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“Esperar un fill és com planejar un fabulos viatge de vacances a Italia: compres moltes guies
de turisme i fas uns plans meravellosos: el Coliseu, el “David” de Miguel Angel, les gondoles

de Venecia... També pots aprendre algunes frases en italia.

Es tot molt emocionant. Després de mesos de preparacio, finalment arriba el dia. Fas les
maletes i estas nervios. Al cap d'unes hores, en l'avio, l'hostessa proclama: “Benvinguts a
Holanda.” “Holanda?” —preguntes. “Com que Holanda? Jo he pagat per anar a Italia! He
somiat tota la vida amb anar a Italia.” Pero hi ha hagut un canvi en el pla de vol. L'avio ha
aterrat a Holanda i has de quedar-te. De manera que has de sortir i comprar noves guies de
turisme. Fins i tot hauras d'aprendre un idioma nou. L'important és que no t'han portat a un

lloc horrible.

Es tracta, simplement, d'un lloc diferent. Es més lent i menys enlluernador que Italia. Pero
passat un temps i despres de recuperar la respiracio, comences a mirar a la teva al voltant i
t'adones que Holanda té molins de vent, tulipes, fins i tot Rembrandts... Pero tots els teus
coneguts estan ocupats anant i venint d'ltalia, presumint dels dies meravellosos que han

passat.

I durant la resta de la teva vida, et diras: “Si, alli és on se suposava que anava jo. Allo és el
que jo havia planejat.” Aixo és una perdua molt significativa. Pero si maleeixes la vida
lamentant no haver anat a Italia, no podras ser mai lliure per gaudir del que és especial. Les

coses encantadores que t'ofereix Holanda™

(“Viatge a Holanda, de Emily Kingsley)

Cap familia esta preparada per rebre un infant amb una malaltia i molt manco, una
malaltia sense cura. T’atures i penses; per queé jo?, respires i tornes a respirar. Es en la
darrera alenada quan te n’adones que no és moment per renegar-se, és hora de lluitar i

comencgar a descobrir aquest nou pais que, de segur, guarda coses inimaginables,

profitoses i tan boniques com ell, el teu fill.
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RESUM

Aquest Treball de Fi de Grau consisteix en 1’elaboracié d’un material didactic utilitzant 1’eina
del conte pedagogic a partir d’un cas real d’una nina resident a I’Hospital Son Espases, que
pateix una malaltia rara i esta escolaritzada en una escola ordinaria. El material didactic esta
basat en uns fonaments teorics i en unes entrevistes i contacte amb la nina afectada i la seva

familia.

Els objectius principals d’aquest material didactic soén, per una part donar a coneixer el
concepte de malaltia rara dintre del context d’Educaci6 Primaria, en el primer cicle, 1 per
altra, generar actituds de respecte, inclusid i atencio a la diversitat dintre de les aules i
sensibilitzar als més petits sobre el respecte a les diferéncies individuals, normalitzar la
imatge de persones amb malaltia rara dintre de la poblaci6 infantil i reforcar 1’autoestima de

la mateixa nina o infant que es pugui sentir identificat.

RESUM

This Final Project Degree involves the preparation of teaching materials using as a tool a
pedagogical story based on a true story of a girl living in Hospital Son Espases whose

suffering from a rare disease and is schooled in a regular school

The main goals of this educational material are: firstly to publicize the concept of rare disease
within the context primary school during the first cycle and secondly generating respectful
and inclusion attitudes and attention to diversity within the classroom and sensitize children
about the respect to individual differences, normalize the point of view of people with rare
desease within the children and strengthen self-esteem of the main girl or any child who can

feel identified.
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1. INTRODUCCIO

El cas de n’Aroa és un cas una mica especial: viu a ’hospital perd assisteix una escola
ordinaria acompanyada, de manera permanent, per una infermera. Aquest fet, presentat en els
primers cursos d’Educacié Primaria pot suposar una sensacioé de desconcert per part dels seus

companys.

Estem en una €poca on és molt important la inclusio i1 és necessari, per aconseguir-ho, que es
normalitzi la imatge de persones amb malaltia rara com és el cas de n’Aroa. Per fer-ho he
trobat molt adient el recurs del conte com a eina didactica per exposar les circumstancies reals
1 aconseguir aixi una total inclusié de 1’alumne i el desenvolupament de certs valors com ara
el respecte a les diferéncies individuals, I’atencio a la diversitat i la clau cap a una societat

inclusiva.

Avui dia, les malalties rares tenen més resso dintre de la societat i, conseqiientment, dintre de
les aules. Empero, dintre de les aules, si no es té un infant amb una malaltia rara, no es tracta
aquest tema. Considero que, aixi com trobem més normalitzat el fet de tenir dintre de I’aula
un infant amb Sindrome de Down, amb Paralisi Cerebral, el fet de tenir dintre de I’aula un
infant amb una malaltia rara és un fet desconegut sobretot pels seus companys i, si la malaltia
rara requereix una hospitalitzacié permanent, encara més. Els infants tenen tanta capacitat
d’enriquir-se d’altres infants siguin quines siguin les seves capacitats que el fet de donar a
coneixer un cas on una nina té una malaltia rara 1, a més, requereix hospitalitzacié permanent,
pot produir actes d’empatia que, de segur, son necessaris per a viure dintre d’una societat

inclusiva.

Aquest material didactic es fruit de documents consultats com ara articles, manuals, llibres,
pel-licules, etc. pero sobretot €s el resultat d’un recull d’anecdotes, vivencies, experiencies,
pensaments, sentiments propis de la nina protagonista. Han estat moltes les hores per dur a
terme tota aquesta segona recopil-lacid, hores a 1’Unitat Pediatrica de Semicritics (UPS),

rialles, fotografies, gravacions i, sobretot, hores d’alegria i d’aprenentatges nous.

Es un material didactic util per infants de primer cicle d’Educacié Primaria que tinguin o no
companys amb una malaltia rara, per al professorat, per a les families, per a la comunitat de

malalties rares 1, sobretot, util per a tota la societat.
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2. MARC TEORIC

Dintre d’aquest apartat s’hi inclouen tots els punts d’interés necessari per a dur a terme, amb

exit, el resultat d’aquest TFG, és a dir, el material didactic.

Cal des d’un primer moment, establir aquests apartats d’una manera logica, util i eficag.
Temes desenvolupats dintre del marc tedric hi trobem:

- Concepte de malaltia rara

- Concepte de Qualitat de Vida

- Marc legal d’Atenci6 a la Diversitat

- Pedagogia Hospitalaria

- El Conte Pedagogic

2.1. CONCEPTE MALALTIA RARA

La creacid d’aquest material introdueix el concepte de malaltia rara dintre del primer cicle
d’Educaci6 Primaria. Aixi, segons els parametres de la Unio Europea, les malalties rares son
aquelles malalties poc freqlients que afecten menys de 5 persones per cada 10.000 habitants.
La majoria d’aquestes malalties rares es manifesten durant I’edat pediatrica i la seva causa sol
ser genetica

Com bé assenyala Elena Salgado Menéndez (ministra de sanitat i consum a I’any 2004) en les
primeres pagines del llibre de Izquierdo M. 1 Avellaneda A. (2004) Enfermedades Raras. Un
enfoque prdctico., les malalties rares son poc freqiients si son analitzades ailladament pero
representen un gran grup si son analitzades conjuntament. Estar afectat per una malaltia rara

suposa estar malalt des del naixement o des d’una edat primerenca.

El Centre d’Investigacio Biomeédica en Xarxa de malalties rares (CIBERER), estima que hi ha
entre 5.000 1 8.000 malalties rares. Aixi, 1’Organitzacié Europea per les Malalties Rares ha
estimat que en la Unid Europea aquestes malalties afecten entre el 6 y el 8 per cent de la
poblacio, la qual cosa equival a entre 24 i 36 milions de persones, dels quals tres milions

correspondrien a Espanya.
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Segons la Federacion Espaiiola de Enfermedades Raras (FEDER), moltes d’aquestes
malalties son greus, amb una alt taxa de mortalitat i morbiditat. Pel fet de ser poc conegudes
pels metges suposa un entrebanc a ’hora de formular-ne un diagnostic, la qual cosa fa que
puguin passar anys per a trobar-ne un tractament especific. La mitjana de temps entre
I’aparicié dels primers simptomes fins a la resolucié del diagnostic €s de cinc anys. Tot 1 aixi,
en un de cada cinc casos transcorren deu anys o més. El retras del diagndstic pot tenir diverses
conseqiiencies: la més freqlient és no rebre cap suport ni tractament (40,9%), aixi com
I’agreujament de la malaltia (26,8%) 1 un tractament inadequat (26,7%). Un factor clau en
aquest tractament és el seu petit nombre d’afectats la qual cosa dificulta, de manera

economica, la investigacié de medicaments. (FEDER, 2015).

Com bé trobem al manual d’ Aguirre (2012) publicat per la Junta d’Andalusia, moltes
malalties rares impliquen discapacitats tant de tipus fisic, psiquic com sensorial i motor. Les
persones afectades per una malaltia rara son més vulnerables en el pla psicologic, social,
cultural i economic. L’abséncia de diagnostic o la tardanga d’aquest t€ conseqiiencies en
I’ambit educatiu tant per avaluar I’alumnat com per identificar-ne les necessitats educatives
especifiques. Pel fet d’existir un gran varietat de malalties rares no es poden establir unes
linies d’intervencié comunes a totes elles, la qual cosa entrebanca, encara més si cab, la

intervenci6 adequada.

2.2, CONCEPTE QUALITAT DE VIDA

Segons Aparicio Lopez (2003), el concepte de Qualitat de vida (QV) va ser admes ’any 1977
en I’Index Medicus. També el concepte de qualitat de vida, en els anys seixanta, reflectia la
importancia dels aspectes objectius de la vida, evolucionant fins a centrarse en els aspectes

més subjectius, és a dir, la satisfaccio personal.

Moreno (1996) afirmen a través d’un manual d’avaluacié en psicologia clinica i de la salut
publicat per la Universitat de Madrid, que el concepte de qualitat de vida, tot i que el concepte
és recent, la preocupacié per a la salut es remunta cap al final del segle XVIII i la instauracié

de lleis que garanteixen aquesta preocupacid sorgeixen a través de I’Estat de Benestar.

Com bé diu URZUA (2010) en I’article Quality of Life and Health in Preschoolers publicat a

una revista xilena de pediatria, I’avaluacio primerenca de la Qualitat de vida en etapa
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preescolar no només permetra una intervencidé anticipada sind que també s’aconseguira

conéixer, identificar, actuar i millorar la prevencid i les cures en I’ambit general.

Tot i que avui dia no hi ha una definicio clara del concepte de Qualitat de vida la majoria

d’autors que debaten el tema coincideixen en: caracter subjectiu i caracter multidimensional.

Per la seva part, Aparicio Lopez, (2003) comenta que la ONU intenta crear un consens

internacional sobre el concepte de QV, aixi com les seves dimensions i la seva avaluacio.

Per la seva part 1’Organitzacio Mundial de la Salut (OMS) defineix la Qualitat de Vida com
“la percepcio personal d’un individu de la seva situacio en la vida, dintre del context cultural i

de valors en que viu i en relacié amb els seus objectius, expectatives, valors 1 interessos”.

2.3. ATENCIO A LA DIVERSITAT

Com bé trobem plasmat al decret 39/2011 del 29 d’abril que regula I’atenci6 a la diversitat i
I’orientacié educativa en centres educatius publics no universitaris, I’atencié a la diversitat és
una caracteristica intrinseca dels humans, aixi és un element enriquidor i no pas un element de
desigualtat. L’objectiu d’aquest decret és “establir i regular la resposta educativa a la
diversitat dels alumnes baix els principis de qualitat, d’equitat, d’integracio i d’inclusi6 i
desenvolupar un marc normatiu propi de les Illes Balears”. Com bé s’exposa en aquest decret
la resposta educativa de cada infant ha de partir del concepte d’inclusid, mitjancant el qual es
garanteix la no-desigualtat i el tracte de cada un siguin quines siguin les seves caracteristiques

o limitacions.

En el capitol V d’aquest decret s’hi exposen els criteris generals de I’escolaritzacio d’alumnes

amb necessitats especifiques de suport educatiu. Els criteris son:

- Admissid general per a tots els alumnes mitjangant la normativa general.
- Es la Direcci6 General de Planificaci6 i Centres ’encarregat de garantir

I’escolaritzacido més adequada pels infants.



Creaci6 d’un material didactic a partir d’un cas real dintre del context d’Educaci6 Primaria - Moya Comas, Catalina Victoria

- La Direcci6é General de Planificacié i Centres promoura 1’escolaritzacié dels Alumnes
amb Necessitats Especifiques de Suport Educatiu (NESE) en les etapes de preescolar
fins al segon cicle d’Educacio Primaria.

- L’admissié dels alumnes estd regulada pels “principis de normalitzacio, inclusio i
igualtat d’oportunitats”. Es reservara un nombre de places per a infants amb
necessitats educatives

- L’escolaritzacid dels infants amb NESE s’ha de dur a terme a la seva escola de
referéncia juntament amb la resta dels alumnes, tenint en compte els recursos i
necessitats, sempre tenint en compte 1’article 23 més endavant detallat.

- Mesures entre llibertat d’eleccié de centre i assisténcia a un centre determinat per tal
d’atendre de la millor manera a les necessitats de 1’alumne.

- Tots els centres publics estan obligats a admetre infants amb NESE.

- Els equips d’orientacié han de revisar 1’avaluacié psicopedagogica dels alumnes amb

NESE, com a minim, al final de cada etapa.

Segons I’article 23 del decret per a I’ Atenci6 a la Diversitat de les Illes Balears:

- Els alumnes NESE que sol-liciten placa han de tenir actualitzat el dictamen
d’escolaritzacié emeés per I’Equip d’Orientacié on s’hi determina el model
d’escolaritzaci6, model del qual ha de ser el menys restrictiu possible.

- L’escolaritzacié d’Educacié Infantil s’ha de dur a terme en centres ordinaris.

- La Conselleria d’Educacio 1 de Cultura ha d’afavorir ’escolaritzacié d’alumnes NESE
en I’educacio postobligatoria.

- S’han de promoure ofertes formatives per als alumnes NESE que no han obtingut el
graduat d’Educacié Secundaria.

- Quan les necessitats, després de ser avaluades per experts, sobrepassen les possibilitats
d’atenci0 en centres ordinaris aquests alumnes poden escolaritzar-se en un centre
ordinari amb una unitat educativa especifica, en un centre d’Educacio Especial o
compartir 1’escolaritzacié entre un centre ordinari 1 un centre d’Educacidé Especial,
combinacid que es determinara en benefici de 1’alumne amb la coordinaci6 pertinent.

- Els adults que cursen I’etapa de transicid en un centre d’Educacié Especial poden

perllongar la seva escolaritzacid fins al vint-i-u anys.
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2.4. PEDAGOGIA HOSPITALARIA

La Pedagogia Hospitalaria va néixer a principi dels anys setanta quan els primer pedagogs van
fer la seva aparici6 en 1I’ambit hospitalari ens els anomenats paisos desenvolupats segons
Gonzalez y Polaino (1990) citat per Castafieda (2006). Aixi les actacions que atenen les
necessitats de les persones hospitalaries i que no son cobertes per servei hospitalari, ja que no

sOn competéncies propies seves, es coneix amb el nom de Pedagogia Hospitalaria.

Segons el Portal d’internet sobre Pedagogia Hospitalaria (PED SALUD) entenem Pedagogia
Hospitalaria (PH) com:

“branca diferencial de la pedagogia encaminada a desenvolupar processos pedagogics amb
persones en situacid de salut disminuida (malaltia) que han de romandre en ambits
hospitalaris, domiciliaris i/o regulars per diferents periodes de temps. Enfocada a atendre les
necessitats educatives que sorgeixen especialment en aquells amb malalties croniques i de
Ilarga duracié (cancer, diabetis, deficiencies renals, fibrosis quistica, epil-lépsia entre
d’altres)”

També, en aquest mateix portal d’internet trobem que la Pedagogia Hospitalaria és:

“La implementaci6 i desenvolupament d’un sistema educatiu que cobreixi les necessitats dels
infants i joves en edat escolar que per motius de malaltia, accidents o covalencia, romanen
llargs periodes hospitalitzats i no poden assistir al sistema formal d’educacio”. (Lisaon i

Polaino, 1996) citat per Portal d’internet sobre Pedagogia Hospitalaria.

“Es una disciplina pedagogica-hospitalaria cientifica y tecnologica, manual de funcions del
qual esta encaminat a la intervencid d’accions des de I’aprenentatge i I’ensenyament pel
desenvolupament i creixement d’Educands Hospitalaris, Educands domiciliaris, Educands
Regulars i habitants temporals d’ambients hospitalaris (malalties rares y/o orfes) encaminada
a la construccio6 del coneixement des dels aspectes bio-psico-socials i espirituals, identificant-
los a partir de les necessitats logiques (Empirica, técnica, racional) i animiques (simbodlica,
mitologica, espiritual) necessaris per pensar en la seva existéncia. Modifica 1’estructura de
I’ensenyament i 1’aprenentatge per viure i conviure des de, per i per a la diversitat, en un
context determinat per la llei de la naturalesa, com condicio de vida en funcio de la humanitat
a favor de la societat” Segons Florez (2011) citat pel Portal d’internet sobre Pedagogia

Hospitalaria.
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Com bé¢ indica Castaiieda (2006), no es tracta de substituir cap figura sind que 1’objectiu és
que millori la qualitat de vida de tots els agents que conviuen a I’hospital, amb més cura, els

malalts.

“La figura de 1’educador o pedagog hospitalari es converteix en un element decisiu per
I’ajustament psicologic, social i educatiu del nin malalt, actuant també d’intermediari entre el

personal medic-sanitari, la familia i I’escola” (Fernandez, 2000).

Un exemple de pedagogia hospitalaria és el projecte INEDITHOS. A partir de 1’article d’Ortiz
(2011) podem extreure els origens, objectius i linia de feina d’aquest projecte. Inedithos és un
projecte de voluntariat i investigacidé que neix entre un acord de la Universitat de les Illes
Balears i I’Hospital Son Dureta. “Inedithos intenta oferir una atenci6 integral des de diversos
enfocaments amb 1’objectiu de normalitzar 1 millorar la qualitat de vida dels infants que viuen

de forma permanent en un context hospitalari” (Ortiz, 2011).

L’objectiu d’Inedithos, d’acord amb I’objectiu principal de la pedagogia hospitalaria, és
millorar la qualitat de vida dels infants i de les seves families que, per condicions de salut,
viuen de manera permanent a la Unitat Pediatrica de Semicritics (UPS) de 1’Hospital
Universitari Son Espases. Infereixen en un gran ventall de necessitats que poden sorgir tant

en I’ambit social i educatiu com familiar i psicologic.

“Per reduir al maxim 1’experiéncia estressant que suposa una hospitalitzaci6 perllongada és
fonamental la coordinacié entre I’escola, ’equip medic 1 la familia, ja que afavoreix que
I’infant millori académicament i socialment”, segons Grau y Ortiz (2000), citat per Ortiz
(2011).

2.5. VALOR DEL CONTE PEDAGOGIC

La idea d’aquest TFG és crear un material didactic per a infants de primer cicle d’Educacid

Primaria. Aquest material didactic esta basat en 1’eina educativa del conte.

12



Creaci6 d’un material didactic a partir d’un cas real dintre del context d’Educaci6 Primaria - Moya Comas, Catalina Victoria

Com bé assenyala Martinez (2011) els contes tenen un gran poder dintre de la societat
infantil, tant per als valors com per al plaer a la lectura.

“En el conte els infants trobaran una explicacié raonada de cada valor perqué entenguin la
seva importancia i ho incloguin de forma natural a la seva vida quotidiana. Es una invitacié a
pensar i actuar d’una manera més madura, perqué creixin amb autoestima i responsabilitat”,

segons el Dr. Estinill i la pedagoga i psicologa infantil Domenech, Montse en el seu llibre

Cuentos para crecer citat per Martinez (2011).

Es important que els infants, des de ben petits adquireixin valors i es sensibilitzin davant
companys o situacions que poden ser, en un primer instant, desconcertants. Es important que
els infants es sensibilitzin i desenvolupin certs valors de respecte i inclusié cap algu o alguna

cosa que presenta diferencies davant la teva.

Tot 1 que la literatura infantil sempre ha existit, des d’un primer moment es va negar la seva
existencia i fou en el segle XVIII quan comencen a aparéixer els primers contes destinats a
infants. Per qué un conte tingui éxit i faci la funcié que ha de fer damunt els infants és
necessari que tan el llenguatge, com la historia com les il-lustracions vagin en relacio a la seva

edat i desenvolupament cognitiu i/o capacitats.

El conte és una eina que esta present en tots els nivells d’aprenentatge. Segons Gonzalez
(1986) la situacio6 actual del conte es recolza en el regionalisme 1 la reivindicacio d’identitats
culturals. EI conte té els seus origens en el folklore la qual cosa el converteix en patrimoni
cultural comd. El seu contingut civilitzador és purament educatiu, per la simple historia que
relata és educatiu. “En les nostres civilitzacions occidentals on predomina lo racional, el conte
rehabilita la fantasia i respon, en particular, a les necessitats de magia dels infants” (Gonzalez,
1986).

El conte sol ser breu i per aixo és molt adequat per introduir-lo en etapes preescolars. A més,
el conte genera creativitat 1 també desenvolupa la imaginacio, la memoria, I’atencio, la

capacitat d’analisi, el judici critic, etc. (Gonzalez, 1986).

Tot conte té unes caracteristiques comunes com en pot ser la seva estructura tot i que aquesta

pot variar-se depenent d’allo que es conti i I’objectiu que es tingui. Parlant una manera
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estandarditzada podriem dir que el conte es compon de tres parts (Martinez, El cuento como
instrumento educativo., 2011):

- Introduccio o plantejament: Es presenten les bases d’allo que succeira.

- Nus o desenvolupament: hi tenen lloc els fets més importants.

- Final o desenllag: Té lloc la solucié i finalitza la narracio.

Aixi el conte no pot negar el seu valor pedagogic. Seguint les idees de Martinez (2011)
podriem afirmar que el conte:
e Respon a la magia que demanden els infants en contraposicié al mén real.
e Esun moment de diversio i suposa una participacio activa per part dels infants.
e Neix com un genere oral destinat a ser memoritzat i transmes.
e Es un text breu perd complet i adequat per la seva introducci6 a 1’escola.
e Afavoreix la imaginacid, la memoria, I’atencio i altres funcions intel-lectuals.
e El conte és educatiu per a la historia que narra.
e Integra diversos generes (cants, poemes, lirica)
e Preparen per la vida i contribueixen al desenvolupament de 1’aprenentatge.
e Satisfan el desig de saber i proporciona aprenentatges d’una manera atractiva.
e Eduquen en la generositat.

e Amb la dramatitzaci6 s’ajuda a fer front a la timidesa.

Allo que també esta clar és que no es pot negar la importancia dels contes en les etapes
primerenques. D’acord amb Martinez (2011) els nins es mostren atents davant la lectura d’un
conte i relacionen els fets relatats amb experiencies quotidianes la qual cosa condueix a la
reflexi6 i al judici critic. Es necessari perd, que s’elegeixi correctament el conte i aquest
s’adequa a les edats 1 capacitats dels infants. Ha de ser senzill pero no simple sind que s’ha

d’intentar, a més d’utilitzar paraules que coneixen, introduir-hi conceptes nous.

3. CONTEXT DEL CAS DE N'AROA

N’Aroa ¢€s una nina que té tretze anys i té una malaltia rara 1 per aixo, esta hospitalitzada de
manera permanent a ’hospital Son Espases a la Unitat Pediatrica de Semicritics (UPS). Tot 1

aixi assisteix a una escola ordinaria situada al Poligon de Llevant.
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Segons Salom (2014), n’ Aroa pateix una malaltia rara anomenada miopatia congenita severa
de tipus nemalitic. Segons un Portal d’informacié de malalties rares i medicaments orfes, la
malaltia de n’Aroa, “esta caractaritzada per una hipotonia greu amb petits moviments
espontanis en els nounats”. Seguint aquesta mateixa plana web “La incidéncia anual de la
miopatia nemalitica ha estat estimada entre 1/50.000 naixements vius i la forma congenita

greu es considera que representa el 10-20% de tots els casos” Dr. Ryan (2011)

També¢ “els nounats tenen dificultats per succionar i tragar, i el reflux gastroesofagic, que
produeix un retras en el creixement. L’afectacié del diafragma i dels musculs intercostals
contribueix a la insuficiencia respiratoria. Por donar-se miocardiopatia i artrogriposis. La

superviveéncia després de la infancia és poc comt” Dr. Ryan (2011)

Actualment n’Aroa duu respiraci6 assistida per traqueotomia i s’alimenta mitjangant un tub

gastric.

N’Aroa esta hospitalitzada de manera permanent a 1’Hospital Son Espases en la UPS. A partir
de I’experiéncia del voluntariat al Projecte Inedithos i després de llegir la tesi de Salom
(2014) podem dir que és la Unitat Pediatrica de Semicritics (UPS) i quin s se’n fa d’clla. La
UPS esta situada dintre de I’Hospital Universitari Son Espases. Aquesta unitat va néixer a
I’Hospital Son Dureta a causa d’unes necessitats sanitaries que obligaven 1’ingrés permanent.
Abans de néixer aquesta unitat, el primer infant que va necessitar aquestes cures permanents
compartia espai amb els infants ingressats a la Unitat de Cures Intensives Pediatriques
(UCIP). Després de nous casos i la dinamica que es vivia dintre de la UCIP es va crear la
UPS. (Salom 2014)

La creaci6 de la UPS, a més de donar les cures i abastar les necessitats sanitaries adients per
als infants, va permetre, a diferéncia de 1’estada a la UCIP, que els infants poguessin establir
vincles afectius amb el personal sanitari, amb la seva familia, a més d’evitar trastorns com

eren les defuncions “dels companys d’habitacio”.

Com bé comenta Salom (2014), tot i que aquest espai va ser pensat i creat per aquests
pacients, son altres els que també s’han beneficiat d’aquesta unitat com ara ingressos derivats

de patologies.
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La UPS de I’Hospital Universitari Son Espases esta situada a la primera planta al costat de la
UCIP. A la UPS sempre hi ha una infermera i una auxiliar de guardia que s’encarreguen de
fer les cures pertinents a cada infant que, avui dia, en trobem dos. La seva organitzacio es
troba distribuida en una gran sala amb quatre habitacions separades per uns vidres i/o parets.
A diferéncia de Son Espases, els viuen en habitacions separades, la qual cosa dificulta sovint

la seva interaccio i entreteniment.

Per altra banda, a la UPS de Son Espases trobem un conjunt de barreres arquitectoniques que
afecten de ple al desenvolupament dels infants. Durant cap hora del dia pega el sol dintre de
I’habitaci6 i les finestres donen a I’interior la qual cosa fa que no puguin gaudir de les vistes.
Han hagut de passar anys fins que s’ha pogut posar una antena de televisié digna i, a més, la
sala no disposa de bany. Tenint en compte que aquests infants romanen ingressats de manera
permanent s’haurien d’haver tingut en compte aspectes com la ubicacid, organitzacio i

instal-lacio, segons el meu parer.

En l’ambit escolar, un dels punts que tracta Salom (2014), son les repercussions de
I’escolaritzacio de n’Aroa. Aquesta nina, tot i viure a I’hospital, no fa un Gs de ’aula
hospitalaria sind que assisteix a una escola ordinaria al situada al Poligon de Llevant de
Palma. L’escola es diu CEIP Camilo José Cela, pionera en [’atenci6 a persones amb
discapacitat, ja que hi ha una fisioterapeuta, una infermera, un Centre de Salut a prop i no
compta amb barreres arquitectoniques aixi com amb un gran grup de professionals aptes per
atendre les dificultats que pot presentar la poblacid. Aixi, el procés d’escolaritzacié de
n’Aroa no fou un procés d’escolaritzacio6 igual a la resta d’infants. També, com bé diu Salom
(2014) un dels obstacles per a I’escolaritzacio de la nina fou la manca de parla intel-ligible i

les necessitats que precisava en tot moment.

Salom (2014) per estudiar-ne el cas a fons, va fer unes quantes entrevistes que reflecteixen
aquest procés. D’aquestes entrevistes en podem extreure diversos entrebancs a [’hora
d’escolaritzar n’ Aroa:
- Als tres anys no parlava.
- Als quatre anys la nina comenca a parlar i la seva familia considera que era un bon
moment per a comencar perd, després d’entrevistes, reunions, es trobaven amb

obstacles que s’excusaven dient que 1I’Educacié Infantil no és obligatoria i que podrien

16



Creaci6 d’un material didactic a partir d’un cas real dintre del context d’Educaci6 Primaria - Moya Comas, Catalina Victoria

esperar a escolartizar-la als sis anys, tot i que la mare n’estava ben segura
d’escolaritzar la nina.

- La nina precisava sobretot de dos recursos: una infermera durant totes les hores
d’escola i una ambulancia que s’encarregués del trasllat. La infermera ha estat un gran
entrebanc, ja que ni Ib-Salut ni Educacio volia pagar-la i “’s’anaven passant la pilota”.

- En un primer moment la infermera de I’escola era la que s’encarregava de n’Aroa
assistint unes hores al dia i I’altra infermera, s’encarregava de temps de transport.

- Seguint amb la Tesi de Salom (2014) podem llegir-ne que arriba un moment que la

infermera ha d’estar dintre de 1’aula amb n’Aroa tota la jornada escolar.

Tot i aquests entrebancs n’Aroa, amb 1’ajuda del Projecte Inedithos (Projecte en mans del
Departament de Pedagogia Aplicada i Psicologia de I’Educaci6 de la Universitat de les Illes
Balears) aconseguiren tots els recursos necessaris perqué la nina pogués assistir a 1’aula

ordinaria sense posar-ne en risc la seva vida.

Cal assenyalar que el fet que n’Aroa pugui assistir a una escola ordinaria pot congixer, de
primera ma, el mon real, ja que amb 1’escola com bé ens conta Salom (2014) ha pogut anar al

cinema, visitar el Castell de Bellver, jugar amb 1’arena, etc.

La Tesi de Salom (2014) en I’apartat de conclusions, hi reflexiona sobre les repercussions de
I’escolaritzacid de n’ Aroa. Com bé conclou Salom, M. “L’escolaritzacio de n’Aroa, a més de
normalitzar la seva situacid li ha proporcionat experiéncies que des de I’hospital no hauria
pogut viure, i d’aquesta manera ha obtingut la possibilitat d’adquirir criteris per a decisions
que la puguin afectar en un futur”. Tenint en compte que I’estat de n’Aroa requereix una
hospitalitzacio permanent el fet de fer Gs de I’aula hospitalaria no I’hagués beneficiat, ja que
hem de tenir clar la funcié d’una aula hospitalaria i els infants als quals acull. La consciéncia
de grup — classe no hauria existit, ja que 1’aula hospitalaria és sovint temporal per als infants.
A T’aula Hospitalaria, hi assisteixen infants hospitalitzats, la qual cosa no hagués afavorit a les
sortides didactiques ni estades fora de 1’escola, etc. aspectes claus per al desenvolupament

normal d’un infant.
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4. OBJECTIUS

Aquest material didactic presenta una serie d’objectius:

- Donar a congixer el concepte de malaltia rara dintre del context d’Educaci6 Primaria i
també com viu, dintre de 1’escola i dintre de 1’hospital, un infant hospitalitzat de
manera permanent.

- Generar actituds de respecte, inclusio i1 atencid a la diversitat dintre dels primers
cursos d’Educacid Primaria, ja que aquests valors son vitals pel desenvolupament dels
infants dintre d’una societat totalment inclusiva.

- Sensibilitzar als més petits sobre les diferéncies individuals, normalitzar la imatge de
persones amb malaltia rara i en aquest cas, la situacié d’una hospitalitzacié permanent.

- Augmentar I’autoestima del mateix infant, en aquest cas la nina o el nin que pateix una

malaltia.

5. METODOLOGIA UTILITZADA

Es una caracteristica propia dels humans el fet de voler con¢ixer i aprendre aixi com

investigar.

Com tota feina, aquesta esta basada en una metodologia especifica. Cal, primer, marcar amb
claredat les dues parts del treball, ja que tot i1 estar-hi lligades son diferents. Per una part

trobem la fonamentacio teorica 1 per altra part trobem 1’elaboracié d’un material didactic.

Depén de la perspectiva de la qual s’investigui la metodologia varia. La metodologia emprada
per dur a terme aquest treball és una metodologia qualitativa. Com bé exposa Martinez, J. la
investigacio qualitativa remunta els seus origens en el segle XIX pero €s en el segle XX quan,

a partir de replantejaments epistemologics i metodologics, aquesta metodologia ressorgeix.

Per tal d’exposar la feina duta a terme durant I’edicié d’aquest treball faré Gs del Model

ADDIE (Analisi, disseny, desenvolupament, implementacio i avaluacid). Aquest model és un
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procés de disseny institucional on els resultats de 1’avaluacié formativa poden conduir a

qualsevol de les fases previes.

Aixi durant la primera fase d’analisi es defineix el problema o necessitats i mancances, el seu
origen 1 les possibles solucions. Aquest apartat desencadenara la resta de fases. Aixi, es
formalitza la idea principal: introduir i donar a conéixer el concepte de malaltia rara dintre de
les aules. Durant ’analisi vaig arribar a la conclusiéo que és un tema que, si no tens algun

alumne dintre de I’aula amb una malaltia rara, aquest tema passa desapercebut.

Després d’analitzar aquesta mancanga vaig contemplar la millor forma per suplir aquesta
mancanga o necessitat, ¢s a dir, la millor manera per fer front a la realitat podria ser un
material didactic basat en un conte pedagdgic. Es durant la fase de disseny quan s’estableixen
els objectius, la poblacio, el tema i1 forma del material. En aquest cas es van establir una scrie
d’objectius, detallats en apartats anteriors, per dur a terme dintre del context del primer cicle
d’Educacié Primaria. Un dels apartats més importants dintre de la fase d’analisi és la
fonamentaci6 tedrica. Per dur a terme aquest apartat m’he valgut d’articles de revistes, planes
web, llibres 1 sobretot la tesi de Salom (2014) que estudia el cas de n’Aroa. També
I’elaboracid de les bases del material didactic En aquest cas, per a recollir tota la informacié
m’he valgut de I’entrevista semiestructurada com a instrument principal. Segons Peldez “una
entrevista semiestructurada és aquella entrevista que, tot i que es plantegen amb anterioritat
els temes tractats, les preguntes sobn més obertes i donen I’oportunitat de respondre en
diversos matisos 1 tenir aixi, I’oportunitat d’anar enllagant preguntes a partir d’una actitud

d’escolta”. Em vaig preparar una serie de punts de partida per parlar amb n’ Aroa.

Durant la fase de desenvolupament es redacten els aspectes més rellevants de les fonts
analitzades 1 la redaccid del conte i la seva il-lustracio. Per dur a terme les il-lustracions s’ha
tingut molt en compte I’opinié de n’Aroa (protagonista real del conte) per com volia ella
veure’s en el conte. A més s han tingut en compte aspectes com ara: 1’expressio facial, tot 1
que n’Aroa no té expressid a la cara s’ha il-lustrat la nina amb una rialla. També les
il-lustracions del tub gastric 1 del respirador s’han intentat fer de la manera més infantil
possible evitant maquines, cablejat, 1 constants vitals. Els dibuixos s’han dut a terme
mitjancant un llapis i ceres mitjancant la imaginacio i creativitat propia. També s’inclou dintre
del material una Guia Didactica que ajuda a assolir els objectius marcats i assegurar la

transferéncia del coneixement.
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Finalment, la penultima i la darrera fase del Model ADDIE ¢és la fase d’implementacio i la
fase d’avaluacid. Amb aquestes dues fases es mesura 1’eficacia i I’eficiéncia. Segons Steven
(2000) I’avaluaci6 pot ser formativa (realitzada entre o durant les fases) o sumatoria (després
de la fase final). En aquest cas tot i anar revistant el material durant cada fase, s’ha dut a
terme una avaluacié sumatoria, €és a dir una avaluacid, a partir de la implementaci6 del
material el qual ha estat implementat dintre del primer curs d’Educacié Primaria del CEIP

Binissalem en dues sessions, seguint la proposta didactica del material.

6. RESULTATS

En aquest apartat hi inclouré el resultat d’aquest estudi. Aixi, com a resultat d’aquest estudi
s’ha creat un material didactic anomenat Una finestra al mén. Aquest material és un conte
pedagogic destinat a infants de primer cicle d’Educacié Primaria (apte també pel darrer curs
d’Educaci6 Infantil i primer curs de segon cicle d’Educacié Primaria). Per tal de cong¢ixer i

resumir bé aquest material he trobat oportu crear una graella de presentacio:

TITOL Una finestra al mon. De I’hospital a I’escola

DESCRIPCIO DEL MATERIAL | Una finestra al mén és un material didactic que esta elaborat a partir
d’un cas real d’una nina que viu, de manera permanent, a 1’hospital
Son Espases i esta escolaritzada en una escola ordinaria. Una finestra
al mén narra el seu dia a dia i algunes caracteristiques que la fan
especial, com la seva malaltia, la manera de respirar o la manera

d’alimentar-se.

POBLACIO Primer cicle d’Educaci6 Primaria

OBJECTIUS - Donar a con¢ixer el concepte de malaltia rara dintre del
context d’Educaci6 Primaria aixi com també com viu, dintre
de I’escola i dintre de I’hospital, un infant hospitalitzat de
manera permanent.

- Generar actituds de respecte, inclusi6 i atencio6 a la diversitat
dintre dels primers cursos d’Educacié Primaria, ja que
aquests valors son vitals per el desenvolupament dels infants
dintre d’una societat totalment inclusiva.

- Sensibilitzar als més petits sobre les diferéncies individuals,
normalitzar la imatge de persones amb malaltia rara i en

aquest cas, la situacié d’una hospitalitzacié permanent.
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- Augmentar ’autoestima del mateix infant, en aquest cas la

nina o el nin que pateix una malaltia.

PARTS DEL MATERIAL Aquest material consta de dues parts: el conte i una guia didacta (en
format reduit) per complir els objectius.

EXTENSIO DEL MATERIAL 20 pagines (introduccid, conte i guia didactica).

6.1.1.CONTE PEDAGOGIC

El conte pedagOgic és una part del resultat obtingut a partir d’aquest estudi. Com bé podem
observar en la graella aquest conte planteja una série d’objectius 1 esta destinat a un public
concret. Aquests dos items s’han tingut molt en compte alhora de crear-lo, editar-lo i

il-lustrar-lo. S’han tingut en compte aspectes com:

- El tema que es tracta; tenim en compte que és un tema practicament nou per 1’alumnat,
per la qual cosa haurem d’introduir el tema i tractar-lo amb la major naturalitat

possible, ja que aixo és el que pretenem.

- El temps 1 extensio; és un conte que s’aconsella que sigui llegit per un adult on I’infant
actua de receptor pero alhora intervé formulant preguntes, expressant idees i/o
opinions. Es un conte breu de dotze pagines amb poc text i amb il-lustracions.

Aguestes imatges en son exemple:
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- El llenguatge: tot i que el material esta preparat per a la lectura d’un adult, I’infant
podria agafar-lo i llegir-lo pel seu compte, ja que el llenguatge utilitzat és curat i
adaptat al nivell que es requereix.

- Il-lustracions: les il-lustracions tenen un paper fonamental en el conte, ja que li donen
vida. Les il-lustracions son il-lustracions infantils que, tot i expressar-ne la idea clara,
no mostra 1’ambit meédic com ens imaginem, sind que evita en tot moment

I’il-lustraci6 de cablejat, maquines, constants vitals. Alguns exemples son:

6.1.2.PROPOSTA DIDACTICA

Com bé podem observar aquest material no només esta format pel conte pedagogic sin6é que
també hi trobem un apartat complementari que ajuda, de manera directa, a assolir els objectius

marcats des d’un principi. Aquest és ’apartat que fa referéncia a la Proposta Didactica (annex
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2). Aquesta proposta didactica, a partir dels objectius marcats i el nivell de I’alumnat planteja

una série d’activitats per dur a terme dintre de 1’aula. Les activitats plantejades estan

distribuides en tres parts:

Treball previ - fa referéncia en aquell treball i/o activitats que es duran a terme abans
de la lectura del conte. He considerat rellevant incloure activitats previes per introduir
el tema del conte i aconseguir aixi que els infants s’endinsin més dins la historia que

narra el conte.

Conta-contes = ¢s la part que fa referéncia al moment de contar el conte. S’aconsella,
en la proposta didactica, que, pel nivell de lectoescriptura que presenten els infants de
primer cicle, sigui la mestra amb I’ajuda de la mestra de suport qui conti el conte. A
més es permetra als infants que puguin interrompre la lectura si no entenen alguna
cosa, ¢s a dir, es potenciara la interacciéo amb ’alumnat i la resolucié de problemes de

manera immediata.

Treball posterior > fa referéncia a les activitats que es duran a terme després de la
lectura del conte per assegurar-nos de qué els infants assoleixen els objectius

plantejats.

Tot aquest conjunt d’activitats esta basat en els objectius propis del material. Totes les

activitats estan pensades pel nivell de primer cicle d’Educacié Primaria, tot i que, amb petites

variacions i/o adaptacions es poden extrapolar a nivells superiors o inferiors.

Aquest estudi presenta, en els annexos, el desenvolupament de la Proposta Didactica mentre

que dintre del conte, en la part final, presenta un format reduit d’aquesta proposta didactica.

Aquest format reduit es presenta de la segient manera:
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COM TREBALLAR I NORMALITZAR LES MALALTIES TREBALL POSTERIOR

INFANTILS DINTRE D'UNA AULA DE PRIMER CICLE
Per a complir i satisfer els objectius plantejats en aquest

material diddctic, cal que hi hagi una feina prévia i posterior a
la lectura del conte.

Un cop s'ha Llegit el conte en veu alka és bon moment
[mr dur a terme al%uues activitats que ens garanteixin

assoliment dels objectius marcats. Algunes activitaks
sbén:

[[EECALUEREVS © Demanar als infants <1ué pensen de Lla Pro&agcuista

del conte, com es sentirien ells en el seu lloc, si creuen
que és feLi.E, er que, etc. En aquesta activitak es
treballen els sentiments, L'empatia i les emocions. Per
tal de sequir un ordre, aquesta activitat es pok dur a
terme dins L'aula ordindria asseguts en rotllo per tal
de que toks es puguin integrar de ple en L'escolta i la
comprensib enkre companys.

Es poden crear grups de Ereball mikjangant agrupaments
heterogenis per cebakre entre ells i després fer una posada en
comi sobre el que creuen que &és una malalkia rara i perque té
aquest hom. També poden comentar si coneixen algit amb una
malaltia o si ells en gqualque moment han estat malalkts o han
hagut d'estar ingressats a L'hospital i fer-ne aixf un recull
d'experidncies.
CONTAM EL CONTE A -

® Mikjangant La imaginacid els infants podrien elaborar
teresetes © bé ukilitzar disfresses. Aquesta activitak
consisteix en inventar-se una petita representacid
teatral on els infanks hauran de caracteritzar la

rotagonista del conte. EL que es Jrebéh és que els
unafants juguin amb les emocions de La protagonista,
amb el Karer des companys, ke, Aquesta activitak ens
permektra observar de quiies emocions han fet és i alld
que més els ha cridat Latencid del conte.

Tenink en compte que &s un primer cicle d’Educacié Primaria,
on la lectura o sempre és fluida per a toks els infants, el més
adient és que sigui la mestra amb l'ajuda de La mestra de
suport qw’j.legdxt el conte en veu alka. Per tal daconseguir una
Lectura L comprensid dptimes i on tots els infants druguln

A projectar

Pnr&i_ci ar knguin les caPAciEaks ue kinguin es po

el conte ja ?uz aquest estard i.mlbs dintre d'una pdgina web.
el

Per contar el conte i que els infants gaudeixin de La seva
lectura cal que estiguin en una postura cdmoda i de facil
escolta.

7. AVALUACIO I CONCLUSIONS

Una finestra al mon és un material didactic creat a partir d’un cas real i que es marca uns
objectius concrets dintre d’un context concret. Aquest material s’ha creat a partir de
fonamentacio teorica pero també mitjancant entrevistes semiestructurades amb la protagonista
del conte. Com bé hem anomenat en I’apartat de metodologia i el métode ADDIE la
penultima i la darrera fase d’aquest model fa referéncia a la implementacié i avaluacié del

material. Aixi, s’ha utilitzat la implementacio del material per avaluar-lo.

Aquest material s’ha pogut implementar dintre del primer curs d’Educaci6é Primaria del CEIP
Binissalem mitjancant la Guia Didactica que conté el material en les seves darreres pagines.
La seva implementacié va complir de ple els objectius marcats encara que, s’ha de tenir en
compte que, tant les emocions com I’empatia, és un tema molt treballat, actualment, en aquest

centre. La implementacié es va dur a terme en dues sessions:

- Una primera sessié on vam dur a terme el treball previ i el conta-contes. Aquesta
sessi0 va durar uns 40 minuts. Durant aquesta sessié vam establir una actitud
interactiva entre el mestre i I’alumnat, interrompent el conta-contes cada cop que fos
necessari, ja que amb aixo ens asseguraven que ho anessin entenent tot i no perdessin
el fil.
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- Una segona sessio que va durar uns 50 minuts on els infants, a partir de grups, van
elaborar una serie d’escenes quotidianes de la protagonista. Aquesta sessio es va dur a
terme I’endema per qiiestions d’horaris. En el cas d’aquest grup ells van fer, per si
sols, els agrupaments i les escenes, la feina del mestre era basicament supervisar i

controlar.

Després d’implementar el material vaig conversar amb la tutora del grup i em va donar
I’enhorabona i com a consell em va dir que la sessid de teatre estava molt bé perd que havia
de tenir en compte que aquest curs ha treballat molt aquest aspecte i per aixo va sortir tot tan
rodat pero, de cara a nous cursos, tal vegada aquesta activitat haura d’estar més pautada pel

mestre (grups fets, escenes donades, escriure el dialeg, etc.)

Podriem dir que aquest material s’ha proposat uns objectius reals que es poden complir,
sempre i quan el context ajudi i no obstaculitzi. Si és aixi, seria convenient preparar el cami i,
més endavant, implementar el material. Aixo no obstant, els objectius — nivell sén aptes i

extrapolables a altres nivells (inferiors o superiors).

A causa de la durabilitat d’aquest treball no s’ha pogut abastar tots els ambits que es volien
atendre. No obstant aix0, anomenaré unes quantes futures accions que, des d’un principi, vaig
considerar rellevants perd per qiiestions de temps no s’han pogut fer realitat. Uns dels
aspectes més rellevants que, per motiu de temps, no hi ha tingut cabuda, és el tema de les
Tecnologies de la Informacié (TIC’s). Des d’un principi s’havia plantejat la idea de publicar
el conte dintre d’un blog o plana web i gravar-ne la narracio. Considero que tots els infants,
siguin quines siguin les seves capacitats, és important que tinguin accés a tots els materials.
Per exemple, en el cas de n’Aroa, ella no té la possibilitat d’agafar un conte i comencar-lo a
fullejar siné que només podria mirar-lo i canviar de pagina a partir de I’ordinador. A més, els
infants cecs sense audio tampoc podrien accedir al material pel seu compte. Aixi, uns dels

proposits futurs és ficar-lo dins la xarxa amb el so gravat perqué tothom hi tingui accés.

També a dia d’avui s’ha enviat el material a un grup d’experts en el programa Inedithos
perque el valorin. S’ha enviat una graella de valoracio basada en una modificacio de Prendes
(2001) (annex 1).

Aixi doncs, com a punts extrets de la conclusio podriem dir que:
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- Es un material per al primer cicle d’Educacié Primaria amb uns objectius realistes, i
establerts a partir d’unes necessitats i/0 mancances dintre del context educatiu.
- Possibles linies futures com ara la implementacio del material a partir de les TIC.

- Valoraci6 pels professionals del camp mitjancant la graella de valoracio.
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9. ANNEXES

9.1. ANNEX 1 - GRAELLA DE VALORACIO DEL MATERIAL

Aquesta graella de valoracio esta basada en la graella de Prendes (2001):

ITEMS

OBSERVACIONS

VALORACIO (1-5)

OBJECTIUS

Valoracié en relaci6 als
objectius marcats

CONTINGUTS

Informacié

vocabulari (conceptes
basics)

tipus lletra

Mida lletra

il-lustracions

proposta didactica

ADEQUACIO

Al curs

Als objectius plantejats

Al format

9.2. ANNEX 2- PROPOSTA DIDACTICA

Titol del material: Una finestra al mon. De 1’hospital a I’escola.

Descripcié del material: Una finestra al mén és un material didactic que esta elaborat a partir

d’un cas real d’'una nina que viu, de manera permanent, a I’hospital Son Espases i esta
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escolaritzada en una escola ordinaria. Una finestra al mén narra el seu dia a dia i algunes

caracteristiques que la fan especial, com la seva malaltia, la manera de respirar, d’alimentar-

Se.

Justificacié del material: Es un material elaborat per dur-se a terme dintre de les aules de

primer cicle d’Educacié Primaria, tot i que també pot ser traslladable al darrer curs

d’Educaci6 Infantil aixi com al primer curs del segon cicle d’Educacioé Primaria.

Obijectius de Una finestra al mén:

Donar a con¢ixer el concepte de malaltia rara dintre del context d’Educaci6é Primaria
aixi com també com viu, dintre de 1’escola i dintre de 1’hospital, un infant hospitalitzat
de manera permanent.

Generar actituds de respecte, inclusio 1 atencid a la diversitat dintre dels primers
cursos d’Educacid Primaria, ja que aquests valors son vitals pel desenvolupament dels
infants dintre d’una societat totalment inclusiva.

Sensibilitzar als més petits sobre les diferéncies individuals, normalitzar la imatge de
persones amb malaltia rara i en aquest cas, la situacié d’una hospitalitzacié permanent.
Augmentar 1’autoestima del mateix infant, en aquest cas la nina o el nin que pateix una

malaltia.

Organitzacié del material: Aquest material, encara que el seu nucli sigui un conte, consta

d’un treball previ a I’escolta i/o lectura del conte i també un treball posterior.

Treball previ: Per assolir els objectius amb ¢éxit és necessari apropar I’infant a la

lectura, és a dir, introduir-los la lectura (Que és contara?). A més tenint en compte que

la protagonista del conte té una malaltia rara seria convenient treballar aquest
concepte. Aquest treball previ pot tenir una durabilitat d’uns 15-20 minuts.

e Proposta del treball previ:

I.  crear grups heterogenis perqué debatin entre el

Seu grup qué creuen que és una malaltia rara i

perque té aquest nom, és a dir, intentar donar una

definicio al concepte. Després fer una posada en

comu amb tota la classe i intentar arribar a la

definicio correcta.
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Il.  Comentar tots junts si algl coneix o té cap amic o
familiar malalt, si algun dia ells han estat malalts,
ingressats... 1 fer aixi un recull d’experiéncies

previes a la lectura del conte.

- Contam el conte: Tenim en compte que és un material adaptat per infants de primer

cicle d’Educacio Primaria. En aquesta etapa alguns dels infants no tenen una lectura
fluida aixi, el més recomenable és que la mestra amb I’ajuda de la mestra de suport
contin el conte en veu alta interactuant amb els infants. També si és possible, projectar
el conte perqueé tots els infants tinguin accés a les il-lustracions. Es recomana que els
infants estiguin asseguts en rotllo en un espai que convidi a la lectura i on es sentin

comodes per poder gaudir del conte.

- Treball posterior: Un cop s’ha llegit el conte en veu alta, €s bon moment per dur a

terme algunes activitats que garanteixin [’assoliment dels objectius marcats.
Temporalitzacido d’una sessié d’uns 50 minuts (preparacié i representacio). Algunes
activitats son:

I.  Demanar als infants qué pensen de la
protagonista del conte, que farien en el seu lloc, si
creuen que és felic, per qué, etc. En aquesta
activitat es treballen els sentiments, I’empatia, les
emocions.

Il.  En aquesta activitat mitjancant la imaginacio els
infants poden elaborar teresetes o utilitzar
disfresses. Aquesta activitat consisteix en
inventar-se una petita representacio teatral on els
infants hauran de caracteritzar la protagonista del
conte. El que es pretén és que els infants juguin
amb les emocions de la protagonista, el paper
dels companys, etc. Aquesta activitat ens
permetra observar de quines emocions han fet Us

i que és allo que els ha cridat més ’atencid.
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Temporalitzacio: Cada una de les parts del material esta oberta a canvis de temporalitzacié

sempre que aquests es trobin adients.

9.3. ANNEX 3- CONTE PEDAGOGIC

ANEST

\ 'd
& ; .

DE LHOSPITAL A LESCOLA

CVICTORIA HOYA
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Malaltia rara

EGsmatallics rares son

“Una linestra al mon™ parteix d’una historia read

anomenada miopatia congénita severa de tipus
malaltics especifiques que només aleeten un 7% .segons la
OMS. Aquesnéontd d"una mancra infantil. oW
Porsona amb una malaltia rara ques

ISentiments i
a4 permanent, a
britzada en una escola ordinaria, Fn agitst conte no ¢s tracta
B0 que es dona molta rellevaneia a lesMctes aconseguides, les
ilimitacions i sobretot Pesperanga.

Ils principals objeetius de “Una finestra al mon™ son donar a concixer ¢l concepre de
malaltia rara dintre dels primers cursos d’Fducacid Primaria, sensibiliczar als infants,

normalitzar la situacio i relorgar Fautoestimigd

\quest conte 1€ kuintencid de convertir- gOica tant pel

professorat. per les families com per al pia) s malalt.

<

itde feina, de passio 1 dun interes que van comengar Fany 2012

\quest contes sir
quan vai .)lki'i\t'l' ala persona que m*ha inspirat aquest conte. Els scus ulls blaus van
mes que mil paraules. M ha ensenyat ¢l yiléy de milions de coses, per tn A.

pod

A la meva familia, per ot el suport i les hores d'escolta interminables. A ell, per donar

vida al cont@ifycolzar-me. A les meves amigues. per tots els scus anims i suport.
4 @t

I sobretota cada infant que pateix una malaltia, a cada lluita, (@Q\j ranct

Q(Dl'vxprr:mcl.
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R
Il meu nom comengaperalleta 1 hla mevavida és

una mica especial. Talvegada copeixen algd que tingui una
malaltia O que faséva vida sTassemblia la mpeva Jo visca
un hospial perqué vaig-péxer amb una praladiia rara. 1's
diu malaltia rara perque. a més de tenir din fom moooool
estrany=0omes la teacn unes quantespersanes al mon. A
mi no m’agtadata paraula “rara”. perd mi §6n malaltics

especialsiperagent especial amb/poders especials.

[a meva malaltia no em permet gourepero faiganilions de
coses dl diacigmatgue tots cls nans i nencs.
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Primer de ot us presentare la meva familia. Tine una
germana i un germa mes petits que jo. La meva feina de
germana gran sovint ¢s esgotadora, no aturen quicts ni

un instant!

\ixo st m’encanta jugar amb ells i que em facin companyia.

Ils meus pares son pares amb superpoders de pares.

vih . - . ’ |
clls vénen a visitar-me cada dia a lhospital. vénen a .4
cercar-me per dur-me a Hoes espectaculars i la mev, e

mare ¢s una experta pintant les ungles!

\\
\'.

o'”l
YA
A%l

Vise a un hospital pero la meva habitacio no ¢s com us imagineu. La
meva habitacio (¢ les parets taronjes, sembla que vise dintre d'una
carabassal A més. molies [otogralics 1 dibuixos decoren les parets. Tine
un televisor enorme. un it que puja i baixa com una atraccio de fira. i wot
un conjunt d aparclls que controlen el meu cos i piten si ¢s necessari. A
mes. us contare un seerct... tine un company d’habitacio que em fa de
germa gran!!! El ambé ¢ superpoders, em cuida i es preocupa per mi.
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Jo tamb¢ tine superpoders:
respir per un b que em =

dona loxigen que necessit
per poder jugar. cantar.,
escriure pero sobretot. per

anar a l'escola!

M encanta anaral'escolai
veure els meus amices!

La meva escola no estaa lhospital, sind que perarribar-hi he d*agafar una
ambulancia que, pera mi. ¢s un bus privat das propi i personal.

Vaig comencar a anar a escola quan tenia quatre anys. Vaig
comencar una mica meés tard que els altres nins perque abans dels
quatre anys no parlava. Vaig comencar anant a 'escola unes

horetes al dia fins que després vaig aconseguir anar-hi totes les

hores!
X
\ o P
#
\ . 3

" \//\
|

»
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Il meu dia a dia esta ple daventures i ancedotes. Pel mati, sobre les 7.30

del mati. cls infermers de guardia em desperten.
Oh! I meu despertador (¢ cames, bracos i una ven molt dolca!

Un cop desperta em donen ¢l
berenar: un batut de Hetque
entra pel tb gastrice fins al meu
estomac. Soc espectal. jaus ho he
dit. menjo per un tubet molt
petito que esta col-locat a la meva
PEnxa.

b

Quan he acabat de berenar toca vestir-me i arreglar-me peranara Pescola. Les
mnfermeres i els infermers emvesteinen i, com que soe molt presumida, sovint
escolleixo la roba que vull posar-me. Quan ja estic vestida masscuen a la
cadira de rodes que sembla un carruatge de princeses i em porten cap a la
planta baixa per agafar Fambulancia que em porta a Pescola. Magrada molt
aquest autobiis, (¢ uns colors molt eridaners i alegres. s el meu preferit.ja
que em porta al mon que ant m agrada. el mon de fora de Fhospital.

\
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Son les nou del mati i ¢s hora
d*entrara lescola! No m*agrada
fer tard aixi que sempre soe hen
puntual. Abans no us ho he
contat })('l'(l com que tinc una
malaltia especial que no em
PErMCE MOUTE NCCESSIt estar
acompanyada d una infermera —~
tot el dia. Ella tamb¢ t¢ super

poders: a Fescola podriem dir
que ¢s lameva companya de
taula, majuda quan necessit
Fordinador. m’aspira quan ¢l
meu b de respirar s'embossa i

no deixa passar bhé Faire. em
ddna el berenar i moltes coses

‘1
es.

De escola el que més magrada ¢s que les meves amigues
< [ ]
cm passegin pel pau, parlar amb elles, contar-nos seerets.,
ballar..
[Lesassignatures que més m agraden son la musica i la
¢ o
plastica. Jo no pue fer les coses tota sola pero els meus

amics i la meva infermera majuden sempre que ho necessito.
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Jason les dues del migdia, ¢s hora de tornar a Phospital. M agrada molt
anar a escola i no magrada que s™acabi el mati, pero necessito descansar
perque mespera un horabaixa intens.

\galo ¢l bus privati torno de voltaa Phospital. Quan arribo em pujena
IPhabitacio 1 em donen el dinar. Mmmmm! Després de dinar. com molis
de nens i nenes descanso un poquet i despres les infermeres em porten

ala duxa. Is hora de passar-se per aigua i fer-se ben neta!

Cada horabaixa ¢s diferent, alguns dies de la setmana els meus pares emvénen a
cerear i em porten a casa, a passcjar, a veure tendes.. i daltres vénen estudiants
de la Universitat a donar-me una ma amb cls estudis, fer manualitats, jugar,
cantar i ballar i sabeu que? Totes les setmanes vénen uns pallassos ala meva

habitacid i ens fan uns espectacles que méesclaten de riure!!!
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Son les setde Phorabaixa. Fls dies que no me™n vaig a casa cls meus
pares vénen, parlem i ens contam que tal ens ha anat el dia. Durant una
horeta conversam i la mare em pinta les ungles siho demano.

Son genials els meus pares!!! Algun dels dies vénen acompanyats dels
meus germans i que es prepari hospital perque no aturen quicts i ho

toquen tot!!

Ils meus pares jase’n han anat i ¢s moment de tornar a la calma, ¢s hora de
sopar. ¢l batut de verdures esta preparat. S'obri el tubet de la panxa i entra

el batut! Després de sopar miro alguna pel-licula fins que...

Shhhht, ja dorm. Els ulls shan tancat per complet. els superpoders S'estan
preparant per el proxim dia. Fls Hum de Fhospital sapaguen i
SILENCIABSOLUT.

Iins dema!
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COM TREBALLAR I NORMALITZAR LES MALALTIES
INFANTILS DINTRE D'UNA AULA DE PRIMER CICLE

Per a complir i satisfer els objectius Plavd:ejal:s en aquest
material didactic, cal que hi hagi una feina prévia i posterior a
la lectura del conte.

TREBALL PREVI

Es poden crear grups de Ereball mikjangant agrupaments
heterogenis per debakre entre ells i després fer una posada en
comiz sobre el que creuen gue és una malaltia rara i pergué ké
aquest hom. També poden comentar si coneixen algi amb una
malaltia o si ells en qualque moment hawn estak malalts o hawn
hagut desktar ingressats a 'kosril:al i fer-ne aixf un recull
d’exreri.éhcies.

CONTAM EL CONTE

Tenint en compte que és un primer cicle d’Educacié Primaria,
on la lectura ho sempre és fluida per a toks els infants, el més
adient és que siqui Lla mestra amb L'ajuda de La mestra de
suport qui llegeixi el conke en veu alta. Per tal d'aconsequir una
lectura t comprensié dptimes i on bots els infanks Quin
Par(:v‘.cirar tinguin Les capacitats que tinguin es po ra Projectar
el conte ja que aquest estard inclds dintre d'una pdgina web.
Per contar el conte i que els infanks gaudeixin de la seva
lectura cal que estiguin en una postura cdmoda i de facil
escolta,

TREBALL POSTERIOR

Un cop s'ha Llegit el conte en veu alta és bon moment
er dur a terme algunes activitats que ens garanteixin
‘assoliment dels objectius marcaks. Algunes activitaks
7’

son:

e Demanar als infanks qué pensen de la protagonista
del conte, com es sentirien ells en el seu lloc, si creuen
que és feLi.E, er qué, etc. En aquesta activikak es
kreballen els sentiments, L'empatia i les emocions. Per
tal de sequir un ordre, aquesta activitat es pot dur a
terme dins L'aula ordindria assequts en rotllo per tal
de que tots es puguin integrar de ple en l'escolta i La
compreus-'.é entre companys.

° Mitjoangant La imaginacid els infants podrien elaborar
teresetes © bé utilitzar disfresses. Aquesta activitat
consisteix en invenkar-se una petita representacid
teatral on els infants hauran de caracteritzar la

rotagonista del conte. EL que es pretén és que els
unfants juguin amb les emocions de La protagonista,
amb el Earer des companys, ete. Aques&a activitat ens
permetr observar de quines emocions han fek Gs i alld

-

que més els ha cridak L'atencid del conte.,
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T¢ els ulls blaus, tan blaus com el celun dia calords de juliol. FIs scus cabells son
plens de rinxols negres que parcixen fets a mida un per un amb una mena de fil
sedos, facil Tagradable depeatinar,

Viua 'hospital, a la priiteca plantada sevachabitacio pero. no en (¢ res
d"habitacio d*hospital A4S 1008 l\:irq_ng‘c\ il-uminen Phabitasio i ot un conjunt de
li)m;{i*a;l]cs\i dibuixos \'(:Slcl\yj'h"‘-: parets.

Liagrada anar al’éscola hité siolis d'amics tamigues i cada dia apren un grapat
de coses noves, AFescola hiva en una ;mlbulil)lfrhgpvrpmlvr aiNi (ransportar la
seva carrossa de prineesi. No €8 upaambulaneia (ﬁlﬂkﬁiﬂ. ¢s una ambulancia
capac de transportar-daal mon que tant i ngﬂﬂ?t‘s)’i&uxbttlhm'i:l que faespecial

N cls seus dies,
\ l'escola, a més draprendrcesidiverteiny participa a toles les agtivitats. A més,
sabeu quée? Un ordinador portails’ha converyit en un fidel amic scu, amb ¢ll

o 1 1! Yt /:. NE oy DIVISTE O o > TN
escriu, dibuixa i coloreju. Hegei, diira peb-ticules juga i visita pagines d'Internet.

Li encanten les princeses i adenydr-se a-on mon ple de colors on el sol enlluerna
com cls dies de plaga., un uu'np)(k' ('clchmui(ms(f(ﬁ}/m lesAesies de Nadal o ¢l scu
aniversart. Li encanta estar :Illﬂ’-ds\:mli i,\gl),ccf(ﬂ/(’tunl:lr i ballar amb les seves
amiguces. I's aqui quan laséva cadiraes Converteix en uns tacons platejats

perfectes per ballar un vals.
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