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Sammanfattning

| vart informationssamhalle star vi hela tiden infér utmaningen att hitta nya satt att kommunicera och
informera. Det ska ga snabbt och kravet pa tillganglighet ar stor. Vi matas med information allra helst i
textformat. Den information som finns om sjukdomarna cystisk fibros (CF) eller primar ciliar dyskinesi
(PCD) i bade textformat och pa hemsidor ar mer riktad till vuxna an till barn. Behovet av bra information
ar stort hos de som lever med dessa sjukdomar eftersom oro, radsla och ensamhetskanslor ar starka. |
vart natverk av barn och unga har vi fatt idéer och forslag pa hur man pa ett battre och mer intressant
satt kan kommunicera med och informera barn och unga med CF eller PCD. Ur detta har idén om att
starta en podd vuxit fram.
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Projektet ska skapa storre delaktighet for barn och unga med CF och PCD som ar 10-25 ar, bade for de
grupper vi moter i vart natverk (den primara malgruppen) och fér andra barn och unga med CF och PCD
som vi kommer i kontakt med via varden. Vi kommer att starta och producera en podcast av och med
barn och unga. En idé som de sjalva varit med och arbetat fram och som ar en valdigt bra idé utifran
deras perspektiv. | planeringen och produktionen av en podcast far barnen och ungdomarna sjalva,
under ledning av en projektledare, bestamma amnen och fragor som ska tas upp och vilka som ska
intervjuas. Pa det sattet nar de pa sitt eget vis ut till andra (vardpersonal, foraldrar, partners, syskon,
representanter fran forsakringskassa, arbetsférmedling osv.) som de méter i sin vardag och som
paverkar deras liv och till andra barn och unga bade med och utan CF eller PCD. Exempelvis
klasskompisar.

Projektet ska forebygga ohalsa for de barn och unga som lever med CF och PCD genom att starka
deras sjalvkansla, ge dkad kunskap och sociala sammanhang.

Efter projektets slut har barnen och ungdomarnas arbete byggt upp en struktur som projektets
fortsattning kan vila pa. Det ar RfCF som ansvarar for att hitta nya finansiarer till att kunna fortsatta
verksamheten och att organisera arbetet.

Bakgrund

Att leva med en kronisk sjukdom som CF eller PCD innebar att leva ett liv dar vardagen ar oerhort
paverkad av tidskravande behandling - inhalation, medicinering, matintag, fysisk aktivitet, sjukhusbestk
mm. Det innebar ocksa manga begransningar som att man maste ga hem tidigare fran kompisar for att
man maste inhalera. Onskan om att f4 vara normal och inte ses som sjuk &r stor. Manga har ett behov
av att fa prata om sjukdomarna. Ju langre upp i aldrarna dessa unga patienter kommer desto mer férstar
de att kunskap om sjukdomen ger dem makten éver sina egna liv och beslut. Varden talar om att
féljsamhet (compliance) hos de unga patienterna ar valdigt viktigt for att de ska ma sa bra som magjligt.
Det talas sallan om att varden eller andra myndigheter som paverkar barnen och ungdomarnas vardag
och liv behdver anpassa sitt bemoétande, informationsfléde, kommunikation med dem och bli mer
féljsamma.

Forutom den information om sjukdomarna CF och PCD som varden bistar med (exempelvis 1177 och
pa vissa sjukhus, barnwebben) sa ar RfCF den enda organisation i Sverige dit patienter med CF och
PCD kan vanda sig for att fa information. Vi har en hel del skriftlig information som vi kan dela ut ill
medlemmar, foraldrar, larare och anhdriga med flera for att informera om sjukdomarna. Vi har ocksa en
hemsida med mycket information. Detta ar information som i forsta hand ar riktad till vuxna. Det finns
ocksa mycket annan information om sjukdomarna pa internet som ar missvisande.

Barnen och ungdomarna vill att informationen ska anpassas till dem. Informationen ska vara intressant
och bra sa att de sjalva och andra som behoéver veta hur det ar att leva med CF och PCD ska vilja ta del
av informationen och kunna lara sig nagot. Forslaget om att géra en podcast ar ett svar pa detta behov. |
en podd som planeras och genomférs av barnen och ungdomarna sjalva, far de magjlighet att paverka
vardens utveckling. Pa sa satt kan varden bli mer anpassad efter barnen och ungdomarnas behov. De
kan ta upp amnen och fragor som ar relevanta for dem och deras aldersgrupp, lara sig mer som sin
sjukdom och lara andra mer om CF och PCD.




Tidigare har vi haft ett projekt som gatt ut pa att ge barn och unga majlighet till stérre delaktighet i sin
vardsituation genom att kommunicera med varandra och varden via videosamtal. De har samtalat och
diskuterat om hur de tycker att varden ska forbattras. Utifran detta har de sedan fort fram sina
synpunkter via videosamtal till personalen. Samtalen har resulterat i manga bra idéer och forslag pa vad
som skulle kunna férbattra varden fér barn och ungdomar med CF och PCD.

| de samtal vi har med barnen och ungdomarna i vart natverk sa har de varit tydliga med att de vill hitta
battre och intressantare satt att fa vuxna att lyssna pa dem och att f4& mer anpassad information om
sjukdomarna. Varden har fa resurser och lite tid till att lyssna pa barmen och ungdomarna. Samtalen
sker hela tiden pa vardens villkor eftersom vardpersonalen sitter fast i gamla tankesatt. Varden talar om
hur barn och ungas foljsamhet fungerar eller inte fungerar, men aldrig om vardens eget behov av att bli
mer féljsamma och att forsdka hitta andra kommunikations- och informationskanaler och metoder.
Darfor behdver barnen och ungdomarna ett nytt satt att kunna goéra sina roster hoérda. De flesta i
personalgrupperna pa CF-centrerna som arbetar med dessa barn ar positivt installda till nya metoder att
kommunicera, i den man det ar méjligt rent praktiskt och att det uppratthaller sekretessen. De férstar
barnen och ungdomarnas behov.

| en djupstudie om CF som féretaget Relevans gjorde under varen 2016 féreslog de intervjuade att gora
en podd som en konkret aktivitet for att forbattra livet med CF. Det ligger helt i linje med de 6nskemal
som barnen och ungdomarna i vart natverk har.

Vi beddmer att en podcast skulle kunna uppfylla barnen och ungdomarnas behov. De sjalva kan vara
med och planera och paverka vad podden ska handla om. De kommer kunna uttrycka sig pa ett satt
som de sjalva forstar. En podcast ar sedan tillganglig for alla som vill lyssna. Barnen och ungdomarna
kommer att kunna anvanda programmen for att fa omvarlden att férsta hur det ar att ha dessa
sjukdomar. En podcast kan man prenumerera pa, lyssna pa nar man vill, hur lange man vill och var man
vill. Genom en podcast kommer vi att na fler. Det ar inte aldersrelaterat. Bade unga och vuxna lyssnar
pa poddar.

Enligt var research sa ar vi forst i Sverige att starta en podd som gérs av unga patienter. Det finns
poddar om andra funktionshinder och sjukdomar som gérs av vuxna. Exempelvis CP-podden,
Sinnessjukt, Ronden och En podd om cancer. Det finns en hel del ungdoms- och tonarspoddar som
exempelvis Fredagspodden och Den fantastiska resan.

Malgrupp

Primar malgrupp:

Barn och unga med sjukdomarna CF och PCD i aldern 10-25 ar fran hela Sverige och med olika
etnicitet, kon. Ca 30 aktiva deltagare.

Sekundidra malgrupp:
* Andra barn och unga med CF och PCD

+ Ovriga barn och unga exempelvis vanner och klasskompisar




» Vardpersonal pa CF-centrerna och regionsjukhusen i Sverige
» Fodraldrar och anhdriga

+ Ovriga intressenter utifran projektdeltagarnas férslag

Vi nar malgrupperna genom vart natverk av barn och unga, var hemsida, CF-centrerna, sociala medier
som Facebooksida, Instagram och podcastappar. Vi uppskattar att vi genom projektets aktiviteter
kommer att na minst 3000 personer.

Behovet av nya satt att kommunicera och fa kunskap om sin sjukdom ar efterfragat. | arbetet med
projektidén har engagemanget i vart natverk varit stort och idéerna manga pa vilka fragor de vill stalla,
vilka gaster de vill bjuda in. Det ar efterfragat att hitta sociala sammanhang dar man kan fa traffa andra i
samma livssituation. De flesta av barnen och ungdomarna i vart natverk har aldrig tidigare traffat andra
med samma sjukdom och livssituation. De vill ocksa att deras sjukdomar ska bli mer "kanda”, att andra
ska fa veta mer om vad det innebar att ha CF och PCD. Bland annat har de kommit med férslaget om att
bjuda in nagon kandis till ett poddprogram och som kan bli ambassador for CF och PCD. Namnet pa
podden som ar ett forslag fran ungdomarna uttrycker hur det kan kadnnas att leva med de har
sjukdomarna. Det kan vara svart att bli tagen pa allvar och fa forstaelse, for den syns ju inte. S& har
uttrycker sig nagra av ungdomarna i vart natverk.

“Jag tyckte det vore bra att ha en podd om min sjukdom fér da kan folk som lyssnar pa podds varje dag
bli intresserade och veta mer om varan sjukdom. Vi kan bjuda in en Youtube-kdndis och ldra dom en
massa om CF och PCD” Mathilda 13 ar

"Det &r tack vare omgivningen och er i gruppen som jag har mer energi och inte ar lika ledsen som jag
brukade vara forr...Ndr man vet att man inte 4r ensam” Lucy, 24 ar

"Hade varit kul med lite snack ocksa, kring speciella &mnen? Som vi har i videosamtalsgruppen fast att
folk kan lyssna”. Matilda, 20 ar

"Haller med! tankar och sétt att se saker runt omkring sjukdomen och hur andra upplever det. Tror
verkligen att det skulle vara stéttande fér andra som gar igenom samma sak, eller hur man ska
formulera det haha. Aven lérorikt fér en sjélv, jag upplever ofta att det &r véldigt mycket angdende CF
som jag inte har nagon aning om eller koll pa alls. Tror att bade vuxna och barn skulle vara intresserade,
jag skulle absolut lyssna!”. Ellen, 17 ar

“Jag tycker det &r bra att héra att andra har det likadant med hur man mar tex, svart att férklara fér folk
som sjélva inte har CF”. Cajsa, 22 ar




Syfte och mal

Overgripande syfte

[ Att féorebygga ohalsa genom att barnen och ungdomarna far géra sina réster hérda.

0  Att informationen kommer fran barn och ungdomar till barn och ungdomar pa deras eget vis.

O Att 6ka barnen och ungdomarnas delaktighet, kunskap och att starka deras sjalvkansia.

0 Att 6ka omgivningens och ge allmanheten ratt kunskap om CF och PCD.

Projektmal

[ Bilda redaktionsrad av barn och ungdomar som planerar och producerar poddprogram under
ledning av en projektledare.

[0 Gora en podcast om CF och PCD av och med barn och unga. 20 poddprogram under andra och
tredje projektaret, 4 30—-50 min.

[0 Barn och unga med CF och PCD som ar 10-25 ar ska starta, producera och driva en podcast
om amnen som ar aktuella och relevanta for dem, alltifran mediciner, behandling till hur man far
sin vardag att fungera.

0 Att minska ensamhetskanslan som manga av dessa barn och ungdomar kanner genom att fler
barn kommer med i vart natverk och genom ett igenkdnnande hos andra nar man lyssnar pa
podden.

0  Att na minst 3000 personer genom en podd.

[ Att gora poddavsnitten val forberedda och med hog kvalité, utan att férlora den spontanitet och
kreativitet som vara barn och ungdomar har.

[0 Bygga upp ett bibliotek av poddprogram som finns tillgangligt och k&nns aktuellt under en lang

tid.

Metod och aktiviteter

Under forsta projektaret ligger fokus pa att skapa forutsattning for att kunna géra en podcast. Detta
innebar inférskaffade av teknisk utrustning, bygga upp flera redaktionsrad, utbildning av de som ska
producera och vara programledare for poddavsnitten, géra research av vilka teman som ar aktuella.

For att projektet ska fungera sa kravs att projektledaren har pedagogisk kompetens for att kunna leda
barnen och ungdomarna i en skapande process. Det kommer att krdvas en omfattande planering och
organisering av projektledaren samt att sdkerhetsstalla att projektet fortskrider. Att bygga upp ett sadant
arbete att organisera och planera med barn och ungdomar tar tid. An mer tidskravande ar det att
organisera ett sadant arbete pa distans, via videosamtal.

Under andra och tredje aret ligger fokus pa att producera och sprida poddavsnitten.




Metoder for att inhamta teman, fragor och forslag pa vilka som ska intervjuas:

Vart natverk av barn och ungdomar som ar 10-25 ar traffas via videosamtal eftersom de pa grund av
risk for att smitta varandra med resistenta bakterier inte far traffas. Videosamtalsgrupperna ar indelade i
aldersgrupper. Det finns flera grupper fér barn i aldern 10—14 ar och en grupp fér ungdomar i aldern

15-25 ar och de kommer fran hela Sverige. | dessa samtal kommer vi att diskutera vilka teman de
onskar ha i poddavsnitten, vilka de vill bjuda in, vilka fragor de vill stalla. Nagra av barnen och
ungdomarna ingar sedan i redaktionsgrupper som planerar avsnitten utifran de férslag som kommit upp
under videosamtalen och producerar avsnitten.

For att maéjliggora for andra barn och ungdomar med CF och PCD som annu inte finns med i vart
natverk, att vara med i projektet s& kommer vi att sprida information via CF-centrerna, hemsida och
sociala medier.

Metod for att genomfora poddavsnitten:

Projektledaren kommer att utifran geografisk och praktisk synvinkel behdva styra upp sa att
inspelningarna goras i narheten av dar barnen och ungdomarna bor sa att det sker pa barnens villkor.

For att gora en podd kravs en dator och nagra mikrofoner med kapacitet att fa bra kvalitet pa inspelning
och ljud. Metoden kommer att vara mobil. Vi kommer att kunna gora inspelningar var som helst i landet
vilket underlattar f6r bade barnen, ungdomarna och de gaster som ska bjudas in till programmen.

Formen ar flexibel, lattillganglig och inkluderande. Nar ett viktigt amne aktualiseras sa kan vi gora ett
poddavsnitt om detta.

Frekvens: Under projektar 2 och 3 producera 20 poddavsnitt a 30—50 min

Metod for att sprida podden och projektet

Spridning av projektet och podden samt férankring pabdrjades under arbetet med projektanstkan och
sker under hela projekttiden. Podden kommer att publiceras i podcastappar sa att den som vill kan
prenumerera pa den.

Podden kommer finnas tillganglig pa:

+ RfCFs hemsida

« Andra intressenters webbsidor
« Podcastappar

+ Spotify

« YouTube

« Instagram

« Facebook

« Twitter




Vi kommer att informera om podden:
« Tv-skarmar i vantrummen pa sjukhusen

Anslagstavlor pa sjukhusen

Sociala medier

«+ Skolor

« Trycka sma informationskort som kan laggas ut pa strategiska stallen pa sjukhusen.

Se aktivitetsplan

Projektorganisation

Personal
Omfattning av arbetskraften motsvarar 1,25 heltidstjanster.
Funktioner:

71 Projektledare, 100 %

71 Administrativt stod, 25 %

Styrgrupp
Projektets styrgrupp bestar av
0 Projektledaren.

1 RfCFs kanslichef

71 Redaktor for CF-bladet

00 Enavungdomarna i vart natverk.

0 En forbundsstyrelseledamot
Referensgrupper

0 Representanter fran HSO medlemsférbund.
0 Representanter fran Barnombudsmannen i Uppsala (BOiU), CF-centrerna.
O Delar av projektets styrgrupp.
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Samarbeten

Handikapporganisationerna
Samarbetet kommer besta i att representera organisationerna i var referensgrupp. Sallsynta diagnoser
driver ett Overgangsprojekt som vi tdnker oss att kunna utbyta erfarenheter med och ha som bollplank.

HSO- Uppsala lan:
Nahal Ghanbari, nahal.ghanbari@c.hso.se, 018-56 09 17

Sallsynta diagnoser:
Malin Grande, malin.grande@sallsyntadiagnoser.se, 08-28 03 11 (projektledare fér Overgangsprojektet)

Sveriges fyra CF-centrer

Samarbetet kommer besta i att en representant frdn CF-centrerna kommer att sitta i referensgruppen for
projektet. En kontaktperson kommer att utses pa varje center for att vara behjalpliga med
patientkontakter, spridning av information om podden och att féra information till varden.

Anna Nyberg, anna.nyberg@akademiska.se, 018-611 27 60

BOiU/Lansbarnombudsmannen

Samarbetet bestar i att utbyta erfarenheter av att arbeta med barn och unga i media. Marten Markne ar
journalist och var med och startade BOiUs tidning Word tillsammans med barn och unga. Marten
Markne kommer ocksa att vara med i referensgruppen. Martin Price kommer vi att samarbete med
gallande barn och ungas delaktighet pa Akademiska barnsjukhuset i Uppsala.

Marten Markne, marten.markne@boiu.se, 018-69 44 99 (ansvarar fér information och kommunikation)
Martin Price, martin.price@boiu.se, 018-69 44 99 (Lansbarnombudsman, projektanstalld av Uppsala
lans landsting)

Nyskapande och utvecklande

Det finns en stor mangd satt att konsumera media idag, poddar, musik, radio eller tv. Det har ar ett bra
satt att na ut med hjalp och stéd. Att vara CF/PCD-patient innebar mycket vantan. Om nagon sitter pa
rontgen, pa bussen till skolan, nar man tar en promenad kan den har podden vara en bra sak att lyssna
pa. Det finns atskilliga att valja mellan idag och de flesta gors av vuxna till vuxna och vuxna som gor
program om amnen som berdr och handlar om barn. Det som ar nyskapande i det har projektet ar att
det ar en podd som initieras, planeras och produceras av barn och unga om sjukdomarna CF och PCD.
Det finns idag inga poddar gjorda av och med barn och unga inom varden inte heller om dessa
sjukdomar.




Vi har testat idén pa vara foljare pa Instagram, Facebook och var hemsida, men ocksa pa andra
Facebookgrupper for personer med CF eller PCD och fatt mycket positiv respons. Vi har ocksa testat
och férankrat idén hos vardpersonalen pa CF-centrerna som aven de ar positiva.

Det har sattet att nd ut med information, kunskap och &sikter om hur varden fungerar ar nyskapande
genom att det gors av och med barn. De planerar i handledning av projektledaren vad programmen ska
handla om, vilka som ska intervjuas, hur programmet ska genomféras, vilka fragor som ska stallas. Pa
det viset kommer deras intressen och behov att sta i centrum. Inte bara de barn och ungdomar som ar
aktiva i projektet utan ocksa alle de som lyssnar pa podden.

Pa vilket satt ar det utvecklande?

1. Vitror att detta satt att kommunicera kan vara utvecklande for de barn och ungdomar som goér
programmen. De vagar gora nagot nytt som starker deras sjalvkansla, de lar sig mer om sin sjukdom
som gor att mojligheten till medbestammande och sjalvkontroll 6kar, de far mojlighet att gora sina
roster hora pa ett roligt och intressant satt.

2. Det ar utvecklande for de barn och ungdomar som lyssnar pa podden genom att de far 6kad
kunskap och att de kan satta sin sjukdom och sin livssituation i ett sammanhang.

3. Det ar utvecklande for varden. Varden arbetar pa ett traditionellt satt, men visar intresse av att hitta
nya satt att arbeta och medverka till en stérre patientmedverkan. Vikten av att na fram med
information och kunskap om sjukdomarna ar viktig for patienterna, varden och patientféreningen.

Det har ar ett helt nytt satt for oss att kommunicera med varden och patienterna. Vi nar en bredare
grupp och med information som ar bade med och for barn och unga. Genom att sprida podden pa CF-
centrerna dar denna patientgrupp befinner sig minst en gang i manaden sa kommer vi via podden na ut
inte bara till vara medlemmar utan till alla som har CF och PCD i Sverige.
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Malgruppens delaktighet

Idén om att géra en podcast om sjukdomarna kommer fran vart natverk av barn och ungdomar och fran
de behov de har uttryck om att de vill ha battre och mer intressant information om sjukdomarna. Den
primara malgruppen har varit delaktiga i ansékningsforfarandet. De har last projektbeskrivningen,
deltagit i en omrostning om namnférslag pa projektet och podden, kommit med férslag och idéer.

Det ar barnen och ungdomarna som tillsammans med projektledare planerar och producera
programmen. Det mesta av planeringen kommer att, som redovisats under metod for att genomféra
podden, ske i de natverksgrupper av barn och unga som traffas en gang i manaden via videosamtal.

Efter projektets slut har barnen och ungdomarnas arbete byggt upp en struktur som projektets
fortsattning kan vila pa.

Projektets overlevnad

RfCF ansvarar for att projektet etableras efter projekttidens slut.

RfCF kommer under projekttiden kontinuerligt att utvardera, utveckla och fordjupa arbetet med podden
for att den ska kannas aktuell och relevant.

Vi beddmer att vid projekttidens slut sd kommer denna verksamhet att vara sa pass etablerad
att den kan drivas vidare med betydligt mindre projektledarstdéd an under uppbyggnaden och
etableringsfasen. Podden och redaktionsraden kommer att drivas vidare.

Vi beraknar att efter projekttidens slut s& kommer verksamheten att kosta ca 100 000 kr per ar (arvode,
resor, teknisk utrustning). Da bor verksamheten kunna finansieras ur andra kallor exempelvis de
barnfonder som ar kopplade till sjukhusen.

Genom att vi bygger upp ett bibliotek av poddar och program med viktiga amnen som kan 6verleva, vara
aktuella lange och finnas lattillgangliga pa RfCFs hemsida sa blir kunskaperna bade dokumenterade och
spridda till andra. Det ar formatets styrka att de finns tillgangliga och ar relevanta under obegransad tid.

10 Podden Osynligt sjuk




Aktivitetsplan ar 1-3

Ar 1 (férberedelsesaret)

» Detaljerad projektplan utarbetas

« Rekrytering av projektledare med pedagogisk kompetens

« Formering av referensgrupper

+ Inkdp av teknisk utrustning

« Utbildning for projektledaren i att goéra en podcast

 Projektledaren bildar och startar redaktionsgrupper bestaende av barn och unga fran vart natverk

« Insamling av forslag och idéer fran barnen och ungdomarna som traffas 1-2 ganger per manad via
videolank

« Utbildning av barnen och ungdomarna som ska producera podden

« Redaktionsgrupper satts beroende pa amne samman av olika personer for varje program sa att sa
manga som mojligt ska fa vara med. Redaktionsgrupperna planerar och producera ett par
poddprogram som 6vning. Dessa grupper kommer att traffas 1-2 ganger per manad via videolank

« Sprida forberedande information om projektet och podden
» Referensgrupps- och natverksaktiviteter

Ar 2 (Tillaimpning, utveckling och foérankring)

Insamling av nya férslag och idéer fran barn och ungdomar

Fortsatt planering och utveckling av poddprogram

Producera ett poddprogram per manad a 30-50 min

Publicering av podden i podcastappar, hemsidor, sociala medier

Referensgrupps- och natverksaktiviteter

Spridning av podden

Ar 3 (Tillampning, utveckling, utvardering och etablering)

« Utvardering och utveckling av podden.

« Insamling av nya forslag och idéer fran barn och ungdomar.

« Fortsatt planering av poddprogram.

« Producera ett poddprogram per manad a 30-50 min

« Publicering av podden i podcastappar, hemsidor, sociala medier
« Spridning av podden

« Soka nya finansiarer for podden och verksamhetens éverlevnad
» Referensgrupps- och natverksaktiviteter
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