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d’anàlisi

S’estima que hi ha entre 7000 i 8000 malalties
cròniques, que afecten al 7% de la població
mundial, de les quals hi ha 4000 que són d’origen
genètic i es manifesten en la població pediàtrica.
Normalment provoquen una discapacitat al
pacient i comporten una pèrdua de la seva
autonomia, coaccionant a requerir la constant
ajuda dels seus familiar o d’un tercer.

Analitzar a l’individu dins del seu context
social i les relacions interactives que
sorgeixen entre individus amb
característiques similars.

Al detectar l’especial necessitat de desenvolupar relacions entre
iguals sorgeix la necessitat de connectar a través de la web 2.0
dues usuàries que romanen a les UCI’s pediàtriques del Hospital
Universitari Son Espases i del Instituto Nacional del Niño per, així,
poder establir relacions entre iguals, encara que es trobin en
distints llocs del món i conèixer altres casos similars als seus.
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Contacte	i	informació

Recents estudis sobre infants amb malalties rares mostren que hi ha unes necessitats
sanitàries, socials i educatives que s'han de complir per millorar la qualitat de vida dels
afectats. El que es pretén amb aquest projecte és apropar-se a la realitat en la que
viuen dues joves dins les UCIS Pediàtriques i que pateixen malalties rares amb unes
característiques similars. L'objectiu del projecte és establir un procés de comunicació
entre dues usuàries, de dos països distints (Espanya-Perú), basat en estratègies
tecnològiques i educatives per superar qualsevol tipus de barrera que pugui
obstaculitzar el camí i l'especial necessitat de desenvolupar relacions entre iguals
reconegudes com un aspecte fonamental de les habilitats humanes i, a més, com un
important indicador d'ajust.

Paraules clau: Inclusive education, special educational necessities, quality of life, rare
diseases, coordination and hospital setting.
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ENQUESTES OBSERVACIÓ ANÀLISI	DOCUMENTAL

COMUNICACIÓ X X X

TEMES	D’INTERÈS X X X

DISSENY D’ESTRATÈGIES X

DETECCIÓ DE	
NECESSITATS

X X X

EXPECTATIVES X X

voluntariat.inedithos@gmail.com

• Punts positius: Elements comunicatius emprats (WhatsApp, correus
electrònics, etc.) per part de les persones implicades.

• Propostes de millora: la comunicació entre les usuàries à sistema de
connexió més síncrona, com podria ser Skype.

Comunicació

• S’ha pogut observar la gran quantitat de interessos comuns que tenen,
utilitzant-los per potenciar i crear un vincle personal entre les dues
usuàries.

• Interessos: maquillatge, manicura i cura personal, conversar i el món de
les princeses.

Temes	
d’interès

• Iniciar a treballar sobre la informació extreta a l’apartat “temes
d’interès” amb la possibilitat de crear un blog o canal de Youtube, per
compartir i explicar les seves vivències i l’experiència del projecte.

Disseny
d’estratègies

• a)Millorar la comunicació i coordinació entre voluntaris d'ambdues
associacions; b) Dotar de regularitat i continguts el projecte; c)
Concretar i establir un o dos dies al mes per realitzar les futures
connexions.

Detecció	de	
necessitats

• Generar un espai comú, que millori la qualitat de vida de les
usuàries, permetent el desenvolupament d’altres tipus d’activitats
a les qual estan acostumades. Així com també tenir un referent i
una amistat que entengui la situació en la que es troben.

Expectatives

Conclusions

Actualitat

v Dotar de consciencia de que existeix una realitat dins de les UCI’s
Pediàtriques on es necessària conèixer la realitat d’aquests infants
amb EERR en els diferents àmbits àmbits (personal, familiar,
social i sanitari).

v Poder oferir una resposta d’intervenció que pugui difondre’s i
siguin conegudes per pares, professionals i la societat en conjunt,
per garantir un pla d’actuació comú i coherent.

v Poder arribar a dissenyar, implementar i avaluar estratègies
dirigides a la millora de la comunicació entre aquestes usuàries i
que puguin arribar a ser elles mateixes qui realitzin aquest tipus
de connexions sense límits.

La realitat actual del projecte és
la implementació de les
connexions periòdicament on les
dues usuàries comparteixen
gustos, inquietuds i experiències.
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