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REsSuM

Estat de la questio sobre I'Gs de les tecnolo-
gies de la informacio als hospitals pediatrics
per tal d’educar en el lleure i pal-liar I'aillament
d’infants i adolescents i les seves families du-
rant I'’estada a I'hospital. A partir del grau
d’'implantacié de les tecnologies, s’ha fet una
analisi de diverses experiéncies d’arreu del

va atenci6 en aspectes curriculars i els que po-
tencien aspectes ludics. Ambdds compten
amb la implicaci6 del personal sanitari vinculat
als pacients i amb la figura del voluntari per
gestionar aquests serveis. Les principals dife-
réncies entre els projectes estudiats son les
fonts de finangament, la tipologia de serveis

mon. S’han identificat dos models diferents
pel que fa als objectius: els que centren la se-

que ofereixen i la naturalesa de les entitats
que els promociona.

ParAuLEs cLAuU: Aules hospitalaries, Hospitals pediatrics, Mediateques hospitalaries, Pedagogia
hospitalaria, Tecnologies de la informacio.

1. Introduccié

Aquest estudi és la primera part d’un projecte més ampli encarregat per la Fundacio la
Caixa al grup d’investigacio DENEA de la Facultat de Biblioteconomia i Documentacié
de la Universitat de Barcelona. Consisteix en un estat de la qliestié sobre experiéncies
arreu del mon dels serveis de lleure i educatius vinculalts a hospitals i oferts als infants
malalts.

Aquest treball s’estructura en tres parts. En la primera es descriu la situacié dels in-
fants i adolescents hospitalitzats i de les seves families; a continuacié es presenta el
marc legal i normatiu que regula el funcionament dels esmentats serveis. En la segona
part s’exposa una seleccio de les experiencies més representatives. Finalment, en la
tercera, es donen unes conclusions generals a partir dels models analitzats.



342 9es Jornades Catalanes d'Informaci6 i Documentaci6 / 2004

2. Situacio dels infants i adolescents amb malalties croniques o greus

En una situacié de malaltia, I’hospitalitzacié representa un pas endavant en relacié amb
la salut de les persones pero inevitablement té conseqiiéncies psicologiques adverses.
En el cas dels infants i adolescents podem destacar tres tipus d’alteracions: les relacio-
nades amb el comportament (agressivitat, rebuig al tractament médic, trastorns ali-
mentaris o de son, mutisme), les cognitives (déficit d’atencid, dificultat per a concen-
trar-se) i les emocionals (ansietat, pors, depressio, apatia). L'experiéncia estressant que
significa I’hospitalitzacio s’agreuja com a conseqiencia de la propia malaltia que obli-
ga a estar a I’hospital (dolor, malestar, cansament) i per les caracteristiques organitzati-
ves dels centres hospitalaris (uniformitat, rigidesa, monotonia).

L’hospitalitzacio infantil no només afecta als nens sind que també té repercussions
negatives en la familia que poden agreujar-se en el cas que es diagnostiqui una malal-
tia cronica. En destacarem quatre: I'impacte psicologic (ansietat, estres), I'impacte fisic
(alteracions alimentaries, de la son, de les relacions sexuals), I'impacte laboral (baixes
laborals importants, fortes despeses economiques) i I'impacte social (ruptura de les re-
lacions socials). Entre les principals conductes dels pares en aquesta situacié es troba
la sobreproteccié del malalt i les reaccions d’ansietat que en cap cas afavoreixen la re-
cuperacio de l'infant.

Davant d’aquesta situacio cal plantejar-se una intervencio; els professionals espe-
cialitzats (metges, psicolegs, infermeres, mestres i pedagogs, assistents socials) propo-
sen dues linies d’actuacié que sén complementaries: una d’educativa (a través de les
aules hospitalaries i el contacte amb I'escola d’origen gracies a les tecnologies de la in-
formacio i la comunicaci6) i una de més ludica (mitjancant les biblioteques hospitalaries
i els projectes en la linia de les ciber@ules que conjuguen oci i tecnologia). Quatre sén
els objectius finals que es pretenen assolir amb aquestes intervencions adrecades tant
als infants i adolescents com a les seves families: desenvolupament social, desenvolu-
pament afectiu, desenvolupament dels aspectes cognitius i intel-lectuals i desenvolu-
pament motriu. A partir d’aquests objectius generals se’n volen assolir d’altres de més
especifics com sén: disminuir I'ansietat i els efectes negatius que comporta I’hospitalit-
zacio, millorar la qualitat de vida de I'infant i de la seva familia, facilitar I'adaptacié a la
vida hospitalaria i a la malaltia, fomentar I'activitat tot procurant que el malalt ocupi el
temps de manera profitosa (I'avorriment és un dels principals perills que cal evitar), pro-
moure les relacions socials, etc.!

En aquest context hospitalari té una especial importancia la utilitzacié de les tecno-
logies de la informacié i la comunicacio (TIC) perque serveixen per a integrar els infants
i disminuir el seu aillament, per mantenir el contacte amb el mén exterior (tant pel que
fa als coneixements i esdeveniments com de contacte huma amb amics i familiars), per
motivar-los i per desenvolupar la creativitat personal. La informatica i Internet esdeve-

1. Actualment es parla ja de Pedagogia Hospitalaria com a disciplina que recull aquestes actuacions.
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nen aixi un instrument al servei de les persones i un mitja per ampliar les possibilitats
humanes, especialment en I'ambit de la comunicacié (I'infant i I'adolescent podran as-
sistir a classe virtualment, podran treballar a distancia i en equip, podran jugar, faran
noves coneixences de persones amb vivéncies similars a les seves, etc.).

Marc legal i normatiu

Els Drets dels Infants aprovats per la UNESCO i la Carta europea dels drets del nen hos-
pitalitzat garanteixen de manera generica el dret a I’educacid i al lleure dels infants, el
dret a estar acompanyats pels seus pares i el dret a disposar de jocs, llibres i recursos
audiovisuals adequats a la seva edat, entre altres questions.

A Espanya, el marc legislatiu de les actuacions educatives en centres hospitalaris ve
definit per una llei i tres reial decrets. Aquesta normativa garanteix I'establiment d’unes
dotacions pedagogiques minimes que hauran de prevenir i evitar la marginacio del pro-
cés educatiu dels alumnes en edat escolar internats en hospitals. Gracies a I'existéncia
d’aquesta legislaci6, les aules hospitalaries sén, des de fa anys, una realitat en els hos-
pitals espanyols que arran de I'eclosio de les TIC han rebut un impuls molt important.

Es en aquest context que cal inscriure el Projecte Ciber@ules de la Fundacio la Caixa.

3. Estat de la qiiestio

La idea de combinar lleure i tecnologia en entorns hospitalaris no és nova; ara bé, a
partir del moment en qué les TIC s’integren en la vida diaria de moltes persones, es-
devenen una eina indispensable per vehicular nous serveis que han de beneficiar di-
rectament als infants hospitalitzats i a les seves families.

Estats Units és el pais que lidera les propostes més innovadores i amb més conti-
nuitat perqué també és el que hi dedica esforgos i recursos humans i economics des de
fa més anys. A partir d’aqui, la seva area d’influéncia linguistica és la que se’n beneficia
més directament. Aixi veiem com un mateix projecte té usuaris nordamericans pero
també del Regne Unit o fins i tot d’Australia.?

S’han analitzat quatre projectes d’Estats Units i de Canada (caracteritzats, al marge
del tipus de serveis que ofereixen, per la gran importancia que donen a la familia en
tant que usuaria, fins a I'extrem de fer-li compartir protagonisme amb els infants i ado-
lescents malalts). Pel que fa als projectes europeus, amb una projeccié més local pero
no per aixd menys important, se n’han estudiat dos d’ltalia, un del Regne Unit, un de
Franga i un darrer d’Espanya.

2. Aquesta possibilitat, malauradament, no es repeteix amb I’'espanyol, una llengua amb molts par-
lants que permetria plantejar projectes similars. En el cas del francés, per exemple, hi ha iniciatives en-
cara poc desenvolupades per fer projectes comuns entre Franca, Bélgica i Suissa.
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Per a la seleccié dels casos descrits, s’ha partit d’'una cerca feta a Internet i d’una tria
tenint en compte les caracteristiques del Projecte Ciber@ales. Es per aixd que s’han
desestimat aquelles propostes molt orientades a la docéncia i properes a les aules hos-
pitalaries (com son el cas d’Alemanya o Portugal) i s’han preferit aquelles en qué la ves-
sant lidica tenia més preséncia. La cerca també s’ha vist condicionada pel fet que so-
vint aquests tipus de serveis s’anuncien a través de les pagines web dels hospitals pero
I'accés, per raons de seguretat, és restringit. Malgrat tot, els casos estudiats i que s’ex-
posen a continuacio poden considerar-se com a model de les diferents actuacions que
avui en dia s’estan duent a terme arreu del mon.

L'analisi s’ha realitzat a partir d’'un model de fitxa en el que es contemplen aquells
aspectes que s’han considerat més rellevants en relacié amb el Projecte Ciber@ales:
Entitat, Finangcament, Ambit d’aplicacié, Objectiu, Participants, Tecnologies de la In-
formacio i la Comunicacié, Serveis, Punts forts. Ocasionalment s’ha creat un apartat
«Altres» per a aquells casos en que s’han trobat informacions rellevants i que no es co-
rresponien a cap dels apartats préviament fixats.

3.1. Associazione Gioco e Studio in Ospedale
<http://www.giocoestudio.it/default.htm>
Entitat

Associacio cultural sense afany de lucre que vol divulgar, promoure i salvaguardar el
dret al joc i a ’'ensenyament dels infants malalts hospitalitzats.

Financament
La principal font de financament son les quotes anuals dels seus socis i les donacions.
Ambit d’aplicacio
Italia, amb predomini de la zona nord del pais.
Objectius
— Sensibilitzar a entitats publiques i privades en la recollida i difusié d’informacio
psicopedagogica i normativa.
— Implicar en diferents projectes i actuacions als diferents grups humans que interve-
nen en situacions d’hospitalitzacio infantil (mestres, voluntaris, personal médic, etc.).

— Crear un debat cultural i professional sobre els temes didactics i pedagogics en
entorns hospitalaris.
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Participants
Les activitats estan adrecades a les persones que intervenen en les hospitalitzacions
infantils de llarga durada (professionals —mestres, metges, infermeres, etc.— i vo-
luntaris).
Tecnologies de la informacid i la comunicacio
No se n’especifica cap.
Serveis
En tant que associaci6 amb membres afiliats, es realitzen dues trobades nacionals
anuals per intercanviar experiéncies i s’edita un butlleti informatiu. En la mesura que es
dedica a I'estudi i a la recerca, ofereix cursos de formacié especifica i assessoraments
per a la creacio de serveis educatius i d’oci.
Punts forts

— Formaci6 especifica.

— Treball d’investigaci6 i recerca sobre el tema.
3.2. Lenfant @ I'h6pital <http://www.enfant-hopital.org/>

Entitat

L’associacid proporciona mitjans informatics als infants malalts tant si es troben a I’hos-
pital com a casa seva per tal d’evitar al maxim la ruptura escolar que implica la malaltia.

Financament

Es financia amb ajudes externes, especialment de grans institucions publiques i pri-
vades.

Ambit d’aplicacio
Hospitals francesos, sobretot els que sén petits i es troben en zones aillades. També es-

ta adrecat als infants que han de fer llargues estades a casa seva. Actualment s’esta tre-
ballant en la seva implantacio a Belgica.
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Obijectiu

El seu principal objectiu és continuar exercitant la vida intel-lectual de I'infant i lluitar
contra el fracas que pot significar un trencament amb el seu projecte escolar.

Participants

Els destinataris son els infants hospitalitzats i, ocasionalment, els que es troben aillats a
les seves cases per raons de salut. Es compta amb la presencia d’educadors i de vo-
luntaris.

Tecnologies de la informacio i la comunicacié

Ordinadors personals i tot el programari que s’ha cregut oporta. Cal remarcar la crea-
ci6 d’un programari especial, Kanari, caracteritzat per la simplicitat, I'economia (es tre-
balla en desconnexid) i la seguretat.

Serveis

Proporciona infraestructura informatica (ordinadors, impressores, programes, conne-
xions, etc.) tant als hospitals com a les llars dels nens que hi han d’estar reclosos. Des-
taca de manera especial el programari Kanari que uneix a tots els infants que es bene-
ficien dels ajuts que ofereix I’'associacio (és especialment interessant I’espai que s’ha
creat en el qual els infants poden compartir amb els protagonistes d’aventures les ex-
perieéncies més diverses —com pot ser una expedicio al Pol Nord—).

Punts forts
— La gran capacitat per convéncer i animar a la societat civil a participar en els seus
projectes.
— El programari emprat, Kanari.
— Una bona organitzacié interna que permet que una associacié no excessivament
gran tingui un resso nacional important.
3.3. Mundo de Estrellas <http://www.mundoestrellas.org/index.html>

Entitat

Depén del Servicio Andaluz de Salud i vol posar les tecnologies de la informacié i la co-
municacio a I'abast dels infants hospitalitzats o reclosos a casa durant llargs periodes
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de temps. El projecte ofereix fonamentalment dos tipus de recursos i serveis, uns d’es-
colars i totalment integrats dins de les aules hospitalaries i uns altres de més ludics. La
infraestructura tecnoldgica creada per a la implementaci6 del projecte comenca a uti-
litzar-se per a les visites médiques virtuals.

Financament

Administracié publica (Junta de Andalucia). Es compta amb el recolzament técnic i
tecnologic de dues empreses especialitzades i es preveu la coparticipacié publica i
privada.

Ambit d’aplicacio
Els hospitals que depenen del Servicio Andaluz de Salud.
Obijectius

— Millorar les condicions de vida dels infants malalts.

— Introduir els infants en el coneixement de les noves tecnologies.

— Crear un lloc de trobada virtual per desenvolupar activitats escolars, ladiques i
recreatives.

— Promoure els valors que ajudaran I'infant a entendre la seva nova situacio a par-
tir d’activitats solidaries en la creacio i recreacié d’espais i situacions lliures a tra-
vés dels moéns virtuals.

Participants

Esta adrecat a infants amb malalties greus o croniques hospitalitzats o reclosos a la llar
durant llargs periodes de temps. Hi ha un equip multidisciplinar que tutela el projecte
format per personal sanitari, psicolegs, pedagogs, mestres, informatics, treballadors
socials i voluntaris entre altres.

Tecnologies de la informacid i la comunicacio

Treballen amb equipaments inalambrics. Utilitzen la videoconferéncia amb un progra-
mari molt senzill i facil d’utilitzar per part de I'infant i que li permet comunicar-se amb
I'escola d’origen.

Serveis

Tots es troben en una intranet i sén d’accés restringit als seus usuaris:
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— Aula virtual (videoconferéncia).

— Mons virtuals, jocs, musica, etc.: accés als productes elaborats per a I'entreteniment.

— Consulta virtual: permet I'atencié médica i d’infermeria (supervisié i seguiment)
dels infants que estan a casa.

Punts forts

— En el projecte conviuen la vessant ludica amb I’escolar amb espais clarament di-
ferenciats.

— Lainfraestructura creada té també una important aplicacié médica (Consulta vir-
tual).

— Important implicacié de I'administracié publica tant en la impulsié del projecte
com en la seva implementacio i seguiment posterior.

3.4. Patchworx <http://www.patchworx.org>

Entitat

Organitzaci6 sense afany de lucre adrecada a infants i joves que per raons de malaltia
o de discapacitat es troben aillats. Ha creat una comunitat virtual divertida i segura que
ofereix un entorn acollidor i amable tant als malalts com als seus pares i amics.

Financament

Diverses organitzacions i particulars financien el manteniment del web i proporcionen
la tecnologia necessaria per accedir al sistema a aquells infants que no tenen mitjans.

Ambit d’aplicacio

Moén virtual que pretén desenvolupar-se al marge de les fronteres i obrir-se a tot el mon.
El pais d’origen sén els Estats Units d’America i la majoria dels seus usuaris sén de pro-
cedéncia anglosaxona.

Objectius

— Vencer I'aillament en qué es troben els infants malalts i les seves families tot ofe-
rint-los un espai segur en el qual puguin intercanviar idees, compartir interessos
comuns i experiéncies, alhora que se’ls proporciona un ampli ventall d’activitats.

— Facilitar el suport huma necessari per superar la situacié de malaltia o discapaci-
tat i aprendre a conviure amb la nova realitat.
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Participants

S’adreca a infants i joves malalts i/o amb discapacitats, les seves families i els seus
amics. La intervencio de voluntaris és imprescindible per al seu funcionament.

Tecnologies de la informacid i la comunicacio
Creacié i manteniment d’una pagina web.
Serveis

En destaquem:

— Chat Worx: xat obert a hores concretes i controlat sempre per un moderador
adult (hi ha unes normes especifiques per a participar).

— Show ‘N’ Tell: potencia la vessant més artistica dels participants; hi ha una gale-
ria d’art i una seccido amb poemes i histories.

— Helpful Links: seleccié acurada d’enllagos realitzada per I’equip de PatchWorx en
col-laboracié amb els membres de la comunitat virtual.

— Ask Patches: espai per a les preguntes més diverses contestades per Patches, el
gos mascota de PatchWorx.

Punt fort

— Garantir la seguretat del web tant pel que fa a la informacié que hi circula com a
les relacions que s’hi poden establir. Hi ha un protocol de comportament i per als
menors de 13 anys cal autoritzacid paterna per accedir-hi. A més, per tal de ga-
rantir el maxim control, cal un password per accedir a determinats serveis com
poden ser els xats.

3.5. Progetto «Informatica e Bambini in Ospedale»
<http://kidslink.scuole.bo.it/ic6-bo/scuolainospedale/doc/pilota.pdf>

Entitat

Microsoft Italia, en el marc de les seves actuacions solidaries, promou des de I'any 2000
un projecte que afavoreix el desenvolupament dels sistemes informatics hospitalaris
per tal d’ajudar a infants amb malalties greus o croniques que han de fer llargues esta-
des a I’hospital.
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Financament
En la fase inicial del projecte, Microsoft Italia assumeix les despeses relacionades amb:

— Lainfraestructura informatica i técnica necessaria per a la implementacié del pro-
jecte.

— Tot el programari necessari segons els diferents serveis que s’ofereixin (encara
que no sigui de Microsoft).

— Personal voluntari de Microsoft que ajudara en la formacioé dels voluntaris que
portaran a terme el projecte.

Es preveu que els hospitals hi col-laborin juntament amb el ministeri d’educacié.
Ambit d’aplicacio

Inicialment el projecte s’inicia en cinc hospitals del centre i nord d’Italia per rad de pro-
ximitat amb la seu de Microsoft Italia pero es preveu el seu desenvolupament cap a al-
tres zones del pais.

Objectius

— Educatius: I'infant ha de poder continuar la seva escolaritzacio.

— De comunicacié amb I'exterior: amb la familia, I’escola, la societat en general i
amb altres infants hospitalitzats que viuen la seva mateixa experiéncia.

— D’oci.

Participants

Els destinataris s6n infants amb malalties greus o croniques que han de fer llargues es-
tades hospitalaries o aquells que han de fer tractaments que els obliguen a passar mol-
tes hores als hospitals (centres de dia, tractaments oncologics, dialisi, etc.) i les seves
families. Hi intervenen diversos professionals (metges, infermeres, mestres, psicolegs,
assistents socials i informatics) i voluntaris.

Tecnologies de la informacio i la comunicacié

Creacio d’una pagina web oberta als infants i a les seves families, connexio a Internet,
impressores, maquinari i programari per a la realitzacié de videoconferéncies, escanner,
ordinadors amb estructures mobils per poder instal-lar-se temporalment en diferents
llocs, programari de diversa naturalesa per a la realitzacio de les diferents activitats pre-
vistes (didactiques i ludiques).
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Serveis
Entre altres:
— Creaci6 d’una pagina web oberta als infants hospitalitzats o amb experiéncies si-
milars (centres de dia, dialisi, etc.) i a les seves families.
— Videoconferéncies per a la preséncia virtual a I’escola.
— Redacci6 d’un butlleti.
— Creaci6 d’'una galeria d’art virtual.
— Videojocs.
Punts forts
L'important component tedric en realacié amb la informatica com a instrument al ser-

vei de les persones que avala la necessitat de crear i mantenir un projecte d’aquestes
dimensions.

3.6. Starbright Foundation <http://www.starbright.org/index.html>

Entitat

Es dedica al desenvolupament de projectes que han d’ajudar als infants i adolescents amb
malalties greus o croniques a conviure amb els canvis fisics i emocionals que se’n deriven.

Financament

Es financia amb ajudes externes de diversa naturalesa (col-laboracions individuals, in-
versions de les empreses —multinacionals i petites i mitjanes empreses—).

Ambit d’aplicacio

Els projectes (i els productes finals que es generen) es distribueixen principalment als
Estats Units i al Canada. Cada vegada més es tradueixen més productes a I'espanyol.

Obijectiu

L'objectiu és combinar la tecnologia, I'assisténcia sanitaria i I’oci en projectes (espe-
cialment de creaci6 de productes multimedia) que volen ajudar a superar les limita-
cions que genera la malaltia en infants i adolescents tot anant més enlla d’una funcié
purament ladica.
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Participants
La fundaci6 s’adreca a infants i adolescents.
Tecnologies de la informacio i la comunicacié
Video, DVD, cd-rom i programari per a la connexié a un mon virtual.
Serveis
Ofereixen tres linies de serveis diferents:
1. Productes multimédia: en destacarem:

— STARBRIGHT Explorer Series®: cd-roms amb plantejaments molt ludics adre-
cats a infants i adolescents amb malalties greus amb la finalitat d’oferir-los més
informacio sobre la malaltia i sobre com conviure-hi de la millor manera pos-
sible.

— STARBRIGHT Videos With Attitude™: videos adrecats als adolescents, en els
quals es proposen estratégies i solucions per enfrontar-se als canvis que ha
comportat la seva malaltia.

2. Starbright World: comunitat virtual en la qual els malalts es poden connectar en-
tre ells (existeix un important dispositiu de control d’accés que ha d’assegurar
una estada adequada als menors).

3. STARBRIGHT Family Room: comunitat virtual adrecada exclusivament als pares i
familiars dels infants i adolescents malalts. Proporciona informacio i suport de tot
tipus per guiar les families en la cura dels seus fills i per ajudar a conciliar la vida
familitar i laboral amb la malaltia.

Altres

Larecerca i la investigacio sén els motors de la fundacio. Els diversos projectes que re-
alitzen parteixen de la premisa que I'impacte de les noves tecnologies son fonamentals
en larecuperacié i millora dels pacients. Aquests projectes culminen amb la creacio de
productes multiméedia de diversa naturalesa i amb I'objectiu comu d’ajudar a infants i
adolescents amb malalties greus o croniques.
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Punts forts

— La intervencio dels infants i adolescents en I’'elaboracié dels productes finals.

— L'avaluacié periodica dels seus productes per mantenir-los al dia i adequats a la
seva audiéncia.

— Esta molt ben resolt el finangament de la Fundacié per la qual cosa pot disposar
d’'importants equips d’investigacio i alhora oferir els seus productes o bé de franc
0 bé a preus simbolics.

— Bona difusio de la Fundacié i dels seus projectes i serveis (Starbright s’ha con-
vertit en una marca).

— Control de I'accés al mén virtual.

3.7. Starlight Children’s Foundation <http://www.starlight.org>

Entitat

Organitzacio internacional sense afany de lucre que pretén millorar la qualitat de vida
d’infants i adolescents (d’entre 4 i 18 anys amb malalties greus o croniques) i de les se-
ves families, tot oferint-los diversos programes i serveis que tenen com a principal ob-
jectiu distreure i entretenir.

Financament

Es financien amb ajudes externes, des de les col-laboracions individuals fins a inver-
sions d’empreses (grans multinacionals i petites i mitjanes empreses).

Ambit d’aplicacio

Tenen diversos capitols tant arreu dels Estats Units com del mén anglosaxé (Australia,
Canada i Regne Unit). Cada capitol té prou entitat com per triar els seus propis projec-
tes i fixar prioritats.

Obijectiu

L'objectiu és fonamentalment de caracter ludic i recreatiu: es vol oferir un mitja d’eva-
sid i d’entreteniment.

Participants

Esta adrecat tant als infants com a les seves families. Els voluntaris s6n imprescindibles
en el funcionament dels diversos serveis i en la implementacié dels diferents projectes.
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Les tecnologies aplicades varien segons els diferents projectes i serveis que s’ofereixen.
Serveis

Varien en funcié de les iniciatives dels diferents capitols. En destacarem:

— Starlight sites: espais que han d’afavorir el relax, el joc, I'evasid i la interelacio
amb els altres mentre duri el periode d’hospitalitzacié.

— Fun Centers: unitat mobil d’entreteniment amb una estructura divertida que con-
té una televisio, un joc Nintendo i un DVD. Es especialment atil per als infants
que no es poden moure de la seva habitaci6 i per als que han de fer llargues es-
tades en espais aillats per rad del seu tractament (dialisi 0 quimioterapia).

— PC Pals: estructura mobil divertida que conté un ordinador pesonal amb progra-
mari especialment pensat per als infants i amb un accés filtrat a internet.

Altres

L'accés a la intranet és exclusiu per als usuaris identificats (garanteix la intimitat pero
també el control de la informacié que hi circula).

Punts forts

— Conjuga d’'una manera optima el potencial creatiu i de servei de la Fundacié amb
unes bones fonts de finangament gracies al patrocini.

— Bona difusi6 de I'Starlight Children’s Foundation i dels seus projectes i serveis:
bona imatge corporativa, llacos internacionals amb el mén anglosaxé tot i man-
tenir la independéncia de cada capitol.

— Els voluntaris s6n essencials per al funcionament dels diversos projectes i serveis.

3.8. Vanderbilt Children’s Hospital - Go Fetch
<http://www.vanderbiltchildrens.com/gofetch/>

Entitat

El Vanderbilt Children’s Hospital (Nashville, Tennessee) inicia I'lany 2000 el projecte, en-
cara en curs, Computers-4-Children. Actualment aquest projecte s’anomena Go Fetch.
Go Fetch té un plantejament essencialment ludic i vol ajudar a combatre I'aillament, el
desanim i I’estrés que pateixen els infants hospitalitzats i les seves families.
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Financament

La fundacio Friends of Vanderbilt Children’s Hospital promou iniciatives per ajudar al fi-
nangament, busca patrocinadors i vehicula les donacions.

Ambit d’aplicacio
El mateix hospital.
Obijectius

— Normalitzar la situacio dels infants i del seu entorn immediat mentre duri la seva
estada a I’hospital.

— Afavorir la formacié dels pacients i de les seves families en relacié amb la malaltia.

— Facilitar als pacients el contacte amb la familia i els seus amics.

— Proporcionar recursos escolars per als infants i, alhora, facilitar als pares mitjans
per mantenir-se vinculats amb els seus entorns laborals i professionals.

— Proporcionar entreteniment per tal que els nens tinguin la ment ocupada.

Participants

Esta adrecat tant als infants com a les seves families. Es compta amb la preséncia de vo-
luntaris.

Tecnologies de la informacid i la comunicacio

El programari Go Fetch.

Ordinadors, programes i tots els aparells complementaris necessaris tant per al lleu-
re com per a la formacié.

Disposen d’estructures mobils per dur a les habitacions dels pacients que no poden
traslladar-se a les zones comunes.

Serveis
Go Fetch dona un doble accés als seus serveis segons siguin pacients o familiars.

— Serveis adregats als pacients (depenent dels usos, I'accés és restringit a la intra-
net) en destaquem:
= Creaci6 d'una pagina web o localitzacio de la pagina web d’algun altre pacient.
= Enviament i recepcio de correus electronics.
< Jocs i entreteniments de creaci6 propia i enllagos.
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= Visionat de DVDs (des de la plana web es té accés a la llista de tots els titols dis-
ponibles).
= Connexié amb altres pacients a través del web de Patchworx.
— Serveis adregats als familiars.
« Recursos d’ajuda a les families (adreces utils, associacions, activitats per a
col-lectius concrets, etc.).
= Informacio sobre la salut (selecci6 a carrec del personal hospitalari ).

Punts forts

— Eina de suport a la familia que pretén minimitzar la distorsié que representa I'-
hospitalitzacié en la vida de I'infant malalt i del seu entorn més immediat.
— El pacient i la seva familia esdevenen consumidors, creadors i avaluadors de con-
tinguts.
= Plena integracio del projecte en la vida hospitalaria i en la institucié hospitala-
ria en general.
= En la preparacio dels continguts hi intervenen diferents professionals vinculats
a I’hospital.
 Complementa altres serveis que es gestionen des del mateix hospital.
« El finangcament es gestiona a través de la fundacio Friends of Vanderbilt Chil-
dren’s Hospital.

4. Conclusions
Per redactar-les hem seguit la fitxa a partir de la qual hem fet I'estudi de casos.
Entitat

De les experiencies seleccionades se’n despren que és molt important tenir una bona
imatge corporativa. Totes elles sén facilment identificables a través d’un logo i una pre-
sentaci6 formal atractius, que conviden a utilitzar-les i que, alhora, les diferencien d’al-
tres propostes.

Pel que fa a la dependéncia organica i la seva area d’actuacio, s’ha constatat I’exis-
téncia de diferents models que no tenen per qué ser excloents: des de les associacions
amb entitat propia, desvinculades de qualsevol hospital, creadores de productes o ser-
veis generics amb una area d’actuacio limitada per raons lingistiques més que no pas
administratives (Uenfant @ I’'H6pital, PachtWorx, Starbright, Starlight) fins als models de
serveis plenament integrats en els hospitals (Go Fetch), passant per models hibrids vin-
culats a una xarxa d’hospitals (Mundo de Estrellas).
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Financament

Tots els projectes consultats segueixen un model de financament mixt que combina la
participacié majoritaria d’un patrocinador, ja sigui public (Servicio Andaluz de Salud) o
privat (la resta) amb ser les quotes de socis particulars (Associazzione Gioco e Studio in
Ospedale) i/o d’empreses publiques o privades i, el patrocini d’actuacions i serveis
concrets, etc. Les contrapartides que poden oferir-se, especialment en el cas de les
grans empreses son molt diverses tal i com es constata en les diferents iniciatives ana-
litzades.

Ambit d’aplicacio

Es molt divers: pot tractar-se d’un Gnic hospital (Vanderbilt Children’s Hospital), d’una
xarxa d’hospitals publics (Mundo de Estrellas), o bé des d’associacions amb entitat pro-
pia, desvinculades de qualsevol hospital, creadores de productes o serveis genérics
amb una area d’actuacio limitada per raons lingtiistiques més que no pas administrati-
ves (L'enfant @ I’'HOpital, PachtWorx, Starbright, Starlight). Tal i com s’ha vist en algun
cas (Starlight), hi ha la possibilitat de crear una seu central amb diversos capitols repar-
tits pel territori que permeten una certa independéncia en la realitzacié d’activitats,
promocio d’iniciatives i en la gestid de recursos.

Objectius

Els models americans tenen essencialment plantejaments ladics; la vessant docent i
educativa de les noves tecnologies es contempla només marginalment o bé com un
aprenentatge en relacié amb la malaltia (conéixer-la bé per poder-hi conviure millor). La
formacio escolar que es déna des dels hospitals és un servei més que ofereix la institu-
cio (i com a tal apareix esmentada en els seus webs) pero del qual en sabem poc per-
que es tracta d’un servei intern sense projeccié exterior (sovint treballen amb intranets).
En el cas europeu, I'escolaritzacio és més evident. Espanya, Franga i Italia es caracterit-
zen pel fort impuls que s’esta donant en aquests ambits; els seus esfor¢cos queden re-
flectits en els webs perque la vessant ludica i la docent comparteixen un mateix canal
de comunicacio.

Participants

Es constata la implicacié maxima de tots els estaments relacionats amb els diferents
projectes, des dels usuaris finals (infants i adolescents, familiars i exusuaris), passant per
tots els professionals (metges, infermeres, psicolegs, mestres, pedagogs, assistents so-
cials, informatics i dissenyadors entre altres) i els voluntaris.
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Tant el maquinari com el programari s’adapten a les necessitats fisiques especials dels
pacients. Les grans empreses de maquinari i de programari «utilitzen» els pacients per
avancar en les seves investigacions i en la creacidé de nous materials adaptats.

L'Gs d’aquestes tecnologies presenta un problema que sovint es reflecteix en els di-
ferents projectes: la seguretat en I'accés a Internet. En general s’ha optat per propor-
cionar una navegacio controlada per internet (accés exclusivament a enllagos segurs
triats per professionals) i per la intervencio de tutors virtuals que vetllen pel contingut
segur dels xats i dels correus.

Serveis

La majoria dels projectes analitzats presenten les segiients activitats o serveis: creacio
d’una pagina web propia, correu electronic, xats, videoconferéncies, visionat de DVD’s,
audicions musicals, accés a recursos electronics relacionats amb la malaltia, accés a re-
cursos electronics ludics seleccionats préviament, accés a materials educatius, jocs, re-
dacci6 d’un butlleti electronic, creacié d’exposicions d’art virtuals.
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