade sjuksköterska och studiedeltagare vilka mål som studiedeltagaren 
ville uppnå, men även strategier för att kunna nå dessa mål.  

Både Reed et al. (2018) och Fortin et al. (2021) har genomfört randomiserade 
interventionsstudier i syfte att stärka förmågan till egenvård hos personer med 
flera samtidiga långvariga sjukdomar. Interventionen i Reed och medarbetares  
studie utgick från ett program för egenvårdsstöd som inkluderade klientcentrerad 
målsättning och individuella vårdplaner. Kontrollgruppen fick en intervention 
bestående av information och positiv uppmärksamhet, men utan inslag av ge-
mensamt beslutsfattande. Även i Fortin och medarbetares studie utgick inter-
ventionen från deltagarens egna målsättningar och individuella vårdplaner 
skapades efter ett möte mellan deltagare och en kontaktsjuksköterska. Fortin et 
al. (2021) beskriver att deras intervention efter fyra månader hade neutral effekt 
vad gäller de primära utfallen, det var ingen skillnad mellan kontroll- och inter-
ventionsgrupp vad gäller tilltro till egen förmåga. Det gjordes också en kvalitativ 
utvärdering av studien och i denna rapporterade såväl deltagare som personal om 
ökande tilltro till egen förmåga och förbättrad egenvårdsförmåga. Reed et al. 
(2018) uppger att deltagare i deras interventionsgrupp hade bättre självrapporte-
rad hälsa än kontrollgruppen vid studiens slut, men att det inte sågs någon skill-
nad mellan grupperna när det gäller tilltro till egen förmåga. 

En del av förklaringen till att interventionen lyckades påverka tilltron till egen 
förmåga kan vara att sjuksköterskorna i C4-studien går in i samtalen utan en 
egen agenda, och istället med en nyfikenhet inför den andre personen. Enligt 
Boström et al. (2020) fick sjuksköterskorna som arbetade med interventionen i 
C4-studien under studiens gång insikt i att de som sjuksköterskor bara var på 
snabbvisit i personens liv och att deras roll i samtalen inte var att utgå från sin 
egen agenda, utan att istället bidra med kunskap på ett ödmjukt sätt och i enlig-
het med studiedeltagarens önskemål. När sjuksköterskorna under processen som 
pågick under studiens gång fick insikt kring i den bakomliggande etiken inom 
personcentrerad vård, beskrev de att deras inställning och förhållningssätt 
gentemot patienterna förändrades. De var uppmärksamma lyssnare, de ställde 
öppna frågor och de utgick från patienternas perspektiv i kontrast till traditionellt 
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informationsgivande där hälso- och sjukvårdspersonalen sätter agendan 
(Boström et al., 2020).  

Om egenvårdsstödjande interventioner inom telehälsa ska lyckas menar Vassilev 
et al. (2015) att de behöver innehålla komponenter som möjliggör kontakt och 
relation mellan professionella och patienter, som ett stöd för beteendeföränd-
ringar. Men det ska också finnas möjlighet till återkoppling från professionella 
för att kunna förstärka uppnådda förändringar. Den personcentrerade intervent-
ionen i C4-studien innehåller dessa komponenter när den ges som det var tänkt, 
med gemensamt överenskomna hälsoplaner och uppföljande samtal med åter-
koppling kring de mål och strategier som studiedeltagare och sjuksköterska 
kommit överens om. 

Partnerskap med anhöriga 

I den sammanvägda tolkningen i delstudie III (Blanck et al., 2021) talar vi om att 
anhöriga vill vara ”carers in partnership”. Detta kan ses som ytterligare en för-
ståelse av partnerskap, det stöd som dessa anhöriga ger sina närstående är redan 
ett partnerskap grundat i respekt och delat ansvar. Men det finns också en strävan 
efter att inkluderas i partnerskap med vården. Detta partnerskap är delvis av 
praktisk natur med delat ansvar genom olika slags insatser från samhällets sida, 
men en del är mer abstrakt i form av ett erkännande av de insatser man som an-
hörig gör och en vilja att möta professionella som delar ens önskan om ett gott 
liv för sin närstående. 

Det fanns en vilja att ge stöd och omsorg hos de anhöriga i delstudie III trots att 
det var förknippat med utmaningar. Ates et al. (2018) har beskrivit anhörigvårda-
res motiv för att vårda och menar att motiven varierar mellan att vårdandet ses 
som en plikt eller som en naturlig konsekvens av situationen som ofta motiveras 
av kärlek eller medkänsla. Bland de anhöriga i delstudie III sågs det som en 
självklarhet att ge stöd även om det ibland kunde innebära både frustration och 
sorg. Dels i relation till sjukdomen och dess progression, dels i relation till en 
önskan om att respektera de val som ens närstående gjorde, även om den anhö-
rige inte alltid höll med om att valen var de bästa. 

Det är en kontrast mellan att se sin omsorg och det stöd man själv ger som en 
självklarhet och sedan inte få sina insatser erkända av hälso- och sjukvårdssy-
stemet. Den sammanvägda förståelsen i delstudie III handlar bland annat om hur 
de anhöriga inte alltid sågs som medskapare av vård i sina kontakter med hälso- 
och sjukvården. Människan är i grunden en relationell varelse och det kan därför 
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vara viktigt för hälso- och sjukvårdspersonal att ta hänsyn till att det kan finnas 
anhöriga som är viktiga personer och som bär en hel del av ansvar och stöd i en 
persons vardag. 

Det är viktigt med stöd från anhöriga för den som lever med ett långvarigt sjuk-
domstillstånd, men många i både kontroll och interventionsgrupp i C4-studien 
uppger att de är ensamboende. Civilstånd var inte en bakgrundsfaktor som skilj-
de sig mellan de grupper av personer som följde liknande utvecklingsbanor för 
tilltro till egen förmåga i delstudie IV (Blanck, Pirhonen Nørmark, et al., 2023) 
utan i alla fem grupperna var det relativt lika fördelning mellan de som var en-
samboende och de som var gifta eller hade partners13. Men att veta en persons 
civilstånd säger inte allt om vilken grad av socialt stöd som personen har för 
övrigt. En person kan ha barn, vänner, grannar eller partners som hen inte lever 
tillsammans med som hen ändå får stöd från i vardagen. Enligt Ulin et al. (2023), 
vars studie beskriver innehållet i hälsoplaner under C4-studien, hade de flesta 
studiedeltagarna i interventionsgruppen någon form av socialt stöd, antingen i 
form av familj eller i form av vänner eller grannar. För de anhöriga i delstudie III 
var det viktigt att finnas till för sina närstående, att vara stödjande och uppmunt-
rande och ofta hade de daglig kontakt även om de inte bodde på samma plats 
(Blanck et al., 2021). Denna uppmuntran från anhöriga kan även tänkas ha bety-
delse i relation till en av de faktorer som enligt Bandura (Bandura, 1977, 1982) 
påverkar en persons tilltro till egen förmåga, att få muntlig återkoppling från en 
person man har förtroende för. 

Hälso- och sjukvården behöver tillvarata de insatser som görs av anhöriga till 
personer med långvariga sjukdomstillstånd, eftersom dessa också utför en stor 
del av vården, en vård som annars skulle behöva utföras av samhället. Enligt 
Björn Ekman et al. (Ekman et al., 2021) som beräknat kostnaden för den infor-
mella vård som ges i Sverige, skulle det kosta drygt 190 miljarder att ersätta vård 
som ges av anhöriga med professionell vård. Även om det skulle finnas en vilja 
att med gemensamma medel finansiera den typen av omställning skulle det an-
tagligen inte vara praktiskt möjligt med tanke på hur mycket personella insatser 
som skulle krävas. Det var svårt för de anhöriga i delstudie III (Blanck et al., 
2021) att föreställa sig att det skulle kunna finnas någon annan som kunde ersätta 
de insatser som de gjorde för sina närstående. Ekman et al. (2021) har även be-
räknat vad kostnaden är för den informella vård som ges, såväl indirekta kostna-
der i form av exempelvis utebliven lön för den som går ner i arbetstid som 
direkta kostnader, exempelvis kostnader för transporter. Dessa kostnader bärs till 

Var god se Supplemental Table 2, delstudie IV
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stor del av de anhöriga själva. Kostnaden uppskattas till närmare 150 miljarder, 
vilket motsvarar nästan en tredjedel av kostnaden för hälso- och sjukvård i Sve-
rige.  

Partnerskap för att främja egenvård  

För den som lever med ett långvarigt sjukdomstillstånd är egenvård centralt. 
Lorig och Holman menar att det är omöjligt för den som lever med en långvarig 
sjukdom att inte handskas med sin sjukdom, frågan är bara på vilket sätt som det 
görs. I relation till personer med långvariga sjukdomstillstånd är det bara den 
drabbade personen som kan vara den som är ansvarig för sin vardagliga vård 
under sjukdomsperioden. För många av dessa människor är egenvård en livslång 
uppgift (2003).  

Även om samtalen under C4-studien inte har genomförts med intentionen att ge 
specifik information eller särskilda råd, har ändå sjuksköterskorna med sin erfa-
renhet och kunskap om vård och behandling vid de aktuella sjukdomstillstånden 
kunnat vara ett stöd för studiedeltagarnas egenvård. I hälsoplaner från studien 
beskrivs mål som handlar om varierande ämnen, från behov av syrgasbehandling 
eller strategier för att sluta röka till mål som handlar om att få hjälp med fönster-
putsning. Målen, som i denna intervention skulle vara realistiska och nåbara, 
handlar om hur personen ska kunna hantera sin vardag och det hen önskar kunna 
göra i relation till sitt välbefinnande eller sin ohälsa. Vidare formuleras i hälso-
planerna hur studiedeltagaren ska gå till väga för att kunna uppnå de mål som 
hen har satt upp och vilka förmågor och resurser som hen har till sin hjälp. Ulin 
et al. (2023) har beskrivit innehållet i hälsoplaner som formulerades under stu-
dien och de menar att det vanligaste målet handlar om hur personen ska kunna 
vara fysiskt aktiv utan att hindras av dyspné, det studiedeltagarna önskar kunna 
göra är att promenera. Den vanligaste åtgärden som dokumenterats i hälsopla-
nerna handlar om någon form av egenvård, som fysisk aktivitet eller att hantera 
symptom som exempelvis dyspné genom att vila eller genom olika metoder för 
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 går att relatera till de olika faktorer som påverkar en persons tilltro till 
egen förmåga (Bandura, 1977, 1982). Studiedeltagarna har fått samtala med sjuk-
sköterskorna om hur de hanterar sin vardag och fått återkoppling på de strategier 
för egenvård som de använder sig av och kanske justerat dessa strategier, eller så 
har de stärkts i sin tro på att strategierna fungerar. Om en person kan uppmuntras 
att tro på sig själv kan det göra denna person mer uthållig inför svårigheter 
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(Bandura, 2012). Att studiedeltagaren och sjuksköterskan samtalar kring mål som 
sedan gemensamt utvärderas och följs upp i efterföljande samtal kan ha effekt 
genom att deltagaren får stöd i att se om målen har uppnåtts och hen har lyckats 
med något som hen föresatt sig. Detta kan bidra till att stärka personens tilltro till 
egen förmåga och i förlängningen även förmågan till egenvård (Bandura, 1977; 
Boström et al., 2020).  

Att känna att möjligheten finns att kontakta en vårdgivare vid behov skulle också 
kunna ses som en av de verksamma delarna av interventionen i C4-studien. Möj-
ligheten att själv ringa till sjuksköterskorna under studiens gång nyttjades endast 
av en liten del av studiedeltagarna (23 samtal av 332 där många av samtalen var 
korta samtal som mest gick ut på att byta tid för samtal eller ställa någon kortare 
fråga), men kanske kan det finnas en känsla av trygghet i att veta att stöd finns 
tillgängligt när man behöver det. Barenfeld et al. (2020) genomförde en 
grounded theory studie i syfte att utforska deltagarnas erfarenheter av att ta del 
av en intervention där personcentrerad vård gavs över telefon och med hjälp av 
en e-hälsoplattform. Kärnkategorin ”Being welcomed through the side door 
when lacking the front door keys” (s. 5) tolkas som att interventionen gav en 
känsla av trygghet genom att deltagarna kunde få kontakt med hälso-och sjuk-
vårdpersonal när de kände att behovet uppstod (Barenfeld et al., 2020). 

Det finns fördelar med en intervention som ges via telefon i relation till det som 
brukar talas om som en digital klyfta. Undersökningar visar att internetanvänd-
ningen ökar i landet, även i de äldre åldersgrupperna, men samtidigt är åldern 
den faktor som i störst utsträckning avgör om, och hur mycket, befolkningen 
använder internet. De äldsta invånarna vilka har ett stort behov av att använda 
samhällstjänster kan ofta inte använda digitala vårdtjänster (Internetstiftelsen, 
2020a). Under den första delen av pandemin fanns en tendens till att använd-
ningen av digitala tjänster ökade, även bland gruppen som var äldre än 76 år 
(Internetstiftelsen, 2020b). Men även fortsättningsvis finns det anledning för 
hälso- och sjukvården att finnas tillgänglig på sätt som inte exkluderar medbor-
gare som undviker att använda internet och digitala tjänster beroende på att de 
inte vet hur de ska göra, eller för att tekniken upplevs som krånglig.  

Personcentrerad vård via telefon skulle kunna fungera som ett egenvårdsstöd-
jande komplement till den vård som idag ges av primärvården till personer med 
långvariga sjukdomstillstånd. En faktor som möjliggör implementering av en 
sådan intervention är att en relativt liten insats, i snitt tre samtal per patient under 
ett halvår, kan bibehålla och stärka självtillit. En kostnadseffektivitetsanalys av 
C4-studien har genomförts av Pirhonen et al. (2020) och de menar att sannolik-
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heten för att personcentrerad vård är kostnadseffektiv i jämförelse med vanlig 
vård är relativt hög. Ur ett hälso- och sjukvårdsperspektiv ger personcentrerad 
vård högre förväntad livskvalitet till lägre förväntad kostnad. 
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Metodologiska reflektioner 

Delstudie I och delstudie IV 

Av de drygt 600 personer som tillfrågades tackade mer än hälften nej till delta-
gande i studien, vilket kan tänkas minska resultatens generaliserbarhet. Vi sökte 
inte tillstånd från Etikprövningsnämnden att efterfråga anledningar till varför 
någon tackade nej. I enlighet med Helsingforsdeklarationen (2013) som anger att 
en person ska kunna tacka nej till deltagande i forskningsstudier utan att anled-
ningarna efterfrågas, har vi därför inte kunnat analysera bortfallet. Men några av 
de tillfrågade som tackade nej uppgav skäl och då handlade det ofta om att de 
var för sjuka eller att de kände att de inte orkade delta. Detta skäl, att känna sig 
för sjuk för att delta i forskningsstudier har i en systematisk översikt visat sig 
vara en vanligt förekommande anledning till att tacka nej till deltagande 
(Sheridan et al., 2020). Deltagarna i C4-studien inkluderades på sjukhus där de 
vårdades för försämring av en kronisk, allvarlig sjukdom med svåra symptom, 
såsom till exempel andfåddhet, den akuta försämringen med svåra symptom har 
troligtvis bidragit till att många inte orkade besvara frågor och ett antal enkäter. 

Randomisering av deltagarna i en studie görs för att minska risken för selekt-
ionsbias, och när randomiseringen är dold blir fördelningen av deltagare slump-
mässig, det går inte att på förhand veta vilken grupp en deltagare hamnar i. 
Randomisering möjliggör också, om man har tillräckligt stora grupper, en 
slumpmässig fördelning av okända faktorer som kan tänkas påverka resultatet av 
studien. Kända, mätbara skillnader mellan grupper går att justera för i statistisk 
analys (Odgaard‐Jensen et al., 2011). Stratifiering gjordes för att försäkra oss om 
en jämn fördelning i grupperna i relation till deltagarnas diagnos och ålder. 

Det instrument som vi använt för att mäta studiedeltagarnas tilltro till egen för-
måga, den svenska versionen av GSE (Schwarzer & Jerusalem, 1995), är ett väl-
känt och validerat instrument för att mäta upplevd tilltro till egen förmåga (Löve 
et al., 2012). Detta instrument mäter tilltro till egen förmåga generellt, i relation 
till en persons uppfattning om sin förmåga att prestera i olika slags situationer 
(Luszczynska et al., 2005). Det finns även instrument som mäter diagnos- eller 
situationsspecifik tilltro till egen förmåga, men för dessa studier har vi ansett det 
mer relevant att använda ett instrument som mäter generell tilltro, då det är i linje 
med de antaganden som interventionen bygger på, att fokus bör vara på det som 
personen själv finner relevant vilket inte alltid tar sin utgångspunkt i diagnosen 
(Ulin et al., 2023). 
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Det finns kritik som riktats mot användningen av sammansatta utfallsmått eller 
kompositmått, som går ut på att det finns en risk att man kan misstolka eller 
dölja den påverkan en intervention har på respektive komponent i kompositmåt-
tet (Ferreira-González et al., 2007). För att öka transparensen har vi i redovis-
ningen av delstudiens resultat presenterat både det sammansatta kompositmåttet 
och de respektive komponenterna (GSE, återinläggning på sjukhus och död) var 
och en för sig. I delstudie I (Fors et al., 2018) sågs ingen statistiskt signifikant 
skillnad i intention-to-treat analysen vad gäller det primära sammansatta kompo-
sitmåttet. När respektive komponent analyserades separat sågs ingen statistisk 
signifikant skillnad mellan grupperna vad gäller ogynnsamma händelser (det vill 
säga återinläggning eller död), medan det sågs en statiskt signifikant skillnad 
mellan grupperna avseende GSE. Sammantaget har interventionen en effekt som 
kan tolkas som att den motverkar försämring av GSE utan att öka risken för 
ogynnsamma händelser hos de deltagare som tagit del av genomförd intervention 

Det var 15 personer som endast använde telefonstödet en gång, och 4 personer 
som avled innan sitt första samtal och dessa 19 är inte inkluderade i per-protocol 
analysen. Det är vanligt att göra denna typ av analys i interventionsstudier, men 
det är inte meningen att analysen ska ersätta intention-to-treat-analysen, utan 
snarare komplettera den. Enligt Polit och Beck kan intention-to-treat-analys 
bättre reflektera hur en intervention skulle tas emot i verkligheten, även om den 
kanske underskattar effekten av interventionen (2021). Fördelen med att göra per-
protocol analys är att det kan ge information om vilken effekt som är möjlig för 
den som faktiskt tar del av interventionen. Under projektets gång diskuterades i 
forskargruppen hur sjuksköterskorna skulle förhålla sig i de fall då studiedelta-
gare inte önskade ytterligare samtal efter det första. Det fanns en intention att 
deltagaren skulle ta del av interventionen under ett halvårs tid, men det vore 
svårt att ha en intervention där samtal och stöd utgår från deltagarens behov och 
preferenser och att sedan inte ta hänsyn till om någon deltagare endast önskar 
genomföra ett samtal. Utifrån studiens protokoll betraktas det som att deltagare 
tagit del av interventionen då de haft minst två samtal, vilket innebär att de också 
fått möjlighet till återkoppling på mål i sin hälsoplan. 

Det är ganska kort uppföljningstid i C4-studien, vilket är en begränsning. Det 
hade varit önskvärt att också veta hur studiedeltagarnas tilltro till egen förmåga 
förändrades efter sex månader dels för att se om effekterna höll i sig över tid, 
dels för att kunna räkna med data från samma tidpunkter i analyserna i delstudie 
IV.  
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För delstudie IV är dess största begränsning att den inte var planerad i förväg 
utan bör ses som en explorativ analys. Det resultat eller de slutsatser som kom-
mer från studien bör främst fungera som ett underlag för framtida forskning och 
framtida hypoteser. De trajektorigrupper som modelleringen resulterade i är 
också relativt små vilket påverkar den tolkning som kan göras utifrån dessa. 

Som grund för kostnadsberäkningar som är gjorda för delstudie IV ligger regis-
teruppgifter från Vega-registret, vilket innebär att närmast all användning av 
hälso- och sjukvård är med i beräkningarna eftersom detta register också ligger 
till grund för ersättning till vårdgivare inom regionen. Alltså finns alla besök 
inom offentligt finansierad hälso- och sjukvård med i underlaget. De uppgifter 
som kommer från Läkemedelsregistret täcker in alla de läkemedel som förskrivs 
och hämtas ut vid apotek i Sverige (Wallerstedt et al., 2016). Att använda DRG 
som metod för att räkna ut kostnad, eller för den delen att tillskriva besök en fast 
kostnad som baseras på statistik om kostnader är inte ett exakt sätt att beräkna 
kostnader då det handlar om uppskattade kostnader. Men det är ett erkänt sätt att 
göra kostnadsberäkningar på, även om det passar bäst för beräkningar som görs 
på gruppnivå. 

Direkta kostnader är resurser som används som en direkt följd av vård och be-
handling medan indirekta kostnader är resurser som förloras indirekt på grund av 
sjukdom som exempelvis produktions- eller intäkts bortfall vid sjukskrivning 
(SBU, 2020). Hälsoekonomiska utvärderingar kan också anta olika slags per-
spektiv beroende på vilka kostnader som inkluderas i analyserna (SBU, 2020), i 
detta fall har vi gjort en analys ur ett hälso- och sjukvårdsperspektiv, eftersom vi 
inte har räknat på några kostnader för produktionsbortfall eller sjukskrivning, då 
det bedömdes som inte relevant för denna grupp eftersom de flesta passerat pens-
ionsåldern. 

Vi har uppskattat kostnaderna för interventionen genom att beräkna lönekostna-
der för sjuksköterskor i relation till antalet minuter av samtal som varje studie-
deltagare haft, vilket torde bli en uppskattning som ligger för lågt i jämförelse 
med den reella kostnaden för interventionen. I denna uppskattning finns inte 
kostnader för utbildning av sjuksköterskor eller kostnader för lokaler eller lik-
nade med. Det var dock svårt att värdera i vilken utsträckning sådana kostnader 
skulle kunna relateras till de individuella kontakter som sjuksköterskorna hade 
med studiedeltagare under interventionen, eftersom mycket av sjuksköterskornas 
administrativa arbetsuppgifter under den tid då studien genomfördes var relate-
rade till forskningen, som exempelvis screening av journaler eller att skicka ut 
enkäter. Den tid som användes för dokumentation av hälsoplaner bokfördes ty-
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värr inte utan hur många minuter samtal som varje deltagare i studien haft var 
den uppgift som fanns att använda för beräkningen, vilket innebär att kostnaden 
för interventionen alltså bör betraktas som en lågt räknad uppskattning. 

Delstudie II 

Grunden till detta manus var ett intresse för partnerskap som fenomen och hur 
detta partnerskap kunde tänkas fungera i de möten som skedde under telefon-
samtalen i C4-studien. Under arbetets gång har det blivit till ytterligare ett för-
djupat intresse kring vad partnerskap inom vård kan innebära och hur det har 
förståtts och beskrivits av andra. Utifrån denna tidigare förståelse och en tanke 
om att ta interaktionen som sådan som utgångspunkt, har vi sedan använt exem-
pel från empirin för att bidra till förståelsen av partnerskap i personcentrerade 
vårdmöten.  

Att frågan om inspelning aktualiseras i anslutning till samtalen är viktigt i relat-
ion till forskningsetiska aspekter. Detta är forskning för att undersöka effekter av 
personcentrerad vård men det är samtidigt vårdande som sker under intervent-
ionen och ”ingen ska bli föremål för forskning utan medvetet samtycke” skriver 
Cöster (2014, s. 64). Därför är inte alla samtal som genomfördes i studien inspe-
lade, vissa deltagare valde att inte ha sina samtal inspelade. 

I vilken utsträckning har studiedeltagarna och sjuksköterskorna känt sig påver-
kade under samtalen beroende på att telefonsamtalen spelades in och att samta-
len var del av en forskningsstudie? Det skulle kunna påverka hur samtalen går 
till i relation till Observers paradox, svårigheten i att observera något som händer 
utan att själva observationen påverkar det som händer (Labov, 1984). Möjligen 
har det inte har påverkat i någon större utsträckning, eftersom deltagare ganska 
snabbt glömmer av att inspelning pågår då inte inspelningsutrustningen syns 
eller märks, vilket den inte gjorde i detta fall. Möjligen är det annorlunda för 
sjuksköterskorna, som på ett mer påtagligt sätt än studiedeltagarna är medvetna 
om att de genomför en studie, bland annat eftersom de under studiens gång dis-
kuterade genomförda samtal i seminarieform med forskargruppen (Boström et 
al., 2020). Det är också sjuksköterskan som ansvarar för att inspelningen funge-
rar och att den blir av, att inspelningen pågår är därför mer påtagligt för sjukskö-
terskan, men förmodligen inte så att inspelningen i sig ger märkbar effekt på 
vårdandet. 
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Delstudie III 

Att göra intervjuerna via telefon möjliggjorde deltagande från informanter som 
bodde längre bort. Eftersom också interventionen genomfördes via telefon låg 
det i linje med hypotesen bakom interventionen att också utföra intervjuerna via 
telefon. Detta till trots finns det begränsningar med att genomföra intervjuer på 
detta sätt, det skulle kunna innebära att det blir svårare att fånga upp små nyanser 
hos den som intervjuas. Saarijärvi och Bratt (2021) diskuterar potentiella för- och 
nackdelar med att genomföra intervjuer på distans och de lyfter fram nackdelen 
med att forskaren inte kan uppfatta ansiktsuttryck och kroppsspråk hos den som 
intervjuas, och att det är svårare för den som har svårt att höra att intervjuas via 
telefon.  

Det finns eventuella problem med konfidentialitet som Saarijärvi och Bratt 
(2021) tar upp som ytterligare en nackdel med intervjuer via telefon, det går inte 
att säkert veta att personen man talar med är ensam under intervjun eller opåver-
kad av andra i dess närhet. Men eftersom tid för intervjun bokades i förväg och 
utifrån informantens önskemål antas att de valde en tid då de kunde fokusera på 
intervjun. Det kan också vara en fördel att själv få välja platsen för intervjun, 
vilket kan vara enklare då den sker via telefon. 

Intervjuarens tidigare erfarenhet kan påverka kvaliteten på intervjuerna och där-
med de texter som ska analyseras. Kvale och Brinkmann (Kvale & Brinkmann, 
2009) beskriver forskningsintervjun som ett hantverk ”man lär sig genom att 
intervjua, helst inom en gemenskap av erfarna intervjuare” (s. 105). I delstudie 
II genomfördes intervjuerna dels av mig själv, som sedan tidigare hade relativt 
begränsad erfarenhet av intervjuer. Jag genomförde ett 10-tal när jag skrev min 
magisteruppsats, men jag fick löpande stöd och handledning av mina handledare 
och medförfattare till studien, de fick se tidiga transkriberingar av intervjuerna 
och vi pratade om hur min teknik kunde utvecklas under tiden som intervjuerna 
pågick. Den andra personen som genomförde intervjuerna är professor Marga-
reta Brännström som har lång erfarenhet av såväl kvalitativa intervjuer som den 
fenomenologiska-hermeneutiska analysmetod som användes för denna studie. 

Ricoeur (1976) menar att även om det kan finnas många olika möjliga tolkningar 
av en text är inte alla dessa tolkningar lika troliga, den tolkning som görs måste 
vara mer trolig än en annan tolkning. Lindseth och Norberg (2004) understryker 
också vikten av att tolkningen är rimlig i förhållande till andra tolkningar. I 
denna studie har tolkningar och förståelsen under analysen diskuterats och över-
enskommits gemensamt med medförfattare som ett sätt att validera tolkningarna. 



 
 

D I SKUSSIO N 61 

En begränsning vad gäller resultatets överförbarhet till andra sammanhang i 
denna delstudie är att samtliga informanter är kvinnor. Det är dock vanligare att 
kvinnor agerar vårdare för sina närstående än att män gör det (Doherty et al., 
2016; Verbakel et al., 2017). 
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Slutsatser 

Sammanfattningsvis tycks det vara möjligt att genom personcentrerad vård via 
telefon stärka och mildra försämring av tilltro till egen förmåga hos personer 
med långvariga sjukdomstillstånd utan att öka risken för ogynnsamma händelser. 
Under samtalen skapas ett partnerskap där båda parter bidrar. Detta partnerskap 
kan förstås och analyseras som en pågående ömsesidig process mellan patient 
och sjuksköterska i relation till hur de båda erkänner den andre, delar kunskap 
och tar på sig ansvar.  

En bibehållen eller stärkt självtillit kan på gruppnivå associeras med lägre di-
rekta kostnader för patienter med KOL och kronisk hjärtsvikt, medan att ha en 
minskande självtillit associerades med högre kostnader. 

Anhöriga till personer med KOL och kronisk hjärtsvikt ger stöd på ett självklart 
sätt till sina närstående samtidigt som de strävar efter att få ingå i partnerskap 
med vården och att deras insatser ska ges den uppmärksamhet de förtjänar. 
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Kliniska implikationer och fortsatt 
forskning 

Denna typ av egenvårdsstödjande intervention med personcentrerad vård torde 
vara möjlig att implementera inom ordinarie verksamhet i primärvård utan att det 
skulle kräva stora finansiella resurser. Det skulle också innebära att vårdens till-
gänglighet ökar. 

I C4-studien är uppföljningstiden begränsad vilket gör det svårt att säga om 
resultatet är bestående, fortsatt forskning skulle kunna ge svar på om och hur 
effekter på tilltro till egen förmåga är bestående över tid. Det vore även av 
intresse att vidare undersöka hur kopplingen mellan tilltro till egen förmåga och 
kostnader ser ut, finns liknande association i fler grupper?  

Samma slags analys som den som gjorts i delstudie II, som utgår från det som 
deltagarna gör och hur de förhåller sig till varandra, skulle kunna användas för 
att analysera även fysiska möten, eftersom det är av fortsatt intresse att 
undersöka hur partnerskap inom vården och inom personcentrerade möten 
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 (Holmström 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 III – 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 I 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 Västra 
Götaland 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) (Löve 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 II - 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 III - 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; Ricœur, 
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. 
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The Regional Ethical Review Board in Gothenburg approved the studies (Dnr 
687-14 and T129-16, T574-17, T812-17). 

Results and findings 

Study I 

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 III 

The findings of this study are presented in three parts: naïve understanding, 
structural analysis, and comprehensive understanding (Blanck et al., 2021). 
Naïve 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 modelling14 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 modelling15 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 Nørmark, 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 Nørmark, 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 

There is an illustration of the modelling in Figure 1, Delstudie IV.
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 Boström 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-
González 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 (Saarijärvi & 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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