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Kraftens Hus - social innovation av, med och for cancerberorda

Sammanfattning

Var tredje person i Sverige kommer fa en cancerdiagnos under sin levnadstid. Manga overlever,
men livet fordndras - for den som blir sjuk, och dess nirstiende inom familjen, pa arbetet och i
andra sociala sammanhang. Cancerpatienter och nirstaende upplever ofta att det psykosociala
stodet ar otillrdckligt och att insatser och st6d fran samhillets aktGrer dr fragmenterade. Denna
problematik var utgangspunkten i ett utforskande designprojekt som utgick fran tron att
samhillet med gemensamma krafter kan tillsammans bli béttre pa att mota cancerberordas behov,
utifran ett helhetsperspektiv. Kraftens hus ar ett resultat av samarbete mellan cancerberérda,
sjukvarden, region, kommun, Forsikringskassan, Arbetsformedlingen, akademin, och niringslivet
1 Boras. Detta resulterade i1 en ny social innovation da den ideella féreningen Kraftens hus
startades och de specialdesignade lokalerna invigdes i Boras februari 2018.

Kraftens hus utvecklades genom ett patient- och nirstaendeinitiativ fOr att pa nya sitt mota
psykosociala behov hos cancerberdrda, behov som inte tillgodoses av den offentliga hilso- och
sjukvarden. Hilso- och sjukvardsstyrelsen beslutade ge uppdraget att stodja utvecklingen av
Kraftens hus till Regionalt cancercentrum vist. Stodet till den patientdrivna designen och
forverkligandet av Kraftens hus svarar vil mot Regionala cancercentrums uppdrag att férstirka
patienters och nirstiendes perspektiv pa behov av insatser for cancerberérda. Forstudien
resulterade i ett beslut att driva Kraftens hus som en ideell férening i titt samarbete med RCC
Viist och andra relevanta samhallsaktorer 1 cancerberdrdas livssituation.

Verksamheten vid Kraftens hus ér designad for att ge socialt, emotionellt och praktiskt stod till
alla som kinner sig berérda av cancer, bade cancerdrabbade och nirstaende. Kraftens hus ir en
tysisk motesplats dar méinniskor och samhillets resurser kan samlas for att bittre mota de
cancerberérdas behov. En plats for aktiviteter, stod och information for alla cancerberdrda.

Cancerberorda kommer till Kraftens hus for att triffa och samtala med andra i samma situation,
delta 1 aktiviteter eller lyssna till f6redrag. Alla aktiviteter dr framtagna i titt samrad med
cancerberérda. Aktiviteterna syftar till att bejaka det friska och ar ett komplement till den
cancerrehabilitering som erbjuds 1 hilso- och sjukvarden. Genom att erbjuda cancerberérda
emotionellt, socialt och praktiskt stod utvecklar Kraftens hus en ny roll i den svenska vilfirden i
grinslandet mellancancervard och 6vriga samhaillsfunktioner. Denna komplettering till hilso-och
sjukvardens rehabilitering dr ocksa ur ett samhillsperspektiv viktig da den underlittar behandling,
forebygger ytterligare vardbehov och underlittar atergang till arbetslivet. I RCC Samverkans
gemensamma inriktningsdokument 2020—2022 betonas dven vikten av hilso- och sjukvardens
samverkan med andra samhillsaktorer fOr att optimera rehabilitering och skapa forutsittningar
for egenvard. Hir har Kraftens hus lyfts upp som ett konkret och innovativt exempel.

Verksamhetens innehall och statistik

Under 2018 och 2019 hade Kraftens hus 6ppet tre dagar/vecka och hade tre deltidsanstillda (50
+ 50 + 20 procent). Eftersom verksamheten expanderar har ytterligare en person anstillts pa
halvtid 2020 och verksamheten har 6ppet fyra dagar/vecka samt kvillsoppet en kvill/vecka.

Inom verksamheten finns dven volontirer som dels leder aktiviteter exempelvis yoga och dels
kompletterar de anstillda vid tillfillen da det behévs fler personer i verksamheten. Under 2019
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uppgick antalet volontirstimmar till > 350 timmar. Styrelsens arbete dr ideellt och under 2019 har
de lagt ner > 144 timmar pa styrelsearbetet.

Styrelsen leds av tva personer (ordf. och vice ordf.) med egen erfarenhet av cancer och bemannas
1 6vrigt med representanter frin centrala samverkansaktorer (Sédra Alvsborgs sjukhus, RCC Vist
Vistra Gotalandsregionen, Boras Stad, lokalt naringsliv, akademin och cancerberérda)

bl

Antalet besok har 6kat kontinuerligt och olika aktiviteter har utvecklats 6ver tid.

Vetrksamheten i siffror

2018 2019
Medlemmar 51 138
Besok 1500 2863
Aktiviteter 115 414
Forelasningar 12 18
Studiebesok pa Kraftens hus 21 34
Foreldsningar externt 12 17

Verksambhets- och finansieringsmodell

Kraftens hus verksamhetsmodell baseras pa integration av samhillets resurser och samverkan
mellan anvindare, offentligt och privat och modellen har uppfattats som innovativ och
annorlunda i sammanhanget.

Under dren 2018 - 2020 utgors basfinansieringen av bidrag fran VG-regionen, Boras stad,
Cancerfonden och lokalt niringsliv. Svenska kyrkan och Lion’s har bidragit med medel under
2018 och 2019 till ink6p av inventarier, Cancerhjilpen har bidragit till material samt arvodering
av konstnar till malarverkstaden.Andra aktérer bidrar med resurser i andra former som till
exempel aktiviteter, forelasningar eller kompetens. Halso-och sjukvirden lokalt och
Forsakringskassan bidrar med punktinsatser 1 form av féreldsare. Arbetsférmedlingen bidrar med
l6nebidrag f6r en av de anstallda.

2018

INTAKTER

Verksamhetsbidrag VGR 1 000 000,00
Bidrag — Cancerhjilpen, Svenska kyrkan, Lion’s 105 000,00
Sponsring fran niringslivet 200 000,00
Medlemsavgifter 4 800,00
Givor 50 293,00
Loénebidrag 20 648,00
SUMMA INTAKTER 1 380 741,00




2019

INTAKTER

Verksamhetsbidrag VGR 1 000 000,00
Bidrag - Boris stad, Cancerfonden, Cancerhjilpen 315 780,00
Sponsring fran naringslivet 225 000,00
Medlemsavgifter 11 100,00
Gavor 70 569,00
Lonebidrag 128 256,00
SUMMA INTAKTER 1750 705,00

Vistra Gotalandsregionen har under tre dr bidragit med 1 miljon kr/ar vilket utgor
verksamhetens basfinansiering och bekostar hyra av lokal och 16ner till 1,2 medarbetare. Denna
finansiering ar en forutsittning for att verksamheten ska kunna bedrivas vidare i nuvarande form.

Det ir centralt att olika aktorer ser en nytta med verksamheten 1 Kraftens hus och om gemensam
vinning skapas hos flera aktorer ger det en 6kad moijlighet till en socialt och ekonomiskt hallbar
verksamhetsmodell. Trots den ringa tid som Kraftens hus verkat (tva ar), tycks
verksamhetsmodellen fungera och den kan verka som plattform for integration av relevanta
resurser. Dock anses samverkan med niringslivet och andra samverkanspartners kunna férbittras
for att na dnnu fler cancerberorda.

Uppmirksammad verksamhetsmodell

Det har varit ett stort intresse av att starta liknade initiativ i andra delar av landet. Genom tva
beviljade ans6kningar till Vinnova inom Social Innovation (Steg 1 och 2) har verksamheten haft
mojlighet stirka sin formaga infér eventuell spridning. I samarbete med expertis fran bl.a. Delphi
advokatbyrd och Coompanion skapades 1) en verksamhetshandbok som beskriver centrala
uppligg och aktiviteter i verksamheten, 2) en spridningsmodell f6r hur en eventuell spridning kan
ske, samt 3) en legal och finansiell struktur f6r hur en uppskalning med en nationell
moderorganisation bestiende av flera lokalorganisationer kan se ut.

Framtagningsprocessen med dess stora patientinflytande och verksamhetsmodellen med delat
samhillsansvar har av externa bedémare ansetts som innovativ och varit finalist till bl.a.
Gotapriset 2019, Interational Service Design Award 2018 och Svenska Designpriset 2018.

Utvirdering

Hilso- och sjukvardsdirektoren fick i maj 2017 1 uppdrag att under varen 2020 presentera en
utvirdering av Kraftens hus infor stillningstagande till fortsatt medlemskap/stodjande efter 2020.

Utvirderingen har genomférts av Centre for Healthcare Improvement, Chalmers tekniska
hégskola, tillsammans med Regionalt cancercentrum vist. Utvirderingen har genomférts genom
1) intervjuer med besékare pa Kraftens hus och representanter fran centrala samverkanspartners,
2) ”Concept mapping” med besokare, som kombinerar kvalitativa och kvantitativa metoder samt
mojliggor deltagarmedverkan och 3) aktionsforskning med forskare fran Chalmers.

Utvirderingen med ”Concept mapping” visade sex tydliga teman rérande vilket virde Kraftens
hus har for bes6karna: 1) Gemenskap biade for cancerdrabbade och nirstiende 2) Nya kunskaper
3) Kreativitet 4) Erfarenhetsutbyte 5) En samlingsplats for aktiviteter 6) Ger energi och ork.
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3) Kreativitet
Slutsatser frin utvirderingen

¢ Verksamhetens inriktning mot socialt, emotionellt och praktiskt stod anses uppfyllas av
besékarna.

* Utvirderingen med ”Concept mapping” visade sex tydliga teman rorande vilket virde Kraftens
hus har for besokarna: 1) Gemenskap for mig och mina nirstiende 2) Nya kunskaper 3)
Kreativitet 4) Erfarenhetsutbyte 5) En samlingsplats for aktiviteter 6) Ger energi och ork.

* Manga cancerber6rda upplever en kinsla av ensamhet i sin sjukdom och Kraftens hus beskrivs
av cancerberdrda som en likande plats, dir det informella samtalet och gemenskap— oavsett
cancerdrabbad eller nirstiende — ér ett av de mest centrala virdena med verksamheten. Detta ar
ett behov som inte tillgodoses via den traditionella cancervirden.

¢ Cancerdrabbade och nirstiende bekriftar att de erhallit nya kunskaper och erfarenheter genom
samvaro, samtal, aktiviteter och féredrag, vilket har gett dem en stirkt sjalvkinsla, férmaga till
egenvird och verktyg for att ma bittre och komma vidare i rehabiliteringen tillbaka till ett
fungerande vardagsliv.

* Kraftens hus virderas hogt som kunskapskilla om frigor om att leva med cancer och
inspiration f6r hur man kan stimulera vilmdende och inspirera till rehabilitering.

* Verksamhetsmodellen baserad pa ett delat ansvar mellan samhallets aktorer (privat och
offentligt) och en integration av sambhillets resurser har uppfattats som innovativ och annorlunda
1 ssmmanhanget. Trots den ringa tid som Kraftens hus verkat (tva ar), tycks
verksamhetsmodellen fungera och den kan verka som plattform for integration av relevanta
resurser. Dock anses samverkan med naringslivet och andra samverkanspartners kunna forbattras
for att na annu fler cancerberérda.

* Tva beviljade Vinnova-ansokningar inom Social Innovation har gett Kraftens hus stirkt
férmaga till spridning genom bl.a. skapande av verksamhetshandbok, spridningsmodell samt legal
och finansiell struktur for ev. uppskalning.

* Framtagningsprocessen med dess stora patientinflytande och verksamhetsmodellen med delat
samhillsansvar har av externa bedémare ansetts som innovativ och bl.a. varit finalist till
Gotapriset 2019, International Service Design Award 2018 och Svenska Designpriset 2018.



Bakgrund

Behovet av cancerrehabilitering, stéd fér cancerberérada och starkt samverkan
mellan samhdéllsaktérer

Var tredje person 1 Sverige kommer att fa en cancerdiagnos under sin levnadstid. Nistan fyra av
tio cancerdiagnoser stills hos personer som fortfarande ir i arbetsfor alder eller 4r barn. Anda
sedan 1970-talet har antalet cancerfall i Sverige 6kat stadigt. Ar 2016 registrerades 64 107 fall i
Sverige.! Med forbittrad behandling 6verlever idag 70% sin cancer (1961 endast 30%). Detta gor
ocksa att fler lever med kronisk cancer och behov av cancerrehabilitering okar.

Viarden har ett naturligt ansvar f6r cancersjuka, men stod till narstiende och andra berorda ingar
inte lika tydligt 1 sjukvardens ansvar. Studier visar att anhoériga 16per 25% storre risk att bli sjuka
pga. stress och anhérigas virdkonsumtion ékar 1 4r efter att nigon i familjen blivit sjuk i cancer.”
Ur ett samhallsperspektiv ar rehabilitering ocksa viktig da den underlittar behandling, férebygger
yttetligare virdbehov och mojliggor/underlittar aterging till arbetslivet. Cancerrehabiliteringen i
Sverige ir eftersatt 1 stora delar 1 landet och studier visar att cancerberérda upplever ett
otillrickligt psykosocialt stod och att det dr svart att hitta sin nya identitet efter sjukdomen utan
hjilp.” Siledes kan flera behov kvarsti efter man 4r medicinskt firdigbehandlad. Trots att det
finns stora samhallsekonomiska vinster att himta dr kunskapen lag om cancerrehabiliteringens
samhillsekonomiska effekter.

Institutet for Hilso-och Sjukvirdsekonomi® har pa uppdrag av Cancerfonden gjort berikningar
av de totala samhillsekonomiska kostnaderna f6r cancer 2013 och 2040. Totalt beriknades
kostnaderna till 36 miljarder kronor (under 2013) och de férvantas 6ka till 68 miljarder kronor ar
2040. Fortida déd pa grund av cancer beridknades férutom manskligt lidande medf6ra minskade
produktionsméjligheter 1 samhillet motsvarande ett virde av 11,8 miljarder kronor under ar 2013.
Detta var den enskilt storsta kostnadsbordan. Produktionsbortfall orsakades ocksa av
sjukskrivning vid tillfalligt nedsatt arbetsférmaga till en sammanlagd kostnad motsvarande 3,1
miljarder kronor. Den sista typen av produktionsbortfall fingades genom statistiken 6ver
férekomst av sjuk-och aktivitetsstod som anviands vid langvarig och permanent nedsatt
arbetsformaga. Detta produktionsbortfall berdknades till 962 miljoner kronor. De tre orsakerna
svarade tillsammans f6r 44 procent av de totala kostnaderna eller 15,9 miljarder kronor. Insatser
som kan minska lidande och stodja/méjliggora dtergang till arbete kan saledes ge stor
samhillsekonomisk nytta.

Att leva med cancer och behovet av cancerrehabilitering

Cancerrehabilitering skiljer sig till vissa delar frin andra former av rehabilitering inom hilso- och
sjukvarden och ar heller inte lika vil definierad som vid manga andra sjukdomar.
Cancerdiagnosen paverkar ofta livet mer drastiskt an manga andra sjukdomstillstand.
Cancerbehandling ar vanligtvis langvarig och mycket intensiv behandling med frekventa
biverkningar. Behovet av vil fungerande cancerrehabilitering finns beskrivet 1 det nationella
vardprogrammet (NVP) cancerrehabilitering frin 2017.°

! Socialstyrelsen (2018) Cancer i siffror 2018

2 Sjovall, K. (2011). Living with cancer-Impact on cancer patient and partner, Faculty of Medicine Doctoral
Dissertation Series, Lund University.

3 Regionalt cancercentrum (2019) En dnnu bittre cancerrehabilitering i Vistra sjukvardsregionen - Kartliggning av
cancerrehabiliteringen i Vistra Gétalandsregionen och Region Halland 2019

* Institutet for Hilso- och Sjukvardsekonomi (2016) Kostnader for cancer i Sverige idag och ar 2040

® Nationellt virdprogram fér cancerrehabilitering. https:/ /www.cancercentrum.se/samverkan/vara-
uppdrag/cancerrehabiliteting/vardprogram/



En cancerdiagnos paverkar ofta en méinniska pa manga plan: fysiskt, psykiskt, socialt och
existentiellt. Det kan handla om smirta, lymfodem, illamaende, depression, angest, oro for
ckonomi, familj, sexuell hilsa och existentiell oro. Behandlingstiden ér ofta ling och
biverkningarna uttalade. Minniskor som ér botade fran sin cancer kan ha kvarstaende
biverkningar under lang tid. Manniskor som lever med cancer och bromsande behandling lever
dessutom fortsatt med foljderna. For att kunna atervinda till arbete och ett vil fungerande liv
under och efter cancersjukdom beh6vs rehabilitering ddrigenom dven en forbittrad samverkan
mellan de myndigheter som omhindertar den cancerdrabbade.

Livet forindras pa manga plan vid en cancerdiagnos - f6r den som blir sjuk, och alla narstaende.
Bade patient och nirstiende kan behéva samhaillets stod pa flera olika satt. Flera olika
samhillsaktorer kan bli involverade beroende pa livssituation och sjukdomsférlopp. For en
person mitt i livet, med arbete och familj, kan det vara ett svart pussel att ligga da ingen av dessa
aktorer har en helhetssyn. Sjukvarden tar hand om tumoren, men allt det andra da? Paradoxalt
nog vittnar ibland patienter om att livet kindes enklare nir man lig pa Onkologavdelningen och
att de stora problem bérjade forst efterat nir de forsékte reda upp sin livssituation och ta kontakt
med alla vilfirdsorganisationer. En nyligen utford kartliggning av cancerrehabiliteringen inom
Vistra sjukvardsregionen® visar att de svarande i PREM-enkiten’ upplever det emotionella stédet
som bristande. 73,4% upplever att de fatt tillgang till kinslomassigt stod fran personalen medan
det f6r nirstdende enbart dr 58,4% som upplever att stod funnits (med sma skillnader mellan
VG-region och Region Halland). Pa en samhillsniva finns ocksd en 6kad insikt om behovet av en
starkt samverkan mellan samhillsaktorer f6r att skapa en battre, mer behovsanpassad, mer jamlik
och rattsaker valfard.

Kraftens hus, som utvirderas 1 denna rapport, har tagit sin utgangspunkt i den problematik som
beskrivs ovan. Detta arbete initierades av cancerpatienter och deras nirstiende och det som
sedan skulle komma att bli Kraftens hus ar ett direkt resultat av deras delagarskap i processen.
Det ir ocksa ett arbete dir man med nya sociala angreppssitt har adresserat dessa behov utifran
ett anvandar- och helhetsperspektiv och utforskat hur samhillets resurser kan sammanfogas for
att utveckla ett mer andamalsenligt stod f6r cancerberdrda.

Utvarderingens metodik och genomférande

Utvirderingen har genomférts av Centre for Healthcare Improvement, Chalmers tekniska
hégskola, tillsammans med Regionalt cancercentrum vist. Utvirderingen har letts av Andreas
Hellstrim, lektor vid Chalmers tekniska hégskola, och genomfoérts tillsammans med nedan
nimnda delprojektledare och teammedlemmar. Hellstrom ar aven huvudforfattare till
foreliggande rapport. Carina Mannefred, socionom och utvecklingsledare vid Regionalt
cancercentrum vast samt verksamhetsansvarig for Kraftens hus, har bidragit till f6rfattandet av
foreliggande utvardering, sirskilt rorande verksamhetens innehall samt fragor rérande
psykosocialt stod for cancerberérda.

Utvirderingen dr genomford som ett longitudinellt aktionsforskningsprojekt som foljt
utvecklingen av Kraftens hus fran idé till idag. Utvirderingen bestar ocksa av tva delstudier 1)
intervjuer med cancerberorda besokare pa Kraftens hus och representanter fran centrala
samverkansparter, 2) ”’Concept mapping”’-analys med besckare, som kombinerar kvalitativa och
kvantitativa metoder.

® Regionalt cancercentrum (2019) En dnnu bittre cancerrehabilitering i Vistra sjukvardsregionen - Kartliggning av
cancerrehabiliteringen i Vistra Gétalandsregionen och Region Halland 2019
7 PREM — Patient Reported Experience Measures



Aktionsforskning - praktikutvecklande forskning med syfte att férsta och forbattra
praktiken

Apndreas Hellstrom har agerat som aktionsforskare under hela processen fran initial idé till idag. En
central dimension inom aktionsforskning ar att den genomférs i samarbete med praktiker med
den gemensamma ambitionen att uppni forindring.® P4 sd vis ir aktionsforskning en
praktikutvecklande forskning da den syftar till att forsta och forbittra praktiken utifran ett
vetenskapligt forhallningssitt. Det handlar ocksa om att skaffa sig kunskap om hur en sadan
forbittring gar till och vad som hinder under arbetets gang. Pa sa sitt mojliggor aktionsforskning
ett vetenskapligt kunskapande samtidigt som det bidrar till konkreta forbattringar. Ofta ir en
drivande kraft 1 aktionsforskningsprojekt att hantera ojamlikheter, sisom otillricklig tillgang till
offentliga tjinster.’

I detta arbete har aktionsforskningen exempelvis bestitt av planering och genomférande av
forstudien samt forfattande av forstudierapport; 16pande stod rérande utvecklings- och
innovationsfragor; medverkan 1 styrelsen; dokumentation av arbetet; projektleda foreliggande
utvirdering och leda forfattandet av denna utvirderingsrapport.

Intervjuer med cancerberdrda besékare pa Kraftens hus och representanter fran
centrala samverkansparter

Intervjustudien har genomforts av delprojektledare Erik Eriksson, forskare vid Centre for
Healthcare Improvement, Chalmers tekniska hogskola. I denna delstudie intervjuades
cancerberérda som besoker Kraftens hus samt centrala samverkansparter. Datan i denna
kvalitativa utvirdering har insamlats via semistrukturerade intervjuer med nio cancerberérda och
tolv foretridare f6r samverkansparter som dgde rum juni, oktober, november och december
2019. Dessa intervjuer foregick dven av en fokusgrupp med atta besokare pa Kraftens hus som
tjanar som bakgrund till denna kvalitativa utvirdering. Intervjuerna transkriberades och kodades
induktivt enligt Gioia-metodiken." Eriksson ir huvudforfattare av kapitlet rérande denna
delstudie.

”Concept mapping”-studie om vad besokare anser Kraftens hus ge for varde

Concept mapping-studien har letts av Frida Smith (Ph.D, forskare vid Centre for Healthcare
Improvement, Chalmers tekniska hogskola och forskningsledare vid Regionalt cancercentrum
Viist) och Andreas Hellstrom (Centre for Healthcare Improvement, Chalmers tekniska hogskola).
Frida Smith ar huvudforfattare av kapitlet rorande denna delstudie. Statistisk expertis har erhallits
av Katrin Asta Gunnarsdittir och Anna Genell (bada statistiker vid Regionalt cancercentrum Vist).
Carina Mannefred (Regionalt cancercentrum Vist och Kraftens hus) har medverkat och gett
kontextkunskap och underlittat genomforande av studien. Thomas Bjirk-Eriksson (adj. Professor,
verksamhetschef Regionalt cancercentrum Vist) har bidragit med expertis inom cancer och
cancerrehabilitering. Metodexpertis i concept mapping har erhallits av Professor Lisa 1 aughn
(University of Cincinnati Ohio, USA).

Under juli-september 2019 skickades en enkit ut personer som besékt Kraftens hus. Syftet med
unders6kningen var att ta reda pa hur besokarnas sociala natverk sag ut samt vilken roll Kraftens
hus spelar f6r dem. For att underséka vilken roll som Kraftens hus spelar for deltagarna
anvindes ’concept mapping” som metod. Denna metod dr mycket limplig vid exempelvis

& Bradbury, H. (2010). “What is good action research? Why the resurgent interest?’, Action Research, 8, pp. 93-109;
Brydon-Miller, M., D. Greenwood and P. Maguire (2003). “‘Why action research?’, Action Research, 1, pp. 9-28.

9 Mclntyre, A. (2008). Participatory Action Research. Thousand Oaks: Sage.

10 Gioia, D. A., Corley, K. G., & Hamilton, A. L. (2013). Seeking qualitative rigor in inductive research: Notes on the
Gioia methodology. Organizational research methods, 16(1), 15-31.
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unders6kningar av nya tjanster och innovationer dir det inte ar klart fastslaget vilka virden
tjdnsten/innovationen ger. Férutom en utvirdering, innebir metoden dven ett aktivt deltagande
dar forbittringsmojligheter av verksamheten definieras och konkretiseras med stod av
forskarteamet. Till skillnad fran sedvanlig enkitundersokning vixer fragestillningar och
potentiella 16sningar fram under projektets gang och det ir intressenterna sjilva som definierar
och virderar dessa. Detta gor att metoden ar bade en studie och ett forbattringsarbete pa samma
gang. Concept mapping ir en mixed-methods metod med deltagarmedverkan som anviander
brainstorming och sortering av data 1 olika steg (kvalitativ metod), f6ljt av multidimensionell
scaling och hieratisk klusteranalys (kvantitativ metod). Resultatet av en Concept mapping studie
ger en strukturerad, datadriven, visuell representation av idéer och tankar fran en grupp deltagare.

Denna enkitstudie kompletterades dven en analys av respondenternas sociala nitverk.
Detta for att fa en bild vilka personer och funktioner som 4r mest centrala och frekventa
for de cancerberérdas emotionella stod.

Skapandet av Kraftens hus - fran behov till nyskapande social
innovation

Initiativet till det som senare skulle bli Kraftens hus togs av Patient- och nirstienderadet (PNR)
vid Regionalt cancercentrum vast (RCC Vist). RCC Vist dr en kunskapsorganisation och ska
verka for en mer sammanhallen och patientfokuserad cancervird.' RCC Vist var tidiga med att
testa nya vagar kring hur patienter och nirstaende kunde bidra till utvecklingen med sina
erfarenheter. Man startade dven Patient- och narstienderadet (PNR), ett fristiende rad som
arbetar fOr att patienters och nirstiendes perspektiv ska genomsyra forbattringsarbeten och for
att stirka patienters och nirstaendes stillning i cancervarden.

En av de mest prioriterade fragorna som PNR drev var bristerna i det psykosociala stédet i
cancervarden. 2015 dkte de pa studieresor till Center for Kraeft og Sundhed i Képenhamn och
Maggie’s center i Newcastle for att fa inspiration kring hur man jobbar med dessa fragor i andra
linder. De uppvaktade sedan Hilso- och sjukvardsstyrelsen 1 Vistra Gotalandsregionen (VGR),
som beslutade att en forstudie om mojligheterna att finna nya 16sningar f6r 6kat psykosocialt
stod for cancerberdrda skulle initieras.

Det beslutades att forstudien skulle forldggas i Boras/Sjuhirad pga. dess representativitet, en
medelstor svensk kommun samt att deras lokala sjukhus (S6dra Alvsborgs sjukhus) bedriver
cancervard.

For att facilitera arbetet startades en multiprofessionell projektgrupp med representanter fran
patientperspektiv, RCC Vist, Centre for Healthcare Improvement (CHI) vid Chalmers tekniska
hogskola samt Hogskolan f6r Design och Konsthantverk vid Goteborgs universitet.
Projektgruppen hade ett brett spektrum av kompetenser som ansags vasentliga for
innovationsprojektet. Ett tydligt patientperspektiv med representant med egen erfarenhet av att
leva med kronisk cancer mitt 1 livet, en erfaren likare och chef inom cancervarden pa regional
och nationell niva, en person med ling erfarenhet som socionom inom cancervarden, en erfaren
forskare inom innovation och utveckling i hélso- och sjukvarden och andra branscher, samt en
servicedesigner med erfarenhet av att arbeta med designprojekt i flera olika branscher.

Framtagningsprocessen — centrala principer och olika faser

Da detta var ett innovationsprojekt med malsittning att skapa nagot nytt som inte fanns i Sverige
utgick arbetet fran ett antal centrala principer som guidat utforskandet, snarare dn en

1'SOU (2009) En nationell cancerstrategi for framtiden, Socialdepartementet SOU 2009:11
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forutbestimd plan'®. Principerna och arbetssittet vilar pa forskningsbaserad kunskap om att driva
social innovation och inspirerats av samma rigorésa metodik som anvinds vid t.ex. nystartande
av foretag. Principerna har varit:
e Livshindelseperspektiv - se hela komplexiteten ur berérdas perspektiv, inte bara
sjukdomen
e Ta sikte pa organisatoriska mellanrum — att se brister och moéijligheter i mellanrummen
och inte kritisera enskilda organisationer
e Delaktighet och inflytande f6r hela systemet - alla kan vara med och aktivt skapa
framtiden

e Design som metod for att nd samhaillelig férandring

e Positiv och méjlighetsinriktad ansats — att betrakta alla inblandande parter som
resursstarka

e Anvindardriven resursintegration — bred syn pa resurser i samhillet och hur dessa kan
integreras fOr att skapa bittre samhillstjanster och en hallbar verksamhetsmodell

Livshandelseperspektiv - att se hela komplexiteten ur den berérdes perspektiv

Arbetet med Kraftens hus har initierats och drivits av patienter och narstiende, med stéd av
kompetenserna inom projektgruppen. Livshindelsperspektivet” har utgjort bas for hela arbetet
och har borgat for ett utpriglad patient- och nirstaiendeperspektiv. Med ett livhdndelseperspektiv
tas den enskildes behov och resa genom ”’systemet” som utgangspunkt. Det édr det naturliga
perspektivet for den cancerdrabbade, men f6r den enskilda personen kan det upplevas orimligt
och tungt att sjilv beh6va reda ut och samordna de offentliga aktérernas interaktion. Det ar ett
dock ett fruktbart perspektiv for att se situationens hela komplexitet och i vart arbete hjilpte det
oss att identifiera alla berorda organisationer som en cancerberdrda kan komma 1 kontakt med.
Genom detta identifieras ocksa bristfillig koordinering mellan aktorer som ar viktiga for den
berorde, men livshindelseperspektivet erbjuder ocksa méjlighet att se nya 16sningar och nya
aktérer som kan bidra.

Man valde perspektivet “cancerberérd” fOr att inte bara vinda sig till personen som fatt
diagnosen, utan daven familj, slikt, vinner och arbetskamrater etc. Detta fOr att dessa personer
inte explicit innefattas 1 sjukvardens omsorg, (ej heller i de flesta patientféreningar), men berors
och kan spela en stor roll f6r emotionellt och praktiskt stéd.

Delaktighet och inflytande — att aktivt vara med och skapa en ny framtid

I framtagningsprocessen strivades efter en mycket hog grad av delaktighet och inflytande f6r de
cancerberérda och andra involverade aktorer (t.ex. vard, naringsliv, Forsdkringskassa,
Arbetsférmedling, kommun). Ofta gors utvecklingsinitiativ inom offentlig sektor for
patienter/medborgare. Ambitionen i detta arbete har snarare varit att facilitera en process som
moijliggor att patienter/medborgare gjilva skapar framtiden utifran sina behov och férutsittningar.
Arbetet har drivits av frigan hur man kan engagera patienter, nirstaende, niringsliv och sociala
aktorer 1 en gemensam skapandeprocess av nagot som ger kinslomissigt, praktiskt och socialt
stod for cancerberorda och darmed forbittra forutsittningarna for patienter och narstaende
under och efter hela sjukdomsfétloppet. Patienter/berérdas deltagande kan ses som
omfordelning av makt som gor det mojligt f6r dem, som inte vanligtvis medverkar 1 de politiska,
ekonomiska och sociala besluten, att aktivt vara med och skapa framtiden. En f6rutsittning f6r
delaktighet dr 6ppenhet och transparens. Vidare bor de som paverkas mest av ett beslut ha stor

2 Bason, C. (2010), Leading Public Sector Innovation: Co-creating for a Better Society, The Policy Press, Bristol,
UK

3 Innovationsradet (2011) Livshindelser fér gemensamma medborgarméten i svensk férvaltning. Ett
diskussionsunderlag
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delaktighet och mycket att sidga till om. Detta har stora likheter med de tankar och modeller som
beskriver kring medborgerlig delaktighet i samhillsutveckling, som t.ex. ladder of
participation”/delaktighetsstege'* eller Sveriges Kommuner och Landstings delaktighetstrappa
(se Figur 1).

R
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Figur 1 Ladder of participation/delaktighetsstegen (vinster) och
Delaktighetstrappan (hoger)

Ett utpriglat anvindarperspektiv ir ocksa en forutsittning for en framgangsrik designprocess.'
Ytterligare en aspekt kring anvindardriven utveckling dr vad om kallas “anvindarinnovation”
(eng. lead user)"’. Anvindarinnovation grundar sig pa tanken att anviindare, snarare 4n
producenter, dr battre innovatérer av nya produkter och tjanster. Darfor, nir en anvindare
upplever behov som dnnu inte tillfredsstillts, gor de sjilva justeringar/innovationer som
tillgodoser deras behov. Det dr ocksa anvindarna sjilva som kan dra férdel om de kan fa en
16sning pa sina behov/problem.

Innovativ tjanstedesign i syfte att na samhallelig férandring

Under framtagningsprocessen anvindes mottot: ingen kan gora allt, men alla kan gira ndagot. Det
innebar att man bjéd in brett i arbetet och involverade patienter, nirstiende, Sédra Alvsborgs
Sjukhus, Primarvarden, Boras Stad, Forsakringskassan, Vistra Gotalandsregionen,
Arbetstérmedlingen, politiker, lokalt niringsliv och civilsamhillet. Dessa aktorer identifierades
genom livshindelseperspektivet och sags som viktiga fOr att starta en innovationsprocess.
Genom workshops och dialogméten med “hela systemet” i rummet'® skapades forutsittningar
for att ga in med Sppet sinne dar vi gemensamt kunde ifragasitta den ridande ordningen,
omformulera var tro pa vad som dr mojligt och omdefiniera 16sningar och ansatser kring hur
cancerberérdas behov kan tillfredsstillas. Man arbetade i en cyklisk och reflekterande
designprocess dir deltagarna gemensamt utgick ifran den cancerdrabbade och de personer som
ber6rs av dennes livshindelse. De anviandarcentrerade designmetoderna har bidragit till att skapa
engagemang och delaktighet 1 fragan kring hur flera aktorer kan bidra pa olika vis. Genom att
utgd fran ett anvindarperspektiv med syfte att transformera systemet bade forutsitts och medfor
det att regelverk, traditioner och status utmanas, och att relevansen i dessa maste provas. Detta

14 Arnstein, Sherry R. (1969) A ladder of citizen participation. Journal of the American Institute of Planners
35(4):216-24

15 SKI., Sveriges kommuner och landsting (2011) Medborgardialog som del i styrprocessen, Stockholm

18 Brown, T. (2009) Change By Design: How Design Thinking transforms organizations and inspires innovation.
Harper Business, New York.

7 Von Hippel, E. (1986), "Lead Users: A Source of Novel Product Concepts", Management Science, 32 (7): 791—
806; Von Hippel, E. (2005), Democratizing Innovation, Cambridge, MA: MIT Press

18 Se t.ex. Cooperrider et al (2008) The appreciative inquiry handbook: For leaders of change; Gustavsen (1996)
Action Research, Democratic Dialogue, and the Issue of "Critical Mass" in Change; Huzzard, T., Hellstrom, A. &
Lifvergren, S. (2017) Whole System in the Room: Toward Systems Integration in Healthcare
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pa grund av att det ofta just dr de radande regelverken och traditionerna som cementerar den
befintliga ordningen och ir i behov av anpassning och férandring. Denna utveckling har krivt
Oppenhet, acceptans och ett kontrollerat risktagande hos alla involverade parter.

Framtagningsprocessens olika faser

Arbetet har kinnetecknats stor delaktighet hos samtliga medverkande aktérer — dock alltid av,
med och for cancerberdrda. och alternerat mellan abstrakta och konkreta fragor.

Arbetets olika moment f6r framtagningen av vad som senare skulle bli Kraftens hus illustreras
nedan (Figur 2). Arbetet inleddes med att samla berérda organisationer 1 samma rum (51
deltagare) och diskutera behov och méjligheter utifran cancerberérdas situation. Pa sa vis
etablerades ocksa det nitverk som sedan utgjort bas f6r arbetet. Man har arbetat pa individ- och
systemniva och pulserat mellan att expandera perspektivet (tex visionsworkshop) och
konkretisering genom mer detaljerade workshops (tex kianslokarta, fokusgrupper). Insikter och
sammanfattningar fran projektgruppen fran varje workshop var bas f6r metodutveckling 1
nistfoljande workshop. Denna arbetsmetod skapade transparens och engagemang hos samtliga
deltagare.

® "
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Figur 2 Workshopserie fran behovs- och resursidentifiering till visualiserad konceptlésning

I korthet kan workshopsserien beskrivas som en inledande triff med hela systemet i rummet”
dir behov och resurser hos samtliga medverkande identifierades. Begreppen livshindelse och
cancerberérd slogs fast och blev meningsbirande for det fortsatta arbetet. Detta foljdes av en
dedikerad workshop for vissa av de mest centrala organisationerna (S6dra Alvsborgs sjukhus,
Forsakringskassan och Arbetsformedlingen) for att utrona samverkan och 6msesidig nytta. Man
gick direfter djupare in i de cancerberérdas kinslomassiga resa fran diagnos till nutid genom att
skapa kinslokartor som illustrerar positiva och negativa upplevelser under hela férloppet.
Direfter expanderades perspektivet igen genom en visionsworkshop med representanter frin
olika organisationer. Detta foljdes upp med mer konkretiserande workshops angaende
affirsmodell dér t.ex. virdeerbjudanden identifierades och hur dessa skulle kunna realiseras.
Eftersom man under processens ging kommit fram till det kollektiva beslutet att man 6nskade en
fysisk lokal anordnades workshop dir de uttryckta behoven Oversattes till rumslig gestaltning och
prioriterade aktiviteter for verksamheten beslutades.

Kraftens hus bérjar ta form — fran idé till verklighet

Genom stor delaktighet och hog grad av inflytande visade forstudien pa viljan och méjligheten
att integrera resurser som kan ge kinslomassigt, praktiskt och socialt stod f6r cancerberérda och
dirmed forbittra forutsittningarna for patienter och narstiende under och efter hela
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sjukdomstorloppet. Dessa integrerade resurser ses som viktiga for att forbattra forutsittningarna
for patienter och nirstiende under och efter hela sjukdomsférloppet. Det konstateras att en
kritisk framgangsfaktor for att astadkomma denna inriktning dr en 6vergripande samverkan
mellan patienter, nirstiende samt privata och offentliga aktérer som sammanfogar gapen mellan
de organisatoriska mellanrum som ménga cancerberorda vittnar om. Det konstaterades dven att
denna integration av resurser kan kanaliseras genom en ny samverkansform — Kraftens hus. Det
framholls som viktigt att denna verksamhet har funktioner som bygger pa samarbete,
medinflytande och koordinering utifrin de cancerberérdas behov och férutsittningar. Ett mal
blev ocksi att erbjuda en fysisk motesplats for alla som drabbats av ett cancerbesked, och
underlitta deras vardag genom att sammanfoga samhillets resurser pa ett nytt sitt. En central
utgangspunkt i detta var den delade bilden av vilka behov som fanns hos samtliga involverade
parter som redan identifierades vid den férsta workshopen (se Figur 3).
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Figur 3 Sammanstillning av identifierade behov hos olika relevanta parter i det initiala skedet

Den sociala innovationen blir féreningen Kraftens hus Sjuhdrad

Fran att ha sett cancer som en friaga for sjukvarden har arbetet med Kraftens hus inneburit en
expansion till att istillet se det som en vilfirdsfraga. Detta pa grund av det dndrade perspektivet
fran tumoren och det medicinska till livet och det sociala och emotionella. Detta bredare
perspektiv gor ocksa att flera samhillsaktorer maste vara med runt bordet nir vi sOker efter nya
och bittre 16sningar. En intressant konsekvens av detta var att man déarfér ansag att de behov
som arbetet identifierat och denna nya sociala innovation som arbetet resulterat bast skulle bést
kunde bedrivas som en fristaende ideell férening som kunde halla samman alla relationer med
relevanta aktorer. Det vill siga att RCC Vist 1 detta sammanhang har fungerat som initiativtagare
for en start-up inom social innovation och dirmed 6verlater makt och inflytande till en fristaende
ideell forening.
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Den ideella foreningen Kraftens hus Sjuhirad bildades varen 2017 och en styrelse valdes.
Verksamheten genomsyras av patientperspektiv och enligt stadgarna ska minst 50 % av
ledamoterna i styrelsen besta av patient- och nirstienderepresentanter. Styrelsen bestar idag av
cancerdrabbade, politiker, representanter frin lokalt niringsliv, Boras stad, Sédra Alvsborgs
sjukhus och RCC Vist samt akademin.

I vardegrunden finns beskrivet att foreningen har till indamal att skapa och driva en métesplats
for gemenskap som kan ge kraft och st6d till alla som berérs av cancer, frimst patienter och
nirstaende. Vidare star det att Kraftens hus ska vara en plats for aktiviteter, stod och information
for alla cancerberérda. Tanken med Kraftens hus dr att integrera resurser fran olika delar av
sambhillet som bidrar till att manniskor kan fa kraft och trygghet f6r aterhimtning.

I stadgarna star dven att Kraftens hus ska medverka till kunskapsbildning och innovativt lirande
om cancerberérdas behov och hur dessa kan métas samt medverka till hilsofrimjande insatser
mot cancer 1 samhallet.

Rumslig gestaltning av identifierade behov — en fysisk lokal

I ett tidigt skede identifierades att de cancerberorda prioriterade en fysisk motesplats. Flera av de

behov (sociala, emotionella och praktiska) ansags vara littare att tillgodose om det fanns en fysisk
plats. En del av arbetet utgjordes av workshops med cancerberérda och andra involverade parter

om hur de identifierade behoven kunde 6versittas till rumslig gestaltning,.

Nigra centrala delar i den 6nskade utformningen var:

e Miljon ska inte paminna om sjukhusmiljon, den ska vara hemlik och ge en vilkomnande
och varm kinsla.

e Central placering av kék med stort koksbord for att fa en hemtrevlig kdnsla

e Samtalsrum for att besokare ska kunna féra samtal med professionella eller andra
besokare pa en avskild plats.

e Samtal ska kunna foras pa olika platser i lokalerna utan att det blir f6r hég ljudniva.

e Vilrum dit besokare ska kunna dra sig tillbaka och vila, om behov finns.

e Samling med relevant informationsmaterial och litteratur

e Tillginglig for rorelsehindrade

Anvénaardriven resursintegration av samhdllets resurser — en affarsmodell med
samverkan mellan privat och offentligt

Inom projektet har det ocksa setts som centralt att manga aktérer ser en nytta med
verksamheten i Kraftens hus. Om gemensam vinning skapas hos flera aktorer ses detta
som 6kad moijlighet till en socialt och ekonomiskt hallbar verksamhetsmodell. Det sdgs
ocksa som viktigt att deltagarna gemensamt fick diskutera virdeerbjudande inom
Kraftens hus, verksamhetens relationer och inte minst intikter och kostnader.
Ambitionen var att affirsmodellen skulle harmoniera med ambitionen att vara en
anvindardriven social innovation som tar ett helhetsgrepp om livshindelsen” och agerar
som en plattform f6r samverkan mellan ber6rda samhillsorganisationer.

Affirsmodelleringen” skapade en gemensam bild av Kraftens hus virdeerbjudande, samt
vilka behov, relationer och effekter verksamheten skulle inrikta sig mot. En forenklad
version av affirsmodellen illustreras nedan med verksamhetens effektlogik (se Figur 4).
Modellen tar utgangpunkt i identifierade behov hos cancerberérda och i samhillet, och

1% Osterwalder, A., Pigneur, Y., In Clark, T., & Smith, A. (2010). Business model generation: A handbook for
visionaries, game changers, and challengers
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hur verksamheten pa Kraftens hus kan arbeta for att skapa positiva effekter hos bade
individ och sambhalle. Vissa av dess effekter kan ses som kortsiktiga, andra mer langsiktiga.

PROBLEM/BEHOV * LOSNING # EFFEKTER/MALBILD

Anviindardriven resursintegration av samhéllets resurser
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Figur 4 Effektlogik for Kraftens hus — fran behov till effekt

Affirmodelleringen utgick dven fran anvindardriven resursintegration. Det innebar dels
synsittet att resurserna 1 manga fall redan finns i samhallet, men att de inte dr
indamalsenligt designade f6r den speciella malgruppen. Genom att utga fran
livshiandelseperspektiv hos cancerberdrda kan resurser identifieras och sedan integreras.
Traditionellt har ofta affairsmodeller inneburit att man som verksambhet efterstravar att dga
de nodvindiga resurserna. Modernt tink gillande affirsmodeller, som ofta baseras pa
virdeskapande i nitverk, utgar snarare fran att man som verksamhet ska kdnna til/ var
resurserna finns och ba #lfging #i// dem. Genom samverkansskicklighet och
samverkansformer mojliggors sedan integration av relevanta resurser. Resurser kan dven
vara i en rad olika former; finansiella, materiella, kunskap, information etc.

Resultat av férstudien

Den arbetsprocess som beskrivits 1 foregaende kapitel har utgatt fran tron att samhallet
tillsammans kan bli bittre pa att méta behov hos alla cancerberérda genom att erbjuda en
naturlig motesplats fOr alla som pa olika sitt har drabbats av ett cancerbesked, och underlitta
deras vardag genom att sammanfoga samhillets resurser pa ett nytt sitt. Initiativet togs av
cancerpatienter och deras nirstaende och arbetets resultat ar direkta effekter av cancerberordas
deldgarskap i innovationsprocessen. Med stod av ett processteam har de har drivit en social
innovationsprocess framat som bland annat resulterat i: 1) en nyskapad ideell f6rening, 2) en
affirsmodell med samverkan mellan relevanta samhallsaktorer, 3) en specialdesignad lokal, 4)
behovsanpassade aktiviteter for cancerberorda. I detta kapitel kommer redovisas ndgra av dessa
resultat mer i detalj.

Invigning av Sveriges férsta stdodcentra — av och for cancerberdrda

Den 7 februari 2018, 1 anslutning till Virldscancerdagen, invigdes Kraftens hus - Sveriges férsta
stodcentrum f6r cancerberérda som ir initierat och designat av, f6r och med cancerberérda.
Lokalerna finns i Bordas men stodcentret ar till f6r cancerberorda i hela Sjuhirad, f6r savil
minniskor under pagiende behandling som firdighehandlade och nirstaende.

Cancerberordas behov rérande fysiskt, psykiskt och socialt stod dr gemensamma, oberoende
diagnos. Verksamheten kompletterar dirmed de diagnosspecifika patientféreningarna. Man
vidgar dven malgruppen till att gilla cancerberérd och dirmed inkluderar nirstiende, vin eller
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kollega etc. Dessa ir inte inkluderade i sjukhusets cancervird och oftast heller inte i
patientforeningarnas verksambhet.

Mojligheten att mota andra i liknande situation dr central men 1 lokalerna skapas ocksa méjlighet
for information, stod och aktiviteter med viktiga samhillsaktérer som sjukvarden,
Forsikringskassan och Arbetsférmedlingen.

Genom att erbjuda cancerberérda emotionellt, socialt och praktiskt stod utvecklar Kraftens hus
ocksa en ny roll i den svenska vilfirden i grinslandet mellan cancervard och 6vriga
samhillsfunktioner. Det ir ett resultat av samarbete mellan cancerberérda och en mingd olika
samhillsaktorer - allt i syfte att hitta och bejaka det friska och att komplettera sjukvardens
rehabilitering.

En behovsanpassad lokal — av och for cancerberdrda

Projektet har resulterat i en 250 m2 lokal i Boras designad av, med och for cancerberérda. Manga
av de 6nskningar som uttrycktes under workshops forverkligades. Det mest prioriterade var en
kokso och ett middagsbord. Dessa representerade nigot hemtrevligt och socialt, och helt skilt
fran sjukhusmiljon. Det var ocksa viktigt med miljder for enskilda samtal. Det finns ocksd rum
for fysisk aktivitet och forelisningar/presentationer samt en kreativ verkstad. Nedan nigra bilder
fran lokalerna. Fér minderariga finns bocker, pussel och leksaker for att visa att hit dr dven barn
vilkomna.

Koksbord och kokso for att skapa vardaglig kdnsla och det Koksbord och kokso for att skapa vardaglig kédnsla och det
naturliga motet naturliga motet

En horna for de sma barnen finns ocksa Aktivitetsrum, har malarverkstad. Har barn- och familjeaktivitet.
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Aktivitetsrum/samlingssal, har fysisk aktivitet Soffgrupp for samtal

Figur 5 Bilder fran nagra av de specialdesignade rummen i Kraftens hus

Om Kraftens hus — organisation, verksamhet och uppfoljning

Verksamheten vid Kraftens hus dr designad for att
ge socialt, emotionellt och praktiskt stod till alla
som kinner sig berérda av cancer, bade
cancerdrabbade och nirstiende. Hit kommer
besokare i alla dldrar fOr att traffa och samtala med
andra i samma situation, delta i aktiviteter
och/eller lyssna till foredrag. Alla aktiviteter dr
framtagna i titt samrad med bestkarna.
Aktiviteterna syftar till att bejaka det friska och
vara ett komplement till sjukvardens
cancerrehabilitering.

Figur 6 Carina Mannefred (vinster), Pia Bredegard
(mitten), May Ekeroth (héger) i Kraftens hus lokaler

Personal och styrelse

De forsta tva verksamhetsiaren 2018-19 arbetade tre personer deltid pa Kraftens hus (se
Figur 6). Carina Mannefred, socionom med méngarig erfarenhet av psykosocialt stod
inom cancervarden. Pia Bredegard, vice ordférande i Kraftens hus och egen erfarenhet av
cancer. May Ekeroth, ocksi med egen erfarenhet av cancer. Ar 2020 har Helen Hogsten
provanstillts pa halvtid med uppdrag att var del i att utveckla verksamheten. Det har
upplevts som viktigt att det finns en professionalism och yrkeskunnighet inom
psykosocialt stéd hos personalen. Ofta tar man del av kinslosamma berittelser i
minniskors lov och det kan vara svart for bada parter i samtalet. Vikten av professionell
personal har dven lyfts av Maggie’s centre i Storbritannien.

Den ideella forening Kraftens hus styrelse leds av tvd personer med egen erfarenhet av
cancer (ordf. och vice ordf.) och bemannas i 6vrigt med representanter frin centrala
samverkansaktorer (Sodra Alvsborgs sjukhus, RCC Vist, Vistra Gotalandsregionen,
Boras Stad, lokalt niringsliv, akademin och cancerberdrda). Styrelsen arbetar ideellt och
under 2019 beriknas styrelsearbetet ha uppgitt till > 144 timmar.

Inom verksamheten finns dven volontirer som dels leder vissa aktiviteter exempelvis yoga och
dels kompletterar de anstillda vid tillfillen da det beh6vs fler personer. En volontir ska ha
erfarenhet av cancer, 1 egenskap av patient, nirstiende eller professionell. Som patient eller
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nirstdende ska hen ha lagt sin egen sjukdomstid bakom sig for att pa sa sitt kunna mota
minniskor som dr mitt i en sjukdomsprocess. Idag ar atta volontarer knutna till Kraftens hus.
Under 2019 uppgick antalet volontirstimmar till > 350 timmar.

Verksamhet och aktiviteter

Aktiviteterna pa Kraftens hus syftar till att ge emotionellt, socialt och praktiskt stod till
cancerberorda dvs bade cancerdrabbade och deras nirstiende. Genom att erbjuda olika typer av
aktiviteter efterstriavas att stirka cancerdrabbade i sin egenvard och att de dirigenom far
forutsattningar att vara delaktiga och verktyg for att stirka egna férmégor. Aktiviteterna syftar till
att bejaka det friska och att vara ett komplement till den cancerrehabilitering som erbjuds inom
varden.

Under 2018-2019 har Kraftens hus haft 6ppet tre dagar i veckan och med begrinsade 6ppettider
under semesterperioden. Fran innevarande ar har 6ppettiderna utokats till fyra dagar/vecka samt
kvillséppet en kvill/vecka. Ibland f6tliggs aktiviteter dven pa helger.

Antalet bes6k har nistan férdubblats under tva ar, fran 1500 (2018) till 2863 (2019), se Tabell 1.
En férdelning 6ver varje kvartal 2018-2019 visar en kontinuerlig 6kning 6ver de tva dren, men
med en minskning under semesterperioden juni-augusti. Under 2018 var verksamheten stingd

under juli och delar av december. Under 2019 var verksamheten 6ppen en dag/vecka under juli
och halva augusti, dirav en minskning av under dessa manader, se Figur 7.

Pa sociala medier dr Facebook den dominerande kanalen dir bl.a. alla aktiviteter annonseras.
Antalet foljare har niastan fordubblats frin 630 (2018) till 1183 (2019), se Tabell 2. Pa Twitter
bestar foljarna mest av personer som arbetar och har ett intresse for hilso- och sjukvardsfragor
generellt och cancerfragor speciellt.

Tabell 1 Verksamheten i siffror Tabell 2 Féljare pa sociala medier

2018 2019

Medlemmar 51 138 2018 2019

Besok 13500 2363 Instagram 113 187

Aktiviteter 115 414 | | Facebook 650 1183

Foreldsningar 12 18 Llnkedm 13 1

Studiebesok pa Kraftens hus 21 34 Twitter 12 169

Forelasningar externt 12 17
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Antal besdkare per kvartal
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Figur 7 Antalet besékare per kvartal under 2018-2019

Aktiviteter och foreldsningar som erbjuds pa Kraftens hus har tillkommit pa initiativ fran
besdkare inom verksamheten. Aktiviteterna leds delvis av medarbetarna, men ocksa av
volontirer. Ett fatal aktiviteter och férelasningar utfors av personer som arvoderas av Kraftens
hus. Eftersom verksamheten dr anvindarstyrd och utformas tillsammans med besokarna har vissa
aktiviteter erbjudits under 2018, for att sedan inte aterkomma 1 utbudet under 2019.

Olika typer av aktiviteter som erbjudits pa Kraftens hus under aren:

e Socialt stod: informella samtal med personal och/eller cancerberérda emellan, 6ppet-
hus-verksamheten, lovaktiviteter f6r cancerberdrda familjer, malarverkstad.

e Praktiskt st6d: kunskapsmassigt stod genom forelasningar med olika cancerrelaterade
teman, workshop om kost, kurs 1 hudvird och makeup f6r cancerdrabbade kvinnor
(Look Good Feel Better), SPA-kvillar, matlagning, , information om Hilsocoach on-line.

e Fysiskt stéd: mindfulness, Yoga (Medi yoga, Yoga Nidra), gymtrining i grupp i
samarbete med Friskis & Svettis, core, pilates och promenader.

e Emotionellt stéd: samtalsgrupper och skrivarkvillar.

Uppftoljning visar att antalet aktiviteter 6kat fran 115 st. (2018) till 414 (2019), se Tabell 1. Inom
de olika aktivitetsomridena ses att socialt stod genererar flest antal besok, se Figur 8. Hari
inkluderas exempelvis 6ppet-hus-verksamheten. Under forsta kvartalet 2019 anordnas ocksa en
rad vilbesokta forelisningar (praktiskt stod). Under hosten 2019 har antalet samtalsgrupper 6kat
(emotionellt st6d). Samma minskning under juni-augusti som ses i Figur 7 ses naturligtvis aven 1
denna graf.
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Figur 8 Antalet bes6kare per aktivitetsomrade och kvartal

Socialt stéd

Socialt stéd dr den typ av aktiviteter som genererar flest antal besok. Detta innefattar exempelvis
drop-in besokare, tisdags-fika, samt aktiviteter med patientféreningarna Proliv,
Brostcancerforeningen Viola och Lungcancerféreningen. Sedan starten 2018 har skapande
verksamhet erbjudits varannan vecka. Denna aktivitet leds av en konstnir och édr en mycket
uppskattad verksamhet. Deltagarna far en stunds distraktion fran vardagen tillsammans med
cancerberérda 1 liknande situation. Konstniren Martina Levinsson inspirerar deltagarna att skapa
fran hjirtat och slappa loss kreativiteten utan krav pa prestation. Mélarverkstaden ar ingen
bildterapi men upplevs i manga fall fungera terapeutiskt, da bildskapandet kan férmedla kinslor
och spegla den inre verkligheten.

? Att tillsammans med mamma komma till Kraftens hus och for en stund bara vara i nuet
med firgerna och hirliga minniskor i de fina lokalerna ir en enetgi-boost i stora métt.”

C;ucerbero"rd kvinna 42 ir

” Hir finns uttymme for det goda samtalet, hir finns den enetgin som drtiver dig framit,
hir finns den helande kraften. Ingen skall behdva vara ensam med sin cancer.”

Cancerdrabbad man, 60 4r

Praktiskt stod

Praktiskt och kunskapsmissigt stod dr ocksa en prioriterad aktivitetsform som innefattar
exempelvis forelasningar och workshop 1 olika cancerrelaterade amnen. Flera av aktiviteterna
syftar till att informera och stirka cancerberordas hilsa och formaga till egenvard. Det dr ocksa
ett sitt dir samverkansaktorer kan bidra med kompetens och resurser som ér virdefulla f6r
Kraftens hus och dess besokare. Forelasare dr bland annat medarbetare fran samverkanspartners
sisom Sédra Alvsborgs sjukhus, RCC Vist och Forsikringskassan. Aven externa férelisare och
forskare fran Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Skaraborgs sjukhus, Karolinska
Universitetssjukhuset, Lunds Universitet och Hogskolan i Boras har férekommit.
Foreldsningarna har livesinds och spelats in for att tillgodose de som inte har méjlighet att ta sig
till Kraftens hus pa grund av infektionskinslighet eller langa avstand. Detta har visats sig vara
populirt och vissa av forelisningarna har 6ver 3000 visningar. Pa grund av filmernas popularitet
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planeras att expandera denna typ av verksamhet under 2020 och dven renodla en virtuell arena pa
Kraftens hus exempelvis via Café Connect da cancerberorda kan traffas via Skype och samtala
med varandra.

Forelasningar med olika teman erbjuds regelbundet:
e Kost och niring under/efter cancerbehandling,
e Om forsikringsmedicin och rehab-koordinatorns funktion
e Vikten av cancerrehabilitering
e [Fysisk aktivitet under och efter cancerbehandling
e Ardet bra att trina under cancerbehandling?
e Vardagsbalans vid cancerrelaterad fatigue

e Hur sjukdomen paverkar livet — vanliga krisreaktioner och vad som kan hjilpa att ma
bittre

e Sma barns tankar och upplevelser vid cancerbehandling

e Att vara allvarligt sjuk och omsluten pa alla sidor

e Sexualitet och cancer

e Att foérebygga cancer -Vad vet vi om livsstilens betydelse for risken att drabbas?
e Orka cancer

e Immunterapi — ett paradigmskifte inom cancerbehandling

e Munbhilsa vid cancersjukdom for att na en god livskvalitet

e (Cancerprevention

e Att forlora ett barn 1 cancer

e Upptick varningssignaler pa psykisk ohilsa i tid

e Cancer eller annan svar sjukdom i familjen — Hur paverkas de nirstiende?
e Hur ser framtidens sjukvird ut i Vistra Gotalandsregionen

e Sjukskrivning och samordnad rehabilitering — sa fungerar sjukforsikringen

Emotionellt stod

Under hésten 2018 utbildades ett antal cancerdrabbade, medarbetare och volontirer i
samtalsmetoden Lira och bemiistra® - som harmonierar mycket vil med Kraftens hus
anvindardrivna verksamhetsidé. Utbildningen har genomférts 1 samverkan med experter fran
Kunskapscentrum for jimlik vard i VGR. I den personcentrerade patient- och
nirstaendeutbildningen har de deltagande cancerberdrda ett stort inflytande pa vad
gruppsamtalen ska innehalla. Samtalsmetoden kombinerar professionell kunskap med
cancerber6rdas erfarenhetskunskap och designas utifran deltagarnas egna behov och genomférs i
ett delat ledarskap mellan en cancerberérd och en professionell. Metoden erbjuder ett konkret
patientinflytande 6ver vilka fragor de anser vara viktiga, vad som dr andamalsenlig information
samt ger kunskap och verktyg for att bemastra sitt liv.

Samtalsgrupp for nirstiende startades 2018 och efter sex ledarledda triffar fortsatte gruppen att
traffas utan ledare. Under 2019 anordnades samtalsgrupper for:

e Patient med langvarig cancer
e DPatient som ir firdigbehandlad
e Person som mist ndgon 1 cancer

2 https:/ /www.vgregion.se/halsa-och-vard /vardgivarwebben/amnesomraden/jamlik-vard/lara-och-bemastra/
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Fran 2020 finns mojlighet f6r nirstaende att delta i en 6ppen samtalsgrupp under kvillstid, som
kommer att ledas av medarbetare och/eller volontir. Under 2020 kommer ytterligare
samtalsgrupper att startas med tema Manlig patient med cancer och Patient med minderariga barn.

Fysiskt stod

Forskning har visat pa att fysisk aktivitet under och efter cancerbehandling har positiva effekter
for den cancerdrabbade i form av minskad cancerrelaterad trotthet, minskade biverkningar av
cancerbehandling, 6kat vilmiende och forbittrad behandlingstolerans.”’ Av denna anledning har
medarbetarna vid Kraftens hus sedan 2019 fokuserat pa att sprida kunskap och information
genom att erbjuda foéreldsningar och aktiviteter med detta tema.

Under 2019 inleddes samarbete med Friskis & Svettis 1 Boras vilket har lett till att Cirkelgym
erbjuds cancerberorda en ging/vecka under ledning av Friskis-instruktér som ocksa adr
cancerdrabbad. Detta ir ytterligare ett exempel pa hur Kraftens hus kan samarbeta med aktorer i
sambhillet fOr att gemensamt skapa nytta f6r cancerberérda. Dessutom erbjuds varje vecka nigon
form av yoga eller skona rorelser. Under viaren 2020 kommer en promenadgrupp att starta
tillsammans med en volontir. I september 2019 arrangerades Kraftens hus-promenden dir
deltagare kunde vilja att ga eller springa 3,5 eller 5 km. Detta ir ett event som kommer att
aterkomma varje ar.

Samarbete med samverkansparter

For att marknadsfora Kraftens hus och informera om olika aktiviteter finns informationsmaterial
pa alla enheter pa Sédra Alvsborgs sjukhus (SAS) som méter cancerdrabbade. SAS ses som en av
de allra viktigaste samverkansparterna. Sjukhuset har en ledamot i styrelsen f6r Kraftens hus och
medarbetare pa SAS uppdateras regelbundet om verksamhetens innehall. Kraftens hus
medarbetare och volontirer har regelbundet getts maojlighet att medverka pa arbetsplatstriffar
och likarméten pa sjukhuset. Aven sjukhusstyrelsen har fatt information om verksamheten via
forelisning.

So6dra hilso- och sjukvirdsnimnden har regelbundet dialogméte pa Kraftens hus for att fanga
upp behov och erfarenheter samt f6lja upp synpunkter pa varden fran cancerberérda. Syftet med
dessa moéten har varit att fora samtal om inriktning, prioritering och lyfta aktuella fragor inom
nimndens ansvarsomrade. Bade politiker och tjinstemin har deltagit vid dessa méten.

Kraftens hus ir dven ansluten till Overenskommelsen mellan Boris stad och den idéburna
sektorns organisationer. Overenskommelsen handlar om férutsittningar f6r samverkan kring hur
vi gemensamt kan utveckla vilfiarden nir det galler demokrati, folkhalsa, integration, gemenskap
och social sammanhallning.

Anhorigstodet 1 Boras stad dr en viktig samverkanspartner som deltar med gruppledare f6r
samtalsgruppen 17 som mist nagon i cancer. Kraftens hus samarbetar ocksa med medarbetare pa
Traffpunkt Simonsland, som tillhér Boras stad, genom att da och da anordna gemensamma
aktiviteter som vander sig till medborgare i Boras. Exempel pa aktiviteter dr

e Nationell anhorigdag 2018 med olika férelasningar och panelsamtal

e Torelisning om Cancerprevention

Samverkansansvarig pa Forsikringskassan 1 Bords har haft foreldsning med inriktning mot
sjukskrivning och samordnad rehabilitering. Samverkan med Arbetsférmedlingen sker bl.a.
genom att de ger 16nebidrag f6r en av de anstallda pa Kraftens hus. Ytterligare person har via
Arbetsformedlingens férsorg arbetstrinat sex manader inom verksamheten.

21 Bolam, K. A., Mijwel, S., Rundqvist, H., & Wengstrom, Y. (2019). Two-year follow-up of the OptiTrain
randomised controlled exercise trial. Breast cancer research and treatment, 175(3), 637-648.

23



Samverkan med patientféreningar

Kraftens hus samarbetar med flera patientféreningar inom canceromradet.
Brostcancerforeningen Viola, Borasgruppen Pro liv Vist och Lungcancerféreningen har
regelbundet medlemsméten i lokalerna. Samverkan har ocksa skett via gemensamma
marknadsfoéringsaktiviteter pa sjukhuset.

Nyskapande verksamhets- och finansieringsmodell baserad pa samverkan och
resursintegration

Under forstudien med bl.a. affirsmodellering beslutades att unders6ka om man kunde finna en
affirsmodell med samverkan mellan offentligt och privat, samt en bred och inkluderande syn pa
vilka resurser som kan vara behjilpliga. Detta ansags dven borga for en storre finansiell och social
hallbarhet i affirsmodellen, till skillnad mot att allt f6r tungt luta mot en enskild finansiar.
Malsittningen med samverkan och delat ansvar mellan flera samhallsaktorer (offentliga och
privata) i finansieringen har blivit verklighet. Diarmed har dven ambitionen med att expandera
perspektivet rorande cancerberord fran en sjukvardsfraga till en valfirdsfraga som involverar flera
samhillsaktorer infriats. Denna verksamhetsmodell som bygger pa integration av resurser for en
specifik malgrupp (cancerberdrda) har uppfattats som innovativ och annorlunda i sammanhanget
och ir en av anledningarna till de olika nomineringarna till innovationspris och utmirkelser.”

Kraftens hus verksamhetsmodell bygger pa en aktiv samverkan mellan anvindare
(cancerber6rda), offentliga och privata aktorer dir finansiella och icke finansiella resurser (som
redan finns 1 samhaillet) integreras pa ett andamalsenligt vis f6r de cancerberérda. Under aren
2018 - 2020 utgodrs basfinansieringen av bidrag frin VG-regionen, Boras stad, Cancerfonden och
lokalt niringsliv. Denna finansiering utgor bas och méjliggor att Kraftens hus kan verka som
samverkansplattform dér andra aktérer kan bidra med resurser 1 andra former som till exempel
aktiviteter, foreldsningar eller kompetens (se t.ex. ovan gillande workshops, fysisk aktivitet pa
Friskis och Svettis etc.). Svenska kyrkan och Lion’s har bidragit med medel under 2018 och 2019
till ink6p av inventarier, Cancerhjilpen har bidragit till material samt arvodering av konstnar till
malarverkstaden. S6dra Alvsborgs sjukhus och Férsikringskassan bidrar med punktinsatser i
form av foreldsare. Arbetsférmedlingen bidrar med 16nebidrag f6r en av de anstillda.

2018

INTAKTER

Verksamhetsbidrag VGR 1 000 000,00
Bidrag — Cancerhjilpen, Svenska kyrkan, Lion’s 105 000,00
Sponsring fran niringslivet 200 000,00
Medlemsavgifter 4 800,00
Givor 50 293,00
Loénebidrag 20 648,00
SUMMA INTAKTER 1 380 741,00

22 Exempelvis finalist i Gétapriset 2019, Interational Service Design Award 2018 och Svenska Designpriset 2018
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2019

INTAKTER

Verksamhetsbidrag VGR 1 000 000,00
Bidrag - Boras stad, Cancerfonden, Cancerhjilpen 315 780,00
Sponsring fran naringslivet 225 000,00
Medlemsavgifter 11 100,00
Gavor 70 569,00
Lonebidrag 128 256,00
SUMMA INTAKTER 1750 705,00

Vistra Gotalandsregionen har under tre dr bidragit med 1 miljon kr/ar vilket utgor
verksamhetens basfinansiering och bekostar hyra av lokal och l6ner till medarbetare. Denna
finansiering dr en forutsittning for att verksamheten ska kunna bedrivas vidare i nuvarande form.

Det ir centralt att manga aktorer ser en nytta med verksamheten 1 Kraftens hus och om
gemensam vinning skapas hos flera aktorer ger det en 6kad méjlighet till en socialt och
ekonomiskt héllbar verksamhetsmodell.

Filmatisering av den patientdrivna innovationsprocessen och Kraftens hus

Som ett led i arbetet med att sprida information och kinnedom om Kraftens hus togs tre
filmer fram. I den forsta filmen - “Tank OM” - ville deltagarna illustrera de framkomna
behoven samt den delade visionen. I filmen belyses bredden 1 hur olika personer i en
cancerdrabbads livssituation berérs - patient, partner, barn, handliggare pa
Forsikringskassan, likare, arbetsgivare. Den andra filmen - ”Tank NYTT” - beskrivs
arbetssittet och deltagare under arbetet ger sin bild av sin medverkan. Den avslutande
filmen — Tank ATT — ir fran invigningen av lokalerna 1 Bords samt intervjuer med flera
personer som varit viktiga i framtagningen.
e Tink OM - Film om den gemensamma visionen med Kraftens hus samt
illustration av behoven - https://www.youtube.com/watch?v=cu5Ute38TE0
(sedd 2536 ganger 200225)
e Tink NYTT - En film om social innovation for alla cancerberérda -
https://www.voutube.com/watch?v=i2FFdSpWpXo (sedd 718 ganger 200225)
e Tink ATT - Film om invigningen av Kraftens hus februari 2018 -
https://www.voutube.com/watch?v=OHC 1c9¢UWo (sedd 270 ganger 200225)

Infér Virldscancerdagen den 4:e februari 2020 tog det dven fram tva filmer om vad
Kraftens hus ger och betyder f6r besokare.

e Ingen ska behova vara ensam med sin cancer -
https://www.youtube.com/watch?v=u4wmKSIQ8YM&list=PLYOHUDU2k-
eCSTRmtPrt3BB1IM]m-BeDgl.&index=2&t=0s (sedd 85 ganger 200225

e Besokare berittar om Kraftens hus -
https://www.youtube.com/watch?v=PBIBvn8yyr4&list=PLYOHUDU2k-
eCSTRmtPrt3BBIM|m-BeDgl.&index=2 (sedd 57 ganger 200225)

25


https://www.youtube.com/watch?v=cu5Ute38TE0
https://www.youtube.com/watch?v=i2FFdSpWpXo
https://www.youtube.com/watch?v=OHC_Ic9eUWo
https://www.youtube.com/watch?v=u4wmKSlQ8YM&list=PLY0HUDU2k-eC5TRmtPrt3BB1MJm-BgDqL&index=2&t=0s
https://www.youtube.com/watch?v=u4wmKSlQ8YM&list=PLY0HUDU2k-eC5TRmtPrt3BB1MJm-BgDqL&index=2&t=0s
https://www.youtube.com/watch?v=PBIBvn8yyr4&list=PLY0HUDU2k-eC5TRmtPrt3BB1MJm-BgDqL&index=2
https://www.youtube.com/watch?v=PBIBvn8yyr4&list=PLY0HUDU2k-eC5TRmtPrt3BB1MJm-BgDqL&index=2

Spridning och skalbarhet av verksamhetsmodellen

Tidigt efter invigningen av Kraftens hus visade det sig finnas intresse av att starta liknade initiativ
1 andra delar av landet. Detta sigs som positivt, men ocksd som en utmaning da en eventuell
spridning skulle riskera att tappa nédvindigt fokus pa den nyligen uppstartade verksamhet.
Genom tva beviljad ansékningar till Vinnova inom Social Innovation fick verksamheten dock
méjlighet att forbereda sig for eventuell uppskalning.” I samarbete med expertis frin bl.a. Delphi
advokatbyrd och Coompanion skapades t.ex.: 1) en verksamhetshandbok som beskriver centrala
uppligg och aktiviteter i verksamheten, 2) en spridningsmodell f6r hur en eventuell spridning kan
ske, samt 3) en legal och finansiell struktur f6r hur en uppskalning med en nationell
moderorganisation bestaende av flera lokalorganisationer kan se ut. Detta gor att verksamheten
idag dr vl forberedda for en spridning till andra delar av Vistra Gotalandsregionen och/eller
landet.

Utvardering av Kraftens hus

Utvirderingen ar genomford som ett longitudinellt aktionsforskningsprojekt som foljt
utvecklingen av Kraftens hus fran idé till idag. Utvirderingen bestar ocksa av tva delstudier 1)
intervjuer med cancerberérda besckare pa Kraftens hus och representanter fran centrala
samverkansparter, 2) “Concept mapping” med besckare, som kombinerar kvalitativa och
kvantitativa metoder.

Utvérdering genom enkat till cancerberdrda besdkare

Under juli-september 2019 skickades en enkit ut personer som besékt Kraftens hus. Syftet med
undersokningen var att ta reda pa hur bes6karnas sociala nitverk sag ut samt vilken roll Kraftens
hus spelar f6r dem.

Analys av cancerberdrdas sociala natverk

Via en sa kallad social nitverksanalys, ombads deltagarna virdera de personer/funktioner som
hen ansag vara viktigast for att ge kinslomassigt stod. Hir framkom tydligt att familjen och
vanner dr det som cancerberdrda i den hir undersékningen virderar som klart mest virdefull
kontakt, se Figur 9. Det ir tydligt en fraga f6r kirnfamiljen och de nirmsta vinnerna. Detta visar
att det finns ett tydligt behov av att bade utnyttja denna resurs, men att samtidigt stotta bide dem
och personen i1 behov av stéd for att undvika 6verbelastning.

Efter kirnfamiljen och vinner kommer 6vrig slikt och hilso- och sjukvirdens personal. Hir
anges likaren som den roll som édr mest viktig for kinslomassigt stod. Patientféreningar, andra
féreningar och sociala medier anges inte som sa centrala for att ge kinslomassigt stod.

2 https:/ /www.vinnova.se/p/kraftens-hus---social-innovation-av-med-och-for-cancerberorda2/
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Figur 9 Analys 6ver socialt natverk och vilka personer/funktioner som ger kdanslomassigt stéd

Vad har besdék pa Kraftens hus inneburit — en ”concept mapping”-analys

For att undersoka vilken roll som Kraftens hus spelar f6r deltagarna anvindes ”concept
mapping” som metod. Denna metod dr mycket limplig vid exempelvis undersokningar av
nya tjanster och innovationer dir det inte dr klart fastslaget vilka virden
tjansten/innovationen ger. Férutom en utvirdering, innebir metoden dven ett aktivt
deltagande dir forbattringsmojligheter av verksamheten definieras och konkretiseras
med stod av forskarteamet. Till skillnad fran sedvanlig enkdtundersékning vixer
fragestillningar och potentiella 16sningar fram under projektets gang och det ér
intressenterna sjalva som definierar och virderar dessa. Detta gor att metoden ar bade
en studie och ett forbattringsarbete pa samma gang.

Concept mapping ir en mixed-methods metod med deltagarmedverkan som anvinder
brainstorming och sortering av data i olika steg (kvalitativ metod), f6ljt av
multidimensionell scaling och hieratisk klusteranalys (kvantitativ metod). Resultatet av en
Concept mapping studie ger en strukturerad, datadriven, visuell representation av idéer
och tankar fran en grupp deltagare.

I ett forsta steg ombads deltagarna (hir besokare pa Kraftens hus) att fylla i ett ofullstindigt
pastaende 2-5 ganger: "For mig har besok pa Kraftens hus inneburit...” Nista steg innebar att
forskargruppen rensade de inkomna péstaendena till att vara sa unika som méjligt och diarmed ge
en bredd snarare dn en kvantifiering 6ver de teman som aterkommer fler ganger. Efter denna
rensning aterstod 72 unika pastaenden, som deltagare via en online link sorterade in i grupper
utifrin egen preferens. Detta gav efter dataanalys en sa kallad konceptkarta (se Figur 10), dir
avstandet mellan pastienden som tycks hora ihop ir litet och avstindet mellan pastienden som
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sillan tycks hora ihop ar stort. Utifran detta gjordes en hierarkisk klusteranalys dar
forskargruppen enades om sex tydliga teman som ocksia namngavs med utgang av de namn som
deltagarna sjalva anvint.

Férslag nr. Fér mig har bes6k pa Kraftens Hus inneburit . . .

1) Gemenskap (fér mig och mina narstaende) (12 férslag totalt)
T en frevlig mtesplats i en svar situation
13 att jag far traffa vanner
en plats dar jag ses som en person inte patient
2) Nya kunskaper (8 forslag totalt)

3 inspiration att rehabilitera mig
17 nya kunskaper
44 att jag fatt ny kunskap om kost och dess betydelse
3) Kreativitet (12 férslag totalt)
15 stéttning och roliga stunder genom pyssel
32 att fa vara i ett kreativt fidde R
59 att jag har en plats att spontant ga till for att bara andas, samtala och kanske pussla en stund
4) Erfarenhetsutbyte (17 férslag totalt)
5 att med mina vanner fa bearbeta livets svarigheter som vi har gatt igenom
22 att vi fick prata av oss
65 att jag inte behgver prata utan bara lyssna pa andras erfarenheter
5) En samlingsplats med aktiviteter (11 fdrslag totalt)
35 att kunna vara sig sjalv utan att behdva forklara sig
36 roliga samtal
71 trygghet
6) Energi och ork (12 férslag totalt)
41 att jag och min man har fatt verktyg att kiara av att vara foraldrar till tva barn som ar i grundskolealdern
53 att jag har kunnat hitta energin att fortsatta kampa
60 att fa traffa en psykolog/kurator

4) Erfarenhetsutbyte

L4 [ ]
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[ ~ e ® ]
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Figur 10 Konceptkarta med sex tematiska kluster 6ver vad besdk pa Kraftens hus inneburit for bes6karna

Enligt respondenterna dr métet med andra personer som har liknande upplevelser och
erfarenheter en de mest centrala virdena med Kraftens hus. Kluster 1, 4 och 5 belyser all
betydelsen av att ha en motesplats for personer 1 en svir livssituation. Detta giller den
cancersjuke sa vil som nirstiende. M6tet med andra med likande erfarenheter ses som virdefullt
da besokaren ses som person, inte bara som en patient, och att man inte behover férklara sig
eftersom de andra ofta har liknande erfarenheter. Denna gemenskap ger ocksa virden genom att
ges mojlighet till att lyssna pa andras erfarenheter.

Kraftens hus som motesplats ger ocksa virden genom sina aktiviteter, vilket exempelvis belyses 1
kluster 2, 3 och 6. Det kan vara att samlas for kreativa eller konstnirliga dvningar, men att dven
detta ger socialt och emotionellt stéd i en svar situation. Hir virderas dven Kraftens hus som
kunskapskalla om fragor om att leva med cancer och inspiration f6r hur man kan stimulera
vilmaende och inspirera till rehabilitering.

28



Sammantaget upplevs Kraftens hus ge flera olika virden inom socialt, emotionellt och praktiskt
stod for cancerberorda besckare. For manga ger detta energi och ork 1 en annars svar
livssituation.

Intervjuer med cancerberdrda och samverkansparter

Denna utvirdering har gjorts gentemot bade cancerberérda samt centrala samverkansparter.
Datan i denna kvalitativa utvirdering har insamlats via semistrukturerade intervjuer med nio
cancerberérda (CB) och tolv féretridare f6r samverkansparter (SP) som dgde rum juni, oktober,
november och december 2019 (se Tabell 3). Dessa intervjuer foregick dven av en fokusgrupp
med atta besokare pa Kraftens hus som tjanar som bakgrund till denna kvalitativa utvardering.
Intervjuerna transkriberades och kodades induktivt enligt Gioia-metodiken.*

Tabell 3 De intervjuade och dess tillhérighet

Respondent Beskrivning

9 Cancerberorda (CB) 7 kvinnor (4 i arbete, 3 pensionir)

2 man (2 pensionir)

12 Samverkansparter (SP) 3 Soédra Alvsborgs sjukhus, 2 Boris stad, 2
Forsikringskassan, 1 Naringsliv, 2 VG-region, 1 Regionalt
cancercentrum (9 kvinnor, 2 min)

Om malgruppens behov — att sta pa egna ben, ensam i ett tomrum

Vildigt manga av de intervjuade cancerberorda vittnade om att méanga svarigheter intriffade efter
de blivit utskrivna fran sjukhuset:

... dd upphir den hér kontinuerliga kontakten som man har haft med sjukvarden, och sa ska du std pa egna
ben. Och sa dr det lite farligt att vara fardigbehandlade ddr, for att ja, bebandlingen dr dnda ett skydd mot
aterfall. (CB1)

En annan cancerber6rd berittade att det var i denna fas som det var dags att borja arbeta igen,
vilket var svarare an manga férstod:

... mina cellgiftsbehandlingar var fardiga och jag var opererad och sa. Och dd ska man ju ga tillbaka och bitja
Jjobba igen. Och da var jag jittetritt. (CBO)

Det fanns ett stort behov av erfarenhetsutbytet, inte minst for att dela tips med varandra och dela
med sig av vad sjukvirdspersonalen hade sagt. En cancerberord berittade om hur hon av
primirvarden diagnosticerats ischias efter att ha sokt for ont 1 fotter. I samtal med andra
cancerpatienter 1 fatigue-gruppen visade det sig vanligt och en patient kunde da nimna att hon
efter kontakt med smartlakare informerats att det var ett vanligt symptom pa
cellgiftsbehandlingarna:

Men vardcentralen och sjukgymnastiken hade ju ingen aning om det. Sa de letade pa helt fel stille [...] da bar ju
andra den erfarenbeten. Sa tillsammans i den gruppen, sa far man ... kan man fa lika mycket bjalp som man fir
av att diskutera med en lakare eller en sjukskiterska. (CBO6)

Det var dock inte ren sjukvird som efterfrigades utan tjanster som inte sjukvarden kunde eller
skulle tillgodose, man dr upptagen av sin egen behandling just dd. Just nir man ar
fardigbehandlad upplevde manga att behovet av att prata med andra cancerpatienter intriffade.

24 Gioia, D. A., Cortley, K. G., & Hamilton, A. L. (2013). Seeking qualitative rigor in inductive research: Notes on the
Gioia methodology. Organizational research methods, 16(1), 15-31.
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... men man vet att andra forstar hur det dr liksom. Mdanniskor som inte bar haft cancer kan aldrig forsta hur
det dr. Man kan ana, men man kan inte forsta. (CB5)

Minga upplevde en kinsla av ensamhet i sin sjukdom. Ofta hade man haft lite kontakt med
andra, t.ex. sin arbetsgivare. Det fanns behov av att triffa andra cancerberdrda for att...

... Se[r] att man inte dr ensam i sin sitnation, utan det ar andra som har gatt igenom i stort sett samma saker

fast kanske lite olika vinklingar. (CB4)

En cancerberérd hade 6nskat att det hade funnits ”nagon sorts fadder liksom, som hade kommit
en bit lingre pa resan” (CB5) som kunde guida. En samverkanspart menade att det behévdes en
“brygga mellan sjukvirden och patienterna” (SP6) och en annan menade pa liknande sitt att
sjukvarden behover kompletteras eftersom det psykosociala omhiandertagandet ofta brast och att
det fanns ett behov da ”det uppstar ju mycket kdnslor 1 de har sammanhangen. Och syftet ir ju
att man ska kunna stirka det sociala, och kanske ocksa sjilen” (SP11). En sjukhusféretridare
menade att kontaktsjukskéterskor, standardiserade vardférlopp med mera hade forbattrat
cancervarden avsevart de senaste tio aren, ’men nar vi ar fardiga, da ar det ett tomrum” (O0).

Behoven gillde ocksa patientens nirstaende for vilka det fanns ett behov att férbereda sig och
Oka forstaelsen att en patient som gatt igenom behandling maéste ges tid att aterstélla sig. Som det
var nu blev det abrupt for nirstaende inte bara nir man fick cancerdiagnosen, men ocksa nir
man var klar med sjukhusets vard. Det fanns darfér behov att nirstiende att ”fa information hur
ska hantera situationen med mig, med sig sjilv’” (CB3).

En central del var att inte fokusera pa sjukdomen:

Det har med livshindelseperspektivet exempelvis | ... ] cancer dr en héndelse som utmanar ménniskor pd mdnga
olika satt och som paverkar den som dr cancerdrabbad, men dven familjen paverkas. Bdde fysiskt, psykiskt,
socialt, existentiellt och ekonomiskt. (SP12)

Tillit till sjukvarden, men sjukdomsfokuserad och stelbent

Overlag hade de cancerberérda stor tilltro till sjukvard, t.ex. Jag kdnner vildigt stor tillit till sjukvéirden
ndr det verkligen giller nir man blir svart sjuk (CB4), inte minst pa grund av ett 6verlag gott
bemotande i sina kontakter med sjukvarden. Vissa hade upplevt det dvervigande positivt men
flera hade upplevt en kinsla av ”16pande band”. En cancerberord upplevde att saker sisom
biverkningar inte hade givits tid att diskutera och att nar andra saker dn sjukdom behover
diskuteras vill ingen gora det:

... Sen kan jag uppleva att biverkningar, det lyssnar man heller inte pd, utan man ser bara sjukdomen pa nagot
vis [...] ibland da om man pratar med dem, sa fort det blir lite jobbigt [annat in sjukdom] ... da blir det lite
besvdrligt da pa nagot vis. (CB5)

Nigra cancerberorda ansag att man behovde ligga pa som patient for att fa sjukgymnastik och
rehabilitering:

... jag far vdl st pa mig, kan jag ju kdnna, att det dr liksom inte si att det dr en sjalvklarhet. Och ja, som
sjukgymnastik, rehabilitering och sant. Det dr ingenting jag blivit erbjuden, utan det har jag ju fatt be om. (CB5)

Andra hade god tilltro till sjukhusvarden, men pa grund av simre erfarenheter fran primarvarden
efterat var tilltron till den delen av sjukvarden sargad:

Men efterat, med primarvard, jag litar inte pa den lingre. For att det dr jattesvart att fa hjalp nar man bebiver.
(CB3)

En cancerberérd upplevde att varden hade varit alldeles f6r stelbent styrd av regler pa bekostnad
av minniskan. Ett annat problem med “fyrkantigheten” sargade tilltron hos Forsikringskassan
hos manga. De ansadgs daligt palasta om olika medicinska tillstand och okinsliga.
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... det dr valdigt fa som inte har haft problem med Forsikringskassan ndr man dr sjuk. (CB6)

Overlag efterfragades ett sjukforsikringssystem som méjliggjorde fér cancersjuka att forséka

komma ater 1 arbete: Bara att komma till jobbet dr en stor vinst for de har personerna, och halla kontakten
(CBY1).

Om Kraftens hus — en métesplats for personer med likande erfarenheter som
komplement till varden

Inom den hir dimensionen sorteras teman som r6r Kraftens hus idag — hur de intervjuade ser pa
verksamheten och samarbetet, finansieringsmodellen och vad Kraftens hus bidrar med f6r
virden. Ett tema om vad Kraftens hus kan utvecklas avslutar analysen.

Platsen och lokalen

Platsen Simonsland var det mest positiva tankar kring. De flesta tyckte att det var bra att det inte
var sjukhusmilj6 och att det ldg relativt centralt.

[...] associerar sjukhuset sa mycket med mina behandlingar, alltsa att man var sa dalig da, hela den dir
dodsangesten och just det hir illamaendet ... Du kdnner smaken av de har cellgifterna i munnen. Den dr vildigt
speciell. Det kdnner du nar du kommer dit. (CBO)

Fa tyckte att det skulle ligga pa sjukhustomten, men vissa tyckte det hade varit positivt om det
legat nira sjukhuset, ”pa promenadavstind”, inte minst for att ’fa 6vergangen littare mellan
sjukhuset och Kraftens hus” (SP4). A andra sidan var en férdel om det inte lig nira sjukhuset for
det handlade om ”processen efter behandlingsperioder och nar du ar tillbaka i livet” (O4). Flera
tyckte att det borde ligga narmare sjukhuset idag, men inte pa sjukhustomten:

... man ska kunna ga over direkt for att man ska kunna komma i samband med behandlingar och annat, och
sen kan det finnas en liten motvilja hos patienter att uppsika sjilva sjukbusomradet, och dd dr det inte sa, med
den har tilltalande miljon. (CB1).

Ett problem med Simonsland var att det var svart att hitta parkeringsplatser, men nagra fa tyckte
det fanns tillrdckligt med parkeringsplatser. En samverkanspart tyckte att Kraftens hus kunde
gbra annu mer ihop med andra aktorer i Simonsland. En annan samverkanspart tyckte att husets
faciliteter, saisom kok och traningslokaler, kunde anvindas mer av Kraftens hus. En
samverkanspart tyckte att det var positivt att det var en bred malgrupp minniskor som gick till
Simonsland och att man darfor inte blev stimplad som cancersjuk. Att det fanns anhérigstod dar
tyckte en annan var bra och strategiskt. Ocksa positivt att det fanns gym 1 nirheten.

Nigra fa cancerberorda tyckte att det var svart att ta sig till Kraftens hus och att det var lite vil
morkt om kvillarna. Oppettiderna var ocksa for snala. Lokalen beskrevs av de allra flesta som
’trevlig”, “avslappnad”. Trots vissa synpunkter pa lokaliseringen tyckte de flesta att ’det som ar

bl

innanfor vaggarna ér perfekt” (SP3).

Maotesplats for personer med likande erfarenheter som komplement till varden

2 2

De cancerberérda sag Kraftens hus i f6rsta hand som en ”samlingsplats”, “métesplats™,
”motespunkt”, “likande plats” dir det informella samtalet mellan personer — oavsett patient eller
nirstiende — med liknande erfarenhet var det centrala. Inte minst viktigt var att fa en
“energiboost” eller ’fa kraft”. Att kunna komma och ga som man ville. En foéretridare f6r
sjukhuset menade pa samma sitt att det frimst var en motesplats, inte en patientférening,
eftersom “vi kan ju ingenting om att vara cancersjuk’ (SP0).

Att kunna tala ”6ppet och fritt” och ”naturligt” om cancer var viktigt:

For det kan man inte riktigt ute i samhillet. Det dr inte sa att det dr jattepoppis pa jobbet om man drar upp. ..
Sd fort man drar upp nagonting som har med cancer att gira, sa blir alla. .. (CBO)
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Samtalen fran andra cancerberdrda var viktigt med Kraftens hus, dels for att dela ’tips och
tricks” inte minst kring hur vardagen fungerar, men ocksa stottning:

Att man far prata med andra som dr i samma sitnation. Det ar jatteviktigt. For mig dr det det viktigaste. (CBO6)

I samtalen pa Kraftens hus pratade man om och stéttade varandra kring biverkningar, sjukdomen
1 sig, problem med barnen och frigestillningar familjemedlemmar kan ha. I manga fall
diskuterade man inte sa mycket relaterat till cancer, utan satt mest och fikade och pratade om
annat. Kanske var behovet av att prata storre hos minnen, funderade en cancerberérd:

Det var kvinnornas planhalva lite om man anvéinder det nttrycket |...] de har vil lite gratis |[...] vira
prostatagubbar dr lite troga. Alla vill inte litsas om att de har fatt prostatacancer. Det dr véldigt hysch hysch
(CBY)

En samverkanspart sag vikten av att fa nirstiende att beséka ”for anhériga kan ju ha lika svart
eller svarare ibland” (SP2). For nagra cancerberorda var Kraftens hus viktig ocksé f6r barnen:

Mina barn trivs vildigt bra har [...] ndr jag dr har, sa kommer de alltid hit efter skolan en stund da. (CB5)

En cancerberérd tyckte att Kraftens hus borjat utvecklas till ett nav for patientforeningar som
inte skulle mikta med att ha egna lokaler. Hon menade att mycket dr generellt nir det giller
cancer och en hel del frigor gar att samverka kring. En annan cancerberérd menade att dven de
storre patientfoéreningarna inte traffades sa ofta och att ett fast stélle att ga till fOr att triffa andra
patienter var viktigt. En foretridare f6r sjukhuset tyckte att det ofta inte behovde vara sjukdomen
man pratade om pa ett stille som Kraftens hus, men ”fokus pa det friska och pa livet runt
omkring” (SP3). Pa samma sitt tyckte en annan sjukhusforetridare att fokus borde ligga pa
maendet och hilsa och inte direkt sjukvard.

Till viss del fanns det patientféreningar som var ridda for att Kraftens hus skulle konkurrera om
medlemmar. Andra ansag att regionens engagemang och att de varit med fran borjan var
avgorande for samarbetet:

Man kan inte starta upp ett sant hir arbete och en forening nagonstans i Sverige och tro att man far med sig en
region efterdt. Jag tror man behover ha med sig det fran birjan faktiskt om man ska fi det att ga sa hér snabbt.
(SP4)

Ut6ver moétet och stéttningen mellan personer med cancer var ocksa spridning av forelisningar,
information och radgivning viktigt pa Kraftens hus. Forsakringskassan och sjukvarden hade varit
pa plats och informerat. Men inte bara att patienter kunde fa information om kost, behandling
och ersittning utan ocksa att 6ka férstaelsen hos sjukvird och Forsikringskassan och
arbetsgivare om sjukdomen och dess konsekvenser.

Det anordnades ocksa olika aktiviteter som var uppskattade. Bland annat maleri-verksamhet som
hade effekten att ’man glommer krimpor, tid och rum, virk, allting, bekymmer, medan man
skapar nagonting” (CB7). Flera samverkansparter tyckte emellertid att aktiviteter som lockade
min behévdes. En nimnde:

Majoriteten av de som driver det dr ju kvinnor, och det kanske blir lite, lite firgat av det ocksd da kanske. |...]
nu vill inte jag gora ndgon genusfraga av detta pa nagot satt ... Men dndd pa nagot satt kanske en manlig kraft i
det ocksa tror jag skulle kunna vara bra faktiskt. (SP2)

Samverkan mellan privat och offentligt

Det var svirt f6r myndigheten Forsidkringskassan att engagera sig 1 patientgruppen och det fanns
andra diagnosgrupper med lika “utmanade férlopp”, men det var endast RCC som hade hort av
sig, men det var alltsd inte helt enkelt eftersom:

... inte personer som har diagnosen cancer av nagot slag de stora volymerna i sjukforsakringsstatistiken |.. .| det
brukar ligga pa en 4 procent nagonting utav av den totala helbeten. (SP10)
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Bidragen fran foretag till Kraftens hus har inte bara handlat om pengar utan ocksa om saker,
sasom mobler, datorer. Olika aktérer hade ocksa bidragit kunskapsmissigt om hur man driver
férening, bokféring, juridisk radgivning, I'T-stod etcetera. Andra hade bidragit med sina lokala
nitverk i Boras eller hur olika yrkesroller tinker, till exempel politiker eller personal pa sjukhuset,
eller med subventionerad hyra och samarbetet med tjanstepersoner fran kommunen.

En samverkanspart menade att Kraftens hus var ett viktigt exempel pa hur det offentliga bor
samarbeta med civilsamhillet oberoende av fraga:

Det géiller ju inte bara cancervarden |...] det ar stindigt underskott i landstinget eller verksambeter redan i dag,
sa kommer det inte att bli battre med den daldersstrukturen i befolkningen, utan det kommer bara bli mer och
virre. Och ddrfor maste ju all offentlig verksambet i framtiden vara betydligt bittre pa att nyttja frivilliga insatser.
(SP11)

En tjansteman frin kommunen som arbetade i samma hus med anhoérigstod tyckte att samarbetet
med Kraftens hus fungerade utmairkt, dels genom att ha efterlevandegrupper tillsammans med
ocksa att hanvisa till varandra:

... 5d visar det sig att har finns en cancersjukdom pa ett eller annat satt. Det vi brukar gira da, det dar att vi
talar om att Kraftens hus finns. Vi kan_folja med hit forsta gangen. (SP1)

De involverade var n6jda med att det var en férening och inte stiftelse, vilket hade diskuterats i
borjan. Den tidigare formen ansags tungrodd och det tog tid att férindra. En forening ér enklare
att forindra innehallet i, vilket ansdg vara viktigt pa sikt f6r Kraftens hus, men att det trots detta
fast stadgar och en tydlig malsittning nddvindig for arbetet just nu.

Finansieringsmodellen med delat bidragsgivande

Finansieringsmodellen att Vistra Gotalandsregionen, Boras stad och naringslivet skulle bidra till
finansieringen med en tredjedel vardera sags av flera som positiv genom att bidra till ett
gemensamt krafttag och dven 1 den hir delen av Kraftens hus bidra med att samla olika
perspektiv.

En samverkanspart fran niringslivet tyckte det var en utmaning med verksamheten och en
skillnad mot vinstdrivande verksambhet:

Alltsa svarigheten har egentligen, det dr att hér saljer du inte en vara eller en produkt eller en tidanst pa det sattet.
[-..] Man ska ga ut och silja in till Kalle eller Lisa och saga sa hér att “ni dr bjdrtligt vilkomna bit, det kostar
ingenting”. Och sen i ndsta sving dda sa mdste man ju forsoka fa in pengar nagon annan stans ifran. Det dr ju
inte ifrin kunden egentligen, utan du ska ju fa in det fran ett annat hall. (SP2)

En cancerberérd tyckte ocksa att ’blandformen” kunde vara problematisk och kunde hindra
foretagare fran att bidra med pengar eftersom det redan delvis var finansierat av kommun och
landsting:

For ska man fi ndagon att skanka till nagot sa ska det ju inte vara nagot som ser ut att betalas via skatten, ntan
det ska vara ndagot som ar ideellt. (CB7)

En annan cancerberord tyckte dirfor att det var viktigt att tydligt framstd som en férening, da
fanns en annan igenkinning 1 att sponsra och bidra med pengar sisom redan gjordes till
idrottsfoéreningar. Framstod man diremot som lite av en del av sjukvirden sa skulle det vara
mindre sjalvklart att bidra med pengar for foretagare. Flera andra tyckte pa liknande sitt: att
framsta som en forening inte en del av Vistra Gotalandsregionen. En foretridare f6r sjukhuset
sa: ”Jag vet inte om de [ndringslivet] dr ridda ocksa att offentliga sektorn dr med 1 detta” (SP6)
eftersom foretagare kunde misstinka att det skulle komma krav pa att gora saker. Samtidigt
ansags att det var viktigt att ha en tydlig grund, att regionen ar med fran bérjan och stéttar. En
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samverkanspart som inte bidrog finansiellt till Kraftens hus ansag att det var viktigt att regionen
var med.

Flera, bade cancerberérda och samverkansparter, menade att formen var ”osvensk”™ och att det
kanske var littare for en sadan finansieringsmodell att fungera i andra linder, till exempel
Storbritannien som flera av de intervjuade varit och besokt som grupp: vi har inte den
traditionen riktigt av att vara volontirer som man har i England” (CB1).

Det var delvis skalet till att férhallandevis lite bidragit kommit fran niringslivet, menade flera.

Jag hade dnskat att det var ett stirre antal. Man behover inte ge sa mycket pengar. Kanske inte ens handlar om
pengar, utan man kan stitta pa annat sitt. ... inte bara med saker utan kanske med rad och dad mer. (CB1)

Foretridare for naringslivet tyckte ocksa att de hade 6nskat att lokala foretagare hade kunnat
bidra med mer. Just nu gick det runt dnda, men om niringslivet hade kunnat bidra med sin
tredjedel i modellen sa hade man kunnat ta in mer personal som jobbat pa Kraftens hus.

Sen dr ju ndringslivet lite mer nyckfullt i sa fall, onekligen. For att gar den [konjunkturen] ner sd ... det
paverkar ju inte Vdstra Gitalandsregionen sa mycket kanske, och inte Bordis stad heller for den delen. Men
ddremot ndringslivet kan ju bli lite aterhallsamma. (SP2)

Risken att offentliga aktorer skulle hoppa av ansdgs av flera som mindre trolig. Andra ansag att
det vara lika stor risk att offentliga aktorer hoppade av eftersom Kraftens hus inte ingick i deras
lagstadgade omrade. Just pa grund av risken att ndgon skulle limna var ett skil till att "man
behover ha flera ben att sta pa nir det giller detta” (SP4).

Andra cancerberérda var tveksamma till niringslivets inflytande: ”Det kinns mycket tillf6rlitligare
[med offentlig finansiering] 4n att man har foretagare” (CB4).

Kraftens hus bidrag — framja halsa och bidra till samhallsnytta

Virdet med Kraftens hus var frimst for den enskilda besokaren, menade flera av de intervjuade,
att erbjuda nagonting nytt som moétte ett behov:

... Jor den enskilde patienten si dr det ett stod att kunna triffa andra manniskor i samma situation pa ett sant
sdtt som inte styrs av sjukbuset. [...] sa det dr en vinst for patienten. (SPO)

Aterigen nimndes vikten av Kraftens hus som métesplats for att triffa andra som varit med om
likande erfarenheter. Nyttan beskrevs som ”minskat lidande” och var aningen diffus, men som en
samverkanspart uttryckte det: ”det hir vilmaendet som ar svart att mata, men dir ndgonstans har
vi Kraftens Hus” (SP4).

Kraftens hus har en viktig funktion 1 Boras menade en cancerberord, inte minst eftersom det inte
finns samma bredd av patientféreningar som i storre stider. Mdnga av de féreningar som fanns
saknade dessutom lokaler eller var “avsomnade”. Virdet som Kraftens hus bidragit med var fran
en samverkansparts sida sjilva samarbetet och kontakter med bade Kraftens hus och
sjukvardsorganisationer, att

... man har fitt ett bittre samarbete med de har aktirerna som dr involverade. For det ar alltid sa nér man
tréfffas pad den typen av sitt sa vet man sen vem man ska ringa (SP5)

En samverkanspart menade att en stor del av virdet bestod 1 att synliggora hela behovet, viktigt
inte minst f6r kroniker:

Det dir vildigt liitt att bara se det som sjukvdrden har ansvar for, men att det finns nagonting som vi faktiskt kan
gora for att bjalpas at i samballet i stort [...] det dr dérfor det dr sa viktigt att det dr det civila sambdllet och
foreningslivet faktiskt finns med i det hela, att det finns ndagonting som kan underlitta livet for dvrigt, att man har
ett bebov pa nagot sdtt som inte sjukvdrden kan tillgodose. Utan det miste finnas en annan aktir pa banan.

(SP4)
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Flera beskrev att nyttan eller virdet med Kraftens hus till stor del ur ett samhallsperspektiv och
dar det friska, inte sjuka, beh6vde tas omhand och dven om personerna var sjuka kunde detta ske
utanfor sjukvarden:

... jag tror att ndsta steg dr ocksa att man mdste ocksd forskjuta ut mot samballet, mot ... Alltsa att patienten
blir mer delaktiga och far en stirre mdjlighet pa olika sitt att kunna bade bidra, men ocksd faktiskt avgora vad
man sjaly tycker dr bdst for mig som patient. [...| dven ndr man dr sjuk ska man ocksd kunna frimja halsa.
Och det har dr verkligen ett satt att kunna framja halsa. (SP8)

Béde region och kommun hade en nytta med Kraftens hus, menade flera som menade att
Kraftens hus kunde bidra till att sjukskrivningar minskade och snabbare aterging i arbete vilket
skulle minska belastning av kommun och region och lokala arbetsgivare samt bidra till
samhillsekonomisk vinst. Det fanns en slags allmén uppfattning i Boras att niringslivet da ska ta
ett samhillsansvar i olika sammanhang, vilket de ocksé dr bra pa att gora:

Jag brukar kalla, da, mina foretagsledare for samballsentreprenirer da. Alltsa, de dr ju entreprendrer nér det
aller foretagande, men de dr ocksd entreprendrer ndr det géller att delta i samballslivet pa olika satt. (SP11)

For féretagarna som bidrog med sponsring vill bade bidra till samhillsnyttan, men ocksa att det
kan gynna det egna varumirket, man vill girna ha Kraftens hus logotype sd man kan anvinda den
och visa vilka de stodjer.

Nyttan beskrevs ocksa i sjilva samarbetet att de deltagande organisationerna fatt 6kad forstaelse
for andras regelverk, situationer och installning. Forsikringskassan som 1 media ofta fick negativa
skriverier tyckte ocksa det var viktigt att synas i positiva sammanhang som Kraftens hus:

Det dir sillan ndagon som skriver sa mycket eller uttalar sig sa mycket om oss ndr det gar som ... man far sin
ersdttning och alla de delarna. Sa da dr det roligt att fa medverka i ett sammanhang som dr positivt. .. (SP5)

En samverkanspart tyckte att det paradoxalt nog var en aktér som inte varit sarskilt aktiv i
framtagandefasen som gynnandes mest, primarvarden, eftersom det var dessa patienter som
limnat sjukhuset som de triffade och som ocksa gick till Kraftens hus.

Gransen mellan sjukvard och Kraftens hus — rehabilitering och stéd

En viktig skiljelinje gick mellan nagra cancerberérda som foresprakade mer professionell
rehabilitering och de som ville att det skulle f6rbli en social métesplats. Vissa cancerberérda
menade att det behov som saknades f6r manga cancerpatienter och som varden inte tillgodosag
var den professionella rehabiliteringen frin psykologer, men ocksa arbetsterapeut och
fysioterapeut — dessa tjinster och professioner ansag en del att ett center som Kraftens hus borde
tillhandahalla. Kraftens hus som métesplats ansag de vara en bra grund, men otillrickligt, det
behévdes bade psykosocialt stod och professionell rehabilitering.

En foretradare fran sjukhuset tyckte dock att det var viktigt att Kraftens hus var patienternas
egna ansvar och att ’det inte dr nagon rehabilitering pa det viset [...] ska inte vara nagon
mottagning dir man kan fd bedomning av doktorn eller sint, det tycker jag inte” (SP6). En
samverkanspart som varit med sedan starten tyckte att:

For mig bar det alltid varit helt klart att vi ska inte ligga inom sjukvarden. V' ska inte utfora det som
sjukvarden bhar uppdrag att gora. En rebabmottagning tycker jag dr sjukvardens uppgift. |...] Vi ska
komplettera V' GR genom det som vi erbjuder, och vi ska forsika bejaka det friska hos patienterna. (SP12)

En annan sjukhusrepresentant tyckte att rehabiliteringsfragan i forsta hand var en
gransdragningsfraga mellan sjukhus och primarvard, men att rehabilitering som vidare begrepp
ddr copingstrategier, familjesituationen etcetera kunde ges pa Kraftens hus. Pa liknande sitt sa en
annan foretradare for sjukhuset att de patienter som ar sjukskrivna ofta har behov av
rehabilitering:
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... men egentligen dr det inte specialistsiukvdrden som ska forse dem med det, och sa har man inte kommit till
primdrvarden, sa bamnar man i ett ingenmansland och sd ha. .. blev behovet av Kraftens hus att vara en
vardinrdttning pa nagot vis. (SP3)

Andra sag att den medicinska varden inte ska vara pa Kraftens hus, men att psykolog och kurator
skulle kunna finnas pa plats pa Kraftens hus ibland for hjilp. Kanske vissa typer av sjukvardens
samtalsgrupper kunde forlidggas pa Kraftens hus, att vardprofessioner stottar upp verksamheten.
Andra tyckte att den typer av kurser inte skulle ligga pa Kraftens hus, men utformas tillsammans
med Kraftens hus. Andra ansag att det snarare var friskvird som behovdes och att Kraftens hus
kunde utveckla den hir delen, att fA mianniskor att trina tillsammans, inte minst for att ’det 4r
inte jattekul att ga till Friskis & Svettis eller att ga till normala gym eller sa” (CB6). En annan
cancerberérd tyckte att det var dags att etablera ett samarbete med Friskis & Svettis i nirheten.

Andra sag ett behov av att fokusera pa andra malgrupper. Inte minst for att patientféreningar var
dominerade av dldre och valutbildade sd fanns ett behov att sarskilt lyfta yngre personer med
cancer:

... det dr vildigt speciellt att fa cancer som ung, dérfor att dr det sa att du fortfarande dr under utbildning sa har
dn inte ens en sjukpenninggrundande inkomst och kanske bara studieskulder. Och da kan det sluta riktigt illa.
(CB1)

Framtida 6nskemal

Samarbetet med andra aktorer i Simonsland kunde 6ka ... tjinstemin da, det ar dels
anhorigstod, sen dr det demensteamet, och sen édr det syn- och horselinstruktor, och sa finns det
ett dldreombud som sitter hir ocksa, funktionshinderkonsulent” (SP1).

En samverkanspart tyckte dessutom att barnperspektivet kunde lyftas bittre pa Kraftens hus, inte
minst for att detta perspektiv saknades lokalt. Det idr ett fokus pa vuxna — bade som patienter och
nirstaende. Det hade varit en del lovaktiviteter f6r barn, men det 6nskades mer kontinuerliga
aktiviteter sasom film, spela spel etcetera.

Kraftens hus skulle kunna fungera inte bara som plats for Forsikringskassan att informera pa,
men ocksa for handliggarna att fa ta del av information for att sjilva fa input i cancersjukdomen,
vilket dock var mindre aktuellt nu nér sirskilda cancerhandliggare inte fanns kvar, men idealt ’Sa
att det blir en 6msesidig kompetensoverforing dar da” (SP5).

En foretradare for sjukhuset ansdg att de framover kunde erbjuda mer férelasningar pa Kraftens
hus. En annan fran sjukhuset menade att de hade varit dir men att det varit ”svalt intresse”. En
samverkanspart tyckte att sjukhusledningen kunde vara mer engagerad. En cancerberérd, med i
styrelsen, tyckte att samarbetet med sjukhuset kunde férbittras pa manga sitt, inte minst att
hinvisa patienter till Kraftens hus. En annan sjukshusforetridare menade att det ar viktigt att fa
kontaktsjukskoterskor, cancerlidkare och andra nyckelpersoner att ”prata f6r varan”, men ocksa
att intervjua patienter fOr att finga behov och anpassa aktiviteter utifran det och fa Kraftens hus
att bli en ”del i hela vardkedjan” (SP6).

Framover 6nskade cancerberorda att det var lingre Oppettider och att det fanns mer volontarer
pé plats. En cancerberérd hoppades att det skulle bli en naturlig métesplats f6r patientféreningar,
men att vissa var motstriviga medan andra sig méjligheter. A andra sidan, tyckte andra, skulle
man inte fokusera for ensidigt pa patientféreningar, utan att det var brett f6r "medborgare” som
Kraftens hus vinde sig till vilket ocksa inkluderande narstaende, arbetsgivare med flera. En
samverkanspart tyckte att ett sidan perspektiv, eller “att vara en del av sambhillet, snarare dn
sjukhusmiljén” underlittades av den blandade besékarna pa Simonland (SP11).

Flera cancerberérda nimnde olika aktiviteter som de fatt vid olika (nu nerlagda) gruppaktiviteter
pa sjukhuset och som de trodde skulle passa pa Kraftens hus, sisom laga nyttig mat pa 10
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minuter, stida pa ett energisparande sitt med mera. Flera cancerberérda 6nskade att man pa
Kraftens hus framéver hade fler traffar diar man diskuterade privatekonomi, hur
forsikringskassans regelverk fungerar.

Bade cancerberdrda och samverkanspart nimnde att det ocksa borde erbjudas ndgon slags st6d
for arbetsgivare dir de kunde komma till Kraftens hus for att resonera kring bemétandefragor
nir anstalld var cancersjuk.

Béde cancerberérda och samverkansparter nimnde att mera marknadsféringshjilp eller
kompetens hade beh6évts nu for att fa fler medlemmar och besokare. Att bli en storre férening
var ocksa viktigt fOr att attrahera sponsorer. En annan cancerberérd nimnde att Kraftens hus 1
sitt utatriktade arbete ocksa hade en viktig roll att synligg6ra cancersjuka f6r allmianheten och
avstigmatisera och avdramatisera. Man skulle ocksa kunna besoka arbetsgivare for att informera
om sin verksamhet och hur man kan stétta bade arbetsgivare som arbetstagare. Samarbetet med
primirvarden borde ocksa 6ka och kontakt var tagen.

En féretagare hoppades ocksa att andra foretagare skulle sponsra Kraftens hus, men sa att han
forstod att de var avvaktande 1 nuldget. Dels f6r att Kraftens hus dr mer diffust dn féretag man i
regel sponsrar, sisom barncancer, men ocksa for det dnnu var i en uppstartsfas och lite oklart.
Dessutom hade foretag redan budgeterat hur mycket och vad de sponsrar niar de kontaktas sa
darfér maste man veta nér de sitter budgeten och informera strax innan det.

Slutsatser

Idag lever fler personer med kronisk cancer och behov av cancerrehabilitering 6kar. Ur ett
samhillsperspektiv dr cancerrehabilitering viktig da den underlattar behandling, férebygger
yttetligare virdbehov och mojliggor/underlittar aterging till arbetslivet. Cancerrehabiliteringen i
Sverige dr eftersatt i stora delar i landet och studier visar att cancerberdrda upplever ett
otillrickligt psykosocialt stod och att det dr svart att hitta sin nya identitet efter sjukdomen utan
hjilp. Insatser som kan minska lidande och stodja/mojliggora dtergang till arbete kan saledes ge
stor samhillsekonomisk nytta.

Kraftens hus handlar om att belysa de cancerberordas livssituation. Cancersjukdomen ar
sjukvardens ansvar, men livhindelsen och vigen till ny normalitet dr en vilfirdsfraga som
involverar flera parter i samhillet. Idag beskriver cancerberdrda att stodet fran samhallsaktorer ar
fragmenterat. Detta leder till ojamlikhet dar resursstarka personer lattare fir stod dn resurssvaga.
Samverkan beh6ver dock ndgon som ansvarar som samverkan, denna roll tar Kraftens hus for
cancerberérda. Pa ett principiellt plan dr utmaningen som adresseras bristande koordinering
mellan samhallsakt6érer f6r manniskor 1 en svar livssituation.

Kraftens hus utvecklades genom ett patient- och nirstaendeinitiativ for att pa nya sitt mota
psykosociala behov hos cancerber6rda, behov som inte tillgodoses av den offentliga hilso- och
sjukvarden. Stodet till den patientdrivna designen och férverkligandet av Kraftens hus svarar vil
mot Regionala cancercentrums uppdrag att forstirka patienters och nirstaendes perspektiv pa
behov av insatser for cancerberorda. Forstudien resulterade i ett beslut att driva Kraftens hus
som en ideell férening 1 titt samarbete med RCC Vist och andra relevanta samhillsaktorer i
cancerberordas livssituation.

Verksamheten vid Kraftens hus ér designad for att ge socialt, emotionellt och praktiskt stod till
alla som kinner sig berérda av cancer, bade cancerdrabbade och nirstiende. Besokare kommer
till Kraftens hus for att triffa och samtala med andra i samma situation, delta i aktiviteter eller
lyssna till féredrag. Aktiviteterna dr framtagna i titt samrad med besékarna och syftar till att
bejaka det friska och ir ett komplement till den cancerrehabilitering som erbjuds inom halso- och
sjukvarden. Genom att erbjuda cancerberérda emotionellt, socialt och praktiskt stod utvecklar
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Kraftens hus en ny roll i den svenska vilfarden i grinslandet mellan cancervard och 6vriga
samhillsfunktioner.

Upplevda effekter enligt besékarna

Utvirderingen visar att Kraftens hus inriktning mot socialt, emotionellt och praktiskt stod anses
uppfyllas av bestkarna. Enligt besckarna ger Kraftens hus 1) Gemenskap f6r dem och sina
nirstaende 2) Nya kunskaper 3) Kreativitet 4) Erfarenhetsutbyte 5) En samlingsplats for
aktiviteter 6) Ger energi och ork. Mdnga cancerberérda upplever en kinsla av ensamhet 1 sin
sjukdom och Kraftens hus beskrivs av cancerber6rda som en likande plats, dir det informella
samtalet och gemenskap— oavsett cancerdrabbad eller nirstiende — dr ett av de mest centrala
virdena med verksamheten. Detta ar ett behov som inte tillgodoses via den traditionella
cancervarden.

Cancerdrabbade och nirstiende bekriftar att de erhallit nya kunskaper och erfarenheter genom
samvaro, samtal, aktiviteter och féredrag, vilket har gett dem en stirkt sjalvkinsla, férmaga till
egenvard och verktyg for att ma bittre och komma vidare i rehabiliteringen tillbaka till ett
fungerande vardagsliv.

Kraftens hus virderas ocksa hogt som kunskapskilla om fragor om att leva med cancer och
inspiration f6r hur man kan stimulera vilmédende och inspirera till egenvard och rehabilitering.

Ett fatal cancerberoérda skulle 6nska att Kraftens hus utvecklades mot mer professionell
cancerrehabilitering. De flesta andra cancerberdrda och samverkansparterna, inte minst fran
Vistra Gétalandsregionen och Sédra Alvsborgs sjukhus, anser dock att professionell
cancerrehabilitering ska bedrivas av hilso- och sjukvarden och att detta dr en viktig skiljelinje. De
anser att Kraftens hus istillet ska komplettera den traditionella varden genom att inrikta stodet pa
hilsa, vilbefinnande och att bredda perspektivet till personens hela livssituation och dennes
nérstaende.

Under de inledande tva aren har antalet besok nistan férdubblats fran 1500 (2018) till 2863
(2019). Antalet aktiviteter har 6kat fran 115 (2018) till 414 (2019). Aktiviteter associerade till
socialt stod ar de som genererar flest antal besok. Foreldsningar i cancerrelaterade amnen ar
uppskattade och genererar aven stort antal visningar (>3000) 6ver internet. Vid
sommarmanaderna ses dven en nedgang av antalet besok.

Verksamhetsmodell med delat ansvar

Verksamhetsmodellen baserad pa ett delat ansvar mellan sambhillets aktorer (privat och offentligt)
och en integration av samhallets resurser har uppfattats som innovativ och annorlunda i
sammanhanget. Trots den ringa tid som Kraftens hus verkat (tva ar), tycks verksamhetsmodellen
fungera och den kan verka som plattform fér integration av relevanta resurser.

Under aren 2018 - 2020 utg6rs basfinansieringen av bidrag fran Vistra Gotalandsregionen, Boras
stad, Cancerfonden och lokalt niringsliv. Denna finansiering utgdr bas och mojliggor att
Kraftens hus kan verka som samverkansplattform dir andra aktorer kan bidra med resurser i
andra former som till exempel aktiviteter, foreldsningar eller kompetens (se t.ex. ovan gillande
workshops, fysisk aktivitet pa Friskis och Svettis etc.). Vistra Gotalandsregionen har under tre ar
bidragit med 1 miljon kr/ar och bekostar hyra av lokal och l6ner till medarbetare. Denna
finansiering ar en forutsittning for att verksamheten ska kunna bedrivas vidare i nuvarande form.

Bland samverkansparterna upplevs driftsformen ideell férening vara mest fordelaktig. Denna
mojliggér samverkan mellan privat och offentligt dir delat ansvar for basfinansiering skapar en
samverkansplattform som mojliggdr integration av andra resurser i samhillet. P4 sd vis uppnas en
uppvixling av resurserna, vilket det 6kade antalet aktiviteter vittnar om. Verksamhetsmodellen ér
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vil dokumenterad och anses vara reproducerbar i andra sammanhang. Detta har vidareutvecklats
tack vare finansiering i tvd Vinnova-finansierade projekt inom Social innovation.

Om att driva innovation och utveckling ledd av patienter

Kraftens hus har fatt mycket uppmarksamhet for sitt pionjirarbete rérande patientdrivna
innovationsprocesser. Framtagningsprocessen med dess stora patientinflytande och
verksamhetsmodellen med delat samhillsansvar har av externa bedémare ansetts som innovativ
och varit finalist till bl.a. Gétapriset 2019, International Service Design Award 2018 och Svenska
Designpriset 2018.

Under arbetet har man lirt mycket om patientdrivna innovationsprocesser och anvindardriven
resursintegration. Bade dessa ansatser dr nydanande och har fa likande exempel i offentlig sektor,
men viktiga f6r Kraftens hus. Folkhilsomyndigheten betonar exempelvis vikten av kontroll,
inflytande och delaktighet i sina folkhilsomal® for att skapa en mer jamlik hilsa.

Kraftens hus samarbetar 4ven med Vinnovaprojektet Spetspatienter”’ vid Karolinska Institutet, som
utforskar hur kunniga patienter och nirstiende kan vara en tydligare resurs i utveckling av hilso-
och sjukvird. Kraftens hus medverkande i projektets forsta rapport® som ett av fa konkreta
exempel pa hur patienter/nirstiende som ett kollektiv drivit en social innovationsprocess. For de
patienter och nirstiende som drivit innovationsprocessen och sett till att Kraftens hus blivit till
sa har delaktigheten och inflytandet gett dem en speciell kraft och gemenskap. Kraftens hus
efterstravar att fi fler kunniga patienter/nirstiende aktivt engagerade i sin egen hilsa och
valfirdens utveckling. Detta kan leda till att efterfrigan pa vard/vilfird forindras genom att
patienter som kan, och vill ta, ett storre ansvar for sin halsa och far bittre méjligheter att gora sa.

Kraftens hus ar ocksa ett intressant exempel pa hur en offentlig organisation, Regionalt
cancercentrum Vast, med hjilp av patient- och nirstienderepresentanter identifierat en lucka i
vilfiardssystemet. Direfter stodjer en patientdriven innovationsprocess som resulterar i att en
ideell forening bildas for att bittre 6verbrygga dessa luckor. Detta dr ett konkret exempel pa hur
en offentlig organisation samskapat banbrytande innovation genom tillit till cancerberérda och
andra aktorer 1 samhallet.

Kraftens hus ir ett grisrotsinitiativ som pa nya sitt moéter sociala behov som inte tillgodoses av
marknaden eller den offentliga sektorn. Genom affirsmodellen har grinsen mellan olika
samhillssektorer suddats ut och den sociala innovationen riktar sig till hela vilfirden istillet f6r
bara mot sjukvard. Pa sa vis kan Kraftens hus bidra med inspiration som systemférindrande
innovation som vill f6randra traditioner, virderingar, strategier och politik dir samverkan 6ver
grinser skapar nya innovativa l16sningar. Affirsmodellen bygger pa anvindardriven
resursintegration, att Kraftens hus sjilvt inte nédviandigtvis ska dga resurserna, men veta var de
finns och ha tillgang till dem. Genom att ta ett helhetsgrepp om livshindelsen” f6r en viss
malgrupp i samhillet, kan man agera som en plattform fér samverkan mellan samhillssektorer.
Detta ar principiellt intressant for andra diagnosgrupper men ocksa manga av de
samhillsutmaningar vi star infor dér ingen enskild aktor sjilv kan 16sa utmaningen.

% https://www.folkhalsomyndigheten.se/om-folkhalsomyndigheten/ folkhalsopolitiska-mal
%6 http:/ /dagenspatient.ringla.nu/
27 Krohwinkel, A., Riggare, S., Conning, H.(2018) Spetspatienter - En ny resurs for hilsa
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