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Att fa en cancerdiagnos kan leda till en djup kénsla av ensamhet och isole-
ring, trots stdd fran nara och kara. Manga kanner att deras upplevelser inte
fullt ut férstas av andra. Artikeln fokuserar pa berattandets roll foér cancerbe-
rorda pa Kraftens Hus - en social innovation skapad av och for cancerpatien-
ter - dar ett centralt mal har varit att skapa en plats dar cancerberdrda kan
mota andra i liknande situationer. Genom att dela beréattelser och erfarenhe-
ter formas en gemenskap som bryter tystnaden och minskar kanslor av en-
samhet. Berattelserna pa Kraftens Hus fungerar som en lakande kraft, inte
genom att bota sjukdomen, men genom att lindra kdnslomassig smarta och
radsla. Dessa delade berattelser ger styrka och hopp for att méta framtiden.

Being diagnosed with cancer can lead to a deep sense of loneliness and
isolation, despite support from loved ones. Many feel that their experiences
are not fully understood by others. The article focuses on the role of storytel-
ling for those affected by cancer at Kraftens Hus - a social innovation created
by and for cancer patients - where a central aim has been to create a space
where cancer patients can meet others in similar situations. By sharing sto-
ries and experiences, a community is formed that breaks the silence and
reduces feelings of loneliness. The stories at Kraftens Hus serve as a healing
force, not curing the disease but alleviating emotional pain and fear. This sha-
red narrative provides strength and hope for facing the future.
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Inledning

Leine var 44 ar nir hon fick det fruktansvirda beskedet. Likarens ord ekade
1 hennes huvud - lungcancer. Hon, som aldrig ens hallit i en cigarett! Pa
ett 6gonblick rasade allt. Kaos, tomhet och en férlamande ensamhet fyllde
henne. Livet som hon kidnde det skulle snart vara 6ver. Det fanns inget hopp.
Bara tre dr tidigare hade hon och hennes man adopterat tva sma flickor frin
Polen och bérjat bygga en framtid som familj. Nu kdndes det som om hon
svek dem. Ridslan for att limna dem ensamma, utan en mot, blev sd over-
vildigande att hon slutade krama dem. Som om det skulle hjdlpa dem att
binda sig starkare till sin pappa infér det oundvikliga.

Trots familj och vinner som stottade med all sin kirlek och omsorg sokte
Leine fortvivlat efter nigon som férstod pa riktigt. Nagon 1 samma ilder,
med barn och familj, ndgon som gick igenom samma mardrom. Men virden
hade inga svar, ingen att hdnvisa till. Hon var kvar mitt i stormen, utan né-
gon som kunde spegla hennes kamp.

Att drabbas av cancer kan vara en ensam upplevelse. Minga som genomgar
behandling kdnner sig fysiskt och kidnslomissigt isolerade. Likt Leines berit-
telse finns ofta st6d fran familj och vinner, men dnda upplever méanga att ingen
riktigt forstir vad man gir igenom. Sjukdomen kan skapa en kénsla av att vara
avskdrmad fran virlden, da behandling och dterhimtning ensidigt dr i fokus.
Artikeln fokuserar pa berittandets roll f6r cancerdrabbade pa Kraftens hus
— en social innovation skapad av och for cancerberérda — dér ett centralt syfte
har varit att skapa en plats dir cancerdrabbade kan trdffa andra i liknande si-
tuationer. Arbetet med att utveckla Kraftens hus har drivits av fragan hur man
kan engagera patienter, nirstiende, niringsliv och sociala aktorer i en gemen-
sam process for att skapa ndgot som ger stéd till cancerberérda och dirmed
forbattra férutsittningarna for patienter och nirstiende under och efter hela
sjukdomstorloppet. Samtliga forfattare till artikeln har pa olika sitt varit och dr
involverade i Kraftens hus tillkomst och verksamhet, vilket ger en djup forstiel-
se for verksamhetens utveckling och betydelse. Fér vidare beskrivning av Kraf-
tens hus hinvisas till Eriksson och Hellstrém (2021) och Smith et al. (2021).

Berittandet som grund for innovation inom valfarden

Regionalt Cancercentrum Vist var tidiga med att involvera patienter och nédrsta-
ende i utvecklingen av cancervarden, bland annat genom att anstilla en kvinna
med egen erfarenhet av kronisk cancer. Detta gjorde patientrésten tydlig och
personifierad. I samarbete med Chalmers tekniska hogskola utvecklades meto-
der fOr att inkludera patienter i utvecklingsarbetet ddr det framkom att flera pa-
tienter uttryckte att ’sa linge jag var pd onkologen sa var allt bra - men sen dd»”
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Cancerpatienter och nirstdende upplevde ofta att det psykosociala stédet var
otillrdckligt och att insatser och stdd fran samhillets aktérer var fragmenterade.

Detta ledde till ett innovationsprojekt som syftade till att forbittra stédet till
cancerberdrda genom att férena samhillets resurser. Under projektets inledande
workshop fick cancerberérda konstnitlig frihet att illustrera sina behov 1 bilder.
Behoven som tridde fram, visade pa vikten av samtal och berittande som ge-
mensamma nimnare. En person malade broar som férenade isolerade 6ar, vilket
beskrevs symbolisera upplevd ensamhet och fragmentering i livet samt en brist pa
samsyn mellan samhillsaktorer. En annan bild visade ett middagsbord dir mann-
iskor satt och pratade, medan ytterligare en person skildrade en grupp individer
runt en ligereld. Ligerelden, med sin historiska roll som samlingspunkt for att
dela berittelser och lirdomar, representerade en plats for gemenskap och kultur.
Den symboliserade inte bara virme och ljus utan ocksa en tradition av att féra
vidare kunskap och skapa en stark gemenskap genom muntlig tradition.

Dessa illustrerade behov var sedan vigledande 1 det fortsatta skapande av, vad
som sedan skulle komma att bli, Kraftens hus. Arbetet initierades av patien-
ter och nirstdende och utgick frin ett livshindelsperspektiv (Innovationsradet,
2011) och principen om delaktighet (Arnstein, 1969). Arbetet strivade efter hog
delaktighet fran alla akt6rer och inbegripande av patienter i skapandet av fram-
tida stéd. En viktig del av processen var att skapa en fysisk métesplats som
uppfyllde cancerberérdas behov av en hemlik och vilkomnande miljé. Loka-
lerna designades for att underlitta samtal och ge en varm kinsla, med sdrskild
betoning pi att undvika sjukhusmiljé och att skapa utrymmen f6r bade profes-
sionella och informella samtal.

Om Kraftens hus

I anslutning till Virldscancerdagen i februari 2018 invigde den ideella férening-
en Kraftens hus sina lokaler i Bords. Samlingspunkten fér de 250 kvadratmeter
stora lokalerna ér en stor kéks6 och ett middagsbord. Det dr hir de 6ppna och
otvungna samtalen sker 6ver en kopp kaffe. Det dr ocksd sa det ser ut i minga
svenska hem dir kéket ofta blivit det mest sociala rummet.

Verksamheten leds av en professionell verksamhetsledare med erfarenhet av
att arbeta med psykosocialt stéd inom varden. Enligt stadgarna ska minst 50 %
av ledaméterna i styrelsen besta av patient- och nirstdenderepresentanter.

Efter pandemin startades Kraftens hus med samma verksamhetsmodell dven
i Stockholm och Géteborg samt under 2024 dven i Ostersund.

Cancerberérda kommer till Kraftens hus for att tridffa och samtala med andra
i samma situation, delta i aktiviteter eller lyssna till f6redrag. Alla aktiviteter dr
framtagna i titt samrdd med cancerberérda. Aktiviteterna syftar till att bejaka
det friska och dr ett komplement till den cancerrchabilitering som erbjuds i
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hilso- och sjukvarden. Genom att erbjuda cancerberérda emotionellt, socialt,
fysiskt och praktiskt st6d utvecklar Kraftens hus en ny roll i den svenska vil-
firden i grinslandet mellan cancervird och 6vriga samhillsfunktioner. Denna
komplettering till hilso-och sjukvirdens rehabilitering dr ocksa ur ett samhills-
perspektiv viktig da den underlittar behandling, férebygger ytterligare vardbe-
hov och underlittar atergang till arbetslivet.

Gemenskap och Forstaelse: Kraftens hus och vikten av delade
erfarenheter

I en utvirdering av Kraftens hus (Smith et al 2021) siger besékarna att métet
med andra minniskor som har liknande erfarenheter 4r en av de viktigaste sa-
kerna med Kraftens hus. Detta giller bade cancerpatienterna och deras vin-
ner och familj. Att triffa andra med liknande erfarenheter ses som virdefullt
eftersom besokaren ses som en person, inte bara som en patient, och att man
inte behover forklara sig eftersom de andra kan relatera. Denna gemenskap ger
ocksé virde genom att man far mojlighet att lyssna pa andras erfarenheter.

Berittelsen kraft

Inom ramen for Kraftens hus arrangeras exempelvis sirskilda evenemang for
att stimulera berittande och fordjupa forstaelsen for hur litteraturen kan pa-
verka vira liv. Ett sddant arrangemang dr Shared Reading, en lisecirkelmodell
utvecklad av lirare och forskare vid University of Liverpool och anvinds ofta
pa exempelvis dldreboenden, sjukhus och fingelser. Deltagarna i en Shared
Readingcirkel far ta del av en text, vanligtvis en novell och en dikt, som tas
fram av en utbildningsledare. Texterna dr korta men nédvindigtvis inte enkla.
En viss komplikation ger tvirtom fler tolkningsméjligheter och mera innehall
och energi at samtalet. Gruppen har texten framfor sig medan den ldses hégt,
dir just métet mellan deltagarnas personliga erfarenheter och upplevelsen av
den litterira texten blir viktig.

Skrivévningar dr ytterligare ett sitt att upptidcka kraften i orden och att un-
dersoka sin berittelse tillsammans med andra. Detta skapar en djupare forsta-
else och en stark kinsla av gemenskap. Det skrivna ordet paverkar oss pa ett sitt
som det talade inte alltid kan, och genom att dela sina texter med andra skapas
energi, trost, och sammanhang. Den skrivande processen blir ocksd en doku-
mentation av tankar, kinslor, och hindelsefoérlopp, och erbjuder en meningsfull
koppling bade till sig sjilv och till andra.
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Gemenskap genom berittelser

Genom att beritta och lyssna pa varandras historier kan cancerdrabbade rela-
tera till varandras kinslor, ridslor och utmaningar, vilket skapar en djup emo-
tionell identifikation och minskar den ensamhet och isolering som ofta f6ljer
med en cancerdiagnos. Berittandet fungerar som en bro mellan individer, dér
de genom att sitta ord pa sina upplevelser finner igenkdnning. Historieberit-
tandet har ocksa en terapeutisk kraft; det inspirerar, ger hopp och paminner
om att det finns styrka dven i de mest utmanande tiderna. Denna gemensamma
erfarenhet bygger en djupare forstielse och minskar kinslan av att vara ensam.
Utover det emotionella stédet ger berittelserna dven praktisk hjilp genom att
erbjuda virdefulla rad och insikter, vilket i sin tur kan minska stress och oro.

Leine har fatt erfarenhet av att vinta pa rontgenbesked fran varden, och
hon vet hur det kinns att fa bade goda och diliga nyheter. Det dr en speciell
forstdelse som hon delar med andra i samma situation, en tyst gemenskap
dir inga ord behovs — alla runt bordet férstar varandra dnda. Men nir Leine
pratar med minniskor utanfoér den kretsen, som sina forildrar eller vinner,
mirker hon att de saknar samma djup av forstdelse. De kan kanske ana hur
det kinns, men de kan inte fullt ut férsta det pa samma sitt som hon gor.

Berittelsens kraft: Att bryta tystnad och skam vid cancer

Minniskor som drabbas av cancer kan kinna skam och skuld av flera anled-
ningar. Manga upplever att sjukdomen ir ett personligt misslyckande. Denna
kinsla kan forstirkas av samhillets attityder och férvintningar, dir det ibland
finns en uppfattning att hilsa dr ndgot man kan kontrollera. Likt Leine i den
inledande berittelsen kan personer dven kinna skam och skuld infér familj och
vinner att man eventuellt kommer att limna dem. Dessa kinslor kan litt leda
till en tystnad och isolering som hindra dem fran att séka hjilp och st6d, vilket
kan férvirra bade deras fysiska och mentala hilsa och relationen till familj och
vinner. Hir spelar berittelsen en central roll — och att méta minniskor som
kanske till och med vagar skimta om allt elinde.

Leine minns den férsta samtalsgruppen hon deltog i, en grupp for personer
med kronisk, eller egentligen palliativ, cancer. Av de som var med i den
gruppen ir ingen lingre kvar. Trots att de diskuterade mycket allvarliga 4m-
nen, skrattade de ofta tillsammans. Det gjorde ndgot for stimningen — det
blev littare att prata om de svara och sorgliga sakerna. Ingen tog illa vid sig
nir nagon skimtade om deras situation; istillet blev det ett sitt att géra det
hela mer hanterbart, nagot legitimt.
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Inom sjukvarden liggs ofta fokus pa tuméren och behandlingen, vilket dr néd-
vindigt for att bekdmpa sjukdomen, men detta kan ibland ske pd bekostnad av
den person som bir pa sjukdomen. Nir hela samtalet kretsar kring medicinska
termer och behandlingar kan den drabbade kinna sig reducerad till en diagnos,
snarare an sedd som en individ med ett liv, en historia och kinslor. I denna
process riskerar personen att forlora kinslan av sin egen identitet. Att leva med
cancer innebir dirfér inte bara en kamp mot sjukdomen, utan ocksa en inre resa
for att dterskapa och behalla sin identitet. ”Vem 4r jag?” blir en central friga nir
man férsoker separera sig sjilv fran sin sjukdom. Méten med andra cancerdrab-
bade, som delar sina berittelser, kan spela en avgérande roll i denna process.
Genom att hora och dela erfarenheter kan man bérja se sig sjilv som mer dn
sin diagnos, aterta kontrollen Gver sitt narrativ och hitta en ny balans i sitt liv.

Delade berittelser, delad styrka: Cancer och gemenskap

Historier hjilper till att ge uttryck dt vdra erfarenheter och hitta mening i kaotis-
ka och skrimmande situationer. Genom att dela vira historier och vara lyhdrda
for andra, kan vi skapa en miljé som priglas av éppenhet och stottning vilket
speciellt hjilper personer som drabbats av cancer. I en virld som priglas av
sjukdom och sorg fungerar berittelser som ett helande verktyg, som ger trost,
hopp och gemenskap.

Att héra berittelser om hur andra har 6vervunnit hinder och fortsatt med
sina liv trots cancer kan vara uppmuntrande. Dessa berittelser kan fungera som
en paminnelse om att det finns hopp och att det dr mojligt att hitta styrka och
mod dven i de svaraste tider.

Att hjilpa andra kan ocksa ha en rad positiva hilsoeffekter f6r den som ger
hjilpen, inklusive minskad stress och 6kad livstillfredsstillelse (Folkhédlsomyn-
digheten, 2024). Altruistiska handlingar, som att hjilpa andra, kan skifta fokus
fran egna problem till att bistd andra, vilket minskar oro och dngest. Det ger
ocksé en kinsla av mening och dndamal i livet, vilket 6kar vilbefinnandet. Att
engagera sig i att hjilpa andra bygger starka sociala band och nitverk, vilket ger
viktigt socialt stéd for att hantera stress och motgangar. Att hjdlpa andra utlser
positiva kinslor som glidje, tacksamhet och medkinsla, vilket minskar depres-
sion och 6kar vilbefinnandet. Att fokusera pd andra minskar sjidlvcentrerade
tankar som kan leda till stress och oro, och ge en kinsla av kontroll och mening
som motverkar stress.

Pa Kraftens Hus har Leine sett hur viktigt det dr att skapa en miljé dir mann-
iskor kan hjilpa varandra, dir ett 6msesidigt utbyte stindigt pagar. Detta
utbyte har en enorm effekt pa alla inblandade. En dag kom en ung kvinna,
nyopererad for brostcancer, for att delta i skapande verksamhet. Hon var tyd-
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ligt rddd och osiker nir hon forst satte sig i gruppen, men hamnade snart
bland flera erfarna patienter som hade gitt igenom liknande upplevelser. 1
den milj6n uppstod ett fantastiskt samtal mellan dem, ddr de som sjdlva hade
genomgitt liknande erfarenheter kunde foérklara och ge hopp pé ett unikt
sitt. Efter samtalet sig den unga kvinnan mirkbart littad ut, hennes axlar
hade fallit ner och det syntes att en del av hennes oro hade slippt. De erfarna
patienterna verkade ocksa glada och tacksamma Gver att ha kunnat hjilpa na-
gon annan. Detta 6gonblick, ddr man biade ger och tar emot, ir nagot Leine
ser som otroligt likande for alla inblandade.

Avslutning

Att bota cancer med en berittelse dr naturligtvis inte méjligt. Didremot kan
den lindra och hela sar som inte syns pa rontgenbilder eller 1 blodprover. Den
kan hjilpa till att riva murar som ofta byggs upp kring den cancerdrabbade.
I métet mellan ménniskor som delar liknande erfarenheter uppstar en annan
form av likande kraft. P4 Kraftens Hus blir berittelser till broar som férbinder
minniskor. Tystnaden bryts och ensamheten ger vika f6r en djupare forstéelse.
Genom att dela tankar och kinslor fir den som dr drabbad av cancer lindring
av sjdlslig smirta och riddsla. En lindring som likemedel inte kan ge. Nir erfa-
renheter delas vivs de samman till en gemensam berittelse, vilket gér kdnslan
av ensamhet mindre. Aven om berittelsen inte botar sjilva sjukdomen kan den
bidra till en ldkningsprocess som ger styrka att méta morgondagen.

I Leines fall visade det sig senare att hon har en speciell mutation pd sin
lungcancer. Detta gor att hon kan behandlas med en precisionsmedicin och
idag, 11 ar senare, lever Leine mot alla odds.

Till en borjan var det svart £6r Leine, men varje gang hon delade sin berittelse
bearbetade hon upplevelserna lite mer och bérjade f6rsta vad hon gick igenom.
Hon insag snart att hennes historia inte bara handlade om henne sjilv; den
kunde ocksa ge andra det hon sjilv saknat — hopp. Att kinna sig forstadd och
inspirera andra gav henne styrka, och varje ging hon berittade vixte hennes
sjalvkinsla.

Trots den tuffa resan kinde hon aldrig behov av att s6ka hjilp fran kuratorer
eller psykologer. Kraftens hus, didr hon engagerade sig, blev i stillet en plats
for stdd och gemenskap, dir hon kunde dela erfarenheter med andra som
gatt igenom liknande saker.

Trots att vardagen ibland dr svar och utmanande, kinner hon sig starkare 4n
ndgonsin. Att gd igenom nagot sd svart har paradoxalt nog gjort henne mer
robust och sjilvsiker. Hon upptickte en inre styrka som hon inte visste att
hon hade. Och hennes r6st dr stark och tydlig ndr hon siger:

”Ingen kan ta ifrin mig min berittelse”.
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