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Diagnoza in zdravljenje raka pri otrocih predstavljata izziv ne le z
medicinskega vidika, temvec tudi z vidika Custvenega in socialnega
blagostanja mladih, ki trpijo zaradi njega. Med dolgimi obdobiji
hospitalizacije ali okrevanja doma se ti mladi sooCajo z veliko
izolacijo, zmanjSano udelezbo v izobrazevalnih in rekreativnih
dejavnostih ter izgubo interakcije s svojim socialnim okoljem.

V tem kontekstu je treba razviti pobude, ki spodbujajo vkljuCenost
in jim zagotavljajo priloznosti za nadaljnje uCenje, druzZenje in
uzivanje v dejavnostih, prilagojenih njihovim potrebam. Virtualni
tabor za vkljuCevanje mladih z rakom je predstavljen kot inovativen
in dostopen odgovor, ki z uporabo digitalnih orodij ustvarja varno,
spodbudno in bogato okolje, kjer lahko udelezenci delijo izkusnje,
razvijajo nove vescine in krepijo svojo samozavest.

Ta projekt je usklajen z evropskimi prednostnimi nalogami na
podroCju  vkljuCujoCega izobrazevanja, usposabljanja in
digitalizacije ter spodbuja dostopen prostor za vse mlade, ne glede
na njihove telesne ali mobilnostne omejitve.
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Z metodologijami neformalnega izobrazevanja, interaktivnimi
dejavnostmi in podporo specializiranih trenerjev si virtualni tabor
prizadeva zagotoviti pozitivno in transformativno izkusnjo, ki
zmanjSuje vrzel v socialni izklju€enosti, ki pogosto prizadene te
mlade.

lzvedba virtualnega tabora predstavlja tudi prilozZnost za
usposabljanje vzgojiteljev za uporabo vklju€ujoih metodologij v
digitalnih okoljih, s Cimer se spodbuja enakost in dostop do
kakovostnih ucnih izkusenj. V proces vkljuCuje tudi druzine, ki jim
ponuja orodja in podporo, da lahko njihovi otroci ucinkovito in
bogato sodelujejo.

Ta priroCnik je razdeljen na 5 razlicnih blokov:
« 1. Retinoblastom.
2. Prilagojeni procesi neformalnega usposabljanja.

3. Virtualni tabori za mlade z rakom.
4. Zakljucki.
5. Priloge.
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V 1. bloku je podrobno opisan bolezenski proces raka in zlasti
retinoblastoma.

V 2. razdelku so pojasnjene posledice raka in retinoblastoma pri
mladih ter kako jim lahko trenerji in tabori pomagajo pri boljSem
spopadanju z njimi.

V 3. razdelku so najprej podrobno opisani virtualni tabori za mlade,
ki so vezani na dom ali so dolgotrajno hospitalizirani. Drugi
razdelek pojasnjuje delovanje in organizacijo platforme FUNCAMP

FUNCAMP je platforma, posebej ustvarjena za virtualne tabore. Je
zelo prilagodljiva, brezplaéna in ima zelo intuitiven vmesnik, kar
organizacijam ali trenerjem, Ki zZelijo ustvariti digitalni tabor, prihrani
veliko Casa in denarja.

V bloku 4 so sestavljeni sklepi s tveganji in koristmi platforme, v
bloku 5 pa so prilozeni dokumenti, ki so zanimivi za trenerje in
uporabnike.

Konec koncev ta projekt sprejema digitalizacijo kot sredstvo za
zagotavljanje pravice do prostega Casa, izobrazevanja in socialne
interakcije za mlade z rakom, kar prispeva Kk njihovemu
Ccustvenemu dobremu pocutju in ustvarja podporno in uceCo se
skupnost.



BLOK 1. Retinoblastom
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1.1. Kaj je retinoblastom?

Retinoblastom je
najpogostejSi oCesni tumor
pri otrocih, mlajsSih od 6 let.

Lahko prizadene samo eno
oko (enostranski

retinoblastom) ali obe ocCesi
(dvostranski retinoblastom).

lzvira iz razvijajoCe se
mreznice, povprecna starost
diagnoze pa je 2,5 leta v
enostranskem primeru in 1
leto Vv dvostranskem
primeru.

VeCina primerov (75 %)
ustreza enostranskemu,
preostalih 25 % pa
dvostranskemu.

Retinoblastomski tumorji izvirajo iz
spremembe (mutacije) v obeh
kopijah gena RB1. Te mutacije se
lahko podedujejo ali prenesejo
nakljucno. Le v 10 % primerov je
eden od starsev prenesel mutacijo
v eni od kopij gena RB1 na
pacienta. V preostalih primerih se
mutacija v genu RB1 nakljuéno

prenese zgodaj Vv otrokovem
razvoju. Ti dve vrsti retinoblastoma
se imenujeta podedovani

retinoblastom, mutacija pa je
prisotna v vseh ali skoraj vseh
telesnih  celicah. V  primeru
nepodedovanega retinoblastoma,
imenovanega  tudi sporadicni
retinoblastom, se genske mutacije
pojavljajo sporadiCho v eni sami
celici mreznice. Devetdeset %
primerov je sporadi¢nih
retinoblastomov.
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1.1.1. Simptomi

To so najpogostejsi simptomi, ki jih lahko obcutijo ljudje =z
retinoblastomom.
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Levkokorticiz Strabizem
em

Ce obstaja sum na retinoblastom pri
otroku, je pomembno, da ¢im prej poisSCe
specializirano zdravniSko pomoc€. Zgodnja
diagnoza in ustrezno zdravljenje povecata
moznosti za uspeSno zdravljenje ter
ohranitev otrokovega vida in zivljenja.

® ) (2 ®) (&

—— — — S —
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Odsotnost rdecega
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1.2. Zdravljenje in posledice

INTRAARTERIJSKA KEMOTERAPIJA

‘ VKkljuCuje vstavitev katetra v otrokovo femoralno arterijo in njegovo
usmerjanje proti oftalmoloski arteriji za neposredno dajanje
kemoterapije v krvno zilo, ki oskrbuje oko.

INTRAVITREALNA KEMOTERAPIJA

Vklju€uje injiciranje majhne koliCine kemoterapije skozi steno oCesa
in v steklovino.

Intravitrealna kemoterapija je Se posebej uporabna pri zdravijenju
diseminacij v steklovini, ki so majhni fragmenti tumorja, ki se
odlomijo in ostanejo v Zeleju (steklovini) oCesa.

BRAHITERAPIJA ALI TERAPIJA Z OBLOGAMI
Gre za namestitev ploS¢, ki sproscajo sevanje, poleg tumorja, da ga

uniijo, ne da bi pri tem prizadele toliko tkiva kot zunanja
radioterapija.

KRIOTERAPIJA

Sestavljen je iz smrti tumorskih celic z zamrzovanjem.

TERMOTERAPIJA

Sestavljen je iz uporabe toplote za uniCenje rakavih celic.

ENUKLEACIJA

Vklju€uje enukleacijo oCesa, pri ¢emer se na mestu pusti proteza, ki
se priSije na oCesne miSice, da se zagotovi gibljivost. Kasneje se
namesti zunanja proteza, ki posnema sprednji del oCesa. Indicirana
je v primerih zelo velikih tumorjev v oCeh z omejenim vidom.
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Zdravljenje retinoblastoma ima lahko veC kratkoroCnih in
dolgoroCnih posledic, ki lahko vplivajo na zdravje in dobro pocutje
prizadetega otroka. Nekatere od teh posledic vkljuCujejo:

Izguba vida:

Glede na velikost in lokacijo tumorja ter vrsto uporabljenega
zdravljenja lahko otrok delno ali popolnoma izgubi vid na
prizadetem oCesu. To lahko vpliva na njegovo sposobnost jasnega
vida in opravljanja vsakodnevnih dejavnosti.

Spremembe fizicnega videza:

Nekateri nacini zdravljenja, kot sta radioterapija ali operacija, lahko
povzroCijo spremembe v videzu ocCesa ali okolice. To lahko
vkljuCuje brazgotinjenje, deformacije ali asimetrije obraza, ki lahko
vplivajo na otrokovo samozavest.

Razvojne in u€éne tezave:

Agresivne terapije, kot je radioterapija, lahko vplivajo na normalen
otrokov razvoj, tako fizicno kot kognitivno. To lahko povzrodi
razvojne zamude, uCne tezave ali tezave s pozornostjo in
koncentracijo.
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Akutni stranski ucinki:

Med zdravljenjem se lahko pri otroku pojavijo akutni nezeleni
ucinki, kot so slabost, bruhanje, utrujenost, izpadanje las, drazenje
oCi ali prebavne tezave. Ti nezeleni uCinki so obiCajno zacasni,
vendar lahko med zdravljenjem pomembno vplivajo na kakovost
otrokovega zivljenja.

Custveni vpliv:

Tako diagnoza kot zdravljenje retinoblastoma sta lahko Custveno
zahtevna za otroka in njegovo druzino. Stres, tesnoba, strah in
Zalost so pogoste reakcije, ki se lahko pojavijo med tem procesom
in lahko zahtevajo Custveno in psiholoSko podporo.

Tveganje sekundarnih tezav:

Nekatera zdravljenja lahko povecCajo tveganje za razvoj dolgoroCnih
sekundarnih tezav, kot so katarakta, glavkom, degeneracija
mreznice, suhe oci, strabizem ali druge oCesne bolezni. Te tezave
lahko zahtevajo dodatna zdravljenja in vsezivljenjsko spremljanje.
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1.2.1. Enukleacija

Gre za kirurski poseg, pri katerem se odstrani oko, ki ga je prizadel
retinoblastom. Ta poseg ima lahko veC dodatnih posledic, vkljucno

Z.

Popolna izguba vida na
prizadetem oc€esu:

Enukleacija vkljuCuje popolno
odstranitev oCesa, ki ga je prizadel
tumor. Posledicno otrok popolnoma
izgubi vid na tem oCesu. Ta izguba
vida lahko pomembno vpliva na
otrokovo vidno funkcijo in prostorsko
zaznavanje.

Rehabilitacija in prilagoditev:

Po enukleaciji se bo moral otrok
nauciti prilagoditi svojemu novemu
vidu. To lahko vkljuCuje sodelovanje
v programih rehabilitacije vida in
ucenje tehnik za maksimiranje vida
na preostalem ocCesu. Poleg tega
bodo morda potrebne ocCesne
proteze za izboljSanje kozmetiCnega
videza oCesa.

Custvena in psiholoska
prilagoditev:

Izguba ocCesa je lahko Ccustveno
travmaticna za otroka in njegovo
druzino. Pojavijo se lahko obcutki
Zalosti, zalosti, tesnobe in skrbi
glede otrokovega fiziCnega videza. V
tem obdobju prilagajanja je
pomembno zagotoviti Custveno in
psiholosko podporo tako otroku kot
druZini.

Spremembe fizi€nega videza:

Enukleacija lahko povzroci
spremembe v otrokovem fizicnem
videzu, zlasti ¢e se namesto
odstranjenega oCesa uporabi
odesna proteza. Ceprav so odesne
proteze lahko videti precej naravne,
lahko zahtevajo obCasne
prilagoditve in ustrezno nego, da
ohranijo svoj videz in funkcionalnost.
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1.3. Kako bolezen vpliva na tiste,

Ki trpijo zaradi nje, poleg

posledic samega raka?

Poleg neposrednih zdravstvenih posledic retinoblastoma ima lahko
ta bolezen veC vplivov na zivljenje tistih, ki trpijo zaradi nje, in

njihovih druzin.

Custveni vpliv:
Skrb za otrokovo zdravije,

stres, povezan z
zdravljenjem, in
negotovost glede
prihodnosti  lahko  pri
prizadetih povzrocCijo
tesnobo, strah in
depresijo.

Vpliv. na vsakdanje
Zivljenje:

Obiski bolnisnic,
operacije, invazivni
medicinski posegi in
dolgotrajna obdobja

okrevanja lahko vplivajo na
otrokovo sposobnost
rednega obiskovanja Sole,
sodelovanja v dejavnostih
in vodenja normalnega
vsakdanjega zivljenja.

Sprememba kakovosti
Zivljenja:

Motnje dnevne rutine,
omejitve druzabnih in
rekreativnin  dejavnosti ter
skrbi glede dolgoro¢nega
dobrega pocutja.

Dolgoroéni ucinki:
Ceprav. mnogi otroci
prezivijo retinoblastom,
lahko zaradi zdravljenja
obcutijo dolgorocCne
uCinke, kot so tezave z
vidom, izguba sluha ter
tezave pri uCenju in
razvoju.

Financni vpliv:

Druzine se lahko soocajo s
finan¢nimi tezavami zaradi
izgube dohodka zaradi
otrokove nezmoznosti za
delo.
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1.4. Faze bolezni

Faze ali stopnje raka pri otrocih

Diagnoza raka ima Custven vpliv tako na bolnega otroka kot na vse
druzinske Clane. Predstavlja nenadno motnjo v zivljenjskem ritmu z
resnimi posledicami za vsakega Clana.

1.4.1 Faza pred diagnozo:

Hospitalizacija. Hospitalizacija je za otroke
vir stresa, ki vklju€uje znatne spremembe in
negativne situacije: izguba stika z njihovim
obic¢ajnim okoljem (Sola, prijatelji, lo€itev od
sorojencev in preostale druzine) brez
predhodne razlage, nerazumevanje potrebe
po hospitalizaciji, prihod v neznano okolje,
obkrozen z zdravstvenim osebjem, boleci

posegi in/ali operacije. Otrok ima Ilahko
C@J):’ tezave s prilagajanjem bolnisni€nemu okolju,
ki se kazejo v motnjah spanja in hranjenja,

E H nagnjenosti k osami, strahu in tesnobi.
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1.4.2 Diagnosticna faza:

To je eno najtezjih obdobij za starSe in otroke. Je
tudi obdobje, ko najbolj potrebujejo vodstvo in
podporo.

Praviloma otroci niso obvesSCeni o svoji diagnozi,
Ceprav to ne pomeni, da se je ne zavedajo. Otroci
vedo, da so bolni in so sposobni zaznati resnost
svoje bolezni, Ceprav je to oCitno odvisno od njihove
zrelosti in odnosa starSev.

Otroci do 5. leta starosti niso dovolj zreli, da bi
bolezen v celoti razumeli, in jih bolj skrbi loCitev od
starSev, zapuscCenost in osamljenost.

Otroci, zlasti tisti med 4. in 5. letom starosti, se
bojijo telesne poskodbe.

@ Otroci med 6. in 9. letom starosti pa razumejo, da
g:o trpijo za resno boleznijo. Sposobni so povezati
I:l—\r simptome, zdravljenje in posledice, in ker njihovo

razmisljanje teCe znotraj tega vzro¢no-posledicnega
okvira, se lahko imajo za odgovorne za svo0j0
bolezen. Kljub visji razvojni stopnji lahko, tako kot
mlajSi otroci, Cutijo tesnobo, jezo ali Zzalost in
razvijejo regresivno vedenje.
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Njihov glavni strah je strah pred tem, kaj bi se jim
lahko zgodilo, zlasti strah pred pohabljanjem.

Mladi so sposobni razumeti svojo diagnozo in
zdravljenje. Mladi dozivljajo tudi tesnobo zaradi
loCitve in grozenj svoji telesni integriteti, pa tudi
grozenj svoji neodvisnosti, videzu in telesni podobi,
sprejemanju vrstnikov, spolnosti in naértom za
prihodnost.

Psiholoski vpliv raka je lahko v adolescenci bolj
unicujoC kot v kateri koli drugi starosti, saj bolezen
in njeno zdravljenje otroke zaCasno odstranita iz
njihovega okolja in povzrocCita telesne spremembe.
Te spremembe so Se posebej mocCne in vodijo v
strah ne le glede same bolezni, temvecC tudi zaradi

S

.izgube mesta med vrstniki, izgube nadzora nad
novo pridobljeno neodvisnostjo, zasebnostjo in
dejavnostmi. Brez ustrezne podpore lahko vse to
vpliva na njihovo samozavest, kar ima posledice na
custveni, socialni, odnosni in uspesnostni ravni.
Poleg informacij morajo otroci zaznati upanje in
custveni nadzor s strani ljudi okoli sebe.

PrepriCaj se, da te dojemajo kot prej in da
sprejemajo fiziCne spremembe, ki si jih dozivel/a, ter
da te obravnavajo normalno.
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1.4.3 Faza zdravljenja:

Za to obdobje je znacCilno bolj pozitivho
razpolozenje. StarSi in otrok se pocutijo bolj
integrirani v bolniSnicno okolje in bolj samozavestni
glede moznosti zdravljenja.

Obstajajo razlicni nacCini zdravljenja raka, ki na
otroka vplivajo drugace.

Med vsemi stranskimi uCinki kemoterapije zaradi
njenega vpliva na otrokovo cCustveno stabilnost
izstopa izpadanje las (alopecija). Zaradi te ocitne
fizicne spremembe se otroci dojemajo kot drugacni
od drugih in lahko razvijejo vedenje socialnega
izogibanja ali umika, zlasti v adolescenci.

W Nevtropenija, ki se klinicno kaze kot anemija,

krvavitve ali zmanjSan imunski sistem proti
okuzbam, zahteva izolacijo otroka od zunanjega
sveta. To stanje povzroCi senzoriCcho in socialno
deprivacijo, kar Se poslabSa njegovo izolacijo od
zunanjega sveta.
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Radioterapija pri otrocih povzroCa veliko tesnobo
zaradi neznanega in hladnosti samega zdravljenja
ter prostora. Poleg tega morajo ostati sami, kar
ponavadi poveCa fantazije o bolecini in strah pred
neznanim, Se posebej, Ce otrok ni prejel informacij o
postopku zdravljenja.

Za stevilne solidne tumorje je operacija
najucCinkovitejSe zdravljenje. Ta poseg povzrocCa
visoko stopnjo tesnobe zaradi pomanjkanja znanja
o prihajajoCem postopku, nepoznavanja okolja in
ljudi okoli njega ter loCitve od starSev. Otrok, ki se
podvrze operaciji, bo trpel posledice vrste posega in
njegove lokacije. Posebej travmatiCcno je, Ce se
tumor nahaja v zrklu ali kosti, saj lahko to privede
do delne ali popolne amputacije prizadetega
organa. TaksSna operacija resno spremeni otrokovo
telesno podobo in Ilahko wvpliva na njegovo
samozavest.
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1.4.4 Faza vrnitve domov:

Za to fazo je znacilna doloCena »normalizacija«.
Otrok prezivi dalj ¢asa doma in ima veC stika z
zunanjim svetom. Vendar pa mu fizicho stanje Se
vedno ne omogocCa normalnega zivljenja. Vrnitev v
Solo je za otroka Custveno tezaven Cas. VCasih
lahko bolni otroci kazejo nagnjenost k osamitvi kot
odziv na obCutke negotovosti in ranljivosti. Lahko
kazejo tudi pomanjkanje iniciative, nizjo raven
aktivnosti in vedenje, ki zavraCa Solo.
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1.4.5 Koncna faza:

Zdravljenje ni vedno ucinkovito in otrok se lahko
vrne v normalno zivljenje. VC€asih je moznost
okrevanja majhna in smrt postane bolj neizbezna.

Zanj je znacilna tezava, s katero se druzina soocCa
pri sprejemanju omejenih terapevtskin moznosti, v
nekaterin primerih pa tudi odpor do uporabe
paliativnin namesto kurativnih zdravljenj; to lahko
privede do poslabsanja otrokove kakovosti zivljenja.
Gre za izjemno stresno situacijo, saj ni naravne
priprave za sooCanje z izgubo, kar krsi naravni
zakon, kjer otroci umrejo pred starsi, okoliS€ine pa
so Se posebej dramaticne.



BLOKA 2. Prilagojeni

procesi neformalnega

usposabljanja
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2.1. Kako retinoblastom vpliva na

prosti Cas in prezivljanje prostega

casa?

Retinoblastom lahko pomembno vpliva na prosti ¢as in rekreacijo,
zlasti pri mladih. Spodaj je navedenih nekaj nacinov, kako lahko
retinoblastom vpliva na:

2.1.1 Omejitve vida:

Retinoblastom lahko povzroci delno
ali popolno izgubo vida na enem ali
obeh ocCesih. Zaradi tega je lahko
tezko sodelovati v dejavnostih, ki
zahtevajo dober vid, kot so Sport, igre
na prostem ali umetniSka
prizadevanja.

21.2 Potreba po zdravniSkem
zdravljenju in spremljanju:

Otroci z retinoblastomom pogosto
potrebujejo  zdravljenje, kot so
kemoterapija, radioterapija ali
operacija. Ta zdravljenja lahko
zahtevajo hospitalizacijo in obdobja
okrevanja, kar omejuje njihovo
sposobnost sodelovanja Y
prostoCasnih dejavnostih.




213 Omejitve telesne
dejavnosti:

Glede na bolnikovo zdravljenje in
stanje vida lahko obstajajo omejitve
glede sodelovanja v fizi€no
zahtevnih ali tveganih dejavnostih,
ki bi lahko povecCale tveganje za
poskodbe ali zaplete.

2.1.4 Custveni vpliv:

Rak in zdravljenje sta lahko
custveno zahtevna za bolnika in
njegovo druzino. To lahko vpliva na
njihovo pripravljenost za
sodelovanje Vv prostoCasnih
dejavnostih in uzivanje prostega
casa.

2.1.5 Potrebne prilagoditve:
ProstoCasne  dejavnosti  lahko
zahtevajo prilagoditve, da se
zagotovi varnost in udobje bolnika
z retinoblastomom. To Ilahko
vkljuCuje potrebo po igri v dobro
osvetljenem okolju ali sodelovanje
v dejavnostih, ki niso tako zelo
odvisne od vida.
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2.2 Kako lahko trenerji prispevajo k
standardizaciji?

Trenerji imajo bistveno vlogo pri normalizaciji in Custvenem dobrem
pocCutju mladih, ki sodelujejo v virtualnih taborih za mlade z rakom.
Normalizacija se nanaSa na ustvarjanje vkljuCujoCega okolja, kjer
individualne razlike niso vzrok za diskriminacijo, temveC so
pozitivno integrirane v kolektivho izkuSnjo. V tem smislu trenerji
igrajo veC vlog, ki prispevajo k normalizaciji in obCutku skupnosti
znotraj tabora. Spodaj je nekaj nacinov, kako lahko trenerji olajSajo
ta proces:

2.2.1. Spodbujajte aktivho
sodelovanje:

Vodje morajo zagotoviti, da se
vsi mladi pocutijo udobno in da
so spodbujeni k aktivnemu
sodelovanju v vseh dejavnostih
tabora, s Cimer ustvarijo
prijazno okolje, kjer se vsak
mladostnik pocCuti cenjenega in
spostovanega, ne glede na
svoje zdravstvene okoliSCine.
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2.2.2 Spodbujanje raznolikosti
in vkljuéenosti:

Vzgojiteli ne bi smeli le
sprejemati, ampak tudi
spostovati individualne razlike
glede etnicnih, kulturnih,
socialno-ekonomskih in
zdravstvenih okoliScin. Vzgojitelji
bi morali zagotoviti, da se vsi
mladi pocutijo sprejete taksne,
kot so, in s tem ustvariti
vkljuCujoCe okolje.

2.2.3. Bodite model pozitivhega

vedenja:
Trenerji so vzorniki mladim
udelezencem in kljuCnega

pomena je, da njihovo vedenje
ves Cas ostane pozitivno.
|zkazovanje empatije,
spoStovanja in razumevanja do
vseh udelezencev ter
spodbujanje sodelovanja,
tovarisStva in  medsebojnega
spostovanja v vseh interakcijah
SO primeri pozitivnega vedenja.
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2.2.4. Spodbujanje smiselnih
pogovorov:

Vzgoijitelji bi morali ustvariti varen
prostor, kier  lahko mladi
svobodno delijo svoje izkuSnje,
skrbi in dosezke. To vkljuCuje
omogocanje smiselnih pogovorov
o zdravstvenih temah v odprtem
in  spodbudnem  okolju, kar
pomaga zmanjSati stigmo in
izolacijo.

2.2.5 Prilagodite dejavnosti:
Trenerji morajo prilagoditi
dejavnosti tabora, da zagotovijo
polno in smiselno udelezbo vseh
udelezencev. To vkljucCuje
prilagajanje dejavnosti, da bodo
dostopne vsem, ter zagotavljanje
potrebne podpore tistim, ki jo
potrebujejo.
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2.2.6. Custvena podpora:
Vodje naj mladim udelezencem
nudijo ustrezno Custveno in
psiholosko podporo, pri ¢emer
morajo  prepoznati  Custva,
povezana z rakom, in jim
zagotoviti vire in orodja za
njihovo zdravo obvladovanje. Po
potrebi je treba razmisliti o
napotitvi na dodatne podporne
storitve.

2.2.7. Spodbujanje
avtonomije in samozavesti:
Trenerji imajo klju¢no vlogo pri
opolnomocenju mladih,
spodbujanju njihove
samostojnosti in  pomocCi pri
razvoju  zivljenjskih  veScCin.
Spodbujanje mladih k
sprejemanju odloCitey,
prevzemanju odgovornosti in
doseganju osebnih ciljev
pomaga krepiti njihovo
samozavest in samozavest.
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2.3 Kako naj se pripravijo
trener;ji?

Ustrezno usposabljanje trenerjev je kljuChega pomena za
zagotavljanje varnega, podpornega in bogateCega okolja za
udelezence.

Pomembni vidiki priprave so:

2.3.1 Posebno usposabljanje:
Zelo pomembno je  imeti
specificno znanje o zdravljenju in
potrebah mladih z rakom.
Razumevanje stranskih ucinkov —
fizicnih, CGustvenih in psiholoskih
— ter kako lahko ti vplivajo na
njihovo udelezbo na kampusu je
kljuénega pomena.

2.3.2. Zavedanje, empatija,
brezpogojno sprejemanje in
pristnost:

|zkazite podporo in razumevanje
ter prepoznajte tezave, s katerimi
se soocCajo. Sprejmite njihove
lastnosti, staliSCa, vrednote in
ideologijo brez obsojanja.
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2.3.3. Komunikacijske
sposobnosti:

Aktivno posluSanje, pojasnjevanije,
parafraziranje, refleksija.

2.3.4. Poznajte razpolozljive vire

podpore:
Zdravstvene  storitve,  storitve
psiholoske podpore in

organizacije pacientov.

2.3.5. Prilagodljivost in
fleksibilnost:

Sposobnost prilagajanja
spreminjajoCim se potrebam otrok
in posledicho sposobnost

prilagajanja dejavnosti v taboru.

2.3.6. Upravljanje konfliktov:
Spodbujanje okolja sodelovanja in
medsebojnega spostovanja ter

sposobnost mirnega in
konstruktivhega reSevanja
konfliktov.

2.3.7. Varnost:
Osnovno usposabljanje iz prve

pomoci.
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2.3.8. Timsko delo:

Sodelovanje med ekipo trenerjev
za zagotavljanje bogate izkusSnje
za mlade.

2.3.9. Custvena
samoregulacija:

Imejte strategije Custvene
regulacije za pravilno opravljanje
dela in ohranjanje  dobrih
odnosov z mladimi.

2.3.10. Nadaljnje izobrazevanje:
Sodelujte Y dejavnostih
strokovnega razvoja, da boste
seznanjeni z najboljSimi praksami
in strategijami za podporo in
oskrbo otrok z rakom.

V Prilogi 1 je vkljuCen vprasalnik,
namenjen ugotavljanju potreb
trenerjev.
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2.4. Kako pripraviti neformalne
seje in prilagojene delavnice?

Seje morajo biti skrbno pripravljene, da se zagotovi vkljuCujocCe,
dostopne in bogate dejavnosti.

NajpomembnejSe toCke za njegovo pripravo so:

2.4.1. Razumevanje potreb in zmoznosti
udelezencev.

Zacetna ocena:
- Spoznajte udelezence: Zberite informacije o specifiCnih

potrebah mladih, njihovih telesnih omejitvah, preferencah in
ravni energije.

« Intervjui in vprasalniki: Za zbiranje informacij o zdravju in
dobrem pocutju mladih uporabite intervjuje in vpraSalnike s
starsi ali skrbniki.
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2.4.2. Oblikovanje vkljuCujoCih dejavnosti.
Jasni cilji:

 Dolocite cilje: Za vsako sreCanje ali delavnico si postavite jasne
cilje, pri Cemer upostevajte uCne rezultate in rezultate dobrega
pocutja, Ki jih zelite doseci.

- Prilagajanje ciljem: Zagotovite, da so cilji prilagodljivi, da se
prilagodijo razliCnim ravnem znanja in energije.

Raznolike dejavnosti:

- Raznolikost oblik: Vklju€ite mesSanico dejavnosti, kot so
ustvarjalne dejavnosti, igre, glasba, nezna vadba in
sprostitvene seje.

- Trajanje in odmori: NacCrtujte kratke dejavnosti s pogostimi
odmori, da se prilagodite utrujenosti in potrebi po pocCitku.

Dostopnost:

« Prilagojeni materiali: Uporabljajte materiale, ki so dostopni
vsem mladim, vkljuéno s tistimi z okvaro vida ali motoriCnih
moten,;.

- Tehnologija: Po potrebi vkljuCite tehnologijo, na primer
programsko opremo za branje zaslona, da olajSate
sodelovanje.
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2.4.3. lzvajanje ustreznih pedagoskih
strateqij

Interaktivni pristopi:

- Aktivno sodelovanje: Spodbujajte aktivho sodelovanje z
interaktivnimi dejavnostmi, ki mlade vkljuCujejo v uéni proces.

« Projektno u€enje: Omogocanje mladim, da delajo na projektih,
ki jih zanimajo in navduSujejo, spodbujanje avtonomije in
obCutka dosezka.

Prilagodljivost in prilagodljivost:

« Spreminjanje v realnem Casu: Bodite pripravijeni na
spreminjanje dejavnosti glede na potrebe in razpolozenje
udelezencev v realnem Casu.

- Alternative in moznosti: Za vsako dejavnost zagotovite
alternative, da lahko mladi izbirajo glede na svoje zelje in
sposobnosti.
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2.4.4 Custvena in socialna podpora

Varno in podporno okolje:

« Ustvarjanje pozitivnega okolja: Spodbujanje okolja, v katerem
se mladi pocutijo varne, cenjene in razumljene.

« Vodenje podpornih skupin: V taboru ustanovite podporne
skupine, kjer lahko mladi delijo svoje izkusnje in obCutke.

Custvene intervencije:

- Igralna terapija: Uporaba igralne terapije za pomo¢ mladim pri
izrazanju Custev in obvladovanju stresa.

. Cujednost in sprostitev: Vkljugite dejavnosti &uje¢nosti in
tehnike sprostitve, ki bodo mladim pomagale pri obvladovanju
tesnobe in boleCine.
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2.4.5. Vrednotenje in povratne informacije
Spremljanje in vrednotenje:

- Spremljanje napredka: Uvedite metode za spremljanje
napredka in dobrega poc€utja mladih skozi celoten tabor.

- Redne ocene: Izvajajte redne ocene za prilagajanje dejavnosti
in pristopa po potrebi.

Povratne informacije udelezencev:

- Ankete in intervjuji: Zbirajte povratne informacije mladih in
njihovih druzin s pomocjo anket in intervjujev, da bi razumeli
njihove izkusnje in izboljsali prihodnje seje.

« Neposredno opazovanje: Opazujte reakcije in sodelovanje
mladih med dejavnostmi, da jih boste lahko nenehno prilagajali
in izboljSevali.

V Prilogi 2 je vkljuCen vpraSalnik za oceno vkljuCenosti, dostopnosti
in obogatitve dejavnosti.
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2.5. Seje v zivo

Tabori za mlade z rakom v zivo morajo biti skrbno zasnovani, da se
vsem udeleZzencem zagotovi bogata, vkljuCujoCa in varna izkusnja.
Kljucno je prilagoditi dejavnosti fizicnim in Custvenim potrebam
mladih, spodbujati njihovo aktivno sodelovanje in hkrati spoStovati
njihovo dobro pocutje.

2.5.1 Oblikovanje dostopnih in varnih sej

Prilagajanje
okolju

. lzmenijujte dinamiéne « |lzberite dostopen prostor s
dejavnosti s trenutki pogitka. pocivalisci in senco.

« Mladim omogocite - Po potrebi zagotovite
fleksibilnost ~ sodelovanja prisotnost podpornega
glede na njihovo raven osebja in medicinske
energije. opreme.

 lzogibajte se arhitekturnim
oviram za mlade z omejeno

Prilagojeni materiali mobilnostjo.

in orodja

- Za mlade s slabim vidom uporabite kontrastne barve in
otipne materiale.

« VkljucCite ve€senzorne moznosti (slusne, vidne in taktilne).

« Ponudite moznosti tako individualne kot skupinske
udelezbe.
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2.5.2 Ustvarjanje pozitivhega in
vkljuCujocega okolja

« Igre vlog in gledaliSce, Ki
omogocajo izrazanje

custev.

« Ustvarjanje zgodb ali
stripov, kjer so miladi
protagonisti.

« Kooperativhe igre namesto
tekmovalnih.

« Dejavnosti, pri katerih mladi
pomagajo drugim pri
ustvarjalnih nalogah.

Umetnost in NavdihujoCe in
ustvarjalnost brez meja motivacijske
; - zgodbe:
« RocCno slikanje,

- Pripovedovanje zgodb o
odpornosti in
premagovanju.

- Vabilo mladim, ki so
doziveli podobne situacije,
da delijo svoje izkuSnje.

modeliranje z glino ali
izdelava kolazev.

« Prostori za svobodno
izrazanje, kjer lahko
vsak mlad Clovek
sodeluje na svoj nacin.
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2.5.3 Prilagojene telesne dejavnosti

- Joga in raztezanje,

prilagojeni za
zmanjSanje stresa in

izboljSanje gibljivosti.

« Gibalne igre brez
mocnega fizitnega stika
(primer: ples z baloni,
raziskovalni sprehodi).

« Dejavnosti, kot so kegljanje
z recikliranimi steklenicami,
prilagojen mini golf ali
podprto lokostrelstvo.

- Igre natancnosti in
ravnotezja, ki ne zahtevajo
intenzivhega fiziCnega
napora.

Osebni izzivi

« Individualne toCke za dosezke, tako da lahko vsak otrok
sodeluje v svojem tempu.

- Simboli¢ne nagrade za opravljene aktivnosti, ki poudarjajo
trud in ustvarjalnost.
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2.5.4. Obvladovanje custev in psihicno
dobro pocutje

« Vodene tehnike dihanja -

in sproSc¢anja.
- Pogovorni  krogi za

- Terapija z zivalmi (Ce je

_ _ - mogoCe, interakcija z
alopZmen aYoMISI izurjenimi psi za Custveno
obcutkov. 00dporo).

« Uporaba sproscujoCih arom
pri senzoricnih dejavnostih
(sivka, citrusi).
Prostori za
sprostitev

« Prostori z blazinami in mehko osvetlitvijo, kjer se lahko
mladi spocijejo, ko to potrebujejo.
« SproscujoCa glasba ali zvoki narave za mirne trenutke.
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2.5.5 Nenehno vrednotenje in izboljSevanje

- Opazujte, kako se mladi odzivajo na posamezno
dejavnost, in prilagodite tempo njihovim potrebam.

. Ce skupina kaZe znake utrujenosti, dovolite dodatne
odmore ali spremembe dejavnosti.

- Mladim postavite preprosta vprasanja o tem, kaj jim je
najbolj vsec in kaj bi izboljsali.

- VKkljuCite starSe in skrbnike v zagotavljanje povratnih
informacij o dobrem pocutju mladostnika.



Primer prilagojene delavnice v Zivo

Delavnica: »Slikajmo s €ustvi«

Cilj: lzrazanje €ustev s svobodnim slikanjem brez pravil.
Trajanje: 45 minut.

Materiali: Velik karton, €opici, barve na vodni osnovi, gobice,
barvni baloni.

Koraki:

1.Vsak mladostnik si izbere barvo, ki predstavlja, kako se pocuti.

2.Lahko slikajo s CopiCi, rokami ali uporabljajo zabavne tehnike
(brizganje z vodnimi baloni).

3.Nato vsak mladostnik deli svoje delo in po Zelji razloZi njegov
pomen.

4.ZakljuCni premislek: »Ni dobrih ali slabih Custev, vsa so
pomembna.«

Prilagoditve:
- Za mlade z omejeno mobilnostjo: dovolite jim, da slikajo s stola
z uporabo podaljskov.
- Za mlade z okvaro vida: Pri slikanju uporabljajte kontrastne
barve in teksture.
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2.6. Virtualne seje

Virtualni tabori za mlade z rakom bi morali biti zasnovani tako, da
so dostopni, dinami¢ni in vkljuCujoCi, da bi vsem udelezencem
zagotovili bogato izkusnjo brez fizicnih ovir, ki bi omejevale njihovo
sodelovanje. Bistveno je, da se delavnice in dejavnosti prilagodijo
individualnim sposobnostim, tempu in potrebam ter s pomocjo
tehnologije spodbujajo interakcija, ustvarjalnost in Custveno dobro
pocutje.

Spodaj so kljuci za na€rtovanje in izvedbo uspesnih virtualnih sej:

2.6.1 Dostopen in dinamicen virtualni
prostor

Fleksibilna in uravnotezena struktura

Oblikujte kratke in dinami¢ne seje (30—45 minut).
|lzmenjujte aktivne in pasivne dejavnosti, da se izognete
utrujenosti.

VkljuCite odmore za pocitek, raztezanje ali CujeCnost.
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PrivlaCna in participativha zasnova

« Ustvarite predstavitve s privlacnimi in lahko berljivimi
vizualnimi elementi.

« Za lazje razumevanje in zanimanje vkljucCite slike,
videoposnetke in zvoke.

« Ponudite moznosti sodelovanja z mikrofonom, klepetom ali
reakcijami.

Platforma

« Uporabite platformo FUNCAMP.

- Znotraj njega uporabite Youtube Live za uporabo v zivo.

« Pri odlozZeni uporabi lahko na platformo nalozite ustrezni
videoposnetek.
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2.6.2 Prilagojene in vkljucujoce dejavnosti

- Digitalno risanje in slikanje: uporaba
orodij, kot so Paint, spletnih platform
za risanje ali aplikacij, kot sta
Jamboard in Sketchpad.

- Delavnica stop-motion: uporaba gline,
igra€ ali izrezkov za izdelavo kratkih
animacij.

- Glasba in ritem: tolkalne igre s
predmeti iz gospodinjstva, skupinsko
petje ali ustvarjanje zvokov z usti in
telesom.

- Interaktivnho pripovedovanje zgodb:
Ucitelj pripoveduje zgodbo, mladi pa
izberejo, kako naj se nadaljuje. Lahko
si izmislijo tudi alternativne konce.

- Igre igranja vlog, v katerih mladi
ustvarjajo like in sodelujejo v zgodbah
kot ekipa.

- Dramatizacije, v katerih se mladi lahko
izrazijo s svojim glasom ali gestami
pred kamero.

- Spletne karaoke s priljubljenimi
pesmimi za spodbujanje sodelovanja
in samozavesti.



- Virtualna soba pobega: resujte uganke
in sodelujte pri napredovanju zgodbe.
Lov na zaklad doma: Mladim so
podani namigi, ki jim pomagajo najti
predmete okoli doma in jih deliti s
kamero.

Kvizi in interaktivha vprasanja: kvizi o
filmih, znanosti, naravi ali kateri koli
temi, ki zanima udelezence.

Fotografiranje s pametnim telefonom:
poucevanje osnovnih tehnik in
ustvarjanje zabavnih fotografskih
izzivov.

Ustvarjanje digitalnih zgodb: Uporaba
Google Dokumentov ali interaktivnih
orodij za pripovedovanje zgodb za
ustvarjanje zgodb kot skupina.
Znanstveni poskusi doma: preproste
dejavnosti z dostopnimi sestavinami,
kot so vulkani iz sode bikarbone in
kisa, ali pa izdelava lastne sluzi.
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Prilagojene telesne in wellness

dejavnosti
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2.6.4. Ustvarjanje custveno varnega in
motivacijskega okolja

- Nacrtujte seje s strokovnjaki, ki delajo na Custvenem izrazanju
skozi umetnost ali pisanje.

- Igre hvaleznosti in priznanja za izboljSanje razpolozenja in
samozavesti.

« Brezplacni pogovorni prostori za izmenjavo izkusenj v varnem
okolju.
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2.6.5 Nenehno vrednotenje in izboljSevanje

« Ustvarite sistem simbolicninh nagrad, kot so diplome, virtualne
znacke ali posebni sestanki.

« Spodbujati priznanje med mladimi samimi, s poudarkom na
njihovih prednostih in talentinh.

- Na koncu vsake seje izvedite interaktivno anketo s preprostimi
vprasanii.

« Prosite mlade, naj ocenijo dejavnosti z emojiji ali barvami.

- Prostori za povratne informacije s starSi in trenerji za
izboljSanje prihodnjih vadb.



BLOK 3. Virtualni tabori za
mlade z rakom
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Ta razdelek je namenjen kot
praktiCen vodnik za vse

organizacije, ki zelijo
organizirati digitalni tabor za
socialno vkljuCenost in

Ccustveno dobro pocutje mladih
z rakom.

Predstavljeni sta dve mozni

moznosti:

1.Ustvarjanje digitalnega
tabora iz ni¢, s celotnim
postopkom korak za
korakom.

2.Uporaba platforme
FUNCAMP, reSitve, ki je ze
na voljo, dostopna in
potrjena s strani mladih in
strokovnjakov.

Ta dvojni pristop organizacijam
omogoca, da se odlocijo, kako
zelijo strukturirati svoj predlog,
hkrati pa jim ponuja
preizkuseno moznost, ki jim
prinrani ¢as, vire in napake:
FUNCAMP
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Ustvarjanje digitalnega tabora, prilagojenega mladim z rakom,
predstavlja odli¢no priloznost za:

- ZmanjsSaijte izolacijo, ki jo povzro€a hospitalizacija ali
dolgotrajno zdravljenje.

- Okrepite samozavest in Custveno dobro pocutje z
zabavnimi in izobrazevalnimi dejavnostmi.

- Spodbujati digitalno vkljuéenost med mladimi, ki nimajo
vedno dostopa do ustreznih prosto€asnih in u¢nih
dejavnosti.

« Graditi skupnost med enakovrednimi in ponuditi prostore
za izmenjavg izkuSenj brez stigme.

o
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Ceprav se ustvarjanje tabora iz ni¢ morda zdi privlaéno zaradi svoje
oblikovalske svobode, pa brez predhodnih izkuSenj ali ustreznega
orodja prinasSa znatna tveganja:

- Visoka tehniéna obremenitev in nepredvideni stroski:
spletni razvoj, gostovanje, vzdrzevanje, digitalna varnost
itd.

. Pomanjkanje dejanske dostopnosti: Stevilne generiéne
platforme niso zasnovane za mlade z motoriénimi,
senzori¢nimi ali kognitivhimi tezavami.

« Kompleksnost moderiranja virtualnih prostorov: brez
specifi€nih orodij je tezko zagotoviti varno okolje brez
psihosocialnih tveganj.

- Predolg ¢as namestitve: Nastavitev sistema iz nic,
testiranje in odpravljanje napak, ki jih je FUNCAMP ze
odpravil, lahko traja ve€¢ mesecev.

. Nizja udelezba mladih: Ce okolje ni privlaéno ali intuitivno,
se mladi lahko odklopijo ali sodelujejo le povrsno.

Zato priporo€amo, da resno razmislite o programu FUNCAMP kot

trdni in prilagodljivi alternativi, ki izhaja iz neposrednih izkusenj z
mladimi z rakom.
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Omogociti dostop do digitalnih prostorov za prosti
Cas, usposabljanje in Custveno izrazanje.

Spodbujati avtonomijo in vodstvo mladih, tudi v
ranljivin razmerah.

Opolnomocenje mladih z zagotavljanjem orodij za
krmarjenje po njihovi poti skozi ustvarjalnost,
odpornost in ucenje.

Gradnja mostov med mladimi, njihovimi druzinami in
vzgojitelji.
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Oblikovanje digitalnega tabora za mlade z rakom vklju€uje veliko
veC kot le prenos dejavnosti na splet. Zahteva uporabo pedagoske,
Custvene in tehnoloSke metodologije, zasnovane tako, da se odziva
na njihove specificne realnosti: zahtevne medicinske tretmaje,
socialno izolacijo, fizi€no utrujenost, intenzivna Custva in potrebo
po povezavi z vrstniki. Metodoloski temelji morajo biti vkljuCujoci,
participativni in prilagodljivi.
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Digitalni tabori bi morali temeljiti na metodologijah neformalnega
izobrazevanja, kjer uCenje poteka skozi izkusnje, ustvarjalnost,
socialno interakcijo in igro. Tukaj so mladi aktivni udelezenci, ne
pasivni prejemniki. To pomeni, da je treba oblikovati dinamiko, ki
spodbuja osebno refleksijo, Custveno izrazanje, skupinsko delo in
odloCanje.
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Vsaka dejavnost mora biti za mlade smiselna: mora biti povezana z
njihovimi interesi, njihovo realnostjo, njihovimi Custvi. Ne gre le za
"poCeti zabavne stvari", temveC za ustvarjanje transformativnih
trenutkov, Kkjer lahko raziskujejo svoje talente, krepijo svojo
samozavest in delijo svoje izkuSnje brez strahu pred obsojanjem.
FUNCAMP omogoCa povezovanje osebnih zgodb, ustvarjalnih
izzivov in skupnih projektov.

MetodoloSka fleksibilnost je bistvenega pomena. Zdravstveno
stanje mladih se lahko spreminja iz dneva v dan, zato je bistveno,
da se lahko sami odlocijo, kako in kdaj bodo sodelovali. Na primer:
« Ponudite enake dejavnosti v sinhroni in asinhroni razliCici.
« Tezavnost oblikovanja ali raven energije.
- Omogoca izrazanje odgovorov na ve¢ nacinov (besedilo, slika,
zvok, video, emoji).
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VkljuCujoCa metodologija zahteva pripravo gradiv, prilagojenih
mladim s senzoriCnimi, motoricnimi ali kognitivnimi motnjami. To
vkljuCuje:

- Oblikovanje kratkih, jasnih nalog z vizualno podporo.

- Pregled digitalnega okolja za zagotovitev preproste in dostopne

navigacije.

FUNCAMP ze vkljuCuje te moznosti, kar znatno zmanjSa trud,
potreben za implementacijo teh metodologij.

Tabor naj bi bil tudi prostor za Custveno podporo. Metodologija naj
bi vkljuCevala:
- Dejavnosti za delo na Custvih (strah, zalost, veselje, upanje).
« Simboliéni rituali odpiranja in zapiranja za krepitev obcutka
pripadnosti.
FUNCAMP vam omogoc€a, da vkljuCite Custvene materiale in
posnetke se|.
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Mladi morajo biti prisotni ne le kot uporabniki, temveC kot
soustvarjalci. Od oblikovanja vsebin do ocene ucinka morajo
njihovi glasovi voditi odlocCitve. NajuCinkovitejSe metodologije se
gradijo skupaj z njimi, ne samo zanje. Zato FUNCAMP v vsaki fazi
procesa vkljuCuje forume, ankete in kanale za povratne informacije.

Ti metodoloski temelji zagotavljajo, da digitalni tabor ni le enkratna
izkusnja, temvel priloznost za trajno rast, povezovanje in

opolnomocenje miladih.
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Priprava digitalnega tabora od zaCetka zahteva skrbno nacCrtovanje
in poglobljeno razumevanje potreb sodelujoCih mladih. Za razliko
od ucCnega okolja v zivo, kjer se ekipa lahko prilagaja v realnem
Casu, je treba v virtualnem okolju predvideti tehni€ne, Custvene in
dostopnostne izzive. Ta proces mora biti kolektiven, premisljen in
voden po pedagoskih in Cloveskih merilih.

1. KORAK

Participativha diagnoza

 lzvajajte intervjuje in ankete z mladimi, druzinami,
zdravstvenimi in izobrazevalnimi delavci.

- Ugotovite interese, tehnoloske spretnosti, razpolozljive urnike,
fiziCno in Custveno stanje.

- Prepoznaijte ovire (jezik, dostopnost, povezljivost) in priloznosti
(motivacije, talenti, podporne mreze).
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2. KORAK

Dolocite cilje in ob€instvo

- DoloCite, ali bo to odprt tabor, tematski tabor ali tabor,
osredotoCen na obiCajno vrsto izkusnje (npr. mladi v aktivnem
zdravljenju, preziveli, z bolnimi druzinskimi Clani itd.).

- Postavite si dosegljive cilje: Ccustveno dobro pocutje,
pridobivanje vesCin, gradnja skupnosti, umetniSko izrazanje itd.

- Udelezence razvrstite po starosti, jeziku, ravni energije in
digitalnih izkusnjah.

3. KORAK

Izbira digitalnega okolja

- Primerjajte platforme glede na enostavnost uporabe, varnost,

zasebnost, dostopnost, integracijo videoposnetkov in funkcije.
- Ocenite, ali imate svojo tehniCno ekipo ali morate najeti

zunanjo podporo.
- Ocenite, ali lahko platforma gosti ve€ formatov (video, besedilo,

zvok, forume) in ali omogoca sledenije.

Pomembno: FUNCAMP ponuja preverjeno resitev za te cilje.
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4. KORAK

Oblikujte programiranje

Ustvarite uravnotezen urnik aktivnih, pasivnih in neobveznih
dejavnosti.

VKkljucCite otvoritvene seje, tematske delavnice, igralne trenutke
in prostore za svobodno izrazanje.

Vnaprej naCrtujte Cas za pocitek, sprostitev in samoregulacijo.
VKkljuCite ustvarjalne izzive, priCevanja in dinamiko, ki mlade

povezuje med sebo;.
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Ko je pripravljalna faza kon€ana, je Cas za izvedbo. Tu se preizkusi
celotha zasnova: sposobnost prilagajanja nepricakovanemu,
Custveno povezovanje z mladimi ter vzdrzevanje varnega,
privlanega in spodbudnega okolja. To fazo je treba izvajati skrbno,
prilagodljivo in odprto za nenehne izboljSave.

1. KORAK

Tehnicni testi in dostopnost

« Izvedite poskusne seje z majhno skupino mladih, da ugotovite
tezave z navigacijo, razumevanjem in sodelovanjem.

- Preverite, ali so vsa gradiva dostopna (zdruzljivost z mobilnimi
napravami, enostavno branje, aktivni podnapisi itd.).

- Potrdite, da povezave, forumi in viri delujejo pravilno in da miladi
vedo, kako jih uporabljati.

- Vzpostavite kanale tehniéne pomodi po celotnem taboru.



Evropski digitalni tabori za vklju¢evanje mladih z rakom

2. KORAK

Predhodna komunikacija

« Ustvarite personaliziran uvodni dokument ali videoposnetek, ki
motivira mlade in pojasnjuje, kako deluje.

- Posljite podroben dnevni red, navodila za sodelovanje, urnike in
potrebno gradivo.

- Vzpostavite kontaktni kanal za reSevanje morebitnih vprasan;
pred zacetkom.

- V informativho sreCanje vkljuCite druzine ali skrbnike, da
okrepite podporno okolje.

3. KORAK
Izvajanje

« Vsak dan zacnite z navdihujoCim sporocCilom, prebijanjem ledu
ali kratko aktivnostjo za Custveno povezovanje.

- Upostevajte urnik fleksibilno: mladim dovolite, da prihajajo in
odhajajo glede na svojo razpolozljivost ali fizi€no stanje.

« Spodbujajte sodelovanje brez vsilievanja: cenite tiste, Kki
opazujejo ali komentirajo le enkrat.

- Zagotovite prisotnost pozornih, aktivnih in usposobljenih
pedagogov na podro€ju Custvenega zdravja mladih.

Uspesna izvedba digitalnega tabora je odvisna od empatije,
aktivnega poslusanja in sposobnosti prilagajanja tempa projekta
spreminjajoCim se realnostim mladih z rakom.

Zato platforme, kot je FUNCAMP, to fazo precej olajSajo, saj imajo
Stevilne od teh funkcij ze vgrajene.



Evropski digitalni tabori za vklju¢evanje mladih z rakom

FUNCAMP je platforma, posebej zasnovana za lazjo organizacijo
digitalnih taborov za mlade z rakom. Njena ustanovitev odgovarja
na specificno potrebo: tem mladim zagotoviti dostopen, varen in
privlaCen prostor za deljenje, u€enje, ustvarjanje in izrazanje med
zdravljenjem raka ali po njem. Izkusnja FUNCAMP je bila razvita v
neposrednem sodelovanju z mladimi, zdravstvenimi delavci in
trener;ji.

FUNCAMP omogoCa kateri Kkoli organizaciji hitro izvedbo
digitalnega tabora, brez potrebe po naprednem tehniCnem znanju.
Ponuja predloge, ki so pripravljene za uporabo, prilagodljive
materiale, moderirane komunikacijske prostore, sledenje udelezbi
in Stevilna avdiovizualna orodja. Do FUNCAMP-a lahko dostopate
tuka,.

Platforma FUNCAMP je sestavljena iz javnega in zasebnega dela,
za dostop do katerih je potrebna registracija. Obstajajo tri vrste
registracije: uporabniska, trener-ustvarjalec in trener-uporabnik. Ko
se prijavite z uporabnisSkim imenom in geslom, si lahko ogledate
zasebno obmocje, ki vsebuje doslej izvedene digitalne tabore in
tiste, ki bodo potekali.
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Vsi drugi razdelki menija so javni. Eden od njih omogoca dostop do
tega vodnika. Razdelek z izkuSnjami vkljuCuje povzetek treh
transnacionalnih sreCanj projekta ter primere pilotnih testoy,
izvedenih med projektom. Predstavlja tudi sporoCila za javnost in
dogodke za razmnozevanije.

V razdelku Partnerji so na kratko predstavljeni vsi projektni
partnerji. VkljuCuje tudi zelo uporaben in potreben razdelek za
uporabnike: razdelek Podporne storitve, kjer lahko uporabniki
dostopajo do Stevilnih virov pomoc€i in uporabniskih navodil. Na
voljo je tudi kontaktni obrazec, ki uporabnikom omogoca poSiljanje
vprasanj ali komentarjev skrbniku platforme.

Nazadnje razdelek Koledar prikazuje sestanke in dejavnosti, ki so
potekale v Casu projekta, vkljuCno s pilotnimi testi in digitalnimi
tabori. Na ta nacin lahko pri ustvarjanju tabora preverite, ali koledar
to dovoljuje.

V naslednjih razdelkih je pojasnjeno, kako izvesti vse faze tabora
FUNCAMP, pri Cemer je jasno razloCeno med pripravo pred in med
taborom.

La plataforma digital con todo lo que
necesitas para implementarlos.

Multiples recursos y herramientas
.G para la inclusion de usuarios.

La guia para crear tus propios
campamentos digitales.


https://www.youtube.com/watch?v=_D6t7LnORWg
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3.2.1. Kako pripraviti tabor FUNCAMP?

Priprava tabora FUNCAMP je preprosta, vendar zahteva jasno
razumevanje strukture, ki jo zelite razviti, in kako se bo prilagodila
znacilnostim mladih udelezencev. FUNCAMP je zasnovan tako, da
organizacijam ni treba graditi niCesar iz ni¢, temveC se lahko
osredotocCijo na vsebino, metode pouc€evanja in Custveno podporo.

Registracija in dostop
- Pojdite na https://retinoblastoma.es in se registrirajte na

platformi FUNCAMP kot trener-ustvarjalec.

LOGIN
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European Digital Camps for the Inclusion or
Youth with Retinoblastoma



https://www.youtube.com/watch?v=Wo2evJf1AM4

NAVODILA ZA REGISTRACIJO
KOT USTVARJALCEV

1.Pojdite na stran:
retinoblastoma.es

a. Ime b. Priimek c. E-posta d.
Organizacija e. Izberite:
USTVARI digitalno polje.

1. Dolocite uporabnisko ime (ime, ki ga ‘
boste uporabljali za prijavo) in geslo, ki

ga boste morali ponoviti.
Sprejmite soglasje za obdelavo
osebnih podatkov

a. Naslov digitalnega podrocja.

b.Datum digitalnega polja.
c. Logotip ali slika, ki bo prikazana.
d. Povzetek digitalnega polja.

e. Vec¢ informacij o digitalnem polju (nalozi
informacijah o modelu polja).

po predlogi, ki je na voljo v

i ali dokumenti.

f. (Neobvezno) Zip datoteka z drugi
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2. KORAK

Konfiguriraj seje
« FUNCAMP organizira tabor po dnevih ali aktivnostih in vam
omogoca, da vsako od njih povezete:
o Videoposnetki ali povezava do Youtube v zivo* (Ce je
dejavnost sinhrona).
o Pisna navodila.
o Datoteke za prenos.
o Forumi za sodelovanje, kjer lahko nalozite fotografije in
videoposnetke.

o Interaktivne dejavnosti (kvizi, ankete, izzivi).
*YouTube Live mora imeti omogoCeno moznost ogleda na zunanjih
platformah.

3. KORAK

Nalozite vsebino in jo prilagodite

- Uporabite predloge, ki so na voljo za vsako dejavnost (predloga
za digitalni tabor v Dodatku 3).

 VkljuCuje dostopno vec€predstavnostno vsebino: videoposnetke
s podnapisi, opisne slike in datoteke, ki jih je enostavno brati.

- Posnamete lahko prilagojena pozdravna sporocila trenerjev ali
celo drugih mladih, ki so ze sodelovali.

- Po potrebi je mogoCe naloziti razliCice v razlicnih jezikih ali
oblikah (video, zvok, lahko berljiva razliCica).
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Ko so priprave konCane, se zaCne faza izvajanja. FUNCAMP
omogocCa spremljanje, moderiranje, sodelovanje in vrednotenje, kar

organizatorjem omogoCa, da se osredotoCijo na dobro pocutje
mladih.

1. KORAK

Izstrelitev
- Vsaki mladi osebi posljite navodila za registracijo uporabnika.
- Posljite video vadnico, ki pojasnjuje, kako se premikati po
platformi in kako se registrirati po vrstah.
- ZaCne se lahko s simbolicno aktivnostjo (kolektivni izziv,
motivacijski video, skupna stenska poslikava).
- Poskrbite, da bodo forumi aktivni ze od prvega dne.

2. KORAK

Razvoj

- Vsak dan aktivirajte  ustrezne module: dejavnosti,
videoposnetke, forume, izzive.

- lzvedite seje v zivo (neobvezno) ali pustite asinhrono vsebino.

- Odgovarjajte na sporocila mladih, spodbujajte sodelovanje in
bodite na voljo za vprasanja ali Custveno podporo.

- Spremljajte dnevno udelezbo, da bi prepoznali morebitne
primere odklopa ali osamitve.
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Vrednotenje in zakljuéek
« Ob koncu vsakega dne vkljuCite kratke, avtomatizirane ankete
za zbiranje povratnih informacij.
- OlajSajte sodelovanje pri ustvarjalnem vrednotenju (video
povzetek, risba, posneto pricevanje).
- Zberite predloge za izboljSanje prihodnjih izdaj.

FUNCAMP omogoc¢a, da se vse to izvede znotraj iste
platforme, brez zanasanja na ve€ zunanjih orodij.

Zakaj je FUNCAMP najboljsa moznost?

 Prilagojen je ze potrebam mladih z rakom.
Omogoca vam postavitev tabora v nekaj dneh, ne mesecih.
ZmanjSuje stroske, tehni€na tveganja in ovire pri dostopnosti.
Ustvarite skupnost namesto razprsenosti.
Ustvarili in preizkusili so ga mladi, za mlade.

Actividades Creativas Haz nuevos amigos Desarrolla tu
y divertidas Conoce a jévenes con tus creatividad 77
mismos intereses y forma Crea proyectos Unicos que

Para edades entre 4 y 12 afios parte de una comunidad podrds mostrar a tu entorno

creativa al finalizar el campamento
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3.2.3 Kdo so prejemniki taborov FUNCAMP?

Zasnovani so tako, da sluzijo
razlicnim udelezencem s
posebnimi potrebami, s Cimer
zagotavljajo dostopno in
vkljuCujoCe okolje.
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Mladi, ki se aktivnho zdravijo (kemoterapija, radioterapija,
operacija), vendar se zaradi zdravstvenega stanja ne morejo
udeleziti dejavnosti v Zivo.

Preziveli rak v otrostvu, ki iSCejo socialno in Custveno podporo
med okrevanjem.

Bolniki, hospitalizirani ali doma z omejeno mobilnostjo zaradi
zdravljenja.

Mladi, ki so zaradi bolezni (kot je retinoblastom) izgubili ves al
del vida in potrebujejo prilagojene dejavnosti.
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Bratje in tesni prijatelji

- Bratje in sestre mladih z rakom, ki jim lahko koristi prostor za
interakcijo in Custveno podporo.

« Bliznji prijatelji, ki zelijo deliti izkuSnje z udelezenci, spodbujati
integracijo in normalizacijo bolezni.

- Udelezenci, ki si prizadevajo bolje razumeti situacijo svojih
prijateljev ali druzine in spodbujati empatijo.
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Druzine in skrbniki

« Druzine, ki zelijo sodelovati v posebnih sreCanjih, da bi bolje
razumele, kako Custveno podpreti svoje otroke.

« Skrbniki, ki potrebujejo orodja za spodbujanje vklju€evanja in
dobrega pocutja mladih.
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Strokovnjaki na podroCju izobrazevanja,
socialnega varstva in zdravstva

« Strokovnjaki, ki delajo z mladimi z rakom in se Zelijo usposobiti
za strategije vkljuCevanja in podpore.

- Trenerji, ki jih zanima prilagajanje dejavnosti dostopnim
virtualnim okoljem.

- Psihologi in terapevti iSCejo orodja za zagotavljanje Custvene
podpore mladim v zdravljenju.
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3.2.4. Izbira datumov in financiranje
FUNCAMPA

Datumi:

Priporo¢eno trajanje: 1 do 2 tedna, od ponedeljka do petka, z
1-2 urnimi sreéanji na dan ali v podaljSanem formatu (2 dni na
teden, 1 mesec).

Idealen letni €as: obdobja brez Solske obremenitve (poletne
pocitnice, podaljsani vikendi, bozic).

Usklajevanje z bolniSnicami in druzinami: zagotoviti
razpolozljivost mladih glede na njihove nacine zdravljenja in
energetske potrebe.

PROGRAMA EN 5 DIAS

2

“0n o quuﬁ@@
LUNES 9 DE JUNIO MARTES 10 DE JUNIO MIERCOLES 11 DE JUEVES 12 DE JUNIO VIERNES 13 DE JUNIO

JUNIO
16:00-16:45: LET'S PRACTICE 16:00-16:45: LET'S PRACTICE 16:00-16:45:
Pintura, flores y ENGLISHI Descubriendo e ENGLISH! Construyendo un
colaboracién inspirandose en cohete
EDAD: 4-12 16:00-17:30: Romero Britto 16:00-17:30: EDAD: 4-12

Emotion Garlands EDAD: 4-12 Sensory collage

17:00-17:45: EDAD: 812 EDAD: &4-12 17:00-17:45:
Un caos feliz: 17:00-17:45: Teatro en casa
envolviendo con Pintura abstracta EDAD: 4-12
hilos y tela con plastilina
EDAD: 4-12 EDAD: 8-12
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3.2.5 Moznosti financiranja

Spodaj so navedeni prakti¢ni nacini financiranja FUNCAMPA:

Evropske stipendije (kot je Erasmus+)

Zasebne fundacije
o PoiScCite subjekte, ki financirajo zdravstvo, otrostvo, raka ali
vkljuCujoCo digitalizacijo.
o NapiSite jasno dokumentacijo s proracunom in priCevaniji
mladih.

BolniSnice in lokalna zdruzenja
o Stevilni oddelki za pediatricno onkologijo sodelujejo pri
projektin digitalne zabave.
o VKkljuCitev bolnisSnice od samega zacCetka olajSa financiranje
in razSirjanje informacij.

Kampanje mnozi¢nega financiranja in solidarnosti
o Ustvarite vizualno kampanjo na platformah, kot so Goteo,
GoFundMe ali Migranodearena.
o VKkljuCite mlade kot »digitalne ambasadorje«, da bi temu
dali vecCjo verodostojnost.
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Podpora ne bi smela biti le moznost: morala bi biti strukturni del
zasnove tabora za mlade z rakom.

« Posebno usposabljanje na podrocju vkljuCevanja,
custvenega zdravja mladih in psiholoske prve pomoci.
« Nadzorovanje forumov in druzabnih prostorov FUNCAMPA z

empaticnim in proaktivnim pristopom.

- Informativni sestanki za druzine o tem, kako podpreti svoje

otroke v taboru.
« Skupne dejavnosti med mladimi in njihovimi druzinami

(zgodbe, kuhanje, medgeneracijske zgodbe).

FUNCAMP vklju€uje prostore, pripravljene za vse to, in vam
omogoc€a, da s profesionalno podporo aktivirate zaprte,
zasebne ali moderirane kanale.
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Prilagodljivost
glede €asa in oblik
sodelovanja

« Vse dejavnosti morajo imeti sinhrone in asinhrone
razliCice.

- Vsako nalogo je treba omogociti, da se opravi ob razli¢nih
urah dneva.

- Ne kaznujte pomanjkanja aktivhe udelezbe v zivo.

ZABAVNI TABOR: Vsak dan tabora je predstavljen kot lo¢ena
stran z videoposnetki, navodili, slikami in forumom, do
katerega lahko vsak mladostnik dostopa kadar koli mu ustreza.
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Raznolikost
izraznih formatov

- OmogocCanje mladim, da se izrazijo ne le s pisanjem,
temvec tudi z:
o Risbe, fotografije, zvoki, videoposnetki, emojiji ali gifi.
o Sodelovanje prek preprostih reakcij ali anket.

ZABAVNI TABOR: Vsaka dejavnost ima forum, kjer lahko mladi
nalagajo slike, komentirajo, se odzivajo ali preprosto berejo.

Orodja za
upravljanje €ustev

- Aktivnosti CujeCnosti, vodena sprostitev, zavestno dihanje.
« Spletni Custveni dnevnik.
- Dinamika za delo na Custvih, kot so strah, jeza ali zalost.

FUNCAMP: omogoc¢a vam nalaganje dnevnih videoposnetkov
meditacije, sproscujoCe glasbe ali vaj za custveno
samoizrazanje.
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Vklju€evanje
druzinskega okolja

« Dejavnosti, pri katerih lahko sodelujejo bratje in sestre ali
druzinski Clani.

- Usposabljanje za starSe/skrbnike o tem, kako nuditi
custveno podporo.

- Moduli ozaveSCanja za ucitelje ali prostovoljce.

FUNCAMPER: lahko omogoéi posebne dele za druzine s
prilagojenimi materiali in videoposnetki.

« Gradiva so na voljo v vecC jezikih.
- Uporaba jasnega, neposrednega in mladostnega jezika.
« VKklju€itev razlicnih kulturnih primerov in referenc.

FUNCAMP: uporablja se v ve€ drzavah programa Erasmus+ in
omogoc¢a nalaganje vecjezi€nih vsebin, vkljuéno s hkratnimi
videoposnetki.
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- Noben prilagoditveni ukrep ne bo ucCinkovit brez
poslusanja in neposrednega vkljuCevanja mladih
udelezencev. Zato je bistveno:

o Skupaj z njimi nacrtujte dejavnosti.

o VKljucCite svoje ideje, interese in talente.

o Sproti ocenjujte in prilagajajte glede na vase povratne
informacije.

FUNCAMP: ponuja forume za predloge, ankete o zadovoljstvu
in ustvarjalne prostore, kjer lahko mladi predlagajo svoje
dejavnosti.

Oblikovanje vkljuCujoega tabora za mlade z rakom ni le
"prilagajanje”, temveC gradnja od temeljev z vkljuCujocCo,
prilagodljivo in mladostno perspektivo. FUNCAMP ponuja mocno,
preizkuseno in dostopno reSitev, ki ze vkljuCuje vse te ukrepe in
omogoCa vsaki organizaciji, da se osredotoCi na tisto, kar je
najpomembnejSe: ustvarjanje smiselne, varne in transformativne
izkuSnje za mlade udelezence.
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Kaj bomo storili?

To dejavnost je navdihnil umetnik Romero Britto.

Ta dejavnost Zeli mladim ponuditi priloznost, da raziSCejo drzavo, v
tem primeru Brazilijo, skozi privlaéno umetnisko izrazanje, ter
postaviti temelje za ucCenje analize umetnosti in njenih medijev.
Pogovor o Braziliji in umetniskih delih pred risanjem in slikanjem je
prav tako pomemben kot samo risanje.

Nas cilj je spodbuditi mlade k razmisleku o estetiki del posameznih
umetnikov in o tem, kako jih lahko analiziramo.

Materiali, ki jih boste potrebovali:

» Papir

 Natisnjeni listi ali zbirka diapozitivov z Brittovim delom
» Akvareli, flomastri, barvni svinéniki

 Glasbene skrinjice
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Kaj bomo storili?

Namen te dejavnosti je ponuditi izkusnjo kolaza s spodbujanjem
vseh Cutov (ne le vida). ObCudovanje konénega umetniskega dela
bo spodbudilo razmislek o teksturi, kaj predstavlja in kako se mladi
nanjo odzivajo.

Materiali, ki jih boste potrebovali:

 Trdni listi papirja ali debelega kartona

« Skarje, primerne za otroke

* TekoCe lepilo

« Barve in markeriji

» Razlicni materiali za kolaz, npr.:

Stare revije in Casopisi in/ali razli¢ne vrste papirja, kot so:

- Krep papir
- Aluminijasta folija
- Papirnati robcki
- VzorCast papir

* Cofki

* BleSCice

« Valoviti karton

* Perje

 Ostanki blaga (filc, zamet, jeans itd.)

» Mavri¢ni celofan

 Vatne kroglice

* Nalepke (zlasti teksturirane)
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Kaj bomo storili?

To dejavnost je navdihnila dela avstralske umetnice in oblikovalke
Liz Payne.

Navdihnjen z njihovim barvitim in raznolikim delom, se bo vsak
udelezenec poigral z glino in ustvaril sliko, ki jo navdihujejo
abstraktne oblike.

Ta projekt si prizadeva biti trenutek sprostitve in povabilo k
povezovanju z veseljem skozi dotik. Priloznost za povezovanije s
cutili skozi eksplozije barv in tekstur.

Materiali, ki jih boste
potrebovali:

» Karton ali debel papir
 Plastenka razliCnih barv (€im bolj
mehka)

» PalCke, vilice, gobica itd. (vsi
preprosti pripomocki, ki jih najdete
doma za ustvarjanje teksture)

« Skarje

* Neobvezno: Za teksturo lahko
dodate riz ali blesSCice razliCnih
barv.
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Kaj bomo storili?

Ustvarjanje igralnega gledaliSCa iz kartona in prosojnega papirja je
zabavna in poucna dejavnost.

Materiali, ki jih boste potrebovali:

- Kartonska Skatla (lahko Skatla za Cevlje)

« Prosojni papir (kot je vos€eni papir ali pavs papir)
- Karton ali barvni papir

. Skarje

 Lepilo

« Barvni svinc¢niki, markeriji ali barve

- PalCke za nabodala ali slamice

« Lepilni trak
- Nalepke ali okraski (neobvezno)
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Koraki, Ki jih je treba upostevati:
1. Pripravite gledaliSce:

- Izbira kartonske Skatle:

o Kot glavno konstrukcijo za gledaliS€e uporabite kartonsko

Skatlo. Skatla za Gevlje je zelo primerna.
- Rezanje odprtine odra:

o Na eni od daljSih stranic Skatle izrezite velik pravokotnik, Ki
bo odprtina za oder. Pustite priblizno 2-3 cm Sirok rob
naokoli.

- Ustvarite prosojni zaslon:

o Na strani nasproti odprtine izrezite pravokotnik velikosti
prosojnega papirja, ki ga imate. Prosojni papir prilepite na
notranjo stran Skatle, tako da popolnoma prekrije odprtino.
To bo "zavesa", kamor bodo projicirane sence.

2. Okrasite gledalisce:

- Pobarvajte in okrasite skatlo:

o Zunanjost Skatle okrasite z barvo, barvnim papirjem ali
nalepkami. Z zavesami, luCkami in okraski lahko ustvarite
videz pravega gledalisca.

- Dodajte slikovite podrobnosti:

o |z kartona izrezite podrobnosti, kot so zvezde, lune ali
oblaki, in jih prilepite v gledalisCu okoli odra, s Cimer
ustvarite bolj dinamicno vzdusje.
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3. Ustvarite zivalske like:

- Narisite in izrezite like:
o Na karton ali barvni papir narisite veC zivali. Poskrbite, da
bodo nekoliko manjSe od odprtine v odru.
o |zrezite risbe.
- Dodajte palcke:
o Na spodnji del vsakega lika prilepite nabodalo ali slamico.
Tako jih boste lahko premikali za prosojnim zaslonom.

4. lzvedite delo:

- Postavitev gledalisca:

o Za Skatlo postavite vir svetlobe (na primer svetilko ali

svetilko) in se osredotoCite na prosojni papir.
- Manipuliranje likov:

o Figure postavite med svetlobo in prosojni papir. S palicami
jih premikajte tako, da se njihove sence pojavijo na
"zavesi".

- Pripovedovanje zgodbe:

o Medtem ko manipulirate z liki, pripovedujte zgodbo z njimi.
Scenarij lahko napiSete vnaprej ali pa improvizirate med
predstavo.
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Dodatni nasveti:

- Ustvarite zamenljiva ozadja: |1z prosojnega papirja naredite
razlicna ozadja in jih spreminjajte glede na prizor v svoji
zgodbi.

- Dodajanje zvokov: Uporabite zvoke ali glasbo, da bo delo
bolj zanimivo.

- Povabite prijatelje ali druzino: Predstavite svoje delo
majhnemu ob¢instvu, da bo dejavnost bolj razburljiva.

Predlog: Posnemite demonstracijski video ali pa korake
izvedite v zivo sinhrono z udelezenci.
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Vesoljsko plovilo

Materiali, ki jih boste potrebovali:

- 2-3 kartonske rolice toaletnega papirja
« Barvni karton

. Skarje

- Lepilo v stiku ali tekoCina

- Barve in CopiCi (neobvezno)

« Markeriji ali barvni svinéniki

« Lepilni trak

« Aluminijasta folija (neobvezno)
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Koraki, Ki jih je treba upostevati:
1. Pripravite kartonske rolice:

- Pobarvajte zvitke:
o Ce Zelite, da ima vasa raketa dolocene barve, pobarvajte
kartonske zvitke in pustite, da se popolnoma posusijo. Za
najboljSe rezultate lahko uporabite akrilne barve.

 Pridruzite se Rolls:
o Za glavni del rakete uporabite dva kartonska zvitka. Zlepite
ju enega na drugega, da dobite daljSo raketo. Med
suSenjem lepilnega traku lahko uporabite lepilni trak.

2. Naredite vrh rakete:
- Ustvarite stozec:

o |z kartona izrezite krog (priblizno dvakratnega premera
kartonske role). Od roba do srediS€a kroga izrezite Crto,
nato pa oblikujte stozec tako, da prekrivate odrezane
robove. StoZec prilepite.

- Postavite stozec na raketo:

o Stozec prilepite na vrh kartonske role, da oblikujete vrh

rakete.

3. lzdelajte raketne plavuti:
- Obrezite plavuti:
o |z kartona nariSite in izrezite tri ali Stiri dolge trikotnike, da
naredite plavuti rakete.
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- Lepljenje plavuti:
o Prilepite plavuti na dno kartonske role in pazite, da so
enakomerno razporejene po raketi. Po potrebi jih lahko
ojaCate z lepilnim trakom.

4. Okrasite raketo:
- Dodaj podrobnosti:

o Z markerji, nalepkami in drugimi okrasnimi materiali
dodajte podrobnosti svoji raketi, kot so okna, vrata in
serijske Stevilke.

- Dodajte aluminijasto folijo (neobvezno):

o Za ustvarjanje kovinskega videza na nekaterih delih rakete,

kot so nos ali plavuti, lahko uporabite aluminijasto folijo.

5. Sestavite celotno raketo:
- Sestavite raketo:
o PrepriCajte se, da so vsi deli dobro zlepljeni in pritrjeni.
Preden se zacCnete igrati z raketo, pustite, da se vse
popolnoma posusi.

6. Prilagodite svojo raketo (neobvezno):
- Ustvarite zaganjalnik (neobvezno):

o |z kartonske podlage lahko naredite izstrelitev, kjer lahko
raketa "vzleti". Iz velike kartonske podlage izrezite krog in
nanj postavite raketo.

- Dodaj ekipo (neobvezno):

o lz kartona nariSite in izrezite majhne astronavte ter jih

prilepite na okna rakete.
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3.2.9. Registrirajte in promovirajte
digitalni tabor na platformi
FUNCAMP

Za zagotovitev uspeha virtualnega tabora je bistveno uvesti
dostopen postopek registracije in uCinkovito promocijsko strategijo.
To bo omogocCilo doseganje druzin in zagotovitev sodelovanja

mladih z rakom, pri Cemer se bo prilagodilo njihovim potrebam in
okoliSCinam.




NAVODILA ZA REGISTRACIJO
KOT UPORABNIK

1. Pojdite na stran:
retinoblastoma.es

a. Ime b. Priimek c. E-posta d. .........

Dologite uporabnlsko ime (ime, ki ga
boste uporabljali za prijavo) in geslo, ki
ga boste morali ponoviti.

Sprejmite soglasje za obdelavo
osebnih podatkov.

- svoje uporabnisko ime in

geslo.

potrebnimi materiali, ce je
primerno.

c. Povezava do YouTube Live, ki omog
d. Simbol +, kjer lahko dodate temo,i
e. Na obstolece komentarje lahko,

janje dejavnosti v Zivo.
ar. Dovoljeno je tudi nalaganje slik.
ite.



ZA REGISTRACIJO KOT
UPORABNISKI INSTRUKTOR

1.Pojdite na stran:
retinoblastoma.es

N a. Ime b. Priimek c. E-posta d.
\Organizacija e Izberite: UPORABI

Dolocite uporabnisko ime (ime, ki ga }
boste uporabljali za prijavo) in geslo, ki Rl

ga boste morali ponoviti. )
Sprejmite soglasje za obdelavo
osebnih podatkov.

Notri ste! Nasli boste naslednje:
a. Za vsak dan in za vsako dejavnost druga stray
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NAVODILA ZA DOSTOP
DO DIGITALNEGA
TABORA

a. Za vsak dan in za vsako dejavnost druga str:
b. Povzetek vsake dejavnosti skupaj z navodili,i
primerno.

c. Povezava do YouTube Live, ki omo
d. Simbol +, kjer lahko dodate tem
e. Na obstojece komentarje lahk

i/potrebnimi materiali, €e je

janje dejavnosti v zivo.
tar. Dovoljeno je tudi nalaganje slik.
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Promocija

Evropski digitalni tabori za vklju€evanje mladih z rakom

1. lzdelava diseminacijskega gradiva

Promocijski
videoposnetki

Digitalni plakati
in broSure

Pogosto
zastavljena
vprasanja

Pojasnitev pomena tabora in prikaz
priCevanj druzin ali trenerjev.

Z jasnimi in privlacnimi informacijami o
taboru.

V dostopni obliki za reSevanje vprasanj o
delovanju in prednostih programa.

vz



Ny *

2

Evropski digitalni tabori za vklju¢evanje mladih z rakom  * -
2 3

2. RazSirjanje na druzbenih omrezjih in digitalnih medijih

Facebook, Instagram z priviaénimi slikami/ &=

in videoposnetki. druzbenih omrez;ji

Povezano z vkljuCenostjo, digitalnim

izobrazevanjem in bojem proti raku pri o Pl

_ hashtagov
otrocih.

V skupinah za podporo druzinam,
zdruzenijih pacientov in skupnostih Kampanje
zdravstvenih delavcev.
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3. Sodelovanje s subjekti in strokovnjaki

Z bolniSnicami, fundacijami in zdruzenii, ki
Skupno delo skrbijo za mlade z rakom.

V Solah, izobrazevalnih centrih in
podpornih programih za mlade s hudimi
boleznimi.
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3.2.10. Zasnova vrednotenja

Vrednotenje virtualnega tabora je bistvenega pomena za merjenje
njegovega vpliva, opredelitev podroCij za izboljSave in
zagotavljanje zadovoljstva udelezencev. Sistem vrednotenja mora
biti zasnovan tako, da zajema vse vidike programa, vkljuéno z
dostopnostjo, kakovostjo dejavnosti, stopnjo vkljuCenosti ter
dojemanjem mladih, druzin in vzgojiteljev.
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- Udelezenci: Vprasanja,
prilagojena starosti in ravni
razumevanja, z vizualnimi
moznostmi in vodenimi
odgovori.

« Druzine: Mnenje o
organizaciji, dostopnosti in
zaznanih koristih za njihove
otroke.

« Trenerji in organizatorji:
Vrednotenje izvedbe tabora
in njegovega vpliva na
mlade.

Med razliénimi
vklju€enimi skupinami
bodo izvedene
anonimne ankete:

Med taborom bodo
trenerji spremljali raven
sodelovanja in
interakcije vsakega
otroka. Vidiki, kot so:

- Stopnja vklju€enosti v
dejavnosti.

« Tezave, zaznane pri dostopu
do sej ali njihovem izvajanju.

- Ugotovljene dodatne
potrebe po podpori.
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Ob koncu tabora bodo z
ekipo instruktorjev
potekale seje za
povratne informacije,
na katerih bodo
analizirali:

Udelezenci in druzine
bodo povabljeni, da
delijo svoje izkusnje
prek:

« Prednosti in pozitivhe toCke
programa.

« Tezave pri upravljanju
taborisca.

 Predlogi za izboljSave in
priporocCila za prihodnje
izdaje.

« Zahvalni videoposnetki ali
sporocila.

+ Risbe ali digitalne stvaritve o
vasi izkusniji.

« Pisna porocila ali intervjuiji.
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Analiza rezultatov in izvajanje izboljsav

 Vsi odgovori in komentarji
bodo zbrani in analizirani.

/ Pripravljeno bo konéno
porocilo s sklepi in priporocili.

 1zboljSave bodo narejene
glede na dosezene rezultate.

/ Pridobljene izkugnje bomo

delili s sodelujoCimi subjekti za
izboljSanje prihodnjih izdaj.
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Navodila: Oznaci odgovor, ki najbolje odraza tvojo izkusnjo na
taboru.

Celotna izkusnja

Vam je bilo vSeC sodelovanje v taboru?
Ja, veliko
Bolj ali man;

@ Ne veliko

Kako ste se pocutili med aktivnostmi?
Zelo dobro, zabaval/a sem se in se naucil/a novih stvari
Obicajno, nekatere stvari so mi bile vSec, druge pa ne
@ Malo dolgoc¢asno ali tezko

M Dejavnosti in vsebine
So bile dejavnosti zabavne in enostavne za sledenje?
Ja, bilo je zabavno in enostavno
Nekatere so bile, druge pa ne toliko
@ Ne, imel sem tezave z razumevanjem ali sodelovanjem

Katera je bila vasa najljubSa dejavnost? (NapiSite svoj odgovor.)

Bi zeleli, da bi imel naslednji tabor vecC iger, veC pogovorov, veC
ustvarjalnih delavnic ali kaj drugega?

2" VkljuCenost in sodelovanje



Evropski digitalni tabori za vklju¢evanje mladih z rakom

Ste imeli obCutek, da lahko sodelujete pri vsem, kar ste zeleli?
Da, pocutil/a sem se vkljuCenega/o
VCasih mi je bilo tezko

@ Ne, nisem mogel/a veliko sodelovati

Kaksni so bili vasi obCutki glede trenerjev in sodelavcev?
Zelo dobro, pocutil/a sem se spremljenega/o
Povprecno, v€asih sem imel/a tezave s komunikacijo

@ Ni bilo prav dobro, podéutil/a sem se malo osamljenega/o
Predlogi in izboljSave

Bi kaj spremenili na taboru? Kaj bi izboljsali?

Navodila: Oznaci odgovor, ki najbolje odraza tvoje mnenje.

Celotna izkusnja tabora

Kako bi ocenili celotno izkusnjo na taboru?
Dobro
Povprecno

@ Nezadovoljivo

Je vas otrok uzival v taboru in je pokazal zanimanje za dejavnosti?
Da, bil/a je navduSen/a
VCasih, odvisno od dejavnosti

@ Ne, ni bil/a preveé zainteresiran/a

M Dejavnosti in prilagoditev

So bile dejavnosti dobro prilagojene potrebam udelezencev?
Da, vklju€enost in dostopnost sta bili omenjeni
Nekatere dejavnosti bi se lahko izboljSale

@ Ne, pri sodelovanju so bile tezave
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Katere vrste dejavnosti so bile po vaSem mnenju najbolj koristne za
vasega otroka? (Primer: igre, ustvarjalne delavnice, prostori za razprave
itd.)

Je bila virtualna oblika dostopna in enostavna za uporabo za vasega
otroka?

Da, vse je delovalo v redu

Nekaj tehniCnih tezav
@ Ne, imeli smo tezave

# Podpora in spremstvo

Je bila ekipa za usposabljanje dostopna in podporna?
Da, bili so pozorni in predani
Nekatera vprasanja so ostala neresena

@ Ne, éutili smo pomanjkanje podpore
Predlogi in izboljSave

Katere vidike bi izboljSali v prihodnjih izdajah?

Navodila: Odgovorite na podlagi svojih izkuSenj kot trener na
taboru.

Organizacija in logistika

Se ti zdi, da je bil tabor dobro organiziran?
Da, vse je potekalo pravilno
Bilo je nekaj tezav

@ Ne, organizacija se mora izbolj3ati

Ste imeli dovolj orodij in virov za opravljanje svojega dela?
Da, vse potrebno
Nekateri viri so manjkali

@ Ne, imel sem veliko tezav
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M Dejavnosti in sodelovanje

So bile dejavnosti primerne za udelezence?
Da, bili so dobro prilagojeni
Nekatere prilagoditve so bile potrebne
@ Ne, bile so tezave s prilagajanjem

Ste opazili kakSne pogoste tezave, s katerimi se mladi sreCujejo pri
sodelovanju?

-TehniCne tezave

-Pomanjkanje motivacije

-Neizpolnjene potrebe po prilagajanju

-Drugo: (navedite)

Kaksna je bila interakcija med mladimi v skupinskih dejavnostih?
Zelo pozitivno, pocutili so se udobno
Povprecno, nekateri so manj sodelovali

@ TeZko, bilo je malo interakcije

¢ Timsko delo in komunikacija

Ste imeli obCutek, da je ekipa trenerjev delovala usklajeno?
Da, komunikacija je bila dobra
VCasih je bila neorganiziranost

@ Ne, teZko je bilo uskladiti

Kako ocenjujete komunikacijo z druzinami?
Zelo dobro, bili so vklju€eni
Povprecno, nekateri niso veliko sodelovali
@ Slabo, ni bilo dovol;j stika

Predlogi in izboljSave

Kaksna priporocila bi podali za izboljSanje prihodnjih izvedb
tabora?



BLOK 4. Zakljuéki
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FUNCAMP ni le digitalno orodje; gre za celovito reSitey,
zasnovano posebej za potrebe mladih z rakom, ki potrebujejo
varne, dostopne in Custveno podporne prostore. V primerjavi z
drugimi, bolj genericnimi ali slabo prilagojenimi moznostmi,
FUNCAMP predstavlja najboljSo alternativo za ustvarjanje
virtualnih taborov, saj zdruzuje temeljne elemente vklju€ujoCega
izobrazevalnega okolja: pedagosko strukturo, univerzalno
dostopnost, aktivho sodelovanje in Custveno podporo.

Njegova zasnova, osredotoCena na uporabnika, omogocCa
prilagajanje naCrtov usposabljanja, gradiv in dinamike
sposobnostim, interesom in zdravstvenemu stanju vsakega
mladega Cloveka. Platforma omogocCa tudi tekoCo interakcijo
med trenerji, udelezenci in druzinami ter ponuja orodja za
sledenje in prostore za skupno ustvarjanje.

FUNCAMP, zasnovan na podlagi neposrednih izkuSenj z
mladimi, obolelimi za rakom, temelji na resnicnem razumevaniju
njihovin omejitev, strahov in prednosti. Zaradi tega ni le
funkcionalna platforma, temvecC tudi transformativen predlog, ki
ga je mogocCe ponoviti in prilagoditi razlicnim socialnim in
izobrazevalnim intervencijskim kontekstom.
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Zaradi vseh teh razlogov se FUNCAMP utrjuje kot robustna
alternativa za organizacije, ki zelijo razviti izkuSnje digitalne
vkljuCenosti za mlade v ranljivih situacijah.

Razvoj tega priroCnika predstavlja odloCilen korak k utrjevanju
vklju€ujocCih intervencijskih modelov v digitalnih okoljih, posebej
namenjenih mladim z rakom. S skrbnim nacrtovanjem in
inovativnim pedagoskim pristopom je bil razvit predlog, ki vsaki
organizaciji omogoca oblikovanje in izvedbo lastnega prilagojenega
virtualnega tabora na platformi FUNCAMP, ki je dostopna na
naslovu: http://retinoblastoma.es/home.page

FUNCAMP ponuja digitalno okolje, posebej zasnovano za
ustvarjanje vkljuCujoCih, interaktivnih in Custveno varnih virtualnih
izkusenj za mlade s hudimi boleznimi. Njegova zasnova temelji na
nacCelin dostopnosti, sodelovanja in podpore, pri Cemer zdruzuje
intuitivna tehnoloska orodja in strukturirane prostore za neformalno
ucenje.

Ta vir omogocCa, da se fiziCha razdalja spremeni v priloznost za
sreCanja, igro in izrazanje. S pomocjo FUNCAMP-a lahko trener;i
oblikujejo prilagojene poti, upravljajo skupine, integrirajo
prilagojene vire in spremljajo dobro pocutje udelezencev.

>

EUROPEAN DIGITAL CAMPS FOR THE INCLUSION OF YOUTH WITH RETINOBLASTOMA
2023-1-E502-KA220-YOU-000152874
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N

Prihodnje smeri dela

V prihodnje ta priroCnik postavlja temelje za:

- Razviti nove izdaje prilagojenih taborov na
FUNCAMP-u.

- Razsiriti skupnost uporabnikov, trenerjev in
organizacij, povezanih z retinoblastomom in
rakom pri otrocih.

« Okrepiti  vrednotenje  psihoedukacijskega
vpliva taborov.

« VkljuCite mlade kot aktivne akterje v
nacrtovanje in razvoj.

FUNCAMP si prizadeva postati evropsko merilo
za digitalno vkljuCenost mladih s hudimi
boleznimi. Njegov razvoj bo odvisen od skupne
zavezanosti, da digitalni svet postane resnicno
Cloveski, dostopen in transformativen prostor.
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1.0zavescenost o vkljuc¢enosti:

- Kako bi opredelili vklju€enost v kontekstu dejavnosti?

- Zakaj menite, da je vkljucenost kljuChega pomena za uspeh
projektnih pobud?

2. Posebne potrebe razlicnih skupin:

« Ali lahko opredelite nekatere posebne potrebe skupin, kot so
invalidi, osebe z razlicnimi kulturnimi in spolnimi identitetami
itd.?

- Kako bi prilagodili dejavnost, da bi zadostili specificnim
potrebam raznolike skupine?

3. VkljuCujoCa komunikacija:

- Kateri so nekateri primeri spostljivega in obCutljivega jezika, ki
ga lahko uporabljamo v nasi komunikaciji?

- Kako bi prilagodili svojo komunikacijo za interakcijo z ljudmi z
okvaro sluha ali vida?

4. ReSevanje konfliktov in ozavesSCanije:

- Kako bi prepoznali in resili konflikte, povezane z raznolikostjo?
- Kako bi med udelezenci gojili obCutljivost in empatijo?
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5. Aktivna udelezba vseh udelezencev:

Katere so nekatere strategije za spodbujanje aktivhega
sodelovanja vseh udelezencev?

Kako bi pristopili k sodelovanju sramezljivih ljudi ali tistih, ki se
morda pocutijo izkljuCene?

6. Sodelovanje in timsko delo:

Kako bi spodbudili sodelovanje in timsko delo za ustvarjanje
vkljuCujoCega okolja?

Zakaj je pomembno sodelovati z zunanjimi strokovnjaki in
organizacijami, specializiranimi za vkljuCevanje?
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1.Tehnoloska dostopnost:

« Ali so uporablijene tehnoloSke platforme dostopne osebam z
okvaro vida ali sluha?

- Ali so na voljo alternative za tiste, ki imajo morda tehnolosSke
omejitve?

2. Prilagodljivost dejavnosti:

« Ali so dejavnosti prilagodljive razlicnim stopnjam znanja in
potrebam?

- Ali obstajajo moznosti in prilagoditve, da se zagotovi
sodelovanje vseh?

3. VkljuCujo€a komunikacija:

« Ali so informacije in sporocCila razumljive ljudem z razliCnimi
stopnjami jezikovnega znanja?

- Ali so informacije na voljo v veC oblikah (besedilo, slike, video,
zvok), da se prilagodijo razlicnim uénim slogom in
preferencam?

4. Kulturne in jezikovne ovire:

« Ali so dejavnosti kulturno obcutljive in spostljive do razliCnih
identitet in izkuSenj?

« Ali je zagotovljeno prevajanje ali tolmacCenje za ljudi, ki imajo
morda jezikovne ovire?
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5. Raznolikost v zastopanosti:

 Ali zastopanost v gradivih in dejavnostih odraza raznolikost
glede na spol, etniCno pripadnost, spolno usmerjenost in druge
identitete?

« Ali se izogibamo stereotipom in spodbujamo pozitivho
predstavitev raznolikosti?

6. Aktivho sodelovanje vseh ciljnih skupin:

- Ali so bili ciljni skupini opravljen posvet o njihovih potrebah in
zeljah?

- Ali so bila med nacrtovanjem dejavnosti upostevana staliSCa
vseh deleznikov?

7. VkljuCujoCe in varno okolje:

- Je okolje, v katerem se dejavnosti odvijajo, varno in prijazno za
vse?

- Ali so bile uvedene jasne politike proti diskriminaciji in
nadlegovanju?

8. Spodbujanje aktivhe udelezbe:

- Ali so dejavnosti zasnovane tako, da spodbujajo aktivho
sodelovanje vseh udelezencev?

- Ali se spodbuja vkljuCujoCe okolije, ki spodbuja vse k
prispevanju in deljenju svojih izkusen;j?
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Model digitalnega tabora
Naslov:
Datum:
Urniki:
Ciljna publika: Povzetek:

Ne pozabite naloziti svojega logotipa za prikaz v ustreznem
razdelku.

Opomba: Pri nalaganju zip datoteke je priporocljivo priloziti
ilustrativne fotografije vsake dejavnosti, na katerih je
navedena dejavnost in vse druge pomembne informacije.

Opis dejavnosti

Dejavnost 1 (ponovite za vsako dejavnost):

Naslov dejavnosti:

Kratek povzetek:

Potreben material:

PriporoCena starost:

Datum in ura:

Trajanje:

Povezava do Youtube Live (Ce je v zivo) ali videoposnetka
dejavnosti (Ce ni v zivo):

Povezava do vprasSalnika za evalvacijo (neobvezno):
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Imate kakSna vprasanja?

Kontaktirajte nas:
info@retinoblastoma.es

Ali pa dostopajte do podporne storitve platforme
FUNCAMP na tej povezavi

EUROPEAN DIGITAL CAMPS FOR

INCLUSION OF YOUTH WITH CANCER
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https://www.retinoblastoma.es/home.page

