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1 Bolicronice

Bolile cronice la copii (de exemplu, astmul, diabetul, epilep-
sia, bolile cardiace, bolile hemato-oncologice, bolile renale,
fibroza chistica si HIV) reprezinta experiente dificile care pot
aveaunimpact negativ asupra copilului sia familiei (Barlow si
Ellard, 2004; Hall et al, 2019; Taylor et al, 2008).

Afectiunile cronice de sanatate la copii sunt asociate cu
unrisc crescut de dificultatideinvatare, rezultate maislabe si
un angajament mai scazut, absente maifrecvente de la scoala
care nu pot fijustificate doar prin motive de sanatate siaban-
don scolar, indiferent de statutul socio-economic (Breslau
et al, 2008; Champaloux si Young, 2015; Forrest et al, 2017;
Leach si Butterworth, 2012; Lum et al, 2017). Copiii si tiner-
i (CYP) cu boli cronice sunt mai predispusi sa raporteze di-
ficultati psihosociale si o calitate mai scazuta a vietii, inclusiv
vulnerabilitate emotionala si dificultati de sanatate mintala,
afectarea si pierderea independentei si a controlului asupra
vietiilor, izolare sociala siun sentiment redus de apartenenta
la comunitatea scolara (lannucci si Nierenberg, 2022; Jamie-
son et al, 2014; Kirkpatrick, 2020).

Evolutia cunostintelor medicale si a tehnologiei duce
la cresterea sperantei de viata, aceasta a contribuit la im-
bunatatirea capacitatii functionale a copiilor cu afectiunicare
punin pericol silimiteaza viata (Pui si al., 2018).

Acest lucru a mutat atentia expertilor de la tratarea boliila
furnizarea de ingrijire holistica si sprijin pentru a mentine cali-
tatea vietii si a participa la activitatile obisnuite, unde copiii
si tinerii cu nevoi medicale pot fi expusiriscului de excludere
(Ellis sial., 2013).

Acest capitol exploreaza utilizarea internetului sia comu-
nicariimediate de calculator (computer-mediated communi-
cation,CMC) pentru a atenua dificultatile cu care se confrunta
copiii si tinerii cu boli cronice, care punviatain pericol si care
limiteaza viata, si pentru a-i ajuta saisi continue educatia, sa
depaseasca izolarea si excluziunea sociala, saisi recapete
controlul asupra vietii si saisi gestioneze propria sanatate.

Copiii si adolescentii cu boli cronice sunt mai predispusi sa
raporteze dificultati psihosociale si o calitate mai scazuta a vietii,
inclusiv vulnerabilitate emotionala si dificultati de sanatate

mintala, sentimente de neputinta si de pierdere aindependentei si

a controlului asupra vietii lor, izolare sociala si un sentiment redus de
apartenenta la comunitatea scolara.
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Rolul invatamantului spitalicesc si al celor care predau

Educatia spitaliceascajoacaunrol esentialin facilitarea
recuperarii si restabilirii complete a sanatatii unui copil.
Ea cuprinde doua aspecte diferite:

> dimensiunea educationala - oferirea unei continuitati
a educatiei, ajutandu-i pe tineri sa progreseze in studiile
lor, sprijinindu-i sa promoveze examenele sisaisiatinga
obiectivele educationale;

> aspectul emotional - sentimentul de speranta si

normalitate asociatin mod natural cu frecventarea scolii.

Obiectivul principal aici [la Scoala de la Spitalul Sfanta
Sofia] se concentreaza pe oferirea unui mediu de sustinere
in cadrul unei echipe multidisciplinare pentru a-i ajuta

pe tineri sa recastige un sentiment de normalitate si de
autonomiein vietile lor, saisi reconstruiascaincrederea
insine sisaiiajute sa se integreze pe deplinin scoala de

la domiciliu siin viata de zi cu ziin timpul recuperarii lor.
Ambele aspecte, educational sisocio-emotional, sunt la fel
de importante sijoacaunrolimensinrecuperarea completa
a unui copil.

Panayiotis Kiskireas - unul dintre primii profesori de spital
din Grecia. Lucreazain domeniul educatiei spitalicesti din
1988, la Scoala Spitalului Sfanta Sofia din Atena, unde a fost
si director.

Scopul principal al activitatii profesorilor din scolile
spitalicesti este de a sprijini procesul de vindecare

a copilului bolnav. Elevii si elevele din sectiile de spitalisi
completeaza scolarizarea obligatorie, astfelincat sa se
poataintoarce la scoala de la domiciliu dupa ce parasesc
spitalul fara aramaneinurma. Acestiaisi dezvolta interesele
si pasiunile, invata noi abilitati pentru a uita, cel putin pentru
ovreme, de dificultatile spitalizarii.

Justyna Stanczak-Szenajch - lucreazain scolile din spitale
din Polonia din 2013, in prezent la Scoala primara speciala
nr. 287 din cadrul Spitalului Clinic de Copii
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2 Rolulinternetului: oportunitati,
riscuri si provocari

Internetul poate juca un rol importantin sprijinirea holistica
a copiilor si tinerilor cu nevoi medicale prin promovarea con-
tinuitatii educatiei, a bunastarii psihosociale si a implicarii
active in gestionarea propriei sanatati. Aceasta sectiune
a capitolului analizeaza provocarile, riscurile si oportunitatile
din aceste trei domenii.

Amenintari si provocari

Preocuparile in acest domeniu raman legate de accesul in-
egal la serviciile digitale si la telemedicina, in special pentru
copiii din medii defavorizate (Badawy si Radovic, 2020).Di-
ficultatile tehnologice au fost, de asemenea, identificate ca
fiind o provocare in utilizarea tehnologiilor informatiei si co-
municatiilor (TIC)in educatie. Discrepantele silimitarile semni-
ficativein ceea ce priveste accesullainternet silaimprimante,
precum si provocarile legate de participarea la cursurionline
in spitale cu acces Wi-Fiinstabil si transmisie lenta de date,
evidentiaza necesitatea unei finantari si organizari suplimen-
tare a infrastructurii tehnologice in diferite medii (Maor si al.,
cale siconflictele dintre programul acesteia si cel al scolii pot
duce la faptul ca organizarea unei conexiuni online cu scoa-
la poate fidificila si consumatoare de timp (Ellis si al., 2013).
O buna organizare si coordonare intre spital si scoala poate

creste participarea copiilor si tinerilor la activitatile online si
poateimbunatati calitatea interactiunii dintre elevi si scoala.

in ceea ce priveste videoconferintele si rezultatele sco-
lare, rezultatele cercetarii nu sunt concludente. Pe de o par-
te, s-araportat ca utilizarea CMC sprijina educatia, sporeste
dorinta simotivatia de a se implicaininvatare side a face par-
te din comunitatea scolara si sporeste increderea copiilor si
a tinerilorin propriile capacitati ca elevi (Zhu & Van Winkel,
2015). Pe de alta parte, cercetarile sugereaza ca beneficiile
CMC suntin primul rand de natura sociala si ca tehnologia are
unimpact neglijabil sau chiar negativ asuprainvatarii din cau-
za dificultatilor de conectivitate, a programelor fragmentate
si a procedurilor medicale, precum si a problemelor de con-
centrarein cadrul lectiilor online din alte motive (de exemplu,
mediulzgomotos din spital) sau a durerii fizice (Ellis sial., 2013;
Maor & Mitchem, 2015; Zhu & Van Winkel, 2015).

programarea acesteia si orarul scolii pot face dificila siconsumatoare
de timp organizarea unei conexiuni online cu scoala.
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Participarea de la distanta la lectiile

care au loc la scoala de la domiciliu.

Uneori, scolile apropiate de domiciliu care
dispun de echipamentul adecvat permit
copiilor sa participe de la distanta la lectii.
Din pacate, destul de repede, copiiiinsisi
renunta la aceasta forma deinvatare.
Cursurile de la scoala dureaza cateva

ore, iarin clasa domneste haosul. Pentru
un copil bolnav, vizionarea lectiilor online
reprezinta o sarcina cognitiva grea, uneori
incompatibila cu tratamentulin sectia de
spital. Videoconferintele cu colegii de clasa
din candin cand pot fiimportante pentru

a mentine contactul, dar rutina zilnica de
multe ore de cursuri, pe langa cele filtrate
printr-o conexiune la distanta, devine
impovaratoare.

Justyna Stanczak-Szenajch - lucreazain scolile spitalicesti din
Polonia din 2013, in prezent la Scoala primara speciala nr. 287

din cadrul Spitalului Clinic de Copii
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In plus, consimtamantul parintilor si preocuparile legate de
siguranta si bunastarea copilului exacerbeaza provocarile
legate de legatura video. Multi parinti se opun participarii

copiilorlavideoconferinte pe motiv ca ar putea provoca anxi-

etate la copii (Ellis sial., 2013).

Participarealavideoconferinte poate provoca, de aseme-

nea, jena din cauza aspectului fizic (de exemplu, din cauza

modificarilor datorate tratamentului, a perfuziilor, a tuburi-

lor nazogastrice, aimbracamintei de spital) sau azgomotului

din mediul spitalicesc (de exemplu, din cauza echipament-
elor zgomotoase, a plansetelor altor copii, a prezentei per-

sonaluluimedical; Ahumada-Newhart si Olson, 2019; Hopkins
etal., 2014). Experienta videoconferintei poate declansa, de

asemenea, sentimente dificile la copii, cum ar fifuria, frustra-
rea si tristetea, din cauza faptului ca suntindepartati de co-

legii si colegele de clasa si de prieteni si pierd evenimente
scolareimportante din aceasta cauza. Toate aceste aspecte
evidentiaza necesitatea uneipregatiri si a unui sprijin adecvat

pentru toti ceiimplicati - inainte de a utiliza CMCintr-un con-

text educationalin spital, in timpul utilizarii si dupa.
Deoarece copiii si tinerii spitalizati folosesc adesea in-
ternetul fara supravegherea adecvata a adultilor, exista, de
asemenea, preocupariin ceea ce priveste actiunile pentru
bunastarea copilului (salvgardare), protectia datelor si se-
curitatea. De asemenea, copiii pot avea acces la dosarele
lor medicale fara o indrumare adecvata privind modul de
pastrare adosarelor siadatelor personalein siguranta. Copi-
ii si tinerii cu afectiuni cronice sinevoi medicale trebuie sa fie

indrumati si sustinutiin mod corespunzatorin deciziile lor de

a dezvalui date side a stabilicum sicand pot fiimpartasite cu
alte persoane informatiimedicale sensibile (Diffinsial., 2019).
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Oportunitati
Continuitatea educatiei

Copiii si tinerii cu boli cronice se confrunta cu multe intreru-
peri si pauze ale educatiei lor din cauza frecventelor spitali-
zari si tratamente (Poku & Pilnick, 2022). Pentru a le oferiun
sentiment de normalitate, apartenenta si continuitatein edu-
catie, scolile publice si cele spitalicesti folosesc o serie de
tehnologii pentru a sprijini nevoile individuale, inclusiv:

e Utilizarea sistemelor de videoconferinta (de exemplu,
Zoom, Skype, Microsoft Teams), a tehnologiilor de inteli-
genta ambientala (Aml) (Wadley sial., 2014), arobotilor de
teleprezenta, cum ar fi PEBBLES (Weiss si al., 2001) si AVI-
1(Weibel et al,2020) si aplicatii si platforme educationale
specializate, cum ar fiBETNET (Zhu si Van Winkel, 2015) si
,Presence App” (Hopkins si al., 2014), pentru a promova
comunicarea sincrona si asincronain clasa si pentru a spri-
jiniincluziunea.

e Accesullapodcast-urisilectii online, astfelincat copiii si
tinerii sa poata continua sainvete pe cont propriu si atunci
cand se simt mai confortabil.

e Accesullaplatforme scolare online, astfelincat copiii sa
poata tine pasul cu programa scolara (Maorsial., 2016).

Tehnologiile mobile si online ofera oportunitati de invatare si
acces usor lainformatii siresurse deinvatare care nu ar fidis-

Tehnologiile mobile si online ofera oportunitati deinvatare
siacces usor lainformatii si resurse deinvatare care nu ar fi
disponibile in mediul spitalicesc (Maor & Mitchem, 2020).
Conexiunile video, in special, par sa ofere solutii tehnologice
usor accesibile, cu costuri reduse si flexibile pentru a-i ajuta
pe copiii sitinerii cu boli cronice saramana conectati si sa tina
pasul cu programul deinvatamant (Maor & Mitchem, 2015).1n
plus, conexiunile video par sa contribuie la reducerea anxi-
etatii sociale asociate cu absentele prelungite de la scoala si
cu schimbarile deinfatisare datorate tratamentului siii ajuta
pe copii si tineri sa se simta maiincrezatoriin reintegrarea
in mediul scolar (Zhu si Van Winkel, 2015). De asemenea, se
pare ca ajutarestul clasei sa dezvolte empatie siintelegere
fata de experientele copiilor si tinerilor cu boli cronice, sa se
obisnuiasca cu aspectullor sisareduca intimidarea colegilor
sicolegele bolnavi/bolnave. (Ellis sial., 2013). Avandin vedere
preocuparile exprimatein literatura de specialitate cu privire
la securitatea accesuluilainternet, la dezvaluirea si protectia
datelor, la provocarile sociale siemotionale, dar sila benefi-
ciile acestui tip de comunicare, este necesar sa se stabileas-
camecanisme care sa asigure o utilizare optima a tehnologiei,
minimizandin acelasi timp orice consecinte negative.

ponibile in mediul spitalicesc (Maor & Mitchem, 2020). Cone- ~ Tehnologia de videoconferinta sirobotii de teleprezenta par sa

xiunile video, in special, par sa ofere solutii tehnologice usor - sporeasca sentimentul de apartenenta la un grup, sa faciliteze
accesibile, cu costurireduse si flexibile pentru a-i ajuta pe

L . e A . ... contactul social cu colegii si semenii si sa sprijine copiii si adolescentii
copiii si tinerii cu boli cronice sa ramana conectati si sa tina ’ ’ ’ ’

pasul cu programul de invatamant (Maor & Mitchem, 2015). spitalizati sa participe la activitati scolare de la care altfel ar fi exclusi.
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Depasirea singuratatii si a izolarii

Persoanele aflate iningrijirea noastra, in special cele din
sectiile de oncologie side izolare, experimenteaza adesea
un sentiment profund de singuratate si de izolare. Despartiti
de colegi, prieteni si familie si, uneori, chiar si de parintii

lor, acestia se confrunta cu un drum dificil si singuratic spre
recuperare. Faptul de a fiinchisiintre peretii unui spital i
poate priva pe acesti copii de interactiunile sociale normale
si de sistemele de sprijin familiare, provocand sentimente
de singuratate, tristete sidetasare. Este important sa fim
constienti de impactul emotional al spitalizarii asupra
acestor copii si sa acordam prioritate masurilor de atenuare
a sentimentului de izolare priningrijire plina de compasiune,
activitati creative deinvatare siinteractiuni cheie cu

rudele si colegii. In acest scop, scoala noastré din spital
foloseste adesea sisteme de videoconferinta, cum ar fi
FaceTime, Zoom si Skype, pentru a se conecta cu scoala

de la domiciliu si pentru a promova un mediu de sustinere
siincluziv, care hraneste bunastarea elevilor si elevele de
asemeneali ajuta pe acesti copii sa se simta conectatisi
inclusiin comunitatea lor scolara obisnuita.

Theodora Armenkova - lucreazaininvatamantul spitalicesc
din Bulgaria din 2016, in prezent ca profesor de spitalin
cadrul departamentului de oncologie pediatrica dela
Spitalul Universitar ,Regina loana - ISUL” din Sofia.
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Bunastarea socio-emotionala

Tehnologia ofera multe oportunitati pentru a sprijini bunasta-
rea psihosociala a copiilorin mediile de asistenta medicalain-
chise. li poate ajuta s&isi dezvolte o identitate mai sénatoass,
bazata pe faptul ca este un copil sinu doar un pacient imobi-
lizat la pat, o persoana definita de boala (Lambert et al, 2014;
Tomberli si Ciucci, 2021; Weibel et al, 2020).

Tehnologia mobila si socialaii ajuta pe copii si tineri, pre-
cum si pe parintii lor, sa pastreze legatura, saimpartaseas-
ca experiente cu ceidragisi sa obtina sprijinul social necesar
pentru a trece printr-o perioada atat de turbulenta si dificila
din viata lor (Maor & Mitchem, 2020). Mentinerea contactu-
lui cu lumea exterioara si accesarea sprijinului din partea al-
tora este considerata un predictor cheie al adaptarii pozitive
pentru copiii si tinerii bolnavi cronic si familiile acestora (Ellis
sial.,2013; Lambert sial., 2014).

S-a observat ca discutiile video cu prietenii si familia in-
fluenteaza frecventa rasului si a zambetului si ajuta la cultiva-
rea unui sentiment de normalitate siinterdependenta (Maor
& Mitchem, 2015). Grupurile de colegi online prin interme-
diulunor tehnologii precum Facebook, Instagram, Snapchat
si site-urile de forumuri de discutii online par sa functioneze
ca un spatiu sigurin care copiii, tinerii si familiile lor isi pot
impartasi experientele si sentimentele si pot primi sprijin pen-
tru a face fata terapiilor sitratamentelor specifice sau pentru
a gasi modalitati de a mentine o viata sanatoasa si normala
(Kirk & Milnes, 2016). Grupurile de sprijin online par sa aiba, de
asemenea, unimpact pozitiv asupra calitatii vietii, contribuind
lareducerea stresului, a anxietatii sia depresiei sila cresterea
gradului de retentie in sistemul de sanatate (Berkanish si al.,
2022).
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Comunitatile virtuale online dedicate integrarii pacientilor
pediatrici, cum ar fi Zora si Starbright World din SUA si Cana-
da (Battles & Wiener, 2002; Bers et al, 2010; Nicholas & Ba,
2007)siSolasdinlrlanda (Lambert et al, 2014), au fost utilizate

cu succes pentru a sprijini educatia, divertismentul, sociali-
zarea si tratamentul copiilor si adolescentilor bolnavi cronic.
S-aobservat ca acestea au unimpact asupra reduceriicom-
portamentului de sevraj - cu ele, copiii adolescenti se simt

mai putin singuri, sunt mai capabili sa respecte mai bine sfa-
turile medicale si sunt mai predispusi sa seintoarca la spital

(Maor & Mitchem, 2020). Elementele de gamificare incorpo-
rate in aceste tehnologii siin alte tehnologii par sa ofere, de

asemenea, beneficii psihoterapeutice semnificative, deoa-
rece pot actiona ca o trambulina si o distragere a atentiei de

la procedurile medicale stresante si de la spitalizare (Maor &

Mitchem, 2020).

Managementul sanatatii

Platformele online pentru copiii si tinerii cu nevoi medicale
(cum ar fi platforma pediatrica ,MyGosh”, Great Ormond
Street Hospital London) sunt din ce in ce mai disponibile.
Aceste platforme le ofera copiilor si tinerilor si familiilor aces-
tora accesla fise medicale online, posibilitatea de a gestiona
programarile medicale si de a comunica cu echipa medi-
cala, acces de la distanta la informatii si sprijin in materie de
sanatate (Kirk & Milnes, 2016). Utilizarea platformelor si siste-
melor de evidenta medicala online permite copiilor siadoles-
centilor sainteleaga mai bine propria sanatate sau evolutia
bolii (King si al., 2017; Mérelius si al., 2021), sprijina aderenta
la tratament si imbunatateste controlul asupra gestionarii

propriei sanatati (Byczkowski si al., 2014; Piras & Zanut-
to, 2014) si a comunicarii dintre medic si pacient (Carini si al.,
2021; Krusessial., 2015). Acest lucru, larandul sau, poate duce

la o mai buna capacitate de a vorbi despre problemele sine-
voile lor (autoprovocare) sila o implicare mai activa a copiilor
siadolescentilor - punandintrebari siinitiind conversatii des-
pre ingrijirea si tratamentul medical. De asemenea, ar putea

creste sansele de a lua decizii multidisciplinare si comune

iar pe termen lung, de aimbunatati rezultatele in materie de

sanatate pentru copii si tineri. (Diffin si al., 2019).

Utilizarea platformelor si sistemelor de evidenta medicala online

le permite copiilor si adolescentilor sainteleaga maibine propria

lor afectiune sau evolutia bolii, sprijina aderenta la tratament si
imbunatateste controlul asupra gestionarii procesului de tratament si
a comunicarii dintre medic si pacient.
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3 Recomandari

Avandinvedereriscurile sioportunitatile descrise maisus, se

pot face recomandari cheie pentru educatorii care lucreaza

cu copiicu bolicronice:

Restabilirea interdependentei cat mai curand posi-
bil: sederile in spital duc la separarea brusca de prieteni
si familie siau unimpact direct asupra relatiilor sociale si
abunastariiemotionale a copiilor si tinerilor cu bolicronice
(Hallsial., 2019). Introducerea CMC cat mai curand posibil
le permite copiilor sa se conecteze culumea exterioara si
cu ceidragi, inclusivcu comunitatea scolara, siartrebuisa
fie o prioritatein cadrul eforturilor de normalizare a sederii
inspital side promovare a bunastarii sociale siemotionale.

Includerea copiilor si a tinerilorin comunitatile pediatrice
online: de asemenea, este important sa se conecteze
tinerii cu afectiuni similare si sa se creeze comunitati on-
line de sprijin care sa functioneze ca o retea sigura si sa
ajute copiii si tinerii si familiile lorin cele mai dificile mo-
mente (Kirk si Milnes, 2016).

Sprijinirea implicarii active si a incluziunii: Comunicarea
digitala ofera multe oportunitati pentru a sprijini continu-
itatea educatiei si contactul cu colegii (Maor & Mitchem,
2020).Cutoate acestea,doartehnologianueste suficienta.
Cercetarile sugereaza ca copiii si tinerii spitalizati simt
conexiuni sociale mai puternice si au performante

academice mai bune atunci cand sunt sprijiniti sa se im-
plice activin activitatile scolare, mai degraba decat atun-
ci cand folosesc tehnologia doar pentru a observa de la

distanta lectiile sievenimentele scolare (Tomberli & Ciucci,
2021). Ar trebui acordata o atentie deosebita sprijinirii

copiilor si tinerilor pentru a se implica activin activitatile

scolare, incurajandu-i pe colegi saincluda colegii spital-
izatiin munca de grup si asigurandu-se ca acestia se simt
camembri activi si valorosi ai comunitatii scolare

Pregatirea adecvata pentru videoconferinte: video-
conferintele si teleprezenta mediata de roboti [Robotic
Telepresence] pot fio modalitate nepretuita de a mentine
copiii si tinerii conectati la comunitatea scolara si de
a contribui la cultivarea unui sentiment de apartenenta
(Ahumada-Newhart & Olson, 2019. Uneori, insa, exista
rezistenta sau dificultati emotionale: (a) din partea scolii
fata de transmiterea imaginilor cu copii grav bolnavi si
(b) din partea copiilor si tinerilor bolnavi, care pot sa nu
doreasca sa participe la videoconferinta deoarece sunt
constienti de schimbarile din aspectul lor sau nu se pot
concentraintr-un mediu spitalicesc (de exemplu, zgomot,
aparatura, alti copii care plang) (Maor & Mitchem, 2015).
impértasirea fotografiilor online inainte de videocon-
ferinta a fost sugerata ca un bun punct de plecare pen-
tru a informa clasa despre schimbarile de aspect legate
de tratament, pentru a promova intelegerea si empatia
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si pentru a respecta intimitatea copiluluiin spital (Maor &
Mitchem, 2015; Wadley si al., 2014). in mod similar, copiii
si tinerii spitalizati ar trebui sa fie pregatitiin mod adecvat
pentru a seintalni cu colegiilor si sa fie inconjurati de un
sprijin adecvat pentru a evita dezamagirea sifrustrarea de
anu putea fialaturi de colegiilor si de a participa la eveni-
mente scolare importante.

Necesitatea obtinerii consimtamantului parintilor poate
fi o provocare suplimentara - unii parinti vor fide acord
cu participarea copilului lor la o videoconferinta, altii nu
(Ellis et al., 2013). Preocuparile parintilor trebuie luatein
considerare si trebuie depuse toate eforturile pentru
a-iajutasainteleagaimportantainitiativelor de creare de
legaturisociale, tinand cont de nevoile, disponibilitatea si
sentimentele tuturor partilorimplicate.

Coordonareainvatariiintre scolile spitalicesti si scolile de
la domiciliu: utilizarea tot mai frecventa a portalurilor on-
linein scoliinseamna ca elevii si studentiiau un acces mai
bun la informatii, sarcini si teste prin intermediul site-ul-
ui web (Maor et al., 2016). In acelasitimp, se pare ca exis-
ta o lipsa de coordonare intre scolile din spitale si scolile
obisnuite in ceea ce priveste sprijinirea continuitatii edu-
cationale. Exista, de asemenea, o lipsa de resurse edu-
cationale validate care sa fie disponibile pentru copii si
tineri atunci cand acestia sunt capabili sa invete (Maor si
Mitchem, 2015). Ar fiutila promovarea unei mai bune co-
laborariintre scolile din spitale si scolile obisnuite pen-
tru a sprijini educatia elevilor si elevelor si pentru a vedea
ce strategii, tehnologii si resurse, pentru ce copii siin ce
conditii ar putea fi utilizate pentru a promova continuita-
tea educationala siinvatarea independenta.

Formarea cadrelor didacticein utilizarea TIC: Utilizarea in-
ternetuluiin spital poate juca un rol importantin asigurar-
ea continuitatii educatiei si a conectivitatii cu scoala unui
copil si poate face ca educatiain spital sa fie eficienta,
placuta sipractica (McCarthysial., 2019). Se pare ca exista
o lipsa de formare pentruinvatatori siinvatatoarein ceea
ce priveste utilizarea tehnologiei informatiei si comuni-
catiilor (TIC). Multi si multe dintre eiin scolile spitalicesti
raporteaza necesitatea uneiformari adecvate pentru a-si
imbunatati cunostintele siutilizarea TIC in educatie (Maor si
al., 2016). Eforturile viitoare s-ar putea concentra pe dez-
voltarea unuimodel de dezvoltare profesionala pentru uti-
lizarea TIC, bazat pe practici didactice active sireflexive si
pe o pedagogie exemplara din domeniul educatiei spitali-
cesti, precum si pe o colectie de resurse dovedite (cele
mai bune practici), inclusiv aplicatii educationale, de rea-
bilitare sirecreative care ar putea oferi orampa de lansare
si ar putea minimiza suferinta copilului.

Utilizarea creativa a tehnologiei: boala cronica a unui co-
pil este asociata cu o dependenta crescuta fata de ceilalti

si cu un sentiment de inadecvare si, poate, de esec, de-
oarece adeseainseamna ca copiii nu pot participala ac-
tivitatile tipice ale copilariei care duc la constientizarea

realizarilor siimplinirilor personale (Pinquart, 2013; Taylor si

al., 2008). Utilizarea tehnologiei si a aplicatiilor (de exem-
plu, software pentru a crea animatii, videoclipuri, podcas-
turi, naratiuni digitale) astfelincat copiii sa poata crea ceva

de care sa fie cu adevarat mandri(ceva ce nurealizeazain

mod obisnuit) poate contribuilaimbunatatirea moduluiin

care se percep pe eiinsisi, precum si a competentelor si

abilitatilor lor (Maor & Mitchem, 2020).
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Acces la materiale si resurse educationale
online pentru copiii bolnavi cronic

Cursurile online deschisein masa (MOOC), cum ar fi Coursera,
Udemy, Khan’s Academy, Skillshare, au fost dezvoltate

de multi ani -in fiecare dintre aceste cazuri, cursurile sunt
disponibile aproape exclusivin limba engleza sila un nivel
academic sau profesional, iar unele sunt platite. O altaresursa
cunoscuta pe scara larga sunt cursurile de limbi straine
aranjate algoritmic, cum ar fi Duolingo, Busuu, Memrise,
Drops si altele, fiecare cu propriile argumente pro si contra.
Popularele mini-prelegeri TED Talks vor fi pe placul celor care
doresc saisi dezvolte cunostintele in materie de predare mai
degrabd decat deinvatare. In schimb, un exemplu excelent il
reprezinta scurtele lectii interactive de rationament interactiv
in domeniul stiintei de pe Brilliant - din nou, din pacate, doar
inlimba engleza si contra cost. Atunci cand cautam materiale
pentru elevi, euinsumi am folosit uneori portaluri care ofera,
contra cost, exercitiiimprimabile pentru a fi folosite la lectii,
cum ar fi SuperKid si Printoteka. Gratuite siin limba poloneza
sunt lectiile video de pe portalul Pi-stacja, dezvoltat de
Fundatia pentru Educatie Katalyst.

Desi exista mai multe platforme siresurse online disponibile
pentruinvatare, ramane o nevoie clara de o varietate de
materiale educationale accesibile si gratuite in diferite limbi
sila diferite niveluri. Scolile spitalicesti ar beneficia foarte
mult de pe urma dezvoltarii unei baze de date sau a uneiliste
selectionate de resurse multimedia online disponibile gratuit
si de materiale educationalein limba materna a copiilor.
Aceste resurse, cum ar fipodcast-uri, chestionare sau

DIN PUNCT DE VEDERE PRACTIC

scurte videoclipuri educationale, ar trebui sa fie adaptate
la abilitatile si varsta copiilor sisa le permita acestora sa
acceseze sisa seimplicein continutin ritmul sila discretia
lor. Arfiideal daca fiecare resursa electronica, fie ca este
vorba de podcast sau video, ar acoperi un subiect specific
dintr-un domeniu definit. Acest lucru ar oferi profesorilor
si educatoriloruninstrument valoros pentru aimbunatati
metodele de predare si pentru a sprijiniinvatarea elevilor
intr-un mod mai placut, mai accesibil simai precis.

Ceea ce m-arajutain activitatea mea de zi cu zi ar fi solutiile
digitale care faciliteaza coordonareainvatariiintre scoala
de la domiciliu siviitoarea scoala - creand un spatiu pentru
schimbul de informatii, sarcini si teste intre scoli si profesorii
din cele dou scoli. in momentul de fat3, acest contact se
face de obicei prin telefon sau e-mail.

Justyna Stanczak-Szenajch - lucreazain scolile din spitale
din Polonia din 2013, in prezent la Scoala primara speciala
nr. 287 din cadrul Spitalului Clinic de Copii
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Dezvoltarea continutului online: Copiii si tinerii cu ne-
voi medicale ar trebui, de asemenea, sa aiba posibilita-
tea de a se implica mai mult si de a contribuiin mod activ
la continutul online - de exemplu, impartasind povesti
si experiente personale despre impactul bolii lor asupra
vietii lor, sfaturi privind gestionarea sanatatii, viata sco-
lara si relatiile cu colegii - si sa primeasca sprijin adecvat
pentru a deveni utilizatori online mai activi prin bloguri, et-
ichetare si crearea de retele prin intermediul retelelor de
socializare.

Promovarea sigurantei online: Preocuparile legate de
confidentialitate si de utilizarea sigura a internetuluiin
mediul spitalicesc sunt adesea discutatein literatura de
specialitate, deoarece se considera ca copiii si tiner-
il cu nevoi medicale au nevoie de o protectie speciala
(Maor & Mitchem, 2020). Copiii si adolescentii spitalizati
ar trebui sa fie sprijinitiin ceea ce priveste siguranta on-
line, astfelincat sa analizeze cu atentie ceea ce eiinsisi
posteaza online, sa fie constienti de identitatile false on-
line si sa stie cum saisi protejeze propria identitate siin-
formatiile personale, cum sa faca fata hartuirii cibernetice
si sa informeze adultii despre activitatile siinteractiunile
lor online. Este deosebit de important sa se poarte dis-
cutii regulate despre experientele online si despre cum
saramanain siguranta, deoarece copiii si tinerii cu nevoi
medicale pot petrece mai mult timp online, adesea nesu-
pravegheati, in timp ce se aflain spital (Maor & Mitchem,

Abordarea hartuirii cibernetice: Copiii siadolescentii cu

boli cronice au de trei ori mai multe sanse de a fi hartuiti

(bullying) decat colegii lor sanatosi, in principal din cau-
za schimbarilor de aspect legate de tratament (Pinquart,
2017). Interventiile psiho-educationale, cumar fiCancerEd

(http://www.cancered.org/), pentru a creste gradul de

constientizare aimpactului bolii sial tratamentului asupra

copiilor sitinerilor, cresc semnificativempatiaintre colegi

sireduc bullying-ul si hartuirea (Collins si al., 2019). Sunt

necesare cercetari suplimentare pentru a arata cum pot
fifacilitate interactiunile sociale in mediul spitalicesc fara

a expune copiii la vatamari sau pericole si fara a le limita

capacitatea de a comunica cu alti copii, de a se bucura

deviata sociala side ase exprimaliberintimp ce se aflain

spital (Lambert sial., 2014; Maor si Mitchem, 2020).

Abordarea hartuirii cibernetice -
cateva sfaturi utile

Sfatuiti-va copilul sa:

savorbeasca cucinevain care areincredere;
saianotite despre ceea ce seintampla;
sanuriposteze, ci saignore persoana careil ataca;
sablocheze accesul sau safiiceara sainceteze;

2020). sa seinconjoare de persoane careilinteleg siil sprijina ;

au fost mandri de cine sunt sinu auinvinovatit si nu au luat hartuirea

N N N 2\

ciberneticain mod personal, deocarece este o problema sociala mai
larga, care afecteaza multi tineri.

Mai multe informatii despre cum sa faci fata bullying-ului:
anti-bullyingalliance.org.uk or kidscape.org.uk.

CopiicubolicronicesiTIC
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https://kidscape.org.uk

Dosarele digitale de sanatate si siguranta: cercetarile
evidentiaza importanta utilizarii sistemelor digitale de
sanatate pentru a le permite copiilor si tinerilor sa se afle
in centrul procesului decizional, sa isi comunice prefe-
rintele in materie deingrijire si saisi gestionezein mod ac-
tiv propria sanatate (Diffin sial., 2019; Mogbel si al., 2021).
Aceasta abordare presupune ca copiii si tinerii sa fie spri-
jinitiin gestionarea si utilizarea dosarelor lor digitale de
sanatate si sa fie informati cu privire la aspectele legate
de confidentialitate, divulgare si consimtamant. Aceasta
presupune verificarea continutului informatiilor si docu-
mentatiei medicale, precum siinregistrarea si prezentar-
ea acestoraintr-un mod pe care pacientii tineri sail poata
intelege. De asemenea, ar trebui identificate informatiile
sensibile, care nu trebuieimpartasite sau chiar daunatoare
(daca copiii si tinerii nu sunt in masura sa le protejeze).
Pacientilor tineri ar trebui sa li se ofere sprijin siindrumari
adecvate cu privire lamodul de pastrarein siguranta a do-
sarelor medicale. Copiii si tinerii ar trebui, de asemenea,
sa fie informati cu privire la modulin care, cand si cui pot
ficomunicate informatiile sensibile. Sprijinul organizatio-
nal pentru a promova utilizarea, a sustine motivatia siaim-
bunatatiintelegerea scopuluisia potentialelor beneficii si
riscuri ale sistemelor digitale de sanatate este, de aseme-
nea, considerat crucial. (Diffin si al., 2019; Moqgbel si al.,
2021).

Pacientilor tineri ar trebui sa li se ofere sprijin siindrumari adecvate cu
privire la modul de pastrare in siguranta a dosarelor medicale. Copiii si
tinerii ar trebui, de asemenea, sa fie informati despre cum, cand si cui
pot fiimpartasite informatiile sensibile.

CopiicubolicronicesiTIC
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4 Probleme emergente -

tendinte noi

Cresterea participarii copiilor si
tinerilor cu nevoi medicale prin
teleprezenta mediata de roboti

Robotii de teleprezenta (TR), activati de o aplicatie pe un dis-
pozitivmobil (de exemplu, smartphone, laptop, tableta), per-
mit copiilor si tinerilor cu nevoi medicale sa fie ,prezenti” in
sala de clasa, sa raporteze pentru a raspunde si sa participe
la lucrarile de grup. Acestea constau, de obicei, intr-un sis-
tem de videoconferinta cu o camera unidirectionala sau bi-
directionala pe un robot care le permite sa navigheze de la
distanta si sa participe la diverse activitati, sa se deplaseze
in scoala cu colegiide clasa, sa mearga la pranz siin pauza si
chiar sa participe la excursii scolare (Ahumada-Newhart si Ol-
son, 2019; Soares et al., 2017).

Experientele pozitive siincluzive, cain cazul tuturor teh-
nologiilor, par sa depinda, pe langa disponibilitatea soft-
ware-ului si a hardware-ului, de capacitatea si dorinta
invatatorilor siinvatatoarelor de a trata copiii si tinerii cu ne-
voi medicale ca membri cu drepturi depline ai comunitatii din
clasa, precum si de preferintele personale - modulin care
partile interesate/interesate se raporteaza la ideea de a fi
reprezentatein clasa de unrobot (Weibel et al., 2020).

AVI-1 VGo Double

1.Treiroboti de teleprezenta disponibiliin comert: AVI-1, VGo siDouble.

zrédto: AVI-1, Noisolation.com (Weibel, 2020), Vgo, Vgocom.com, Double, Doublerobotics.com.

Unii copii ar putea dori sa personalizeze robotul si, de
exemplu, sa il imbrace in haine diferite. Altii, ingrijorati de
schimbarile deinfatisare datorate tratamentului, pot evita
propriaimagine sau pot prefera oimagine statica pe un ecran
video sau, eventual, pot comunica cu clasa prin intermediul
altor platforme de videoconferinta (de exemplu, BETNET)
(Ahumada-Newhart & Olson, 2019). La introducerea acestor
tehnologiiin scoala trebuie sa se tina seamaintotdeauna de
nevoile copiilor, precum si de nivelul de pregatire al clasei.

CopiicubolicronicesiTIC
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5 Concluzii dininvatamantul
exceptional la distanta

Au fost identificate doar doua studii care arata modulin care
pandemia COVID-19 a afectat educatia spitaliceasca: unul
din Italia (Benigno si al., 2020) si unul din Polonia (Gajda si
al., 2021). Ambele articole descriu utilizarea unui model de
functionare hibrid pentru invatamantul spitalicesc, in care
unele lectii au fost predate la fata locului, iar altele online.

in Polonia, pandemia COVID-19 a parut s3 aib3 un im-
pact semnificativ asupra sentimentului de stabilitate a locu-
lui de munca alinvatatorilor siinvatatoarelor dininvatamantul
spitalicesc, deoarece numarul de copii si adolescenti spi-
talizati a sc&zut semnificativ (Gajda sial., 2021). invatatoarele
siinvatatorii din spitale din Italia au remarcat dificultatea de
a stabili contactul cu noii elevi si eleve si cu familiile acestora.
Le-afost maiusor sa comunice online cu elevii si elevele mai
invarsta si cu ceicare au fostin spital pentru o perioada lunga
de timp. Statutul socio-economic a avut, de asemenea, un
impact asupra accesuluila educatie. Elevii si elevele cu statut
socio-economic inferior si copiii de migrantiauintampinat di-
ficultatiin ceea ce priveste accesul la educatia online. Comu-
nicarea cu echipamedicala, inclusiv cu medicii si asistentele,
parea, de asemenea, sa fieingreunata, iar profesorii si cadre-
le didactice dininvatamantul spitalicesc se simteau exclusi
ca membri ai echipei medicale (Benigno si al., 2020). Ambe-
le studii arata impactul pe care educatia la distanta I-a avut
asupra relatiei dintre profesori si studenti si asupra starii de

bine a acestora - profesorii dininvatamantul spitalicesc au
considerat ca a petrece prea mult timpin fata unui ecran era
nesanatos si ca predarea la fata locului, in spital, era impor-
tanta pentru dezvoltarea unei relatii puternice si sigureintre
cei care predau si cei careinvata (Benigno sial., 2020; Gaj-
dasial., 20271).

Ambele articole subliniaza, de asemenea, aspectele pozi-
tive ale impactului pandemiei. Desilis-a parut ca persoanele
care predau din spitale au avut mai multe responsabilitati siau
trebuit sa dezvolte noi modalitati de predare siinvatare, aces-
tia au considerat ca noua provocare le-a oferit posibilitatea
de a dezvolta modalitati alternative de lucru si de aincorpo-
ra mai multa tehnologie si metode inovatoare in predare (de
exemplu, introducerea unor instrumente de teleconferinta
precum Skype si Google Meet si a unor instrumente de or-
ganizare a continutului educational online precum Padlet).

Desi se pare ca cei care predauininvatamantul spitalicesc
au avut mai multe responsabilitati, in acelasi timp au simtit
ca aceasta provocare le-a oferit posibilitatea de a dezvolta
modalitati alternative de lucru si de aincorpora mai multa
tehnologie simetode inovatoarein predarealor.

CopiicubolicronicesiTIC
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in acelasi timp, ambele studii evidentiaza necesitatea unei
formari adecvate sia unui sprijininstitutionalin acest domeniu.

Aspectele organizatorice au fost, de asemenea, mentio-
nate ca exemple de schimbari constructive, cum ar fiaccesul
mai flexibil si mai facilitat pentru eleve si elevi sidedicareade
mai mult timp cursurilor de recuperare si de recuperare (Ga-
jdaetal.,, 2021). Un studiu din Italia evidentiaza un alt efect
pozitiv al pandemiei: invatarea online a oferit multor elevi cu
nevoi medicale sansa de a seintoarce la scolile obisnuite si
de a sereintalni cu profesorii sicolegiilor de clasa (Benigno et
al., 2020). Acest lucru atrage atentia asupra importantei uti-
lizarii tehnologieiin invatamantul spitalicesc pentru aincura-
jainterdependenta sipentru ca scoala generala saisiasume
responsabilitatea pentru educatia copilului.

Cercetarile privind sanatatea generala arata ca pande-
mia COVID-19 a avut consecinte psihosociale semnificative
pentru copiii si adolescentii cu afectiuni cronice (fizice sau
psihice) si pentru familiile acestora. Nivelurile de stres, anxi-
etate si depresie au fost semnificativ mai mariin acest grup
incomparatie cu colegii sanatosi si cu parintii lor (Correale et
al, 2022; Martinsone si Tzivian, 2021; van Tilburg et al, 2020;
Wauters et al, 2022). Acest lucru se poate datora mai multor
motive, cum ar f1, de exemplu, un acces mai dificil la trata-
ment, intarzieriiningrijirea medicala, un stres suplimentar asu-
pra utilizarii asistentei medicale cauzat de riscul de infectare
in timpul consultatiilor medicale si o reducere suplimentara
ainteractiunii sociale sia sprijinului psihosocial pentruun grup
care era deja maiizolat decat restul populatiei (van Tilourg si
al., 2020).

in acelasitimp, pandemia a crescut rapid utilizarea tele-
medicinei si a altor interventii digitale iningrijirea pediatrica
(Berkanishsial.,2022). Este demn de remarcat faptul ca copi-
il siadolescentii care au avut acces neintrerupt la asistenta
medicala si la personalul medical au resimtit mai putin stres
decat copiii ale caror ingrijiri medicale au fost intrerupte

(Correale sial., 2022). Acest fapt subliniaza importanta de-
de dimensiunea educationala, sociala sau de sanatate, pre-
cum sirolul protector al continuitatiiin viata copiilor si tineri-
lor cu boli cronice si a familiilor acestora.

Sinteza

Acest capitol analizeaza rolul internetuluiin sprijinirea copiilor
si tinerilor cu nevoi medicale in domenii precum educatia,
bunastarea psihosociala si gestionarea sanatatii. Sunt exa-
minate riscurile si provocarile specifice legate de accesul

la serviciile digitale si la telesanatate, dificultatile tehnolo-
gice si psihosocialein utilizarea educationala a TIC in mediile
pediatrice, precum si preocuparile legate de securitate side

protectia datelor. Aufost evidentiate, de asemenea, oportu-
nitatile oferite de internet, cum ar fi continuitatea educatiei

prin intermediul videoconferintelor online, accesul la lectii

online sila platforme scolare online,imbunatatirea bunastarii

psihosociale prin intermediul conexiunilor sociale, al grupu-
rilor de sprijinintre egali online si al comunitatilor pediatrice

virtuale, precum siimplicarea activa in gestionarea sanatatii

prinintermediul platformelor de sanatate online pentru a ac-
cesa fisele medicale, a gestiona programarile sia comunica

cu personalul medical. Printre recomandarile pentrulucrul cu

copiii si adolescentii cu nevoi medicale se numara: restabi-
lirea interdependentei si a sprijinului cat mai curand posibil

prin utilizarea timpurie a tehnologiilor de comunicare, pro-
movarea implicarii active si a incluziunii, pregatirea adecvata

a comunitatilor de invatare si a copiilor atunci cand este vor-
ba de videoconferinte, identificarea preocuparilor parintilor
si obtinerea consimtamantului acestora, coordonarea in-
vatariiintre spital si scoala de la domiciliu si asigurarea formarii

cadrelor didactice in ceea ce priveste utilizarea TIC si a teh-
nologiilor mobile in sectorul pediatric.
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Rolul cheie al tehnologiei de comunicare la
distanta si al contactului direct fata in fata

in timpul pandemiei COVID-19, toate cursurile au fost mutate in formate
la distanta, utilizand platforme precum Google Classrooms si Microsoft
Teams. Chiar siin prezent, uneleintalniri si seminarii educationaleinca se
desfasoara de la distanta.

Datorita pandemiei, aminvatat lectii valoroase despre cum sa
ramanem conectati sisa comunicam prin mijloace alternative atunci
candinteractiunea fatain fata nu este posibila. Aceasta a evidentiat
importanta tehnologiei pentru a ne permite sa ramanem conectati si
ne-a fortat sa ne adaptam si sa exploram noi modalitati de utilizare

a solutiilor digitale pentru educatie pentru a ne asigura cainvatarea
continua si ca se ofera sprijin social, in ciuda barierelor fizice. Pentru
copiii din spitale sau pentru cei care nu pot frecventa scoala din

motive de sanatate, utilizarea tehnologiei poate juca unrol esentialin
mentinerea implicarii si a legaturii cu comunitatile lor deinvatare. Aceasta
ofera acces laresurse educationale, oportunitati deinvatare la distanta
siinteractiune cu profesorii si colegii, chiar si atunci cand prezenta fizica
nu este posibila.

Recunoscand lectiile invatate din pandemie, putem continua sa
valorificam puterea tehnologiei pentru a depasiizolarea, pentru areduce
decalajelein educatie si pentru a crea medii deinvatare incluzive care sa
raspunda nevoilor tuturor elevilor, indiferent de circumstantele lor.

Theodora Armenkova - lucreazain domeniul educatiei spitalicesti
din Bulgaria din 2016, in prezent ca profesor de spitalin cadrul
departamentului de oncologie pediatrica de la Spitalul Universitar
,Reginaloana - ISUL” din Sofia.

DIN PUNCT DE VEDERE PRACTIC

Dupa ce am experimentatinvatarea onlinein
timpul pandemiei, apreciezrolul tehnologiei de
comunicare la distanta, dar de multe ori mai mult
contactul aici siacum, coprezentaintr-unloc si
timp, interactiunile’in direct.

Justyna Stanczak-Szenajch - lucreazain scolile
spitalicesti din Polonia din 2013, in prezent

la Scoala primara speciala nr. 287 din cadrul
Spitalului Clinic de Copii
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6 Lecturisuplimentare

Invatarea la domiciliu siin spital: un ghid de
practiciinternationale inovatoare (in limba

engleza)

Proiectul LeHo (Learning at Home and in Hospital - invitare la

domiciliu siin spital) este o initiativa interesanta finantata de

Programul deinvatare pe tot parcursul vietii al Comisiei Eu-

ropene. Ghidul contine o colectie de instrumente si mate-

riale TIC care pot fiutilizate atunci cand se lucreaza cu copii

cu nevoi medicale si prezinta practiciinovatoare de utilizare

aTICin sectorul educatiei spitalicesti utilizate in numeroase

tari partenere (Regatul Unit, Ungaria, Germania, Belgia, Italia,

Eqgipt si Spania). Proiectul:

e prezinta factorii educationali cheie si bunele practiciin
educatia spitaliceasca sila domiciliu

e exploreaza solutii bazate pe TIC care permit accesul la
educatie al copiilor afiatiin spital, in terapie la domiciliu
sau care frecventeaza scoala cu jumatate de norma,

e evidentiaza modulin care tehnologia poate avea unim-
pact asupra metodologiei si pedagogieiininvatamantul
spitalicesc sila domiciliu.

Tehnologii mobile in scolile spitalicesti (in

engleza)

Proiectul Centrului de cercetare cooperativa Young and Well
Cooperative Research Centre in colaborare cu Universita-
tea Murdoch, Australia. Raportul prezinta rezultatele uneiin-
terventii de formare inovatoare si ale unei cercetari privind
utilizarea tehnologiei mobile in educatia spitaliceasca. Re-
zultatele studiului au scos laiveala noua domenii generale de
necesitate:

Uz personal,incredere si timp

Coaching si sprijin

Integrarea tehnologiei mobile in predare

Comunicarea

Mediul spitalicesc,

AccesulsilT,

Colaborareaintre profesori,

Implicarea elevilor si elevelor,

Consilierea siindrumarea.

0O N OAWN

Ghidul subliniaza necesitatea unei formari adaptate pentru
cadrele didactice in ceea ce priveste utilizarea TIC in mediul
spitalicesc (Maoriin., 2016).
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