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1. INTRODUCCIO

INtervencio i INvestigacio
Educativa i Tecnologica
en Pedagogia HOSpitalaria

Donar visibilitat a bones practiques en entorns peda-
gogics és una proposta que possibilita una aproxima-
ci6 a experiéncies realitzades, en el nostre cas, en el
context universitari; també és una manera d’identi-
ficar i de transferir actuacions a altres contextos, no
necessariament universitaris, i pot esdevenir un punt
de referéncia per posar en marxa experiencies que
combinen estrategies adrecades a millorar la forma-
cio6 dels nostres estudiants, alhora que potencien la
seva implicacié en problematiques socials.

En aquest sentit, presentar INeDITHOS com a bona
practica implica pensar que és una bona practica i
quins son els elements que aixi ho acrediten. Segons
Zabala (2012), «Bo és allo que funciona bé, allo que
és valorat pels seus protagonistes i beneficiaris, allo
que és reconegut i valuds pels seus col-legues o pels
seus destinataris indirectes» (pag. 18). Assegurar que
INeDITHOS funciona bé pot ser un poc aventurat,
perque «ningd, ni persona ni institucio, és bo en tot
el que fa; per aixo, cal cercar allo que té de bo, aquell
aspecte de I’acci6 en que destaca o que resulta relle-
vant en funci6 dels criteris aplicables» (Zabala, 2012,
p.27). En aquest sentit, presentar els fonaments i les
accions realitzades a INeDITHOS si que pot ser per-
tinent per donar a conéixer una modalitat d’actuacié
nova i innovadora, que dona resposta a la necessitat
de proporcionar escenaris reals i, per tant, comple-
X0s, en els quals els estudiants puguin desenvolupar
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i millorar les competéncies propies dels seus plans
d’estudis, i respondre, alhora, a necessitats
psicoeducatives d’infants i de joves en situaci6 de
malaltia. Es, en certa manera, una manera amplia

i diversa d’aplicar la metodologia d’aprenentatge
servei (ApS), i, en el seu defecte, de treballar i formar
voluntariat universitari en tasques relacionades amb
els seus estudis i/o amb els seus interessos personals
i socials.

INeDITHOS és, en primera instancia, un projecte de
voluntariat universitari adrecat a millorar la quali-
tat de vida de nins i joves en situaci6 de malaltia. El
nostre objectiu principal és oferir atenci6 psicopeda-
gogica a infants i joves que pateixen malalties greus,
en general, croniques, i, d’una manera molt especial,
malalties conegudes com a malalties rares (MR),
minoritaries o poc freqiients. En segona instancia,
INeDITHOS, aplicant la metodologia ApS, és un espai
de formaci6 i investigacié en pedagogia hospitalaria
que té la voluntat de complementar la formacié uni-
versitaria dels estudiants de la UIB.



En aquest context i a partir de la definicié aportada
per INKLUNI (2018), basada en les aportacions de
Gradaille i Caballo (2016), Muntaner, Rossell6 i De La
Iglesia (2016), podem definir com a bones practiques
inclusives:

I
Aquelles practiques que son
innovadores-creatives, sostenibles en el
temps, sistematitzables a altres entorns,
que fomenten el treball col-laboratiu i en
xarxa, impulsant la presencia,
la participacio i assoliment de tot
P’alumnat i ajudant a la millora de
la qualitat de vida del mateix.

INKULUNI, 2018, s.p.
-
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A partir d’aquesta definici6, procurarem presentar
INeDITHOS com una bona practica inclusiva que,
amb el suport de les tecnologies de la informacid i
la comunicacié (TIC), representa una experiéncia
innovadora. Té una base creativa significativa —que
es manté i millora des de I’any 2003— que inclou i
sistematitza entorns diversos (personals, familiars,
educatius, sanitaris, tecnologics...), i no solament
fomenta el treball col-laboratiu sind que ,aquest, és
precisament un requisit indispensable per al seu
bon funcionament. INeDITHOS treballa en xarxa i
té com a objectiu a curt termini implementar
INeDITnet, una xarxa ApS per facilitar el treball i

la col-laboraci6 transdisciplinaris entre professorat
i investigadors de diferents disciplines. La finalitat
d’aquesta xarxa és impulsar i fomentar la preséncia,
participacid i el progrés dels infants i joves que
reben el servei, i dels estudiants que, amb aquesta
col-laboraci6, milloren i progressen en la seva
activitat formativa. En aquest sentit, per tant,
valoram molt positivament la possibilitat de donar a
conéixer INeDITHOS per fer un exercici de represen-
tacié i divulgacié de les accions dutes a terme i

de les propostes de futur, perque puguin ser cone-
gudes i transferides a altres contextos com a via de
participaci6 social dels nostres estudiants i perque
millorin la seva formacié universitaria.

B
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2. DESCRIPCIO
DEL CONTEXT

INeDITHOS va néixer I’any 2003 com a projecte
universitari del professor Sebastia Verger i de la pro-
fessora Francisca Negre, ambdds del Departament de
Pedagogia Aplicada i Psicologia de I’Educacié. El pro-
jecte va obrir un espai de col-laboraci6 en el qual per-
sonal docent i investigador i estudiants universitaris
treballen per a la millora personal i psicoeducativa
dels infants i joves en situaci6é de malaltia a través

de la col-laboraci6 transdisciplinaria de professorat
de diferents departaments i professionals educatius

i sanitaris, i, d’una manera molt especial, amb altres
associacions, especialment les que es dediquen a
treballar amb les MR.

Des de bon comen¢ament, INeDITHOS ha dut a
terme un nombre significatiu d’actuacions amb
voluntariat, principalment de la Facultat d’Educacio,
pero també, i de cada cop més, ha comptat amb la
participacié d’estudiants d’altres facultats, com les
de Treball Social, Psicologia, Dret, Biologia,
Economia, Filologia Anglesa, Infermeria,
Fisioterapia, Bioquimica...
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La metodologia ApS ha estat vinculada a assignatu-
res concretes, especialment a matéries de Tecnologia
Educativa, i també s’han fet treballs de fi de grau i

de master en els quals participen els grups d’inves-
tigaci6 en educaci6 inclusiva i diversitat, tecnologia
educativa (ambdods integrats en el Grup d’Infancia,
Tecnologia, Educaci6 i Diversitat), educacid, comuni-
cacio i qualitat en salut, i la Unitat de Grafics i Visié
per Ordinador, entre altres col-laboradors.

La introduccié de la pedagogia hospitalaria com a
linia d’investigaci6 del Departament de Pedagogia
Aplicada i Psicologia de I’Educaci6 ha trobat un espai
de cada vegada més reconegut en el context
d’INéDITHOS i hi ha dut a terme projectes d’investi-
gacié que ens han permes coneixer, entre d’altres,
les necessitats formatives del personal sanitari
(Rosselld, De La Iglesia, Paz-Lourido i Verger, 2015;
Verger, Paz-Lourido, Rosselld, de 1a Iglesia, 2015),

les necessitats d’informaci6 dels docents sobre les
MR (Alfaro i Negre, 2019), les dificultats psicoe-
ducatives i de comunicacié entre els infants amb
malalties croniques (de la Iglesia, Rossell6 i Verger,
2012), la manca de coordinacié i comunicaci6 entre
el col-lectiu docent i sanitari (Rosselld, Verger, Negre,
Paz-Lourido, 2018), els reptes de ’escolaritzaci6 dels
infants amb alguna malaltia (Verger, Rossell6 i de la
Iglesia, 2016),
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Si bé el projecte se centra en I’ambit de la pedagogia
hospitalaria, cal considerar que les principals disci-
plines implicades sén, d’entrada, I’educacié inclusi-
va, pel que fa a I’atenci6 psicoeducativa dels infants
i les seves families, i de la tecnologia educativa, com
a disciplina que dona suport tecnologic a les actua-
cions realitzades. La interaccié d’ambdues discipli-
nes permet fer una bona gestié del coneixement, que,
d’una manera implicita i també explicita, es genera
entre el personal implicat i que en bona part vol
identificar, analitzar i donar visibilitat a les actua-
cions dutes a terme a través de les xarxes socials i
participant en congressos, jornades i seminaris.

VISIO INNOVADORA | TRANSDISCIPLINARIA

No obstant aix0, i donada la complexitat de les
situacions que atén INeDITHOS, les arees d’aplica-
ci6 del projecte s’amplien a altres ambits, com s6n
I’educacio en el significat més ampli, la sanitat, el
treball social, la fisioterapia, I’enginyeria informatica,
la psicologia..., i moltes altres disciplines que poden
contribuir a millorar la qualitat de vida dels usuaris
d’INeDITHOS des d’una visi6 innovadora i transdis-
ciplinaria. I aixo comptant amb el suport de les TIC
per minimitzar les conseqiiéncies de la malaltia en la
vida en general de I’afectat i en la seva escolaritzacié
en particular.



3. FONAMENTACIO
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En aquest context, presentam INeDITHOS. Al
comencament, I’objectiu principal era contribuir a
millorar el nivell de vida dels pacients residents a

la Unitat de Semicritics de ’Hospital Son Dureta,
oferint-los I’atenci6 necessaria per desenvolupar al
maxim les seves capacitats i compensant, d’aquesta
manera, la manca d’experiéncies de vida que pa-
teixen pel fet d’haver de residir de manera perma-
nent en aquesta UCI pediatrica. La iniciativa sorgeix
quan ambdds professors identifiquen necessitats
psicoeducatives que consideren que es poden so-
lucionar, almenys en part, gracies a la col-laboracié
de ’alumnat de la Universitat. Consideren, a més a
més, que aquesta col-laboracid podria significar una
experiéncia enriquidora per a la formacié academica
i per al desenvolupament personal dels participants
(Verger i Negre, en premsa).

Aquesta idea a mesura que es posa en practica pren
forma i s’orienta envers I’aplicaci6 de la metodologia
ApS, que «combina processos d’aprenentatge i de
servei a la comunitat en un sol projecte ben articulat
en el qual els participants es formen mentre treba-
llen sobre les necessitats reals de I’entorn amb 1’ob-
jectiu de millorar-lo» (Palos i Puig, 2006, 61; Puig,
Batlle, Bosch i Palos, 2007).
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Aix0 a banda, la necessitat d’incloure processos d’in-
novaci6 en ’ensenyament universitari en els quals la
col-laboracid, participacid, solidaritat i altres valors,
que sortosament de cada vegada tenen més resso en
I’ambit educatiu, i, malauradament, menys efectes
sobre la societat, ens mena a reflexionar sobre la
necessitat de canviar el plantejament de la nostra
manera d’entendre la tasca com a personal docent i
investigador. Entenent que la nostra comesa implica
una relacié estreta amb estudiants i que la Universi-
tat és, per definicid, un espai en el qual hi ha malti-
ples i diverses disciplines que generen coneixement,
ens calen mecanismes perque no solament puguem
obtenir una acreditacio, sind que també i de manera
molt directa, puguem resoldre conflictes, possibilitar
millores socials i treballar per la igualtat i equitat de
les persones més desafavorides. INeDITHOS va con-
siderar que aquest cami marcaria una millora en els
processos formatius propis i possibilitaria un camp
d’experimentacio real que, amb I’assessorament i

el seguiment del professorat, podria ser un espai
excel-lent per aplicar-hi PApS.



Aquesta metodologia,

com és facilment deduible,
es basa a generar un escenari
en el qual interaccionin
interessos molt diversos.
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PROPOSTES DAPRENENTATGE | SOL-LICITUD DE SERVEI

Aprenentatge

Personal docent i investigador de la Universitat que es planteja ma-
neres noves densenyar i de fer possibles aprenentatges significatius;
que cerca la implicacié de lalumnat, i que té constancia d'una manca
practicament generalitzada de motivacio, compromis i interes.

Estudiants universitaris que reclamen un escenari en el qual puguin
descobrir, interaccionar i aportar solucions a problemes reals,

ja sigui com una mostra de solidaritat o per interes académic,

o per ambdds motius.

Servei

Infants, joves i families amb MR que necessiten ajuda en molts i
diversos ambits de la vida.

Altres contextos de la pedagogia hospitalaria.




SERVEI

COMUNITAT

APRENENTATGE
INTENCIONAL

CURRICULUM
ESTUDIANTS

Amb aquesta base, i seguint els postulats de Mendia
(2012), ens plantejarem la possibilitat de millorar

la realitat a partir de propostes basades en ’apre-
nentatge actiu amb un fort component significatiu

i operatiu. Voliem oferir un servei a la comunitat
alhora que dotariem d’un sentit practic aquests apre-
nentatges i ofeririem un servei a la comunitat (Puig,
Gijon, Martin i Rubio, 2011; Mendia, 2012), en el qual
I’equip de voluntariat d’INeéDITHOS podria aprendre
sobre necessitats especifiques d’un context concret
per introduir-hi millores i per completar i millorar la
seva formacio.
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L’ApS té, per tant, dos components fonamentals
(Paz-Lourido, Negre, Verger i de Benito, 2018, 80):
Aquests dos components, en el cas de I’ApS «estan
fortament vinculats i sén igualment significatius i
de qualitat» (Paz-Lourido et al., 81). Per tant, i des
del punt de vista de I’aprenentatge, cal fer un esforg
important per concretar el model d’ApS que volem
implementar i acordar quin ha d’esser el reconeixe-
ment institucional del professorat participant. Des
del punt de vista del servei, si bé sempre es pot mi-
llorar, els anys d’experiéncia, els resultats obtinguts
i, fonamentalment, el reconeixement de les families,
n’avalen la qualitat.

LApS té, per tant, dos components fonamentals (Paz-Lourido, Negre, Verger i de Benito, 2018, 80):

Un servei a la comunitat de manera efectiva

Un aprenentatge intencional i relacionat amb el curriculum dels estudiants
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en Entorns

N Educativa i Tecnologica o
D’INeDITHOS en Pedagogia HOSpitalaria redeace

Linia del temps dels convenis signats amb diferents entitats

4. CEVOLUCIO INtervencio i INvestigacio B s

INeDITHOS, com hem comentat abans, va néixer per oferir atencié psicopedagogica Després de la signatura dels convenis pertinents entre U'Hospital i la UIB, i

als pacients que residien d'una manera permanent a la UCI pediatrica de Son Du- comptant Unicament amb la col-laboraci6 de quatre alumnes voluntaries,

reta. En aquell moment, hi vivien quatre infants dentre dos i catorze anys, afectats INeDITHOS va arrencar el seu recorregut fins arribar a l'actualitat. En aquests
per diverses malalties i que,a causa de la complexitat de la seva situacio, no podien moments, ha ampliat els serveis que ofereix i ha augmentat considerablement
residir al domicili familiar. Posteriorment, lany 2011 aquesta unitat es va traslladar el nombre de voluntaris. Actualment, ajuda vint-i-set infants i families, i

a 'Hospital Son Espases. compta amb la col-laboracié de cinquanta-nou voluntaris i un nombre variable

de professorat.

Usuaris: 4
ucIP
Voluntaris: 4
Usuaris: 2 Usuaris: 3
UCIP + 9 RED UCIP + 22 RED
Voluntaris: 23 Voluntaris: 59

N 201572016
2015/2016 2018/2019
2003
.. Inici
Inici .,
coLlaboracié Cnitas Cares
Associaci6 Pal.liatives
ABAIMAR (HUSE)
‘e Conveni
s 2 collaboracd R e
- niversitat i
Voluntaris: 11 de Barcelona Voluntaris: 59



L’objectiu original del projecte,
com a conseqiiencia de procurar
donar resposta a les necessitats
incomptables que la intervencié
mateixa ha identificat, ha generat
la necessitat d’ampliar les linies
d’actuacio originals i d’incloure
processos d’investigacié i de
formacié (vegeu la figura 2).
Aixi, les actuacions s’orienten

a oferir:
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Suport psicopedagogic a les persones afectades, fonamentalment, de MR i a les families

Formacio a I’equip de voluntariat i estudiants aplicant ApS

Investigacio transdisciplinaria com a requisit per donar resposta a les necessitats
que emergeixen constantment

Millora de les solucions ofertes a partir de la interaccié i interactivitat de les
accions anteriors

Preparacié d’una plataforma per potenciar la transferencia del coneixement
i la millora social (INeDITnet)

11
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LINIES DACTUACIO | PROCESSOS D'INVESTIGACIO | DE FORMACIO

d’incloure processos
d’investigacio i de la formacio

Generant la
necessitat

d’ampliar les linies
d’actuacio6 generals

Transferencia
del coneixement

"R <DITHOS

Té com a objectiu

Donar resposta a les necessitats
que el projecte ha identificat

mitjangantt

Actuacions

Preparacio6 d’'una

plataforma digital

per potenciar la

Millora social

Persones afectades per MMRR
i les seves families

Suport psicopedagogic a qué?

digerides ae = Equip de voluntaris i estudiants
3 gferir Formacié aquis del la UIB aplicant la metodologia ApS

Millorar les
solucions ofertes

Investigacio

RS g com a requisit per
transdisciplinaria q P

Millorar les
solucions ofertes



Aixi doncs, INeDITHOS

és un projecte en pedagogia
hospitalaria adrecat,
fonamentalment, a:
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Intervenir de manera directa amb infants i families, oferint-los suport psicopedagogic

Millorar la qualitat de vida de nins i joves que conviuen amb una malaltia cronica,
especialment les considerades rares, minoritaries o poc freqiients

Formar i preparar estudiants universitaris que participen com a voluntaris, ja sigui
col-laborant en un dels espais d’intervencié d’INeDITHOS o bé realitzant alguna activitat
aplicant la metodologia d’ApS

Investigar per donar resposta a les necessitats identificades en
els processos d’intervencio

Potenciar la transdisciplinarietat i la transferéncia de coneixements entre I’ambit
universitari i els col-lectius en situaci6é de malaltia, les seves families i els professionals
de I’educacié i de la sanitat implicats en la seva atencio

Generar una xarxa de transferéncia de coneixement a partir de I’experiéncia realitzada
en el marc d’INeDITHOS, aplicable no solament a la pedagogia hospitalaria, sind
també en altres ambits en els quals ’ApS pot significar una millora en les competéncies
dels estudiants universitaris i una millora social en qualsevol ambit que requereixi
serveis especifics

Potenciar la col-laboracio, mitjangant INeDITnet, entre el personal docent i investigador
de la UIB i d’altres universitats, aixi com a professionals de diferents ambits, procurant
fer accions transversals que donin resposta a les necessitats identificades i que signifiquin
una clara transferencia de coneixement

13
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OBJECTIUS DEL PROJECTE D’INeDITHOS
"
‘N eDITHOS
dirigit a
Oferir Potenciar Investigar Formar
un la la sobre a
; Sai fepienti Transferéncia de : Estudiants
Suport psicopedagogic Transdiscisplinarietat coneixement Necessitats universitaris
a entre que que
. es
. . L . . . o sorgeixen desenvolupin
Infants i Professionals de l'ambit Professionals Professionals Col.lectius en situacié
families universitari de leducacio de la sanitat de malaltia
amb com a
amb
it " dels
— Metodologia Voluntaris
ApS
Malalties rares, minoritaries dels Accions Xarxa de Processos
o poc frequents transversals transferéncia d’intervencio
per
la Millorar el
Qualitat Benestar
de vida social

14
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OBJECTIUS DEL PROJECTE D'INéDITHOS

Per poder desenvolupar
aquesta tasca, INeDITHOS
abraca diferents linies
d’actuacié constantment
entrellacades.

"*‘,N eDITHOS

té com a objectiu

Millorar la qualitat de vida

mitjangant
Unitat Pediatrica
de Semicritics (UPS)
Linies a través de Voluntariat mitjancant Formacié
d’intervencio universitari
Suport educatiu
domiciliari per
. . Potenciar la transferéncia de
Identificar necessitats i coneixements i col.laborar
i oferir solucions en la millora social
Unitat de Cures Pal.liatives Pediatriques Malalties Croniques
en col.laboracié amb col.laboraci6
I'Hospital Universitari de Son Espases amb IAIBAMAR

Elaboracio propia a partir de l'actualitzacio de Negre i Verger (2017)

Aprenentatge
- servei
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Negre i Verger (en premsa)
destaquen tres aspectes
que contribueixen
significativament al
desenvolupament de
I’experiencia:

Bones

Practiques
en Entorns
Pedagogics

oy

L’atenci6 psicopedagogica als nins i joves amb MR i altres malalties de pronostic greu

La consideracio de la PH com a mecanisme per afavorir la seva qualitat
de vida i inclusi6 educativa

El treball dut a terme pel grup de voluntariat a partir d’ApS




INtervencio i INvestigacio
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5. LA SITUACIO ACTUAL
D’'INEDITHOS
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Linia del temps dels convenis signats amb diferents entitats

Amb el temps, el projecte ha rebut noves demandes,
tant per part d’usuaris particulars com d'associacions
interessades a rebre el servei que oferim amb el

nostre equip de voluntariat. Conveni Conveni
col.laboracié col.laboraci6
Aixi . . . Associacid Unitat Cures
ixi, hem signat convenis que ens han permes ABAIMAR Pal liatives
transferir el model a altres contextos. (HUSE)
Atencio Atencio
domiciliaria domiciliaria

oo _2015/2016
2015/2016 2018/2019
2003
Practiques
Practiques a INédithos
Conveni Conveni
col.laboracio col.laboracio .
ucip Universitat égpcvarﬁé

Son Dureta i UIB

de Barcelona
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A partir d’aquests acords, actualment
INeDITHOS duu a terme les actuacions
seguents:

5.1. INTERVENCIO en pedagogia
hospitalaria

5.1.1. La Unitat Pediatrica de Semicritics (UPS)
de I’Hospital Universitari Son Espases. Amb aquest
servei, dona suport a tres usuaris que viuen de ma-
nera permanent a la UPS de ’Hospital Universitari
Son Espases a causa de les necessitats constants
d’atencié medica i sanitaria derivada de la situacié
de malaltia. La funcié d’INeDITHOS és facilitar-los
atenci6 psicoeducativa i social per millorar la seva
qualitat de vida i minimitzar, en la mesura que sigui
possible, els efectes negatius que poden derivar de
I’hospitalitzacié permanent. La feina de I’equip de
voluntariat se centra, sobretot, a donar resposta a les
necessitats educatives i de socialitzacié dels infants
que romanen ingressats durant llargs periodes de
temps o que resideixen de manera permanent a la
Unitat de Semicritics.

5.1.2. Suport educatiu domiciliari a infants amb
malalties rares o usuaris de la Unitat Pediatrica
de Pal-liatius de Son Espases.

Aquesta col-laboracié va comencar el gener de 2016
amb un projecte pilot de refor¢ educatiu domiciliari
de malalties croniques en col-laboracié amb I’Asso-
ciacié Balear de MR (ABAIMAR).

Aquesta activitat sorgi com una resposta a les ne-
cessitats i demandes de les families amb fills amb

INtervencio i INvestigacio
Educativa i Tecnologica
en Pedagogia HOSpitalaria

MR, les quals, a causa dels ingressos hospitalaris
constants, entre altres factors, presenten dificultats
d’aprenentatge associades a la malaltia que pateixen,
les quals afecten el seu procés d’escolaritzacio.
Durant el curs 2017-18 INéDITHOS ha donat respos-
ta a vint-i-cinc families d’infants de totes les etapes
educatives: educaci6 infantil, primaria, secundaria i
batxillerat. L’objectiu principal és ajudar els infants i
joves a millorar els resultats académics,
potenciant-ne les capacitats d’aprenentatge.

5.1.3. El curs 2017-18 arrenca una nova linia d’in-
tervenci6 adrecada a oferir suport psicopedagogic
a infants i joves de la Unitat de Cures Pal-liatives
Pediatriques de I’Hospital Son Espases. Aquest
servei va sorgir com una demanda de ’hospital. L'ob-
jectiu principal és acompanyar, ajudar i donar suport
als usuaris que tenen una malaltia greu i a les seves
families. El suport els ha d’ajudar a sentir-se més bé i
a minimitzar possibles efectes secundaris que poden
sorgir de la malaltia que pateixen.

5.2.La formacio a INeDITHOS.

El voluntariat i la metodologia ApS
INeDITHOS, amb els/les voluntaris/aries que ho
sol-liciten, ofereix la possibilitat de col-laborar en les
activitats que duu a terme a partir de la metodologia
ApS. En aquest sentit, els escenaris i experiéncies
que facilita INeDITHOS esdevenen un espai d’apre-
nentatge en el qual s’intervé i investiga, alhora que
ofereix un servei per contribuir a millorar la qualitat
de vida dels infants i joves en situacié de malaltia. A
més, afavoreix la integracio, transferéncia i aplica-
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bilitat del coneixement per arribar a la solucié dels
problemes (Jofré i Contreras, 2013). Per tant, aquests
tipus de metodologies, aixi com el servei d’atenci6
psicopedagogica i el refor¢ educatiu domiciliari, su-
posen una innovacio tant dins com fora de I’hospital.
Paral-lelament, INeDITHOS ofereix accions formati-
ves en resposta a les necessitats identificades durant
la intervenci6 i investigacié duta a terme. En desta-
cam els cursos i seminaris segiients:

- Seminari «El dol i la gesti6 de la pérdua», a carrec de
la doctora Maria Ferrer Ribot (Universitat de les Illes
Balears)

- Curs «El relat com a eina d’intervenci6», a carrec de
la doctora Antonia Castillo (Universitat de Lleida)

- Curs «L’autocura emocional i la resiliéncia en
pedagogia hospitalaria: de I’emoci6 al sentiment»,
a carrec de Victor Hugo Chauca (Aprendo Contigo,
Lima, Pert1)

- Seminari“Introducci6 al massatge infantil i tacte
afectiu” a carrec de Maria Femenias Andreu (Univer-
sitat de les Illes Balears)

- Curs «Modulaci6 pedagogica: estimulacié basal», a
carrec d’Anna Esclusa Feliu (Universitat Autonoma
de Barcelona)

- Curs «Atenci6 psicopedagogica a infants i families
de la Unitat de Cures Pal-liatives», a carrec de I’equip
professional d’Angeles sin Alas (Palma)



Aquestes accions formatives s’han
fet de manera presencial, pero és
interessant assenyalar que a par-
tir del curs 2017-18 INeDITHOS
compta amb una intranet propia
per impartir cursos en format
presencial, semipresencial i a
distancia. Bona part d’aquestes
formacions a distancia es duen

a terme en col-laboracié amb

I’Associacié Aprendo Contigo.

@ Intranet d'INeDITHOS
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Cursos i seminaris d’INeDITHOS
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http://intranet.inedithos.es/login/index.php
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5.3.La investigacié a INeDITHOS

En el dia a dia i com a resultat de les intervencions-
dutes a terme en el marc del projecte, s’identifiquen
nombroses necessitats que requereixen processos
d’investigacié per poder obtenir-ne resultats relle-
vants i aplicables a la realitat dels infants i joves en
situacié de malaltia. Aixi, INeDITHOS i, com s’explica
a ’apartat anterior, mitjancant la metodologia ApS,
procura posar en marxa processos d’investigacio per
donar resposta a les necessitats identificades durant
les intervencions dutes a terme. Cal destacar que el
projecte inclou resultats presentats en diverses
publicacions, comunicacions, treballs de fi de grau,
de fi de master i tesis doctorals.

Lequip d’INeDITHOS, com a resultat dels serveis
que ofereix i a partir de la signatura del conveni amb
ABAIMAR, s’ha especialitzat en MR. A Verger, de

la Iglesia, Paz- Lourido i Negre (2017) es presenta
un informe de la situacié sobre I’escolaritzacié de
I’alumnat amb MR a les Illes Balears, la qual cosa ha
permes de conéixer en profunditat les necessitats
d’escolaritzaci6 d’aquest col-lectiu d’estudiants des
d’una perspectiva doble:

- Per una part, s’analitzen les necessitats sentides
per joves amb alguna malaltia rara: un dia de la seva
vida, necessitats i mancances, i perspectives de futur

- Per una altra, es dona veu a les families: un dia de la
seva vida, necessitats i mancances, el recorregut es-
colar dels fills, el suport de les associacions i el paper
de les xarxes socials
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Els principals antecedents de I’equip d’investigadors
es remunten al projecte «Analisi i intervencié educa-
tiva per a la millora de la qualitat de vida de I’alum-
nat amb malalties croniques» (EDU2010/18777), que
tenia com a objectiu detectar necessitats i propos-
tes de millora en els centres educatius que atenen
alumnes amb alguna malaltia cronica, i detectar,
analitzar i intervenir sobre les necessitats educatives
que plantegen els professionals sanitaris i els usua-
ris del servei de pediatria de I’'Hospital Universitari
Son Espases. Actualment, es treballa en el projecte
«Solucions educatives per a la millora de la qualitat
de vida del nin amb una malaltia minoritaria des
d’una intervenci6 innovadora i transdisciplinaria»
(EDU2016/79402R), concedit ’any 2016. Aquesta
investigaci6 persegueix analitzar I’atencié educativa
i sociosanitaria que rep el nin i ’adolescent que té
una malaltia rara, per dissenyar solucions educatives
que millorin la seva qualitat de vida. I aix0, mit-
jancant:

- La implementacié de mecanismes de coordinacio i
comunicacié entre 1’escola i els serveis de pediatria

- El desenvolupament d’estrategies inclusives adreca-
des a la sensibilitzacié i formaci6 de la comunitat
educativa mitjancant les TIC

- La implementacié de ’ApS com a metodologia acti-
va que possibilita millores socials i académiques



Paral-lelament, s’ha dut a
terme el projecte «Analisi de
necessitats d’infants i de joves
amb MR des d’una perspectiva
familiar, educativa i sanitaria
per a la implementaci6 de
solucions educatives i
tecnologiques en el marc
d’INeDITHOS» (IRIE/838483).

L’objectiu d’aquest projecte és
oferir un primer avancg de
I’estudi de necessitats que es
requereix per poder executar
el projecte anterior.
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En aquest context i amb vista a millorar la formaci6 universitaria, s’han presentat diferents projectes
d’innovacié docent:

- Aplicaci6 de la metodologia ApS per a la sensibilitzacié de la comunitat educativa envers
les MR (IRIE/PID_ODS171805). Té I’'objectiu d’impulsar el desenvolupament huma soste-
nible a partir de la promocié de metodologies d’aprenentatge actives basades en la soli-
daritat i el compromis social de la comunitat universitaria. Es projecta un fort compromis
amb els objectius de desenvolupament sostenible de I’Agenda 2030 i es duu a terme en
el marc de I’assignatura TIC Aplicades a ’Educacié Primaria, assignatura basica del grau
d’Educaci6 Primaria de la UIB.

- Projecte transversal d’aprenentatge servei entre alumnat de grau i master de la UIB
INeDITHOS (IRIE/913842) amb I’objectiu d’analitzar la col-laboracié entre INeDITHOS i
els estudis d’Educacid, aixi com identificar possibles projectes de col-laboracié amb altres
estudis, com Enginyeria Informatica, Fisioterapia, Dret..., i altres programes de master
i doctorat.

- Aprenentatge basat en problemes en els estudis de grau de la Facultat d’Educaci6 des de
la perspectiva de la metodologia d’aprenentatge servei (IRIE/PID 161710), en el qual expe-
rimenten diferents propostes didactiques a partir del plantejament de problemes reals.

- Disseny d’itineraris personalitzats d’aprenentatge en el marc de la metodologia ApS
(IRIE/PID 181911). Vol possibilitar I’elecci6 de diferents itineraris o casos en els quals es
puguin dur a terme activitats de I’assignatura.
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6. LEQUIP DE
VOLUNTARIAT

Al comencament de cada curs escolar es
fan presentacions en els estudis de grau
de la UIB (Educaci6é Primaria, Educacié
Infantil, Pedagogia, Treball Social,
Psicologia, Educacio Social...) amb la
intencid de donar a conéixer el projecte
i motivar nous voluntaris interessats a
participar-hi. Actualment, el projecte
compta amb la participacio d’'una
cinquantena de voluntaris/aries, a més
del professorat col-laborador.

. PowerPoint de presentacié d’INéDITHOS
a diferents estudis de la UIB
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Presentacié d’INeDITHOS a diferents estudis



https://drive.google.com/file/d/1TyNNqh3ukF9yAFnHujWSOl0jhTq5FW9J/view
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Moments a la UPS de Son Espases

Pel que fa al voluntariat dins I’hospital,
I’equip es distribueix en equips de
quatre o cinc persones i hi van sis dies
a la setmana (de dilluns a dissabte) en
horari d’horabaixa, durant dues hores.
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En canvi, per oferir el servei de suport
educatiu domiciliari, el/la voluntari/aria
es desplaca al domicili de I’infant o del
jove una o dues vegades per setmana

i fan una sessié que dura almenys una
hora. En alguns casos, si la intervencié
no es pot dur a terme al domicili es tras-
llada al lloc on I’infant o el jove es trobi
millor o, fins i tot, a I’hospital durant el
temps que hi estigui ingressat.

Una de les linies d’intervenci6 que es
va marcar des de I’inici del projecte, i
amb la qual es continua treballant, és
donar suport al pacient i a la familia,

sobretot en I’ambit curricular, d’oci i

de temps lliure.
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Moments dedicats al suport educatiu




L’actuacio que duu a terme INeDITHOS
pretén desenvolupar al maxim les pos-
sibilitats i potencialitats dels infants, a
més de compensar la manca d’estimuls i
experiencies provocades per la situacio
d’hospitalitzacid.

Principalment, es tracta de treballar i
reforcar els objectius de les arees cu-
rriculars propies del nivell academic de
cada usuari, aixi com estimular el des-
envolupament del llenguatge segons
les necessitats i possibilitats de cada un
mitjancant activitats ludiques.
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Moments dedicats a loci en el refor¢ domiciliari
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Les TIC sén una eina basica que permet
els usuaris d’INeDITHOS fer diferents
activitats, ja que els permeten accedir

a qualsevol contingut, i son essencials
en els casos de persones amb mobilitat
reduida.

Com s’ha especificat anteriorment, el
projecte es desenvolupa des de fa setze
anys i sens dubte la seva continuitat

és necessaria i beneficiosa per als infants
i joves que en un futur hagin de ser
hospitalitzats durant un periode llarg
o de manera permanent. D’aquesta
manera, podran comptar amb un
programa d’intervenci6 que doni
resposta a les necessitats educatives,
afectives i de socialitzacioé que puguin
trobar.

Moltes vegades I’ingrés hospitalari causa
I’aparicié de simptomes com ansietat,
tristesa i altres sentiments i emocions de
connotacié negativa, per la qual cosa el
projecte INeDITHOS podria reduir-los

i minimitzar ’impacte emocional de
I’hospitalitzacié.
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Usuaris d’INeDITHOS treballant amb lordinador




7. DESTINATARIS

Usuaris d'INeDITHOS a la UPS

La intervencio se centra en aquells
usuaris que es veuen obligats a estar
hospitalitzats o que requereixen atenci6
i serveis medics durant llargs periodes
de temps a causa de les caracteristiques
de les seves malalties.

Els destinataris de les accions d’INeDITHOS sén:

Unitat Pediatrica de Semicritics (UPS)
En aquest cas, sOn tres usuaris que resideixen de
manera permanent a la UPS.

- El més gran presenta un quadre tetraplegic
agreujat per la necessitat de respiraci assistida i
sonda gastrica.

- Una altra usuaria presenta una discapacitat motora
derivada d’'una miopatia congénita de caracter
nemalitic que li provoca hipotonia muscular (rigi-
desa a la musculatura) motora, tot i que té mobilitat
reduida. Presenta moviment voluntari inicament
als dits de les mans i peus, i requereix respiracié
assistida i sonda gastrica.

- LD'usuari més jove pateix una malaltia mitocondrial,
considerada malaltia minoritaria. També necessita
respiracié assistida i sonda gastrica.
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Refor¢ educatiu domiciliari a infants amb MR

El col:lectiu més nombroés al qual INeDITHOS ofereix
els seus serveis és el dels infants i joves que pateixen
una malaltia rara. Una malaltia és considerada rara
per la Uni6 Europea quan afecta menys de cinc per
cada deu mil ciutadans. Es tracta, per tant, de malal-
ties poc comunes i que afecten un nombre reduit de
persones. Es per aquest motiu que també es coneixen
com a malalties poc freqiients, minoritaries i, fins i
tot, orfenes.

Segons Posada, Martin-Arribas, Ramirez, Villaverde i
Abaitua (2008), les caracteristiques principals son:

- Freqiiéncia baixa d’aparicié
- Probabilitat elevada de mortalitat
- Cronicitat en un gran nombre de casos

- Afectacié a diferents ambits, com el sensorial,
cognitiu i motor

- Generaci6 de pluridiscapacitat en molts de casos
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Seco i Ruiz (2016) afegeixen les caracteristiques
segiients:

- S6n malalties greus, croniques i la majoria,
degeneratives.

- Tenen una probabilitat elevada de mortalitat.
- En molts de casos s’acompanyen de dolor.

- Afecten arees com I’educativa, ’emocional, la
professional i la social

- Tenen consegqiiéncies, per tant, en el benestar i la
qualitat de vida

- Afecten també la qualitat de vida de la familia

- En un percentatge important es manifesten durant
la infancia

- Aproximadament el 80 per cent tenen un
component geneétic

ABAIMAR
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Segons Seco i Ruiz (2016), a I’actualitat es coneixen
entre sis mil i vuit mil malalties, i, malgrat que cada
una afecta poques persones, el gran nombre de
malalties fa que la poblaci6 afectada sigui entre un
cinc i un set per cent.

Es per tot aixd que INeDITHOS ha prioritzat I’atencié
a aquest col-lectiu: la gravetat de la seva situacio, la
gran afectacié durant la infantesa, la manca d’inves-
tigacié en I’ambit social i psicoeducatiu, la comple-
xitat del tractament i atencid, i les repercussions fa-
miliars, educatives i sanitaries han estat determinats
per posar en marxa una linia d’intervenci6 adrecada
a col-laborar amb ABAIMAR des de I’any 2016.

Per les caracteristiques de les malalties que pateixen,
aquests infants i joves no necessiten tenir un con-
trol médic les vint-i-quatre hores del dia, tot i haver
d’acudir constantment als serveis medics, ja sigui per
consultes i qliestions rutinaries de la malaltia o per
ingressos hospitalaris puntuals. Malgrat tot, presen-
ten diferents necessitats psicoeducatives, entre les
quals destacam suport académic i estratégies d’oci i
de temps lliure.



Refor¢ educatiu domiciliari de la Unitat
de Cures Pal-liatives Pediatriques

Aquest servei té les mateixes caracteristiques que
Panterior, amb la diferéncia que en aquest tots els
infants pertanyen a la Unitat de Cures Pal-liatives
Pediatriques. Cal assenyalar que alguns dels infants
que reben atenci6 en el servei de reforc educatiu
també pertanyen a aquesta Unitat, pero, si sén socis
de ’Associacio ABAIMAR, entren en el grup anterior.
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DESTINATARIS DELS SERVEIS D'INéDITHOS

Ambits d’actuacié Infants i joves que s6n atesos

Unitat Pediatrica de Semicritics (UPS) 3 usuaris

Refor¢ educatiu domiciliari
de malalties rares
Suport
educatiu
domiciliari

24 usuaris

Refor¢ educatiu domiciliari
de cures pal-liatives
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Signatura de conveni INeDITHOS-ABAIMAR
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Reunio de feina amb ABAIMAR

La cooperaciéo amb altres associacions

INeDITHOS col-labora amb ABAIMAR des de I’any
2016. Aquesta associaci6 és, juntament amb INeDI-
THOS, la promotora del servei de refor¢ domiciliari
dels infants i joves amb MR.
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Aix0 a banda, I’'any 2013 va comencar la col-laboracié
amb I’associacié Aprendo Contigo de Lima (Perti) per
acompanyar el pacient pediatric durant el

periode d’hospitalitzaci6 i/o tractament medic, a
través de tasques propies de la infantesa: estudi i
joc. Ambdues associacions participen en diferents
projectes de la Convocatoria d’Ajudes a la Coopera-
ci6 al Desenvolupament, de I’Oficina de Cooperacid
al Desenvolupament i Solidaritat de la UIB (OCDS),
entre els quals destacam:

- Analisi de la intervenci6 en I’ambit de la pedago-
gia hospitalaria de ’ONG Aprendo Contigo per a la
transferéncia de coneixements (2013)

- Capacitacio dels professionals d’Aprendo Contigo
en I’ts de les TIC i intercanvi de coneixements i
experiéncies entre AC i diferents col-lectius de la
UIB (2015)

- Intervencid, formacié i investigacié en contextos
hospitalaris a través de la col-laboracié: Aprendo
Contigo i INéDITHOS (2016)

- Cooperacio6 en pedagogia hospitalaria: estrategies
d’intervenci6 i formaci6 entre Aprendo Contigo i
INeDITHOS (2018)
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Moments de col-laboracio de l'equip de voluntariat d'INeDITHOS a Aprendo Contigo, a Lima (Peru)
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Curs de formacié dAngeles sin Alas

El curs 2017-18 es va comencar també la col-labora-
ci6 amb I’associaci6 de la Unitat de Cures Pal-liatives
Pediatriques de les Illes Balears (Angeles sin Alas) i
es va signar un conveni de col-laboracié per regular
el suport psicopedagogic i la formacié especifica en
aquest ambit.
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Voluntariat dAngeles sin Alas i INéDITHOS

Més recentment, i de manera puntual, ’associaci
ha rebut la col-laboracié de I’associaci6 de families
d’infants i joves amb malalties reumatiques de les
Illes Balears (En MovIBment), la qual cosa ha
facilitat I’accés als usuaris per participar en un
experiment sobre dolor cronic i realitat virtual
(Riera, 2019). Esperem que aquesta sigui la primera
de futures col-laboracions.



Plantejament de futur

La proposta de futur se centra en la millora i profes-
sionalitzacid dels serveis que ofereix INeDITHOS. Per
aquest motiu, prioritzarem les accions segiients:

- Disseny, implementacid i avaluacié d’un entorn
virtual de suport psicologic per tenir cura de I’equip
de voluntariat

- Millora de les accions de difusié d’INeDITHOS amb
vista a aconseguir augmentar el nombre d’estu-
diants voluntaris

- Proposta d’accions formatives per millorar la
preparaci6 de ’equip de voluntariat, adrecat
especialment als nouvinguts

- Proposta de criteris etics per a un codi etic en
pedagogia hospitalaria a INeDITHOS

- Disseny d’un pla d’accié per potenciar la gestio del
coneixement en ’ambit de la pedagogia hospitalaria
i que inclou la creacié d’INeéDITnet

Aquesta darrera acci6 és fonamental per consolidar
el projecte. Crear una xarxa que, des de la Universi-
tat, es dediqui a treballar per millorar la coordinacié
entre els professionals de I’educacid, la sanitat, la
tecnologia i qualsevol disciplina i/o activitat empre-
sarial o laboral implicada en ’atencié de nins i joves
amb una malaltia rara és la nostra principal proposta
de futur.

INeDITnet: Xarxa d’ApS en pedagogia hospitalaria
adrecada a millorar la coordinacio entre el personal
col-laborador implicat en I’atenci6 de nins i joves
amb una malaltia rara i/o cronica o greu.

Lobjectiu d’aquesta xarxa és donar resposta a les
necessitats dels infants i joves en situacié de malaltia
a partir de I’aplicacié d’ApS, coordinant accions
formatives per donar resposta a les necessitats
identificades.
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Per aix0, és necessari que tant les families com el
professorat i ’equip de voluntariat disposin d’un ins-
trument que faciliti una interacci6 rapida i efectiva.
Es aqui, precisament, que la creaci6 d’una xarxa de
personal implicat podria dinamitzar aquest inter-
canvi, ja que facilitaria el contacte entre la sol-lici-
tud d’un servei i la proposta d’un aprenentatge. Les
passes que caldria seguir son:

- Donar visibilitat a les necessitats identificades per
INeDITHOS i identificar una activitat académica
relacionada amb el resultat esperat (personal expert,
assignatures especifiques, estudis, projectes de fi de
curs o de master...)

- Contactar amb el personal implicat per poder donar
resposta a aquestes necessitats garantint la viabili-
tat de la proposta

- Generar una xarxa de professionals interessats a
col-laborar en la millora de la qualitat de vida
d’infants malalts (servei), a través de la proposta
d’activitats en el marc de les seves matéries de
docéncia i/o investigacio i relacionar-les en
contextos/situacions reals que demanen un servei
especific (aprenentatge)
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Prototip del disseny de l'habitacié de Joan y el asma

Allarg termini, el que es pretén és dissenyar una
estrategia que, basada en la gestié del coneixement
i dels recursos personals, possibiliti la transferéncia
del model d’INeDITHOS a altres contextos universi-
taris i hospitalaris, a través de la col-laboracié amb
INeDITnet des d’una perspectiva transdisciplinaria.
La proposta final és convidar altres universitats i
associacions dedicades a la pedagogia hospitalaria a
aplicar el model d’INeéDITHOS.

Impacte de la iniciativa i resultats

Els resultats de I’aplicacié d’ApS sén, en primer lloc,
els serveis oferts als infants i a les families durant
aquests setze anys, perod també, i com a productes
resultants, presentam diferents treballs de fi de grau,
fi de master i activitats d’assignatures duts a terme
en el marc d’INeéDITHOS. També presentam alguns
resultats de les practiques realitzades.
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Treballs de final de grau

Aquests anys s’han dut a terme interessants TFG
que tenien I’objectiu de donar resposta a necessi-
tats plantejades durant els processos d’intervencié
i investigacid. Alcover (2015) presenta el procés que
s’ha seguit per dissenyar, produir i avaluar el mate-
rial multimedia en linia Juan y el asma, destinat a
millorar la gesti6é de malalties croniques, concreta-
ment ’asma. Aquest treball es complementa amb els
TFM de Vila (2015 i 2018). Aquests treballs formen
part del projecte d’investigacié EDU2010/18777. Cal
assenyalar que el TFG d’Alcover va ser seleccionat
amb el premi a la transferéncia de coneixements de
TFG i TFM (2015).

Prototips d'expressions d’en Joan. Font: Alcover (2015)
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Duscu, Moragues, Roca i Stucki (2018) presenten
un treball ’objectiu principal del qual és analitzar les
necessitats psicopedagogiques del servei de pediatria
de Son Espases. El disseny metodologic es basa en
un enfocament qualitatiu, el qual se centra en quatre
arees mostrals: professionals de la sanitat, infants i
families i associacions externes. Els resultats obtin-

guts han posat de manifest evidéncies clares, pero omvmb ENIREVISIA i mg
contrastades entre les diferents mostres, que valoren DIRECTA | INDIVIDUAL P 1
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Duscu, Moragues, Roca i Stucki (2018)

. Duscu, Moragues, Roca i Stucki expliquen
el seu TFG


https://drive.google.com/file/d/1sipnMQA-VHNpe2xdj4CbXRQfX0Iar_D0/view
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Egidos (2017) presenta un projecte de comunicacio6
entre dues joves residents a la UCI pediatrica. El que
pretén aquest projecte és acostar la realitat de dues
joves residents en dues UCIP de llarga estada i de dos
paisos: Espanya, concretament Mallorca, i el Perti.
Les dues joves presenten caracteristiques mediques
semblants i, a més, aficions comunes. L’objectiu
principal és iniciar i implementar estratégies per
millorar la comunicacié entre iguals en pacients
residents en UCI pediatriques a través de les TIC.

Moment de Llobservacié a la UCIP del Peru

>

. Egidos explica el seu TFG

Jiménez (2018) dona resposta a una necessitat
plantejada per INeDITHOS, que és la petici6 de
dissenyar una pagina web a través de la qual es vol
donar visibilitat al projecte. Aix{, aplicant la meto-
dologia d’investigacié basada en disseny i seguint

el procediment del model IPECC (Lynch i Roecker,
2007), dissenya el web d’INeDITHOS i, alhora, apren
a aplicar una metodologia i un model de cada vegada
més utilitzat en el camp de la tecnologia educativa.

Web d’INeDITHOS
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Palmer (2015) presenta un estudi de cas sobre Aroa,
una nina de tretze anys que esta hospitalitzada de
manera permanent a la Unitat Pediatrica de Semi-
critics de ’Hospital Universitari Son Espases, com a
usuaria del projecte INeDITHOS, i que també assis-
teix a un centre educatiu ordinari, el CEIP Camilo
José Cela. Concretament, aquest informe és un estudi
sobre el procés d’escolaritzacié d’Aroa a ’etapa
d’educaci6 primaria, perque serveixi de referéncia
per a futurs casos semblants. Per una banda, es fona-
menta teoricament el cas de la nina fent referéncia
als seus dos entorns (I’escola i I’hospital) i es contex-
tualitza el seu cas en profunditat.

Salinas Lobo (2016) presenta el procés de disseny
d’un material multimédia adrecat a un jove que resi-
deix de manera permanent a la Unitat de Semicritics
de I’Hospital Son Espases i que és un dels usuaris
d’INeDITHOS.

En aquest context, Salinas Lobo (2016) dedica el seu
treball a proporcionar un recurs multimedia interac-
tiu que respongui als seus interessos personals, els
quals, en aquest cas, se centren a coneixer la feina de
diferents companyies de pallassos que treballen en el
camp de la pedagogia hospitalaria, com és el cas de
Sonrisa Médica.


https://drive.google.com/file/d/188sgVAzu4__sByAv27h3tYOByrdJ1wLZ/view
http://inedithos.es/

Des de ’ambit de ’enginyeria informatica,
Sanchez (2018) dona resposta a una altra necessi-
tat de les MR, centrada a millorar la gesti6 del dolor
cronic. Com hem assenyalat anteriorment, bona
part d’aquestes malalties cursen amb dolor (Seco i
Ruiz, 2016). En aquest cas, s’ha treballat en col-la-
boracié amb el Grup de Neurociéncia de la Facultat
de Psicologia i el Grup d’Intel-ligencia Artificial i
Visi6 per Ordinador, del grau d’Enginyeria Informa-
tica, per a la realitzacié de dos TFG (Sanchez, 2018 i
Riera, 2019). En aquest cas, Sanchez (2018), amb la
col-laboraci6 de Riera (En elaboracid), ha dissenyat
una aplicacié que combina la realitat virtual amb

la tecnologia de tons binaurals per ajudar infants i
joves amb MR d’origen reumatologic a reduir la per-
cepci6 del dolor. Aquest TFG ha estat el guanyador
del premi

Sessions

Captures de pantalla de l'aplicacid de realitat virtual
per a la gestio del dolor cronic
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El TFG de Sanchez (2018) es complementa amb
I’aportaci6 de Riera (2019), dedicada a millorar la
gestio del dolor cronic a partir de I’aplicaci6 de la
realitat virtual combinada amb tons binaurals. La
col-laboracio es basa en la identificacio de criteris
de disseny de Sanchez (2018) i validant I’aplicaci6
dissenyada a partir d’un grup experimental (amb in-
fants amb MR d’origen reumatologic que presenten
dolor cronic) i un grup control (format per infants
sense cap patologia). Els resultats, encara en procés,
validen I’efectivitat de I’aplicacié. Per poder confi-
gurar la mostra s’ha comptat amb la col-laboraci6 de
I’associacié En MovIBment.

Aquest TFG és una de les solucions tecnologiques
proposades pel projecte EDU2016/79402R.

Diferents moments de lexperiment sobre dolor cronic i
realitat virtual

Q Riera explica el seu projecte
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https://drive.google.com/file/d/1oelZgYWZHBIGBCY-1N-B8L9BTPwDAApe/view
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Treballs de fi de master

L'ApS, a proposta d’INeDITHOS també ha estat
aplicada als estudis de postgrau.

Alfaro (2018) presenta un intent de solucionar el
problema que s’ha detectat entre els docents quant
al desconeixement de la realitat de les MR, la qual
cosa provoca certes dificultats per donar respostes
adaptades a les necessitats de ’alumnat amb aquest
tipus de patologia. Les infografies presentades for-
men part d’una estratégia de sensibilitzaci6 sobre
MR adrecada a la comunitat docent, i tenen 1’ob-
jectiu general de dissenyar una estratégia de sensi-
bilitzacié mitjancant les TIC sobre les MR per a la
comunitat docent. Aquest TFM duu a terme accions
en el marc de dos projectes: ’EDU2016/79402R i
P’IRIE/PID_0DS171805.

Lena wnfermedad

LQué son las

enfer des raras?  enfer
Duracién aprox. 10 familias?
min. Link Duracidn aprox. 10 min, Link

LCémo afectan las
raras a las

&S0 mi alumno tiene una
enfermedad rara, cémo debe ser
su educacion?

Duracian aprox. 20 min. Link

Infografies interactives en linia per a la sensibilitzacié
sobre MMR

A més, aquest TFM insereix les infografies en un blog

que vol ser una eina per sensibilitzar i informar la
comunitat educativa. Per poder dissenyar aquests re-
cursos, Alfaro i Negre (2019) estudien les necessitats
d’informacié que perceben els equips docents d’un
centenar de centres de les Illes Balears amb relacio a
les MR.

O

Infografies per a la sensibilitzacié sobre MR

. Infografia 1
. Infografia 2
‘ Infografia 3
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Blog d’INeDITHOS


https://view.genial.ly/5ab286b838d9086b2aeccc81/interactive-content-que-es-una-er
https://view.genial.ly/5add0acf208da6538391b6e1/interactive-content-er-y-familias
https://view.genial.ly/5addb20d46eba853b0f4088e/interactive-content-er-y-educacion

Egidos (2018) fa un estudi de cas sobre la Unitat
Pediatrica de Semicritics de I’Hospital Universita-

ri Son Espases, els protagonistes del qual son tres
infants que pateixen malalties croniques. Aquestes
patologies es caracteritzen per la poca prevalenca,
ja que presenten una gran quantitat de necessitats i
una atencié sanitaria continua les vint-i- quatre ho-
res. El resultat de la investigacié que es dura a terme
sera el projecte de la seva tesi doctoral, ara

en elaboracio.
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Leiva (2018) orienta el seu TFM a conéixer la
influéncia de les TIC en I’ambit dels nins i joves amb
MR atesos per INeDITHOS. Concretament, se centra
a analitzar 1’s d’aplicacions mobils orientades a
disminuir I’angoixa i a fomentar ’atencié i la
concentracié. Aquest treball s’emmarca en el
projecte EDU2016/79402R.
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. Blog de Leiva

També en I’ambit de la tecnologia educativa, Luengo
(2018) es planteja com a objectiu coneixer i analitzar
I’Gs de les TIC en un projecte universitari d’ApS. Per
assolir aquest objectiu, valora ’experiencia d’ApS
adrecada a la sensibilitzacié de la comunitat educati-
va en el marc de I’assignatura TIC Aplicades a I’Edu-
caci6 (grau d’Educacié Primaria) realitzada en el
projecte IRIE/PID_ODS171805, i identifica les eines
tecnologiques utilitzades en les diferents fases d’un
projecte ApS. Aquesta accié s’emmarca també en el
projecte EDU2016/79402R i suposa un primer avang
per a la identificaci6 de les TIC en el model ApS que
esta en procés d’elaboracio.

>

. Luengo explica el seu TFM

Aquest TFM presenta una primera aproximacio a les
fases del projecte ApS aplicat a INeDITHOS i propo-
sa eines TIC que en faciliten la implementacié. La
caracteristica principal d’aquest model en construc-
ci6 és ’aplicabilitat per dur a terme projectes ApS
presencials, pero també i sobretot en linia.
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Aspectos previos: alumnado y recursos TIC

* Moodle (comunicacion, colaboracion, documentacion e interaceion),
correo electronico (comunicacion ¢ interaccidn), foros de
comumicacion (comunicacion), Google Académico (documentacion).

2 Aspectos previos: interrogantes iniciales

*Moodle, correo electronico, foros de discusion, Google Académico,
Whatsapp (comunicacion ¢ interaccion).

Contacto con las entidades sociales
Moodle y WE Pp.

* Correo ¢l

Planificacion del proyecto

+Herramientas de Drive (comunicacidn, colaboracion, creacion e
interaceion),

Desarrollo del proyecto

*Canva Mendeley (d cidn, colaboracion e
interaccion), Power Point (creacion), redes sociales Facebook v
Twitter (comunicacion, colaboracidn e interaccion).

Resultados del trabajo comunitario
+ Exposicion de posteres en Canva.

Valoraciones finales
* Doodle (comunicacion ¢ interaccion).

Etapes d'un projecte ApS mediat per TIC
segons Luengo (2018)


http://trabajofindemaster1718.blogspot.com/
https://drive.google.com/file/d/1cpe7AUIYGhp3m5msDt7bouzor9UNUSLI/view

Per part seva, Pérez (2018) presenta el seu treball
en el marc del projecte EDU2016/79402R, en el qual
proposa una solucio per als infants i joves amb MR
que manifesten que I’assignatura en que tenen més
problemes per aconseguir una escolaritzacié inclusi-
va és I’Educaci6 Fisica, per la qual cosa els possibles
beneficis fisics, psicologics i académics s6n mini-
mitzats. A partir d’aqui, Pérez (2018) dissenya una
comunitat virtual per als professionals de I’Educaci6
Fisica en la qual poden compartir experiéncies, estu-
dis, crear grups de treball, fer propostes de formaci6
especifiques per millorar la seva capacitacié respecte
de les MR i del tractament que han de tenir en les
assignatures d’Educaci6 Fisica.

BHHE o

Interficie de la CV per a Educacio Fisica
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Rotger (2018) presenta un treball I’objectiu principal
del qual és analitzar les experiéncies d’escolaritza-
cié que viuen o han viscut infants i joves amb MR
per assenyalar-ne les mancances i també identificar
algunes bones practiques que han experimentat en
I’ambit educatiu. Va dur a terme la investigacié amb
la participacio de cinc persones que tenien entre
dotze i vint-i-tres anys, i hi aplica la metodologia
qualitativa mitjancant la tecnica de grups de dis-
cussié. La informaci6 obtinguda sera rellevant per
analitzar les experiéncies satisfactories i conéixer
quins canvis s’han de fer per millorar I’escolaritzacié
dels infants i joves amb MR.
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Interficie de Uinici de lentorn virtual d’INeDITHOS

Per part seva, Salinas Bueno (2008) va col-laborar
presentant el primer TFM d’INeDITHOS, que va
consistir a crear una comunitat virtual per facilitar la
comunicacié i coordinacié de I’equip d’INeDITHOS.
L'objectiu d’aquest entorn era proporcionar I’espai

i les eines necessaries per mantenir i ampliar la co-
municacié i I’intercanvi d’informacié i documentacié
per la via telematica dels participants del projecte, la
qual cosa facilitaria la producci6 de resultats d’in-
vestigacio6 i ’abordatge de les necessitats sorgides

a causa del nivell de complexitat del projecte. Per
poder dissenyar aquest entorn virtual feren estudis
orientats a identificar les necessitats d’INeDITHOS
respecte de la coordinaci6 dels investigadors de
diferents branques cientifiques (Negre, Salinas i de
Benito, 2007), I’estudi de necessitats integrals dels
usuaris del projecte (Salinas, Negre i de Benito, 2007)
i, finalment, un estudi i una analisi d’eines telema-
tiques per donar resposta a les necessitats identi-
ficades en els estudis anteriors (de Benito, Negre i
Salinas, 2007).
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Material educatiu i multimédia en linia

Vila (2015) continua el treball iniciat per Alcover
(2015). Avalua els efectes del material educatiu i
multimédia en linia per a I’'autogestid de la malaltia
en pacients pediatrics amb asma i el complementa
amb un segon TFM (Vila, 2018). El context

del treballs’ubica en diferents centres d’educacié
infantil i primaria de les Illes Balears. Aquesta acci6
forma part del projecte EDU2010/18777.
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Per acabar, Roca (en procés) ha comencat un TFM
que té I’objectiu de dissenyar, implementar i avaluar
un pla de comunicacié d’INeDITHOS per millorar la
seva presencia a les xarxes socials. Tal com comenta
Zabalza (2012), «un segon proposit de ’enfocament
basat en les bones practiques és la necessitat de fer-
les visibles» (pag. 19), per la qual cosa consideram
pertinent i rellevant un treball que es plantegi millo-
rar la presencia i visibilitat de les accions realitzades
a INeDITHOS. El web 2.0 és un recurs que s’adapta
perfectament a la necessitat plantejada.



_J

Treballs de doctorat

Els treballs de doctorat que actualment estan en
procés de realitzaci6 son:

Tortella (en elaboracid) exposa que durant un llarg
periode de temps tant els metges, investigadors com
els responsables politics desconeixen I’existeéncia de
les MR. Aixi doncs, per fer-les més visibles i donar
veu a les persones que les pateixen, introdueix en la
metodologia qualitativa el que anomena la historia
de vida. La historia de vida de Maria Servera ens
permet posar paraules a la seva mirada, professio, als
seus exits i fracassos, a la seva resiliencia; en defini-
tiva, narrar la seva trajectoria vital en tots els ambits
fins a I’actualitat.

Garcia (en elaboracié) duu a terme la seva recerca en
el marc del projecte EDU2016/79402R. Analitza els
criteris etics dels professionals dels sectors educa-
tius, sanitaris, psicosocials i universitaris que estan
implicats en I’atencié de families amb un membre
que pateix alguna malaltia rara. Per a una atenci6
integral en ’ambit de les EERR es postulen tres eixos
necessaris: la resiliéncia familiar, ’apoderament
comunitari i la comunicaci6 eficac. Es possible sus-
tentar aquests tres ambits des d’un substrat educatiu
implementat des de la pedagogia hospitalaria i el
desenvolupament tecnologic, que permet la inclu-
si6 educativa de les families amb MR; un substrat
bioétic en ’ambit sanitari basat en els principis de
no maleficéncia i justicia; i un substrat biopolitic

de la vitalitat que possibiliti la desconstruccié dels
discursos socials que alieni les perspectives respecte
de les malalties rares.
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Criteris étics en l'atencié professional de families amb malalties rares

I, finalment, Vila (en elaboracié) continua fent la va-
lidaci6é del material multimédia en linia per millorar
I’autogesti6 de ’asma en pacients pediatrics iniciat
per Alcover (2015) i Vila (2015), i complementa les
accions dutes a terme per Vila (2018). En aquesta
nova aportacié valida el material considerant nous
factors, com la influéncia de les estacions de ’any, i
ampliant la mostra, entre d’altres.
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Projectes d’innovacié docent en el marc
d’assignatures de grau i master

Les assignatures a les quals s’ha aplicat ApS sén, fo-
namentalment, Tecnologia Educativa II, del grau de

Pedagogia, i TIC Aplicades a I’Educaci6 Primaria, del
grau d’Educaci6 Primaria, i a I’assignatura Disseny i

Desenvolupament d’Entorns Tecnologics de Forma-

ci6 del Master Universitari en Tecnologia Educativa:
E-Learning i Gesti6 del Coneixement.

Creacio de materials didactics multimeédia a I’as-
signatura Tecnologia Educativa II
(grau de Pedagogia)

L’alumnat d’aquesta signatura, amb el suport de la
seva professora, ha aplicat ApS en el projecte de curs,
de manera que ha donat resposta a alguna necessi-
tat i/o interes dels usuaris d’INeéDITHOS. Entre els
productes resultants destacam:

Curs: 2012-13

Titol: £l mundo de Jonds

Destinataris: pacients pediatrics amb asma
Descripcio: primera versi6 del material de Juan y el
asma. Lobjectiu d'aquest material és afavorir la
comprensio de la malaltia (qué és?, que la provoca?,
quin tractament té?) per gestionar més bé la malaltia
i millorar la qualitat de vida.

f" El mundo de Jonds

¢Sabes qué

es el asma?
[ind
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Curs: 2015-16

Titol: £l gran viatge

Destinataris: usuaria de la Unitat de

Semicritics.

Descripcié: mitjancant aquest material,

que consisteix en la realitzacio d'un viatge per les

illes Balears, es pretén treballar de manera transversal
diferents tematiques, com la localitzacié geografica, les
matematiques, els costums populars, receptes... La pro-
posta didactica del material combina la utilitzacié de
material multimédia amb la realitzacio de manualitats
per part del voluntariat.
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Curs: 2017-18

Titol: La gran aventura en Nueva York

Destinataris: usuaria de la Unitat de Semicritics
Descripcio: aquest material consisteix en un joc en
que un grup damics que volen viatjar a Nova York
han de passar una serie de proves per poder avangar
en el viatge.

BIENVENIDO A LA GRAN AVENTURA

¢Estas preparado para acompaiarnos?

Curs: 2018-19

Titol: Super-Jon

Destinataris: usuari d'atencié domiciliaria

Descripcio: material interactiu de suport a la lectoes-
criptura. A partir del concepte de joc, es presenten una
série d'activitats precedides d'uns continguts en qué
Lusuari ha d'ajudar el superheroi per lluitar contra el
malvat Browser.

WAZ GLIG AQUI
FARA JUGAR

4
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Curs: 2018-19

Titol: Las aventuras de RodrigoV

Destinataris: usuari de la Unitat de Semicritics
Descripcio: es tracta d'un conte interactiu amb el qual
es pretén estimular els sentits visual i auditiu a partir
d’'un tema d’interés per al destinatari: la musica rock.
Mitjancant el conte descobreix paisos i la seva musica,
aixi com instruments musicals.

BATRODUCCIM LUGARES OUE VISITA. RECOMENDACIONES PARA ESTE CUENTD CUENTD

Cont st viden podremos conpesr wt poco mis sobee s5te grar misico o sus affcins
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Curs: 2018-19

Titol: Refor¢c de matematiques

Destinataris: usuaria d’atencié domiciliaria
Descripcio: material de refor¢ de matematiques per a
4t d’ESO. Inclou 22 videos explicatius relacionats amb
els nombres reals i l'algebra, aixi com activitats inte-
ractives per poder practicar el que s’ha explicat amb
els videos.
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Curs: 2018-19

Titol: Guia voluntariat INeDITHOS

Destinataris: equip de voluntariat d’'INeDITHOS
Descripcio: material que inclou deu microvideos per
informar els voluntaris de la normativa i els protocols
del projecte en relaciéo amb el voluntariat. Té l'objectiu
de presentar el protocol d’INeDITHOS d’'una manera
meés atractiva i dinamica.
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Campanya de sensibilitzacié sobre MR als
centres escolars a ’assignatura TIC Aplicades a
I’Educacié Primaria (grau d’Educacié Primaria)

En el marc del projecte Aplicaci6 de la Metodologia
ApS per a la sensibilitzacié de la comunitat educa-
tiva envers les malalties rares (PID_ODS171805) de
la Convocatoria d’ajuts per a projectes d’innovacié i
millora de la qualitat docent en el marc dels objec-
tius de desenvolupament sostenible, s’han realit-
zat, durant dos cursos consecutius, dues activitats
adrecades a donar visibilitat a les MR en ’ambit de la
comunitat educativa.

La principal activitat realitzada és el disseny d’un
poster com a producte del taller de disseny grafic
amb I’eina Canva. Amb aquest objectiu, un conside-
rable nombre de tallers duts a terme el curs 2017-18
es varen dedicar a les MR (s del Mendeley i aplica-
ci6 de la normativa a APA, utilitzacié d’eines en linia
per treballar de manera col-laborativa, dissenyar
diapositives, Canva...). En definitiva, les MR varen
suposar un punt transversal a partir del qual s’apre-
nia a utilitzar diferents eines tecnologiques.

Tota aquesta feina tenia I’objectiu de conéixer les
MR partint de la premissa que, si les coneixem, les
podrem entendre i, si les entenem, sera més senzill
donar una resposta inclusiva als pacients. Aquesta
iniciativa va sorgir a partir de diferents manifesta-
cions sobre situacions d’exclusi6 a I’escola i estigma-
titzacio social.
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Exposicio a la Facultat d’Educacio
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Com a producte final i per fer extensiva la campanya
als centres d’educaci6 infantil i primaria de les Illes
Balears, es va fer una campanya de creaci6 de posters
que va consistir a dissenyar i compartir a través de
les xarxes socials els posters elaborats com a produc-
te del taller de I’aplicaci6 de disseny grafic Canva.

També se’n va fer una exposicié durant dues setma-
nes a la Facultat d’Educacio. En total, els estudiants
de I’assignatura de Mallorca, Menorca i Eivissa varen
dissenyar quaranta-set posters. Finalment, a partir
de la quantitat de m’agrades obtinguts al Facebook i
al Twitter i de la valoraci6 d’un jurat d’experts en
MR i tecnologia educativa, es varen seleccionar deu
posters finalistes, tres dels quals quedaren
guanyadors. Aquests posters en format impres
d’alta qualitat es distribuiran pels CEIP de les

tres illes per sensibilitzar les escoles respecte
d’aquestes malalties.

Posters seleccionats per ser distribuits als CEIP

No séc estrany, séc
una edicié limitada
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Disseny d’un model d’ApS per a entorns d’apre-
nentatge enriquits amb tecnologia en I’assig-
natura Disseny i Desenvolupament d’Entorns
Tecnologics de Formacié (Master en Tecnologia
Educativa: E-Learning i Gestio del Coneixement)

Des del curs 2016-17 en aquesta assignatura de
master es treballa a partir de la metodologia d’ApS.
En les diferents edicions s’ha modificat el plante-
jament de I’activitat principal de I’assignatura: el
disseny d’un entorn tecnologic de formaci6 que doni
resposta a alguna necessitat identificada, concreta-
ment a INeDITHOS. A I’edici6 del curs 2018-19 el cas
que s’ha proposat és dissenyar un entorn de suport
psicologic a partir de la col-laboracié de I’Associa-
ci6é Aprendo Contigo. INeDITHOS no compta amb
cap professional del camp de la psicologia, pero ha
identificat la necessitat de donar suport a I’equip

de voluntariat per tenir cura de la salut mental dels
pacients davant algunes situacions que es gene-

ren a la practica diaria a causa de la problematica
derivada d’algunes malalties. En el marc de projecte
«Intervencié, formacié i investigacié en contextos
hospitalaris a través de la col-laboracié: Aprendo
Contigo i INeDITHOS» de I’OCDS, comptam amb

el suport del psicoleg d’aquesta associaci6, el qual
assessora una voluntaria d’INeéDITHOS i practicant
del grau de Psicologia perque pugui col-laborar amb
el grup d’investigadors responsables d’aquesta accio.
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Els estudiants de I’assignatura, per una altra banda,
fan I’estudi de necessitats i dissenyen un prototip
de I’entorn tecnologic que possibilitaria aquesta
col-laboracié i la implementacié del servei de suport
psicologic a I’equip de voluntariat.

Com a novetat, en aquesta edici6 s’ha plantejat la
possibilitat de treballar, aplicant ApS, amb altres
associacions o entitats sense anim de lucre i sén sis
les associacions participants, inclosa INeDITHOS.
Aquest canvi suposa una primera passa per a la
transferéncia del model en desenvolupament.

El procediment que se segueix es basa en les fases
del model IPECC (Lynch i Roecker, 2007) adapta-
des als requeriments de ’ApS i és, juntament amb
I’aportaci6 de Luengo (2018), la fonamentaci6 sobre
la qual es dissenyara un model ApS per a la formacio
en linia, aplicable també a les modalitats presencials
i semipresencials.
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Practiques de grau i master

INeDITHOS ha comptat també amb les aportacions dels estudiants en practiques segiients:

Duscu, D. (2018). Practiques anuals del grau d’Educacio Primaria, mencié Suport. Grau d’Educacié Primaria.
Palma: Universitat de les Illes Balears.

Duscu, D. (2019). Practiques anuals del Master en Primera Infancia. Master en Primera Infancia. Perspectives i
linies d’intervenci6. Palma: Universitat de les Illes Balears.

Egidos, M. (2017). Practiques anuals del grau de Pedagogia. Grau de Pedagogia.
Palma: Universitat de les Illes Balears.

Lamas, R. (2018/19). Practiques anuals del grau de Pedagogia. Grau de Pedagogia.
Palma: Universitat de les Illes Balears.

Leiva C. (2018). Analisis d’articles cientifics i apps sobre realitat virtual i la seva influéncia en la rela
xacio, concentracio, atencio i disminucio de I’ansietat en el infants i joves amb malalties rares. Master Universita-
ri en Tecnologia Educativa: E-Learning i Gesti6 del Coneixement. Palma: Universitat de les Illes Balears.

Lora, E. (2018). Analisi d’apps educatives per a I’atencié hospitalaria d’infants i joves en situacié de malaltia.
Master Universitari en Tecnologia Educativa: E-Learning i Gestio del Coneixement.
Palma: Universitat de les Illes Balears.

Rafael, C. (2018/19). Practiques anuals del grau de Pedagogia. Grau de Pedagogia.
Palma: Universitat de les Illes Balears.



Bones

Practiques
ﬁ en Entorns

Pedagogics

Roca, M. (2018). Practiques anuals del grau d’Educacio Primaria, mencié Suport. Grau d’Educaci6 Primaria.
Palma: Universitat de les Illes Balears.

Salinas, M. (2016). Practiques anuals del grau de Pedagogia. Grau de Pedagogia. Palma: Universitat de les Illes
Balears.

Stucki, J. (2019). Practiques anuals del Master en Primera Infancia. Master en Primera Infancia. Perspectives i
Linies d’Intervencid. Palma: Universitat de les Illes Balears.

Tena, V. (2018). Disseny d’un PLE institucional per INeDITHOS de recursos per el suport domiciliari d’infants i
joves amb malalties rares a través de la plataforma Symbaloo. Master Universitari en Tecnologia Educativa:
E-Learning i Gesti6 del Coneixement. Palma: Universitat de les Illes Balears.

Com a exemple de productes de les practiques de master, Tena (2018) dissenya un entorn personal d’apre-
nentatge (PLE), en aquest cas, com a entorn institucional de recursos per utilitzar en el refor¢ domiciliari. E1

PLE esta dissenyat a la plataforma Symbaloo:

@ Web del PLE de Ten

PLE recursos academics. Tena (2018)
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https://www.symbaloo.com/mix/recursosinedhitos

8.JORNADES
| CONGRESSOS

INeDITHOS, com a via per complementar la formacié
de I’equip de voluntariat i potenciar la transferencia
de coneixements, procura animar a I’assisténcia i
participacié a congressos, jornades i seminaris que
tractin alguna tematica relacionada amb els serveis
que ofereix. Aixi, s’han presentat aportacions, ja si-
gui fent-hi comunicacions o amb posters, a diferents
congressos i jornades.

Aix0 a banda, INeDITHOS ha organitzant, juntament
amb ABAIMAR les I Jornades de Pedagogia Hospi-

talaria a la UIB, Palma, 2016.

INtervencio i INvestigacio
Educativa i Tecnologica
en Pedagogia HOSpitalaria

| Jornades de Pedagogia Hospitalaria a la UIB. Palma, 2016 | Congrés Internacional de MR i Qualitat de Vida. Palma, 2018

e | Jornada al diari de la UIB e Programa del | Congrés Internacional
de MR i Qualitat de Vida


https://diari.uib.es/arxiu/I-Jornada-de-Pedagogia-Hospitalaria-en-la-UIB.cid438204
https://diari.uib.es/arxiu/I-Jornada-de-Pedagogia-Hospitalaria-en-la-UIB.cid438204

9. PREMIS

INeDITHOS ha obtingut
diferents premis al llarg
de la seva trajectoria:

INtervencio¢ i INvestigacio s
Educativa i Tecnologica en Entorns
en Pedagogia HOSpitalaria

Pedagogics

2016

Concurs de testimonis #voluntariatUIB amb motiu

del Dia Internacional del Voluntariat.
Premi Inclusid de I’Associacié de MR de les Balears (ABAIMAR)

2017

Premi a la Inclusi6 per les MR. Federaci6 Espanyola de Malalties Rares (FEDER)

2018
Premi TalenTIC al TFG de Sanchez

realitzat per ApS sota la direcci6 del doctor Perales (grau d’Enginyeria Informatica)

Premi Consell de Mallorca a la Innovacié Social (IMAS). Palma.
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Lliurament del premi Concurs de testimonis
#voluntariatUIB

. Video del lliurament dels premis
de voluntariat
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Lliurament del | Premi a la Inclusié per les MR

. Premi Institut Mallorqui d’Afers Socials
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Lliurament del | Premi TalenTIC

Lliurament del Premi a la Innovacio Social


https://www.youtube.com/watch%3Fv%3D4PN9SKGz4LQ%26feature%3Dyoutu.be
https://www.youtube.com/watch%3Fv%3DHxg40Te4hcM%26feature%3Dyoutu.be

10. VALORACIO
| TRANSFERIBILITAT

Els resultats aconseguits s6n positius. La principal
evidéncia és ’augment progressiu de la quantitat de
comandes rebudes i de la ferma implicaci6 de ’equip
de voluntaris, una part important del qual continua,
any darrere any;, fins i tot un cop acabats els estudis,

i una altra part es renova cada curs. Com s’explica en
el document, el nombre d’usuaris i de families ateses
és significatiu, aixi com la seva implicacié i participa-
cié en les activitats que els proposa INeDITHOS.

L’impacte social del servei és important des del punt
de vista de I’atencid psicoeducativa als infants i
joves participants, i dels familiars i professionals de
I’educaci6 i la sanitat que els atenen. Respecte de la
formaci6 del voluntariat Paz- Lourido et al. (2018)
comenten que la informaci6 de que disposen i els
resultats obtinguts, alguns dels quals s’han presen-
tat en aquest document, evidencien que la col-la-
boracié amb els estudis de la Facultat d’Educaci6 i
INeDITHOS és solida i deriva del fet que una part del
professorat implicat és fundadora del projecte.

INtervencio i INvestigacio
Educativa i Tecnologica

en Pedagogia HOSpitalaria

Tenint en compte que la recomanaci6 de la CRUE
sobre la institucionalitzacié de I’aprenentatge servei
com a estrategia docent en el marc de la Responsa-
bilitat social universitaria per a la promoci6 de la
sostenibilitat a la Universitat (2015) es refereix a la
necessitat de reforcar el procés d’institucionalitza-
ci6 de ’ApS com a estratégia docent en el marc de

la millora de la qualitat educativa i el foment de la
responsabilitat social universitaria (Paz-Lourido et
al., 2018), INeDITHOS emergeix com una bona prac-
tica en entorns pedagogics i és una forma innovadora
d’introduir aquesta metodologia en la formaci6 su-
perior. INeDITHOS suposa, a més, la implementacio
de la pedagogia hospitalaria a la UIB a partir de I’ApS,
i ’aprenentatge i el compromis social com a valors
que cal transmetre entre els nostres estudiants.

INeDITHOS
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E

INeDITnet, per una altra banda, permetra que el
professorat interessat i préviament format en ApS
pugui tutelar aquestes accions formatives a partir de
les necessitats manifestades a la xarxa i que estiguin
relacionades amb les competéncies i/o el contin-

gut de les seves assignatures i/o projectes. Aquesta
estratégia no només servira en el camp de les MR i/o
croniques, ja que, si s’aconsegueix definir el model
implementat, es podra transferir a altres organitza-
cions socials i institucions publiques. A Paz-Lourido
et al. (2018), ja s’avanca la necessitat de reconéixer la
tasca realitzada pel professorat que «promou, tuto-
ritza, coordina i avalua els projectes d’aprenentatge»
(pag. 82). En aquest sentit, INeDITHOS té la intenci6
de col-laborar amb la UIB en la consolidacié d’un
model d’ApS que doni resposta no només als requeri-
ments propis del seu ambit, sin6 també en qualsevol
altre ambit susceptible d’ésser millorat a partir del
model generat durant aquests anys d’experiéncia, i
que es pot implementar a un gran nombre de titula-
cions de grau i postgrau, presentar-se com a opcié en
les programacions docents i com a possible tematica
en que els estudiants universitaris puguin versar el
seus TFG i TFM.
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11. AGRAIMENTS

INtervencio i INvestigacio
Educativa i Tecnologica
en Pedagogia HOSpitalaria

Cal anotar, a manera d’agraiment, que el personal
que forma o ha format part del projecte és personal
voluntari, estudiants i personal docent i investigador
de la Universitat, i, de forma excepcional, col-labora-
dors externs.

Un agraiment molt especial als companys i compan-
yes del Departament de Pedagogia aplicada i Psico-
logia de I’Educacié que ens han donat suport durant
tots aquests anys. I el nostre reconeixent a les pro-
fessores Barbara de Benito i Berta Paz i al professor
Francisco Perales per respondre sempre les nostres
demandes.

Entre els nostres col-laboradors també cal anome-
nar totes les families i els infants que conviuen amb
una malaltia i que han confiat en nosaltres i ens han
obert les portes de casa seva, de les habitacions de
I’hospital, i, en definitiva, els seus cors. També els
mestres i professors dels infants, el personal sanitari
que els atén, tantes i tantes persones que ens han
acompanyat durant aquests setze anys i que han pos-
sibilitat el manteniment i millora d’ INeDITHOS.
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Les associacions que han col-laborat amb nosaltres.
ABAIMAR, per haver compartit la tasca d’atendre els
complexos requisits de les malalties rares i per com-
partir els seus professionals amb nosaltres. Asso-
ciacié Angeles sin Alas, per encomanar-nos la missié
de donar suport als infants de la seva associacio.
MOVibMENT, per haver col-laborat convidant les se-
ves families a participar en un dels nostres projectes.
Aprendo Contigo, per ensenyar-nos altres realitats.
La implicaci6 de tantes persones ens fa més grans i
ens convida a mantenir i millorar el projecte.

Gracies!



12. XARXES SOCIALS

FACEBOOK

INtervencio i INvestigacio
Educativai Tecnologica
en Pedagogia HOSpitalaria

TWITTER

B

Bones

Practiques
en Entorns
Pedagogics

INSTAGRAM

https://facebook.com/INeDITHOS

https://twitter.com/INeDITHOS

https.//www.instagram.com/inedithOS/


https://facebook.com/INeDITHOS
https://twitter.com/INeDITHOS
https://www.instagram.com/inedithOS/
https://www.instagram.com/inedithOS/
https://twitter.com/INeDITHOS
https://facebook.com/INeDITHOS
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INeDITHOS Peueatvs  Tecnoogin

en Pedagogia HOSpitalaria redRotares

Amb aquesta col-leccid, el Departament de Pedagogia Aplicada i Psicologia de I'Educacio de la UIB pretén
recopilar, analitzar i difondre les bones practiques educatives que es duen a terme a les Illes Balears.
La pretensio no és altra que promoure canvis i millores educatives tant en ’ambit escolar com en el no escolar.

Publicacions del Departament de Pedagogia Aplicada
i Psicologia de I’Educacio de la UIB

Bones practiques en entorns pedagogics

Nuamero 1. CEIP Es Pont: Per que feim una hora setmanal de filosofia? Projectes de treball i filosofia 3/18.
Namero 2. CEIP Son Ferrer: Un entorn cooperatiu i d’aprenentatge

Namero 3. INeDITHOS: INtervencid i INvestigacié Educativai Tecnologica en Pedagogia HOSpitalaria

Bones

Practiques

en Entorns

Pedagogics Coordinada per les professores Maria Rosa Rosselld i Carme Pinya

Dossiers d’actualitat

Nuimero 1. Sobre la ratio alumnes per aula

Numero 2. Sobre el model lingiiistic escolar de les Illes Balears

Numero 3. La Formaci6 inicial del professorat d’Educacié Infantil i Primaria a les Illes Balears.
Estat de la qiiestié i propostes per a la millora

Recursos didactics
Numero 1. Sobre el ciberbullying. Guia per al professorat / Sobre el ciberbullying. Guia para el profesorado.
Numero 2. Sobre competéncies TIC
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