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Nombre de I1a ASociacion: Accu CorUNA

Ambito de actuacion: PROVINCIAL

N° pacientes asociados: 2¢o
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;Cual es tu dia a dia?

) ® Los objetivos y funciones principales de la Asociacion son:

Las principales necesidades de los pacientes con Ell son:

Proporcionar INFORMACION a pacientes y sus familiares

SENSIBILIZAR A LA OPINION PUBLICA, administracion e instituciones sobre las patologias y la vida de la persona con Ell.

Hacer de VOZ de los pacientes frente a la Administracion, especialmente ante los Servicios Socio-sanitarios. Solicitando toda clase
de derechos y ayudas mejoren su calidad de vida.

Creacion de GRUPOS DE AYUDA MUTUA entre pacientes.

ASESORIA JURIDICA Y LABORAL

ATENCION PSI,COLOGICA ) )

COLABORACION con los grupos de INVESTIGACION MEDICA.

Informativas: conocer su enfermedad y una buena comunicacion con su entorno: familia, médicos, administracion, instituciones.
Control y seguimiento de su evolucion: tratamientos, pruebas, consulta de dudas, dietas, cdmo interactia con su entorno (estudios,
trabajos, amigos, etc.)

Proporcionarle las herramientas necesarias para mejorar su dia a dia: atencion psicoldgica, juridica, relaciones con la administracion
para tramites relacionados con su enfermedad: ayudas para el estudio, solicitud de discapacidad o incapacidad,

derechos laborales, beneficios sociales, etc.

@ Guia para completar esta plantilla

JEn qué esta trabajando la Asociacion actualmente?; ;Qué necesidades existian previamente que ya hayan sido resueltas?; ;Como
fueron detectadas?; ;Como se han satisfecho?
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;Como podria mejorar?

Las mejoras que puede proporcionar el “Plan de Innovacion Sanitaria Codigo 100” son principalmente crear una

herramienta que unifique todo s los aspectos relacionados con las Ell que afecten directamente al paciente.

Por ejemplo un portal/aplicacion que permita:

- Proporcionar informacion sobre qué son las Ell, como afectan, pruebas diagnodsticas, tratamientos, etc.

- Apartado de consulta al profesional médico o de la asociacion, donde pueda preguntar directamente dudas sobre
la enfermedad y su evolucion. También podria haber un apartado legal, otro laboral y otro psicologico.

- Apartado de dietas y consejos que ayuden a mejorar la vida con Ell.

- Relaciones con la Administracion: donde se indique todo lo necesario sobre tramites con la Administracion relacionados con
la enfermedad: tramites con SS y Sergas, solicitud de incapacidad o discapacidad, ayudas economicas o materiales, etc.
Incluyendo la explicacion de los tramites administrativos, documentacion, formularios, enlaces a las paginas oficiales, etc.

- Aplicaciones o herramientas que permitan el seguimiento y control de la enfermedad: consulta de pruebas, calendario de citas
y tratamientos, seguimiento de datos interesantes para enfermedad (dolores, frecuencia de ir al bafo, sintomas
extraintestinales, ...), dietas, adherencia al tratamiento, etc.

- Videos y manuales sobre como realizar curas, cambio de bolsas de ostomia, cuidados de enfermeria, etc.

Noticias y novedades sobre las Ell, nuevos tratamientos, estudios, informes, etc.

@ Guia para completar esta plantilla

;Qué necesidad/es tiene la Asociacion que pueda/n ser satisfecha/s por el “Plan de Innovacion Sanitaria Coédigo100”?; ;Por qué es
interesante solucionar esta necesidad? (Principales razones); ;Qué beneficios aporta la solucion de la necesidad? (Especificar qué y a

quién)
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solucionar tu necesidad?

b

son de interés para el paciente con Ell.

Actualmente existen varias aplicaciones y portales desarrollados por unidades médicas de Ell,
asociaciones o laboratorios que tratan uno o varios de estos aspectos.

facilite al paciente el acceso a todos los aspectos relacionados con su enfermedad.

|

éﬂ.
Q@Qué tipo de tecnologia y uso de la misma consideras que pue@

Principalmente una aplicacion o portal que unifique todos los aspectos explicados anteriormente y que

Se trataria de unificarlos todos en un Unico portal o aplicacion que cubra todas estas necesidades y que

/

@ Guia para completar esta plantilla

Resultados finales deseados (qué se desea que proporcione la tecnologia); Caracteristicas de Usabilidad (como se debe generar,
mostrar y circular la informacion) y Accesibilidad (que sea accesible a los profesionales de la Asociacion, profesionales del SERGAS,

pacientes, familiares, etc.); Conectividad (capacidad de conexion a Internet, a una plataforma interna de la Asociacion, etc.); etc.



