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“;Sabes? He pasado mucho miedo.
Este bicho es un abismo;

se me cansa el cuerpo,

se me parte el almay a llorar.

Pero, ¢sabes?,

he aprendido tanto, tanto:

esta vida me ofrecio una nueva oportunidad.
Y ahora, ¢sabes? Sé bien qué es vivir.
No hay tiempo para odiar a nadie,
ahora sé reir.

Quiza tenia que pasar...

No es justo, pero solo asi se aprende a valorar”.

- , Rozalén con Estopa
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1. INTRODUCCION

Actualmente, mas de 3 millones de personas padecen Enfermedad Inflamatoria Intestinal en
Europa. La Enfermedad Inflamatoria Intestinal es una enfermedad esencialmente del
intestino, inmunomediada, inflamatoria y crénica, que evoluciona en brotes (fases activas) y
periodos de remisién (fases inactivas), alterando la capacidad del organismo para digerir los
alimentos y absorber los nutrientes (ACCU Espafia, 2019). Esta enfermedad, de la que no se
conoce ni causa ni cura, afecta a mas de 300.000 personas sélo en Espafia; y se espera que el

nimero aumente considerablemente en los préximos diez afos.

Cuando a un paciente se le diagnostica Enfermedad Inflamatoria Intestinal, o cualquier
enfermedad cronica que pueda afectarle cada dia de su vida, muchos aspectos de su realidad
cambian para siempre. Su forma de vivir se transforma. Su manera de enfrentarse a la vida se
ve alterada y, de repente, esta repleta de dudas y miedos. “;Podré volver a comer sin tener

.o

dolores de estomago?”’; “;Seré capaz de salir de casa sin necesidad de correr al bafio?””; “; Mi
14

familia y amistades me apoyaran?”’; “; Tendré que dejar de hacer todo aquello que siempre he

disfrutado?”... La lista puede llegar a ser interminable.

En numerosas ocasiones, los propios pacientes no saben como resolver todas estas dudas.
Acuden a la consulta con una lista de cosas por preguntar, pero el tiempo con su médico suele
ser de 10 o 15 minutos; algo que, para muchos, no es suficiente. En definitiva, esta situacién da
lugar a un problema enorme: la desinformacion. Esta desinformacién hace que muchos
pacientes busquen respuestas en Internet, algo que a veces puede resultar contraproducente,
puesto que mucho contenido disponible en la red no cuenta con la garantia y el rigor cientifico

necesario.

Teniendo en cuenta estas condiciones, ;cémo podemos ayudar a estos pacientes a gestionar

toda esta incertidumbre? ;Qué podemos hacer para que consigan mejorar su adaptacion a la
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enfermedad de una manera segura? ¢ Tenemos recursos disponibles para asegurar que acceden

a informacion fiable y veridica sobre la Enfermedad Inflamatoria Intestinal?

En este proyecto, daremos respuesta a todos estos planteamientos y realizaremos la creacion
de una marca que consiga ofrecer herramientas para apoyar a los pacientes recién
diagnosticados de Enfermedad Inflamatoria Intestinal y garantizar que consiguen adaptarse
a su enfermedad a través del acceso a informacién contrastada y honesta que les permita
entender qué le ocurre a su cuerpo y coémo pueden modificar sus habitos de vida para disfrutar
de una vida sana y plena.



DESCRIPCION DEL
PROYECTO



PLAN ESTRATEGICO Y DE COMUNICACION PARA UN PROYECTO DE APOYO DESTINADO A PACIENTES

Universitat Autdnoma &
UNB & RECIEN DIAGNOSTICADOS DE ENFERMEDAD INFLAMATORIA INTESTINAL CotiaRarsma

2. DESCRIPCION DEL PROYECTO

El presente proyecto se basa en la creacion de un plan estratégico y de comunicacién para
un proyecto de apoyo digital destinado a pacientes recién diagnosticados de Enfermedad
Inflamatoria Intestinal. Para su desarrollo, trabajaremos en tres grandes bloques principales:
el analisis del contexto actual en el que se establecera la marca, la creacion de su imagen e
identidad corporativa, y la estrategia de comunicacion completa que seguiremos para incidir en

nuestro publico objetivo.

Para trabajar sobre una base solida y realista, el proyecto sera realizado de manera ficticia
para la Confederacion de Asociaciones Espafiolas de Crohn y Colitis Ulcerosa, una
asociacion que pretende ofrecer una red asociativa para ayudar y defender a los pacientes con
Enfermedad Inflamatoria Intestinal del pais. Con este proyecto, pretendemos acercarnos a los
pacientes recién diagnosticados a través de diversas estrategias online y offline apoyadas por la
confederacion y otras empresas, con el propdsito de aportar a estos pacientes un lugar con
informacion realista y esperanzadora sobre su enfermedad, donde puedan resolver dudas
y conocer historias similares a las suyas que les ayuden a adaptarse mejor a su nueva vida

con Enfermedad Inflamatoria Intestinal.

2.1. Motivaciones y justificaciones

Este proyecto se inspira en una necesidad personal. Padecer Enfermedad Inflamatoria Intestinal
te cambia la vida para siempre. Cuando me diagnosticaron Enfermedad de Crohn en 2017, una
parte de mi sintié que la vida dejaria de ser como la conocia. Aungue tuve la gran suerte de no
tener un diagndstico dificil, para mi fue un impacto emocional y fisico muy grande del que me
costo recuperarme. Cuando recibi mi diagnostico definitivo, senti que no tenia acceso a ninguna
plataforma que me ofreciera informacion completamente honesta sobre como era la vida de una

persona recientemente enferma con condiciones similares a las mias.
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En aquel momento, eché en falta un lugar en el que poder encontrar respuestas a todas mis
dudas de principiante (las cuales no eran pocas); por lo que decidi que quizas esta era una buena
oportunidad para aprender més sobre la Enfermedad Inflamatoria Intestinal y crear un proyecto
que ofrezca aquello con lo que a mi me hubiera gustado encontrarme aquel 27 de noviembre

cuando sali de la consulta con un diagnéstico de Enfermedad de Crohn.

Desde aquel dia, considero que uno de los momentos mas duros en la vida de un paciente con
una enfermedad cronica es el momento del diagnostico: suele ser una etapa protagonizada por
la vulnerabilidad y, a veces, también por la culpa. En el caso de la Enfermedad Inflamatoria
Intestinal, el diagnostico puede ser complicado y tardio. Segun ACCU Esparia, hasta un 45%
de los nuevos casos tardan mas de un afio en recibir diagnéstico definitivo, algo que puede
llegar a ser desesperanzador para muchos pacientes. Si a este tiempo repleto de dudas y angustia
le sumamos el momento en el que el diagndstico es definitivo, puede generarse mucha
inseguridad, especialmente cuando la enfermedad esta activa y es problematica. Estos son
momentos en los que es muy facil caer en el desanimo y acabar perdido entre la informacion
por parte de médicos, amistades y familiares; una informacion que, en repletas ocasiones, es
incomprensible para los oidos de un paciente que s6lo quiere comprender de manera sencilla

qué le estd ocurriendo a su cuerpo.

Por todas estas razones, y muchas otras mas que pueden ser dificiles de plasmar, pienso que es
esencial que los pacientes recién diagnosticados de Enfermedad Inflamatoria Intestinal
tengan acceso a informacién veraz y honesta de forma centralizada que les aporte
respuestas a todas aquellas preguntas que les puedan surgir sobre cémo lidiar con su
nuevo dia a dia junto a la Enfermedad Inflamatoria Intestinal. Nadie te ensefia a vivir con
una enfermedad crénica, y desde las asociaciones de pacientes, es fundamental que se le ponga
facil a todas aquellas personas que, por desgracia, conviviran con una durante el resto de sus

dias.

12
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2.2. Objetivos

El gran propoésito de este trabajo es construir un proyecto digital de apoyo destinado a
pacientes recién diagnosticados de Enfermedad Inflamatoria Intestinal. Para conseguir
esta meta, es primordial establecer una serie de objetivos que deberan ser el foco de todo nuestro
trabajo. Estos objetivos nos ayudaran a construir un proyecto que garantice no sélo cumplir con
el éxito de la marca en un futuro, sino ayudar a los pacientes recién diagnosticados de

enfermedad inflamatoria intestinal:

e Creacion de un proyecto de apoyo destinado a pacientes recién diagnosticados de
Enfermedad Inflamatoria Intestinal

Como ya hemos aclarado, uno de los principales objetivos de este trabajo es la construccion de
un proyecto de apoyo para pacientes recién diagnosticados de Enfermedad Inflamatoria
Intestinal. Hablamos de un proyecto que va de la mano de la confederacion ACCU Espafia, la
mayor asociacion de pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal del pais. Se trata de una
gran oportunidad para centrar el foco en aquellos pacientes vulnerables, que se encuentran en
una situacion delicada, puesto que tienen muchas dudas que resolver en el momento del
diagnostico. Para asegurar que las herramientas que ofrecemos son utiles, es decisivo conocer

la enfermedad y lo que supone para los pacientes vivir con ella.

En primer lugar, es basico entender qué es aquello que vamos a ofrecer y definir cual es el
producto que ofrecerd nuestra marcay queé caracteristicas tendra. Por otro lado, en nuestro caso
sera esencial comprender el desarrollo de inversion para asegurar que nuestro partner financiero
es el adecuado para un proyecto como éste. Para nosotros, cobrar a los pacientes por el uso de
las herramientas no es una opcion contemplada, por lo que necesitamos una empresa 0 marca
que actue como colaboradora y nos financie el proyecto, al mismo tiempo que aumenta su

reputacion empresarial y su responsabilidad social corporativa.

A continuacion, se definira tanto la imagen de marca como la comunicacién que se llevara a

cabo para hacer llegar el proyecto al mayor nimero de pacientes recién diagnosticados de

13
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enfermedad inflamatoria intestinal posible. De esta misma forma, también trabajaremos en
situar la marca en su contexto actual, concretando un posicionamiento y una mision y vision
acorde con los valores que queremos transmitir, los cuales también deberan verse reflejados en

nuestra brand essence.
- Analizar el contexto en el cual se creara la marca

En este proyecto, es fundamental tanto entender el contexto del pais como ver qué es aquello
que ofrecen asociaciones similares en otros paises del mundo. Para ello, estudiaremos el
contexto en aspectos del macroentorno - politico-legal, econdmico, sociocultural, cientifico y
logistico - que puedan influir de manera directa a ACCU Espafia y, como consecuencia, al
proyecto, y analizaremos los recursos que otras asociaciones ofrecen a sus pacientes para
comprender en profundidad queé se esta haciendo a nivel global para ayudar a los pacientes de

enfermedad inflamatoria intestinal.
- Definir las herramientas que formaran parte del proyecto

Puesto que queremos producir un proyecto que sea completamente factible, nos interesa definir
en profundidad cuales seran las herramientas que formaran parte de nuestro proyecto. Para ello,
construiremos el look & feel de las mismas, algo que nos beneficiara a la hora de trabajar en las
acciones de comunicacién. Como hemos comentado, nuestra meta es ayudar y apoyar a los
pacientes recién diagnosticados de enfermedad inflamatoria intestinal, por lo que sera
imprescindible especificar como seran las herramientas y, en especial, qué tematicas trataran y

a traves de qué tipo de contenidos.
- Analizar y definir el publico objetivo de la marca
A través del andlisis del pablico, el cual se realizard de forma exhaustiva mediante encuestas y

un patient journey map, se estudiaran los datos y caracteristicas que forman al publico objetivo

de nuestra marca. Nos interesa trabajar en la definicién de un perfil socioldgico y psicografico
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para construir un dia en la vida de nuestro publico objetivo para asi entender en profundidad

cdémo vive y consume, y cudles las principales necesidades que debemos cubrir.

- Crear laimagen e identidad corporativa de la marca

Para crear laimagen e identidad corporativa de la marca, nos centraremos en definir sus valores,
la personalidad, los colores corporativos, las tipografias y los logotipos, entre otros, en un
manual de identidad corporativa que debera seguirse en todas y cada una de las comunicaciones

que la marca realice para trabajar basandonos en una coherencia visual y de marca.

- Definir el plan de comunicacion

Por altimo, desarrollaremos un plan de comunicacion que tendra como objetivo principal dar a
conocer el proyecto. Para ello, trabajaremos de forma exhaustiva en concretar una estrategia de
comunicacion con diversas acciones, tanto online como offline, que nos permitan alcanzar todos
los objetivos establecidos. En este plan de comunicacion también definiremos los contact

points, el timing, el presupuesto y los KPIs.

2.2. Metodologia

En la siguiente investigacion trabajaremos bajo una metodologia que nos permita analizar y

definir la informacidn necesaria e indispensable para cumplir todos los objetivos planteados.

Primeramente, analizaremos el contexto actual bajo el que estudiaremos diversos aspectos que
pueden influir en la construccién de nuestra marca. Para ello, buscaremos, recopilaremos y
examinaremos fuentes de informacion a nivel online y offline para asegurar la fiabilidad del

proyecto tanto en referencia al contexto, como a la competencia y al publico.

Del mismo modo, se realizaran encuestas a pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal y

entrevistas a profesionales que nos ayudaran a comprender en profundidad a nuestro publico
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objetivo y a definir las caracteristicas de nuestro proyecto para adaptarlas lo mejor posible a sus
necesidades.

Por ultimo, todas las fuentes consultadas seran citadas a lo largo del documento y recogidas en
la bibliografia de este, para certificar la informacion y facilitar la investigacion a otros posibles

lectores que busquen adquirir informacion similar.
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3. ANALISIS DEL CONTEXTO ACTUAL

En este apartado analizaremos el contexto referente a la Enfermedad Inflamatoria Intestinal en
el cual nos encontramos en Espafia. Este analisis permitird poder conocer factores

imprescindibles para la creacion del proyecto.

En primer lugar, definiremos qué es la Enfermedad Inflamatoria Intestinal, cuales son sus
sintomas y como afecta a la poblacion espafiola en la actualidad. Posteriormente, usaremos la
herramienta PESTEL de factores de analisis para analizar el macroentorno, con el que podremos

tener una perspectiva objetiva de la realidad a nivel global.

3.1. Definicién y contexto global de la Enfermedad Inflamatoria Intestinal

Segun la Asociacion Espariola de Cirujanos (2010), bajo el termino Enfermedad Inflamatoria
Intestinal se incluyen tres entidades clinicas: la colitis ulcerosa (en adelante, CU), la
enfermedad de Crohn (en adelante, EC) y la colitis pendiente de clasificacion o

indeterminada (en adelante, CI).

La caracteristica principal de la Enfermedad Inflamatoria Intestinal es la inflamacion cronica
y recurrente de diversas partes del tubo digestivo, como consecuencia de una respuesta
inmune desmesurada que produce lesiones de profundidad y extension variable en el
intestino. Por lo tanto, entendemos por Enfermedad Inflamatoria Intestinal (referida como ElI
a lo largo del estudio) aquella enfermedad que constituye alteraciones de origen desconocido
que provocan inflamacion y ulceraciones en el tubo digestivo (Gomollon y Gispert, 2015),
alterando asi la capacidad del organismo para digerir los alimentos y absorber los nutrientes
(ACCU Espania, 2020).
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Intestino grueso

Intestino delgado

Intestino delgado
inflamado

Figura 1. Consecuencias de la Ell. Fuente: Zamora 24 horas (2018)

Aunque la causa de la Ell es desconocida, existen investigaciones que han descubierto algunas
moléculas inflamatorias que explican el proceso inflamatorio - las cuales han sido utilizadas
para descubrir nuevos y potentes farmacos para reducir las consecuencias de la enfermedad
(Pajares, 2010).

Cabe destacar que no es una enfermedad hereditaria, pero si existe una base cientifica que la
califica como enfermedad con predisposicion hereditaria (Pajares, 2010). Gracias a diversos
estudios, se ha demostrado que tiene una mayor frecuencia en algunos grupos étnicos, algunas
familias y gemelos univitelinos. Esta predisposicion hereditaria suele darse especialmente en
casos de EC. No obstante, la EIl afecta indistintamente a hombres y a mujeres de todas las
edades, aunque se diagnostica con mayor frecuencia entre los 15 y 30 afos (Crohn’s and Colitis

Foundation of America, 2015).

La Ell tiene una presencia mayoritaria en los paises mas ricos y desarrollados, siendo las
regiones de América del Norte y Europa Occidental las que cuentan con mayores tasas de
prevalencia e incidencia (EY Espafia, 2016). Durante el afio 2017 ya se confirmaron mas de 6.8
millones de casos de EIll a nivel mundial (Global Burden of Disease Study, 2017). Segun el
congreso internacional United European Gastroenterology Week (2019), mas de 3 millones de
personas en toda Europa padecen actualmente una Ell, mientras que en Espafia unas 300

mil. Ademas, segln los especialistas, cada afio se diagnostican en Espafia 7.000 nuevos casos -
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informacion que alerta de que los casos de Ell triplican lo esperado (Universidad de Zaragoza,
2019).

Dominic King, investigador de la Universidad de Birmingham (2019), comenta que: “Es
probable que la prevalencia de EIl aumente sustancialmente en la proxima década. Como
actualmente no existe una cura conocida para la Ell, los pacientes a menudo necesitaran
tratamientos complejos y costosos durante toda su vida. Este aumento previsto en la prevalencia

puede ejercer una presioén ain mayor sobre los sistemas de salud ya sobrecargados’’.

Segun ACCU Espafia (2019), en Espafia la UC es mas frecuente que la EC, 58% frente al 42%,
y se espera que esta diferencia aumente ligeramente en los proximos afos. En el afio 2019, la
incidencia se situaba en torno a unos 6-7 casos por cada 100.000 habitantes de pacientes de EC
al afo, algunos mas en CU (7-10), que como vemos es un poco mas frecuente en el pais (Vera,
2019). No obstante, en 2020 se estd desarrollando un trabajo colaborativo impulsado por el
Hospital de la Princesa que concluye que la incidencia de EIl es mayor de lo que se habia
descrito previamente, dandose aproximadamente 16 casos por cada 100.000 habitantes en
el pais (Dra. Chaparro, 2020).

Las dos estdn caracterizadas por ser enfermedades esencialmente del intestino,
inmunomediadas, inflamatorias y cronicas, que evolucionan en brotes (fases activas) y periodos

de remision (fases inactivas).

Salvo Leone (2019), presidente de la Confederacién Europea de Asociaciones de Crohn y
Colitis Ulcerosa (EFCCA), explica que: ’El costo para la sociedad, ya sea a través de los costos
médicos directos o indirectos, como los dias perdidos en el trabajo, las oportunidades educativas
perdidas o el cuidado de un familiar afectado, es enorme. Necesitamos poner todos nuestros
esfuerzos en desarrollar estrategias efectivas de tratamiento y manejo de enfermedades que

permitan a los pacientes y sus familias llevar una vida mas feliz y saludable”.
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3.1.1. Enfermedad de Crohn

La enfermedad de Crohn (nombre del primer médico que describio esta enfermedad) es una
enfermedad crénica que suele evolucionar a brotes, es decir, se basa en periodos con sintomas
continuos. Existen periodos, que pueden ser largos, en los que la enfermedad no se manifiesta;
de modo que una notable proporcién de pacientes disfruta de una buena calidad de vida
durante gran parte de su vida, pero sabiendo que la posibilidad de apariciéon de un nuevo

brote es sumamente probable (Monés, 2010).

Este dltimo hecho, aunque no debe representar para el paciente un hundimiento moral y
psiquico, si puede ser desencadenante de una inseguridad permanente. Por esto, es importante
que el paciente tenga en cuenta que la enfermedad puede ser benigna, pero comporta la
necesidad de tratamiento para el control y curacién del brote (o la prevencion del mismo). No
obstante, como bien se destaca el Dr. Monés, es imprescindible reconocer que los periodos de
brote comportan grandes molestias y dificultades para el paciente que pueden interferir en su

vida diaria.

Figura 2. Paciente en periodo de brote. Fuente: Nutricuerpos (2020)

Aunque la EC puede afectar a cualquier parte del tubo digestivo (desde la boca hasta el ano), lo
maés frecuente es que la enfermedad se localice en el intestino delgado, especialmente en la
parte final (ileon terminal), que conecta con el colon. Algunas veces afecta al intestino delgado
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y al colon y otras s6lo al colon. Por esto, consideramos que la enfermedad es parcheada, es
decir, existen tramos afectados y tramos libres de enfermedad dentro de un mismo tubo

digestivo.

Partes del intestino delgado

Intestino
delgado —

Figura 3. Partes del intestino delgado. Fuente: Terese Winslow LLC (2013)

3.1.2. Colitis Ulcerosa

La colitis ulcerosa es una enfermedad crénica de curso individual poco predecible; con etapas
de brote (activas) y de remision (sin actividad inflamatoria). Existen pacientes que inician su
enfermedad con proctitis (afectacion exclusiva del recto) y en los nuevos brotes, si es que
ocurren, se mantiene localizada en el recto. No obstante, existen casos en los que la enfermedad
se extiende a otros segmentos del colon. Asi, otros pacientes tienen colitis mas extensas ya
desde el primer brote de la enfermedad (Mones, 2010). Cabe destacar que mas del 50% de los
pacientes con CU tienen recaidas intermitentes durante los primeros 3-7 afios del
diagndstico (Langholz E, et al., 1994).
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En definitiva, en la UC la inflamacidn y las ulceraciones se dan en el colon. A diferencia de la
EC, las lesiones suelen ser continuas - desde el ano hasta el limite superior afectado - sin zonas
intermedias sanas. Por esta razon, es bastante comun la presencia de malestar en pacientes en
la region recto-anal, como sensacion de evacuacion incompletal y urgencia deposicional?
(Monés, 2010).

proctosigmoiditis

7

distal colitis pancolitis

ULCERATIVE COLITIS

Figura 4. Tipos de colitis ulcerosa. Fuente: Dreamstime (s.f.)

Este dltimo dato puede ser desencadenante de una inseguridad permanente del paciente, el cual
puede hacer que se encuentre fisica y psicolégicamente inestable, especialmente en situaciones

sociales o en lugares que no forman parte de su zona de confort.

A diferencia de la EC, la extirpacion total del colon y recto (proctocolectomia total y la
realizacion de una ostomia®) se considera ‘’curativa’’ de la enfermedad. No obstante, aunque
puede ser una alternativa determinante en algunos casos, sélo se da cuando el paciente no ha

notado mejora con el resto de tratamientos (ACCU, 2020). En Espafia, existen

L También conocido como “Tenesmo’ (Medline, s.f.).
2 Segin GEMD (2016), “’Necesidad imperiosa de evacuar que a veces llega a provocar incontinencia’’.

8 Segtin la RAE (2020), “’2. m. Med. Abertura al exterior que se practica en un organo hueco, como el intestino, o entre dos de ellos”.
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aproximadamente 70.000 personas ostomizadas y cada afio se dan 16.000 nuevos casos
(Consejo General de Enfermeria, 2018).

Figura 5. Paciente ostomizada. Fuente: Cuidate Plus (2019)

3.1.3. Colitis Indeterminada

La Colitis Indeterminada (CI) es una enfermedad que se diagnostica cuando los
anatomopatdlogos reciben un andlisis del colon extirpado por pancolitis fulminante que puede

diagnosticar Ell, pero sin asegurar si es CU o EC (Pajares, 2010).
También se conoce como Cl aquellas fases agudas muy precoces de la enfermedad y las formas
cronicas muy reincidentes. EI diagnostico de esta enfermedad debe darse de forma muy

prudente; este suele ser temporal, ya que se debe intentar reclasificar como CU o EC,

repitiendo las pruebas diagndsticas.

3.1.4. Principales diferencias entre EC y CU

Como bien indica Pajares (2010), laEC y la CU, aunque tienen el mismo mecanismo de proceso

inflamatorio, desarrollan lesiones diferentes. La CU no lesiona el intestino delgado, ni suele
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causar granulomas ni fistulas; la CE lesiona el intestino delgado de forma preferente y con

variada frecuencia origina granulomas y fistulas.

A continuacion, una imagen que ejemplifica las diferencias mas importantes:

ENFER e e Croud Coums Uicerosa
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Figura 6. Diferencias principales entre EC y CU. Fuente: Instagram @EIMundoDeUnEnfermero (s.f.)

3.1.5. Sintomas y consecuencias de la Ell

Podemos decir que la Ell es imprevisible, ya que los sintomas pueden variar con el tiempo y de
una persona a otra (Crohn’s and Colitis Foundation of America, 2015). Tanto en la EC como
en la CU existen sintomas digestivos y manifestaciones extraintestinales. Los sintomas mas
comunes que encontramos en ambas enfermedades son diarrea, sangre en las heces,

cansancio, dolor abdominal, pérdida de apetito, pérdida de peso y fiebre (ACCU Espafia,

2019).
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En cuanto a las manifestaciones extraintestinales, podemos destacar las siguientes (Monés,

2010):
> Cuténeas:
- Eritema nodoso. Ndédulos debajo la piel de 1-5 centimetros, dolorosos y
calientes, que aparecen en las piernas en el 10% de los casos.
- Pioderma gangrenoso. Ulceras indoloras de bordes violaceos y fondo negruzco
(2%).
- Aftasen laboca. Mas frecuentes, pero también presentes en la poblacion control.
> Oculares:

- Epiescleritis. Ojo rojo y sensacion de cuerpo extrafio.

- Uveitis. Inflamacion del ojo, con dolor ocular y vision borrosa.

> Oseas y articulares:
- Osteoporosis. Menor resistencia 0sea, incremento en el riesgo de fracturas.
- Artritis periféricas. Dolor e hinchazdn en articulaciones (rodillas, mufecas...).
- Espondilitis anquilosante. Lumbalgia y rigidez. A veces, ciatica.

- Sacroileitis. Es més frecuente, pero con pocos sintomas.

> Hepaticas y biliares:
- Colangitis esclerosante. Inflamacion de los conductos biliares. Aparece en el 2%
al 4% de los casos.

- Hepatitis autoinmune. Infrecuente. Afectacion del higado por autoinmunidad.

La EC y la CU pueden presentar diversas complicaciones, las cuales pueden ser comunes en
ambas (como el riesgo de padecer cancer de colon) o pueden diferenciarse segun la enfermedad.
En el caso de la EC, pueden darse obstrucciones intestinales que deben solucionarse con cirugia
para extirpar la parte afectada del intestino; desnutricion a causa de la diarrea, el dolor

abdominal y los colicos, que pueden dificultar la capacidad del intestino de absorber nutrientes;
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Ulceras (llagas abiertas) en cualquier parte del tubo digestivo; fistulas (conexiones anormales
entre diferentes partes del cuerpo) y fisuras anales. Por lo que a la CU se refiere, puede
desarrollarse megacolon téxico (rapido ensanchamiento e inflamacion del colon); perforacion

del colon y deshidratacion grave a causa de la diarrea (Mayo Clinic, 2020).

3.2. Diagnostico de la ElI

Segun Medina (2013), en el diagnostico de la EIl deben optimizarse los criterios de los centros
especializados (hospitales o centros de salud), donde se realizan diversos estudios para indicar
qué le sucede al paciente (fig. 7). Entre estos estudios encontramos hallazgos clinicos,
analiticos, endoscopicos o radiologicos que deben determinar el tipo de Ell y su correcta
clasificacion. Como bien nos indica Medina, un diagnostico adecuado es basico para

optimizar el tratamiento.

VCE: videocapsuloendoscopia
Sospecha clinica de Ell

Diarrea con sangre Dolor abdominal. Diarrea.
Manifestaciones exiradigestivas
Analitica, cultivos heces

Criterios

de Oporto lleocolonoscopia Test no invasivos
EPSGHAN Gastroscopia Apoyan Hemograma. VSG. PCR N |
2005 Imagen ID diagnéstico Albimina orma
Calprotectina. Lactoferrina
Cultivos. Mantoux
Otras causas Tipo de Ell Ecografia abdominal
de inflamacién Considerar
intestinal Serologia otros
(ASCA, p/?qNCA] VCE, enteroscopia NA;EGO;AN diagnésticos
Leucocitos marcados
Ell- no clasificada Colitis ulcerosa Enfermedad de Crohn
Rasgos poco frecuentes Inflamacién mucosa continua Granulomas Estenosis
en la CU de colon de extensién variable lleitis Empedrado
Preservacion rectal absoluta sin afectacién ID Enfermedad ID Fistulas
(macro y micoscépical Rasgos afipicos Enfermedad Abscesos
Fallo de crecimiento lleitis por reflujo perianal
Gastritis focal activa Gastritis inespecifica
Inflamacién periapendicular
Preservacién rectal relativa Clasificacién Paris Ell-P

Repetir exploraciones
en el seguimiento para
intentar clasificacién

Figura 7. Proceso de diagndstico en la Ell. Fuente: Enfermedad Inflamatoria Intestinal (11): diagnéstico y tratamiento.
E.Medina (2013)
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Como podemos observar en el proceso de la imagen, dar con un diagndstico claro y conciso
de EIl puede ser complicado, algo que puede desanimar mucho al paciente dado que el
transcurso se caracteriza por la realizacién de diversas pruebas médicas, las cuales pueden
interferir en su dia a dia de manera directa. Por tanto, debemos observar que en muchos casos
recibir un diagnostico concreto puede ser considerado un ‘’alivio’’; aunque eso no significa que
el paciente sepa percibirlo como tal desde el inicio - muchas veces, la fase ante la que se

encuentra es de negacion.

3.2.1. Impacto psicosocial de la Ell

Segun Iglesias et al. (2009), la Ell se asocia a morbilidad psicoldgica, especialmente a ansiedad
y depresion. En torno al 29-35% de pacientes tienen ansiedad o depresion en periodos de
remision, con hasta un 80% de ansiedad y 60% de depresion durante los brotes (Nahon S
et al., 2012; Graff LA et al, 2009). Ademas, en el afio 2010 ya se multiplico por dos el numero
de pacientes con Ell que presentaban un trastorno depresivo durante su vida frente a los que no
tenian EIl (Graff LA, et al., 2010).

A través del proyecto ENMENTE realizado en 2017 (Marin J et al.), se consiguio profundizar
en los aspectos psicosociales de la Ell a través de una reunion de grupo focal con 7 pacientes
seleccionados a través de ACCU Espafia. Los pacientes destacaron que se enfrentan a
problemas sociales y laborales graves por falta de incomprension y empatia con sus
problemas (Gobbo M, et al., 2018). Algo que podemos destacar del proyecto es que todos los
pacientes coincidieron en la necesidad de una intervencion psicoldgica agil en momentos
criticos de la enfermedad, como puede ser el diagnostico de la misma. Segun Gobbo M, et al.,
los datos del proyecto evidencian la influencia de aspectos psicoldgicos en la vida de los
pacientes. Estos deberian estar cuidados al detalle, ya que pueden ejercer como desencadenantes
de un brote clinico (Bernstein CN, et al., 2010).

De acuerdo con un estudio realizado por la Unidad de Digestologia del Hospital Parc Tauli de

Sabadell (2007), se ha demostrado en pacientes de EC que cuando se consigue la remisién
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prolongada de la enfermedad (en este caso en concreto, utilizando inmunosupresores), los
pacientes no presentan ni mas ansiedad ni mas depresion que la poblacion no-enferma
(Gallardo, 2017). Gracias al estudio, podemos confirmar que es fundamental conseguir la
remision completa de los pacientes, no sélo por su salud intestinal, sino también por su salud
mental - ya que cuando los pacientes se encuentran en remision, no presentan alteraciones

psicoldgicas diferentes a las de la poblacién general y consiguen normalizar su calidad de vida.

En definitiva, vemos que para el paciente es primordial cuidar su salud mental como parte
del tratamiento, ya que el bienestar psicoldgico puede ser clave en la remision de la
enfermedad. Por lo tanto, una vez el paciente ya es consciente de su diagnostico, es necesario
gue también sea consciente de la importancia que tiene la buena asimilacion de este, para que

el brote actual disminuya y el retorno a su vida sin la EIl activa sea mas inmediato.

3.3. Contexto y situacion actual de la Ell en Espafia

Una vez hemos definido qué es la EIl en un contexto global y todo lo que conlleva, podemos
estudiar su situacion actual en Espafia a través de diversos puntos de analisis segun los factores

externos.

3.3.1. Analisis del macroentorno

A través del andlisis estratégico PESTEL podremos comprender la situacion a nivel nacional
para ver como diversos factores del pais pueden influir en el proyecto. Debemos tener en cuenta
que el proyecto esta destinado a ACCU Espafia, confederacion declarada de utilidad pablica,
sin animo de lucro y que trabaja para ofrecer una red asociativa sensible, rapida y eficaz en la
ayuda y defensa de los pacientes de EIl (ACCU Espafia, 2019), de la que hablaremos en

profundidad mas adelante.
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3.3.1.1. Contexto politico-legal

Los agentes politicos y legales de una sociedad pueden influir en la construccién de un proyecto
como este. Es necesario tener en cuenta la situacion politica y de la regulacion de leyes que se
lleva a cabo en el territorio en el que vamos a trabajar. En este caso, nombraremos todos
aquellos aspectos que pueden afectar a ACCU Espafia como asociacion propietaria del proyecto

en cuestion.

- Utilidad Publica

En primer lugar, es primordial tener en cuenta que ACCU Espafia se acoge a una serie de
beneficios fiscales y tiene la capacidad de utilizar la mencién “declarada de Utilidad
Publica’® (Funcion, Gestion y Participacion Social, 2011). Con el cumplimiento del Articulo
33 de la Ley Orgéanica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho de Asociacion, la

confederacion tiene los siguientes derechos:

a) Usar la mencion "Declarada de Utilidad Publica™ en toda clase de documentos, a
continuacion de su denominacion.

b) Disfrutar de las exenciones y beneficios fiscales que las leyes reconozcan a favor de
las mismas, en los términos y condiciones previstos en la normativa vigente.

c) Disfrutar de beneficios econdmicos que las leyes establezcan a favor de las mismas.

d) Asistencia juridica gratuita en los términos previstos en la legislacion especifica.

Asi mismo, tomando en consideracion el Articulo 32 de la Ley Orgéanica 1/2002, de 22 de

marzo, reguladora del Derecho de Asociacidn, la confederacion ACCU Espafa:

1. Tiene unos fines estatuarios que tienden a promover el interés general de caréacter civico,
educativo, cientifico, cultural, deportivo, sanitario, de promocion de los valores
constitucionales, de promocion de los derechos humanos, de asistencia social, de
cooperacion para el desarrollo, de promocion de la mujer, de proteccion de la infancia,

de fomento de la igualdad de oportunidades y de la tolerancia, de defensa del medio
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ambiente, de fomento de la economia social o de la investigacion, de promocion del
voluntariado social, de defensa de consumidores y usuarios, de promocion y atencion a
las personas en riesgo de exclusion por razones fisicas, sociales, econdmicas o

culturales, y cualesquiera otros de similar naturaleza.

2. Efectta una actividad no restringida exclusivamente a beneficiar a sus asociados.

3. No tiene miembros de los 6rganos de representacion que perciban retribuciones con
cargo a fondos y subvenciones publicas (no obstante, en los términos y condiciones que
se determinen en los Estatutos, los mismos podran recibir una retribucion adecuada por
la realizacion de servicios diferentes a las funciones que les corresponden como

miembros del 6rgano de representacion).

4. Cuenta con los medios personales y materiales adecuados y con la organizacién idénea

para garantizar el cumplimiento de los fines estatutarios.

5. Se encuentra constituida, inscrita en el Registro correspondiente, en funcionamiento y
dando cumplimiento efectivo a sus fines estatutarios, ininterrumpidamente vy
concurriendo todos requisitos, al menos durante los dos afios inmediatamente anteriores

a la presentacién de la solicitud.

- Derecho de la informacion

Como senal6 el Tribunal Constitucional en la Sentencia de 16 de marzo de 1981, “el Articulo
20 de la Constitucion, en sus distintos apartados, garantiza el mantenimiento de una
comunicacion publica libre, sin la cual quedarian vacios de contenido real otros derechos que
la Constitucién consagra, reducidas a formas hueras las instituciones representativas y
absolutamente falseado el principio de legitimidad democratica que enuncia el Articulo 1.2 de
la Constitucion y que es la base de toda nuestra ordenacion juridico-politica” (Wolters Kluwer,
s.f).
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Dado que el proyecto sera en nombre de ACCU Espafia, toda la informacion presentada en
el mismo ser4 titularidad de la Confederacion de Asociaciones de Enfermos de Crohny
Colitis Ulcerosa de Espafa (ACCU Espafa), con NIF G-82047143 y domicilio social en la
Calle Enrique Trompeta 6, Bajo 1, 28045, Madrid.

El acceso y/o uso al Sitio Web y/o a la informacion ofrecida por ACCU Espafia le atribuye la
condicion de usuario al receptor, que acepta, desde dicho acceso y/o uso, el Aviso Legal
presente en el sitio web oficial de ACCU Esparia®.

- Propiedad Intelectual e Industrial

Todos los derechos de propiedad intelectual del contenido del proyecto y su disefio grafico
seran propiedad exclusiva de ACCU Espafia, o bien de un tercero que ha autorizado la
utilizacion de estos, por lo que es a ACCU Espariia a quien le corresponde el ejercicio exclusivo
de los derechos de explotacién de estos (ACCU Espafia, 2019). ACCU Esparia (2019) constata

textualmente que:

“Por ello y en virtud de lo dispuesto en el Real Decreto Legislativo 1/1996, de 12 de Abril, por
el gue se aprueba el Texto Refundido de la Ley de Propiedad Intelectual, asi como en la Ley
17/2001, de 7 de diciembre, de Marcas y la legislacion complementaria en materia de Propiedad
Intelectual e Industrial, queda prohibida la reproduccién, transmision, adaptacién, traduccion,
distribucion, comunicacién pablica, incluida su modalidad de puesta a disposicién, o cualquier
otra explotacion y/o modificacidn, total o parcial, sin previa autorizacién expresa de ACCU
ESPANA, de cualquier Contenido incluido en el Sitio Web”’.

“ACCU Espana podra conceder licencia o autorizacion de uso sobre sus derechos de Propiedad
Intelectual e Industrial o sobre cualquier otra propiedad o derecho relacionado con el Sitio Web,

los Servicios o los Contenidos de este’’.

En relacién, cualquier Contenido incluido en el proyecto estara protegido por la misma Ley.

4 Acceso al Aviso Legal de ACCU Espafia: https://accuesp.com/aviso-legal
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De la misma forma, ACCU Esparia (2019) no tiene derechos en los Contenidos aportados por

los usuarios, como bien indica textualmente:

“La legitimidad de los derechos de Propiedad Intelectual o Industrial correspondientes a los
Contenidos aportados por los Usuarios es responsabilidad exclusiva de los mismos, por lo que
el Usuario mantendra indemne a ACCU ESPANA de cualquier reclamacion de terceros

derivada de la utilizacion ilicita de Contenidos en el Sitio Web”’.

- Uso de la informacion

Debemos tomar en consideracion que el Contenido de ACCU Espafia y en consecuencia del
proyecto, estd directamente relacionado con la Salud, un ambito muy protegido por el Estado
Espafol. Por eso, ACCU Espaiia (2019) aclara que “’El Usuario asume la responsabilidad del
uso del Sitio Web. EIl Sitio Web puede proporcionar acceso a multitud de textos, graficos,
dibujos, disefios, fotografias, contenidos multimedia, e informaciones (en adelante,
"Contenidos") pertenecientes a ACCU Esparia o a terceros a los que el Usuario puede tener
acceso’’. Por lo tanto, no se responsabiliza del uso que los Usuarios puedan hacer con el

Contenido de la web y, en consecuencia, del proyecto como tal.

De tal modo, ACCU Espafa (2019) se reserva el derecho a investigar y colaborar con las

autoridades en la denuncia de cualquiera de las siguientes conductas de acuerdo con la Ley:

“El Usuario se compromete a hacer un uso adecuado de los Contenidos y Servicios ofrecidos a
través del Sitio Web y con caracter enunciativo pero no limitativo, a no emplearlos para (1)
incurrir en actividades ilicitas, ilegales o contrarias a la buena fe y al orden pablico; (11) provocar
dafios en los sistemas fisicos y l6gicos del Sitio Web de ACCU Esparia, de sus proveedores o
de terceras personas, (I11) introducir o difundir en la red virus informaticos o cualesquiera otros
sistemas fisicos o logicos que sean susceptibles de provocar los dafios anteriormente
mencionados, (1V) intentar acceder, utilizar y/o manipular los datos de ACCU Espafia, terceros
proveedores y otros Usuarios; (V) reproducir o copiar, distribuir, permitir el acceso del publico
a través de cualquier modalidad de comunicacion publica, transformar o modificar los

Contenidos, a menos que se cuente con la autorizacion de ACCU Espafia; (V1) suprimir, ocultar
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o manipular los Contenidos sujetos a derechos de Propiedad Intelectual o Industrial y demas
datos identificativos de dichos derechos de ACCU Espafia o de terceros incorporados a los
Contenidos, asi como los dispositivos técnicos de proteccion o cualesquiera mecanismos de

informacién que puedan insertarse en los Contenidos’” (ACCU Espaiia, 2019).

Este derecho también seguira intacto con el proyecto, puesto que serd propiedad de ACCU

Espana.
- Responsabilidad y garantias

A continuacion, y con relacion al apartado anterior, ACCU Espafia tampoco asume ninguna
responsabilidad sobre todos aquellos enlaces dirigidos a otras paginas web que se
encuentren dentro del Sitio Web (ACCU Espafia, 2019) y, por consiguiente, del proyecto. La
confederacion no tiene ningun tipo de control sobre estos enlaces, por lo que el Usuario accede

bajo su plena responsabilidad.

ACCU Espana (2019), ademas, declara que “ha adoptado las medidas necesarias que, dentro de
sus posibilidades y el estado de la tecnologia, permitan el correcto funcionamiento de su Sitio
Web, asi como la ausencia de virus y componentes dafiinos. Sin embargo, ACCU ESPANA no
puede hacerse responsable de: (1) la continuidad y disponibilidad de los Contenidos y Servicios;
(1) la ausencia de errores en dichos Contenidos ni la correccion de cualquier defecto que
pudiera ocurrir; (I11) la ausencia de virus y/o demas componentes dafiinos; (IV) los dafios o
perjuicios que cause cualquier persona que vulnere los sistemas de seguridad de ACCU

Espafia”’.
- Acceso a informacion segura y veridica

La confederaciébn ACCU Espafia trabaja bajo los principios del codigo HONcode, con ultima
actualizacion en fecha 07/02/2020. Por consiguiente, cumple con los principios de la Fundacién
de Salud en la Red (Health on the Net Foundation). Esta organizacion sin animo de lucro

promueve la informacion sobre salud en linea transparente y confiable, siendo la guia de calidad
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mas antigua y respetada en Internet. Entre sus valores encontramos la calidad, la

confidencialidad, la neutralidad, la transparencia y la visibilidad.

Como podemos ver en la propia certificacion HONcode de ACCU Espafia®, se justifica la
conformidad con algunos de los principios éticos de la organizacion, citando textualmente:

- Autoria. “La direccion, edicion, organizacion y redaccion de esta web es dominio de
la Confederacion de Asociaciones de Enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa de Espafia,
que agradece la ayuda y cooperacion de todos los grupos ACCU y de quienes participen
activamente en ella”’.

- Complementariedad. “Bajo ningin concepto debe considerarse una sustitucion de las
consultas o las atenciones médicas profesionales’’.

- Confidencialidad: Politica de privacidad y confidencialidad de la informacion.

“Este sitio web utiliza Google Analytics® para analizar las visitas al sitio web y asi
mejorar sus contenidos. La web de ACCU Espafia respeta la confidencialidad de los
datos relativos a pacientes y visitantes, incluyendo su identidad personal. Los
propietarios de este sitio Web se comprometen a respetar y no exceder los requisitos
legales de privacidad de la informacién médica o de salud que se aplican en los paises
donde estén localizados tanto el sitio principal como sus réplicas (mirrors).
Segun la Ley Orgénica 15/1999, de 13 de diciembre de Proteccion de Datos de Caracter
Personal (LOPD), ACCU Espafia, con domicilio en la ¢/ Enrique Trompeta 6, Bajo 1 -
28045 Madrid, te informa que los datos recogidos son utilizados de acuerdo con las
limitaciones y derechos que estipula la LOPD. Los datos recogidos a través de los
formularios que contiene esta Web seran utilizados Unicamente para gestionar la
tramitacién de tu donacion y/o tu alta de socio y seran incorporados a un fichero de
nuestra responsabilidad’’.

- Garantia.

- Transparencia de los autores. “La Web de ACCU Espaia esta gestionada por la

propia asociacion’’.

5 Acceso disponible en el Sitio Web https://accuesp.com/.
6 Mas informacién sobre la politica de privacidad de Google Analytics: www.google.com/intl/es/analytics/learn/privacy.html.
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- Honestidad en la politica publicitaria: “La Web de ACCU Espafia esta gestionada
por la propia asociacion y no dispone ni recibe financiacion de publicidad™’.

Del mismo modo, el proyecto presentado también debe acogerse a estos mismos principios para

asegurar la verificacion y seguridad de toda la informacion presentada.

- Proteccion de Datos

Ademaés de la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre de Proteccion de Datos de Caracter
Personal (LOPD) ya mencionada en el apartado anterior, y de acuerdo con la Ley Orgéanica
3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos
digitales, debemos proteger los datos de los pacientes y la confidencialidad de su
informacion. Segtn el Boletin Oficial del Estado en el Preambulo I de la Ley Organica, “se
garantiza a la persona el control sobre sus datos, cualesquiera datos personales, y sobre su uso
y destino, para evitar el trafico ilicito de los mismos o lesivo para la dignidad y los derechos de
los afectados; de esta forma, el derecho a la proteccion de datos se configura como una facultad
del ciudadano para oponerse a que determinados datos personales sean usados para fines

distintos a aquel que justifico su obtencion’’.

Por ende, también debemaos respetar el derecho a la intimidad de los pacientes segun el Articulo
7 de la Ley 41/2002: “toda persona tiene derecho a que se respete el caracter confidencial de

los datos referentes a su salud”.

Aunque ya hemos comentado que ACCU Espafia sélo trabaja con los datos de pacientes en su
Sitio Web para gestionar la tramitacion de donaciones y/o altas de socio, debemos tener en
cuenta este aspecto para la ejecucion del proyecto, especialmente en encuestas y/o entrevistas
realizadas en las que se debe asegurar al Usuario que sus datos no seran utilizados para ningun

otro fin que el concretado.
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3.3.1.2. Contexto econémico

Con el propdsito de comprender la situacion econdmica de Espafia con relacion a ACCU
Espafia, a continuacion, estudiaremos como la Ell incide en este aspecto de la sociedad
espafola.

- Empresas y organizaciones colaboradoras

ACCU Espania refuerza sus recursos a través de donaciones individuales, que pueden ser
desgravadas hasta un 75% en algunos casos. Ademas, también ofrece la opcion de donacién a

través de herencias y legados.

Asimismo, ACCU Espafia también tiene el soporte de empresas privadas y empleados, que
pueden recibir beneficios fiscales y hacer difusion de la colaboracion de forma interna y externa,
como parte de su responsabilidad social corporativa. La confederacion consigue tener un gran
impacto a nivel estatal gracias a estas empresas colaboradoras que ofrecen no sélo recursos
financieros, sino ademas recursos intangibles (como la reputacién o la tecnologia) y humanos

(como el conocimiento y la comunicacion).

Durante el afio 2018, ACCU Espafia contd con la colaboracion de diversas empresas y

organizaciones colaboradoras, entre las que encontramos:
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Figura 8. Empresas y organizaciones colaboradoras con ACCU Espafia durante el 2018. Fuente: ACCU Espafa (2018)

- Farmacéuticas: dinero destinado a Ell

En Espafia, no encontramos asociaciones de pacientes de Ell entre aquellas asociaciones que
mas dinero recibieron durante el afio 2016 (fig. 9). Por lo tanto, seria importante incidir en este

tipo de empresas con el objetivo de que estas mismas den mas visibilidad a la EIl destinando

dinero a proyectos como el presente.
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Figura 9. Ranking de las asociaciones de pacientes que mas dinero recibieron en concepto de patrocinios, donaciones o
servicios por parte de empresas farmacéuticas en Espafia en 2016. Fuente: Statista (2016)

- Volumen de negocio de farmacos de Ell
En Esparia, la comercializacion de medicamentos es un negocio muy potente. En el afio 2018,

solo en medicamentos comercializados en farmacias para el aparato digestivo y metabolismo,

el volumen de ventas fue de 1.849,08 millones de euros - un 18,4% del total (fig. 10).
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Figura 10. Volumen de ventas de los medicamentos comercializados a través de oficinas de farmacia en Espafia en 2018, por

grupos terapéuticos (en millones de euros). Fuente: Farmaindustria. Statista (2019)

Aunque no tenemos datos a nivel estatal del valor del mercado de productos farmacéuticos

gastrointestinales, si podemos destacar que a nivel mundial este 2020, la EC es la enfermedad

con un valor de mercado mas alto (con 8,9 en miles de millones de USD), seguida de la CU

(con 4,8 en miles de millones de USD) (fig. 11). Esta informacidn nos indica que las EIll son

una de las principales fuentes de ingresos de la industria farmacéutica a nivel internacional.
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Figura 11. Valor del mercado de productos farmacéuticos gastrointestinales en 2020, por enfermedad (en miles de millones

de dolares). Fuente: Takeda Pharmaceutical Company. Statista (2020)

Un dato que también llama la atencion es que el producto farmacéutico que mas ventas tuvo el

afio 2018 a nivel mundial fue Humira (de la compafiia AbbVie) (fig. 12), utilizado muy

frecuentemente para tratar la EIl (AbbVie, 2020), con un ingreso de 19.936 millones de USD

(Statista, 2020).
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Figura 12. Top 15 productos farmacéuticos por ventas mundiales en 2018 (en millones de USD). Fuente: Genetic
Engineering & Biotechnology News.. Statista (2020)

Este medicamento es en el que gastaban mas dinero anualmente los hospitales espafioles, con
unas ventas de 243 millones de euros sélo en Espafia durante el afio 2015 (fig. 13). Como vemos
en el mismo grafico, la patente de Humira caducé en 2018 en el pais, algo que facilité la compra
de este tipo de farmaco. El directivo de Samsung Biologics, Klaus Falk, sefiald que la compariia
ya habia lanzado cuatro firmacos de este tipo “’con los que los sistemas publicos europeos

podrian ahorrarse hasta 500 millones de euros a partir de 2018’ (EI Economista, 2018).
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Hasta 2019 (millones de euros)

VENTAS

NOMERE LABORATORIO PRINCIPIOACTIVO " Ex 2013 VENTAS EN SIS0t D PATENTE EN ISPARA
Humira AbbVie Adalimumab i 5.815 : [ 243 2018
Enbrel Pfizer Etanercept 5.308 _ 152 2015
Remicade MSD infiximab | 5.191 [N 119 2014
Lantus Sanofi Insulina Glargine 4517 _ 120 2014
Mabthera Roche Rituximab 4293 _ 120 2013
Avastin Roche Bevacizumab 3.833 _ 131 2019
Avonex Biogen Interferon beta 1A 3.616 _ 124 2015
Herceptin Roche Trastuzumab 3.590 _ 150 2015
Novolog Novo Nordisk Insulina Aspart 3.640 . 25 2014
Copaxone Teva | Glatiramer Acetate 3.180 - 36 2017
Neulasta Amgen Pegfilgrastim | 3.178 [l 38 2015

Fuente: IMS Health, MIDAS, MAT 09/2012; Datamonitor, EU Biosimilar Database, HC00237-012, Agosto 2012 elEconomista

Figura 13. Ultimos farmacos que han perdido la patente en Espafia. Fuente: IMS Health. El Economista (2018)

- Coste de tratamientos en EIll

La Ell, ademas de tener efectos graves en la calidad de vida de los pacientes afectados, también
tiene efectos graves en el sistema sanitario (Crohn’s and Colitis Foundation of America, 2015).
Segun EY Espafia (2016), en 2016 la EIl ya generaba un coste econdmico que ascendia de
1.083 millones de euros anuales en Espafia. EI 46,5% (503 millones) de estos gastos
correspondia a costes indirectos derivados principalmente de las ausencias e incapacidades
laborales, de las pérdidas de productividad y de los costes asociados al cuidado de menores,
transporte, asistencia en el hogar y la compra de productos nutricionales. Por ende, los costes
directos suponian el 53,5% restante (579 millones), que incluian los tratamientos

farmacoldgicos, las hospitalizaciones y las cirugias, entre otros.

Como bien indica S. Ondategui-Parra (2016), doctora y socia de Life Sciences de EY, “la
introduccidn de bioldgicos ha aumentado el gasto farmacol6gico, pero ha permitido reducir los
costes asociados a hospitalizaciones, cirugias y urgencias”. Este ultimo dato es primordial, ya
que la Ell es una enfermedad activa, algo que supone un mayor coste a través del aumento
de las visitas a urgencias, del consumo de los recursos de los hospitales, de ingresos,
cambios a tratamientos mas caros, e incluso de cirugias no programadas (presidente de
ACCU Espanfia, J. Roldan, 2019).

43

Carla Romero Guillén



B PLAN ESTRATEGICO Y DE COMUNICACION PARA UN PROYECTO DE APOYO DESTINADO A PACIENTES o
UNB & RECIEN DIAGNOSTICADOS DE ENFERMEDAD INFLAMATORIA INTESTINAL CotiaRarsma

Como vemos, la Ell presenta una elevada carga econdmica: aproximadamente el 60% de los
costes directos totales de la EC son costes de hospitalizacidn, incluida la cirugia (Feagan BG,
et al., 2008); y ya en 2010, el aumento de los costes médicos directos de la CU se habia
multiplicado por veinte por hospitalizacion por brotes (Cohen RD, et al., 2010).

A esta situacion debemos afiadirle el coste de tratamientos que tienen algunos pacientes
cuyos medicamentos pertinentes han dejado de estar subvencionados. Es primordial
entender que por coste de tratamientos no debemos centrarnos Unica y exclusivamente en los
costes que esto supone para el Estado, sino que, ademas, debemos tener en cuenta a todos esos
pacientes que deben abonar el coste de sus tratamientos al 100%. Segun el Dr. Gonzélez Lama
(2017), los tratamientos no bajan de los 6.000 euros anuales. A raiz de esta circunstancia,
Roldan (2019) subraya que “La poblacion de pacientes crénicos estamos perdiendo al mismo

tiempo la salud y nuestro poder adquisitivo™.

- Coste en Seguridad Social en pacientes con Ell

Como ya hemos comentado, ya en el afio 2016 (EY Espafia), 503 millones de euros
correspondian a costes indirectos derivados de ausencias e incapacidades laborales de pacientes
con Ell. Ademas, uno de los costes principales de la Seguridad Social en personas con ElI
son las ayudas destinadas a las personas con discapacidad. Segun la ONU (s.f.), la
discapacidad “es un concepto que evoluciona y que es el resultado de la interaccién entre la
deficiencia de una persona y los obstaculos tales como barreras fisicas y actitudes imperantes
que impiden su participacion en la sociedad”. Es primordial tener en cuenta que el diagnostico
de una EIl no implica el reconocimiento de un grado de discapacidad superior al 33%, sino que
esto dependera del grado de afectacion de la enfermedad y las repercusiones que ésta haya
tenido en la vida del paciente (ACCU Espafia, 2019).

Los casos de pacientes con Ell con discapacidad son englobados en el grupo de personas
con discapacidad visceral digestiva. La discapacidad visceral hace referencia a las
deficiencias en las funciones y estructuras corporales de los sistemas del cuerpo, entre los que

encontramos el digestivo y el inmunolégico (Disposicion 2574/2011). Durante el afio 2018, ya
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se registrd un aumento de casos en personas con discapacidad asociada al sistema digestivo,
metabolico y endocrino (INE, 2018).

Por otra parte, podemos encontrar datos mas concretos de la estimacion de pesos y costes
hospitalarios del Sistema Nacional de Salud (en adelante, SNS) en el proyecto realizado en el
afio 2017 a través de la Estadistica de Centros de Atencion Especializada (SIAE). En éste,
podemos ver que el coste medio del SNS en Ell fue de 5.114.000 euros en los afios 2014 y 2015
(fig. 14).

GRD- Descripcién GRD-APR32 Tipe CDM  Coste sSD oI ic
APR32 GRD Medio Inferior  Superior
{95%) (95%)

173 OTROS PROCEDIMIENTOS VASCULARES Q 05 10616  B.130 077 10535 10.698

174  PROCEDIMIENTOS CARDIOVASCULARES PERCUTANEOS CON Q 05 7.857 3671 047 7.826 7.887
1AM

175  PROCEDIMIENTOS CARDIOVASCULARES PERCUTANEQS SIN Q 05 5.869 3594 061 5.843 5.895
1AM

176  SUSTITUCION DE GENERADOR DE MARCAPASOS Y a 05 7.550 6985 093 7.369 7.731
DESFIBRILADOR CARDIACO

177 REVISION DE MARCAPASOS ¥ DESFIBRILADOR CARDIACO a 05 5.469 4295 079 5344 5.595
EXCEPTO SUSTITUCION DE GENERADOR

180  OTROS PROCEDIMIENTOS SOBRE SISTEMA CIRCULATORIO Q 05 3.204 4340 135 3128 3.280

190 INFARTO AGUDO DE MIOCARDIC-IAM M 05 3.947 3010 076 3318 3.977

191  CATETERISMO CARDIACO CON TRASTORNODS CIRCULATORIOS M 05 4.245 3725 088 4.206 4283
EXCEPTO CARDIOPATIA ISQUEMICA

192 CATETERISMO CARDIACO PARA CARDIOPATIA ISQUEMICA M 05 3.037 2177 072 3.015 3.060

193 ENDOCARDITIS AGUDA Y SUBAGUDA M 05 12243 8403 069 11855 12.631

194 INSUFICIENCIA CARDIACA M 0s 3824 2875 075 3.812 3.835

196  PARADA CARDIACA M 0s 4.952 6087 123 4725 5.179

197  TRASTORNOS VASCULARES PERIFERICOS Y OTROS M 0s 3.556 3071 086 3.526 3.585

198  ARTERIOESCLEROSIS CORONARIA Y ANGINA DE PECHO M 0s 2.700 2013 077 2.680 2.720

199 HIPERTENSION M 05 2.950 2161 073 2.910 3.010

200  CARDIOPATIAS CONGENITAS Y ENFERMEDADES VALVULARES M 05 3.424 3613 106 3346 3.501

201 ARRITMIAS CARDIACAS Y TRASTORNOS DE LA CONDBUCCION M 05 2873 2177 076 2.856 2.891

203  DOLOR TORACICO M 05 1893 1405 074 1.874 1913

204 SINCOPE Y COLAPSO M 05 2743 1933 071 2720 2.766

205  MIOCARDIOPATIA M 05 4540 3593 0,79 4419 4.660

206  MALFUNCIONAMIENTO, REACCION O COMPLICACION DE M 05 5515 5639 102 5382 5.648
DISPOSITIVO O PROCED. CARDIOVASCULAR.

207  OTROS DIAGNOSTICOS DE APARATO CIRCULATORIO M 0s 4.072 3251 080 4.024 4120

220  PROCEDIMIENTOS MAYORES SOBRE ESTOMAGO, ESOFAGO Y Q 06 11767  10.614 090 11602 11.831
DUODENO

221 PROCEDIMIENTOS MAYORES DE INTESTINO DELGADO Y Q 06 10760  BO76 075 10704 10.816
GRUESD

222 OTROS PROCEDIMIENTOS SOBRE ESTOMAGO, ESOFAGO Y a 06 5.145 4318 084 5.037 5.253
DUODENO

223 OTROS PROCEDIMIENTOS SOBRE INTESTINO DELGADO Y Q 06 7.217 5583 077 7123 7.311
GRUESO

224 ADHESIOLISIS PERITONEAL a 06 8164 5483 067 8.013 8315

225  APENDICECTOMIA Q 06 3.876 2116 055 3.861 3.891

226 PROCEDIMIENTOS SOBRE ANO Q 06 2425 1812 075 2410 2,443

227 PROCEDIMIENTOS SOBRE HERNIA EXCEPTO INGUINAL, [} 06 3.733 2545 068 3.706 3.761
FEMORAL Y UMBILICAL

228 PROCEDIMIENTOS SOBRE HERNIA INGUINAL, FEMORAL Y q 06 2218 1298 059 2.209 2.227
UMBILICAL

229  OTROS PROCEDIMIENTOS QS SOBRE APARATO DIGESTIVO Q 06 8.217 7705 094 8.070 B.365

240 NEOPLASIA MALIGNA DIGESTIVA M 06 5.460 4510 083 5420 5.500

241 ULCERA PEPTICA Y GASTRITIS M 06 3.408 2519 074 3375 3.440

242 ENFERMEDADES MAYORES DEL ESOFAGO M 06 3.489 25874 082 3397 3.580

243 OTRAS ENFERMEDADES ESOFAGICAS M 06 3.263 2947 090 3.209 3.315

244 DIVERTICULITIS ¥ DIVERTICULOSIS M 06 3436 1961 057 3415 3.458

245  ENFERMEDAD INFLAMATORIA INTESTINAL M 06 5114 3645 071 5.058 5.170

246 INSUFICIENCIA VASCULAR GASTROINTESTINAL M 06 4174 3337 080 4113 4.235

Figura 14. Estimacion de pesos y costes hospitalarios en el SNS. Proyecto 2017. Fuente: Ministerio de Salud, Consumo y
Bienestar Social (2017)
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- Especialistas en aparato digestivo

Segtin el informe ‘Estimacion de la oferta y la demanda de médicos especialistas en Espaia
208-2030’ realizado por el equipo de Economia de la Salud de la Universidad de las Palmas de
Gran Canaria (2018) y publicado por el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, en
el Sistema Nacional de Salud encontramos un total de 2.536 especialistas en Aparato Digestivo
en Espaiia (con un 53,3% de mujeres y un 46,7% de hombres), de los cuales un 34,9% tiene 50

anos 0 mas.

Los médicos especialistas en Aparato Digestivo suponen un 1,70% del total de todas las
especialidades del informe (se contemplan una suma de 44 especialidades). También podemos
destacar que existen 5,30 medicos especialistas en un ratio de 100.000 habitantes (fig. 15).

% 50 afios y| Ratio por
TOTAL % Mujeres més % Especialidad 100.000 hab.

ALERGOLOGIA 631 67,8% 46,3%, 0,45% 1,42
ANALISIS CLINICOS ¥ BIOQUIMICA (solo MEDICOS ) 860 66,7% 63,4%] 0,62% 1,94
ANATOMIA PATOLOGICA 1.367 61,5% 50,1% 0,98% 3,08
ANESTESIOLOGIA Y REANIMACION 6.351 57,0% 41,3% 4,58% 14,30
ANGIOLOGIA Y CIRUGIA VASCULAR 463 42,5% 31,3% 0,33% 1,04

2.356 53,3% 34,9% 1,70% 5,30
CARDIOLOGIA 2.533 38,0% 37,1% 1,82% 5,70
CIRUGIA CARDIOVASCULAR 502 25,9% 45,4% 0,36% 1,13
CIRUGIA GRAL. Y DEL A. DIGESTIVO 3.816 36,8% 51,4%, 2,75% 8,59
CIRUGIA ORAL Y MAXILOFACIAL 459 30,5% 40,3%] 0,33% 1,03
CIRUGIA ORTOPEDICA Y TRAUMATOLOGIA 4.248 24,0% 45,8%, 3,06% 9,56
CIRUGIA PEDIATRICA 375 50,9% 42,7% 0,27% 0,84
CIRUGIA PLASTICA ESTETICA Y REPARADORA 571 38,2% 44,8% 0,41% 1,29
CIRUGIA TORACICA 244 32,8% 35,2% 0,18% 0,55

Figura 15. Empleo Publico Sistema Nacional de Salud. Médicos especialistas en Espafia. Fuente: Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar Social de Espafia (2018)

En este mismo informe podemos observar la piramide de edad de médicos especialistas en
Aparato Digestivo en Espafia. Como podemaos ver en la figura 16, existe muy poca poblacion
menor de 30 afios especialista en este ambito. No obstante, para el afio 2024 se espera un
Superavit Leve en la especialidad, mientras que para el afio 2030 se espera un Superavit
Moderado (MSCBS, 2018).
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Aparato Digestivo. Empleo Pablico SNS 2018

OMUWERES
Mas de 65 afios

®HOMBRES
Entre 60 y 65afios
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Entre 40 y 49 afios s 16,7
Entre 30 y 39afios
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300 ) ) ) ) 200 300

Porcentaje

Figura 16. Piramide de Edad de médicos especialistas en Aparato Digestivo en Espafia. Fuente: Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar Social de Espafia (2018)

De acuerdo con el informe ‘Infoempleo: Oferta y demanda de empleo en Espafia’ lanzado por
Adecco e Infoempleo (2019), en el que se recogen los cinco perfiles sanitarios con un salario
bruto mayor en el pais, encontramos los especialistas en Aparato Digestivo, los cuales alcanzan

los 54.373 euros anuales de media.

Més adelante estudiaremos en profundidad las unidades especializadas en EIl que podemos

encontrar en toda Espania.

- Recaudacion en actividades y proyectos de EIlIl

Como veremos a continuacion, ACCU Espania se divide en diversas asociaciones alrededor
de todo el pais que trabajan de manera autonoma. Cada una de estas asociaciones,
normalmente localizadas segun las Comunidades Auténomas, organiza actividades y talleres

durante todo el afio en sus respectivas localidades.

Uno de los grandes objetivos de estas entidades es la de recaudar dinero para ofrecer todo tipo
de recursos a los pacientes de Ell del pais. Esto se consigue gracias a la participacion y
disponibilidad de voluntarios, quienes son los encargados de organizar acciones con el

propdsito de hacer recaudaciones econdmicas, o de colaboraciones con entidades con mas
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renombre que consiguen hacer llegar la causa a un pablico mayor. A lo largo de estos Gltimos

afios, podemos destacar las siguientes:

- Carreras y marchas benéficas. Diversas ACCUs de toda Espafia organizan este tipo
de eventos anualmente con la intencion de conseguir recaudar beneficios cobrando el
precio de inscripcion, el cual suele variar entre 5y 10 euros que se destinan integramente

a la asociacion en cuestion.

- Colaboracion con la ONCE (Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles). Con
motivo del Dia Mundial de la Ell, celebrado el 19 de mayo, ACCU Espafia ha aparecido
dos veces en el cupon de la ONCE. En el afio 2015 se pusieron a la venta cinco millones

y medio de cupones como los de la figura 17 (Hospital de Manises, 2015).

SERIE

19 de mayo
Dia Mundial

Enfermedad Inflamatoria Intestinal
Crohn y Colitis Ulcerosa

Figura 17. Cup6n de la ONCE vendido el Dia Mundial de la Ell en 2015. Fuente: Hospital de Manises (2015)

- Crowdfundings. Una de las grandes novedades de estos Ultimos afios en la recaudacién
de fondos solidarios ha sido el crowdfunding, Esta actividad, en espafiol conocida como
micromecenazgo o financiacion colectiva, consiste en conseguir dinero para la creacion,
ejecucién o desarrollo de un proyecto de forma colectiva. A través de diversas
plataformas online, como Verkami o GoFundMe, se ofrecen herramientas de marketing
que actian como aceleradores para conseguir ampliar el alcance de la recaudacion
(Financer, 2019). Habitualmente, como agradecimiento a las personas que hacen una
donacion (conocidos como ‘mecenas’), se ofrecen recompensas segun la cantidad de

dinero aportado.
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Uno de los proyectos mas destacados de estos ultimos afios se encuentra en Verkami.
Bajo el nombre ‘Desarrollo de una innovadora terapia para la Enfermedad de Crohn y
Colitis Ulcerosa’’ e impulsado por el Dr. Josep Banyé, el proyecto tenia como objetivo
desarrollar unaterapia para la Ell destinada a la zona del intestino, la cual puede suponer
una mejora sustancial en el manejo de la enfermedad, reduciendo la dosis, los efectos
secundarios y la distribucion del farmaco por el resto del organismo (Banyé, 2016). La
meta de este crowdfunding era de 22.500 euros, pero gracias a la colaboracion de 471
mecenas, entre ellos varias empresas, el proyecto consiguié recaudar alrededor de
28.115 euros.

- La Marat6 de TV3: Malalties Inflamatories Croniques. La Maraté de TV3 es un
proyecto solidario impulsado anualmente por Televisio de Catalunya y la Fundacio La
Maratd de TV3 y esta enfocado a la obtencion de recursos econdmicos para la
investigacion cientifica de enfermedades que, hoy en dia, no tienen cura. Asimismo,
busca sensibilizar sobre las enfermedades a la poblacion catalana a través de la
educacion y potenciar la investigacion cientifica para prevenirlas y/o curarlas (CCMA,
s.f.).

Durante el afio 2002, La Marat6 de TV3 trabajo en concienciar y recaudar dinero para
enfermedad inflamatorias cronicas como la artritis reumatoide y la Ell a través de la
participacion de especialistas y testimonios de enfermos. Gracias a la solidaridad de los
ciudadanos catalanes, se consiguieron recaudar 3.876.669 euros, los cuales fueron
destinados a 20 proyectos de investigacion biomédica®, entre los que podemos destacar
(Fundacié La Marat6 de TV3, 2008):

- ‘Efecto terapéutico de los probidticos en la enfermedad de Crohn activa y de su
mecanismo de accién. Estudio piloto prospectivo, aleatorizado, a doble ciego

comparando nutricion enteral mas una composicion simbidtica versus nutricion

7 Acceso al Verkami: http://bit.ly/2VbMJc5
8 Acceso a la informacin oficial de proyectos financiados: http://bit.ly/2HETyLa
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enteral mas placebo durante cuatro semanas’, con una financiacioén de 251.637
euros.

- ‘Regulacion de los niveles del factor activador de plaquetas como factor
etioldgico en la enfermedad inflamatoria intestinal’, con una financiacion de
141.950 euros.

- ‘Disefio y sintesis de péptidos y peptidomiméticos como agentes terapéuticos
con capacidad antiinflamatoria’, con una financiacion de 179.750 euros.

- ‘Utilidad de la evaluacion de la apoptosis de células mononucleares de la mucosa
intestinal de pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal para predecir la
aparicion de refractariedad a esteroides. Relacion con la activacion del factor de
transcripcion NFkB y la transcripcion de citocinas’, con una financiacion de

149.825 euros.

- Subvenciones econdmicas

El Estado Espafiol suele ofrecer subvenciones econdmicas para la investigacion de la Ell a
través de consorcios, como es el caso del Centro de Investigacion Biomédica en Red (en
adelante, CIBER), un consorcio dependiente del Instituto de Salud Carlos Il a traves del
Ministerio de Ciencia e Innovacion y cofinanciado con fondos del Fondo Europeo de Desarrollo
regional (FEDER) y el Fondo Social Europeo (FSE) (CIBER, 2020).

Segun la Resolucion de 28 de enero de 2019 del Consorcio Centro de Investigacion Biomédica
en Red, se publicd el Convenio con el GETECCU, para la promocion e impulso de la
investigacion en el area temética de Enfermedades Hepaticas y Digestivas. Dentro de este
convenio se encuentra el Proyecto de Investigacion ENEIDA, que segun GETECCU (2019)
“pretende fomentar estudios clinicos/genéticos a partir de un gran ntiimero de pacientes, asi
como ofrecer una herramienta comun de trabajo a los miembros de GETECCU”. Los dos
elementos fundamentales del proyecto son la base de datos, desarrollada por consenso y que
cuenta con el patrocinio de distintas compafiias farmacéuticas, y el biobanco. La colaboracién

de este proyecto ha sido financiada con una cuantia total de 67.580 euros.
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Asimismo, en 2019 también se llevo a cabo el proyecto “Fortalecimiento asociativo ACCU”
ejecutado por ACCU Espafia para facilitar recursos e informacion que contribuyan al
crecimiento de las entidades que forman la confederacion (ACCU Espafia, 2020). Segun la
confederacidn, este proyecto pudo ser ejecutado gracias a una subvencién procedente del 0,7%
del IRPF del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social gestionada por la
Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (en adelante,
COCEMFE). Como bien indica ACCU Espaiia (2020), “estos proyectos pueden desarrollarse
gracias a la solidaridad de las personas contribuyentes que cada afio marcan en su declaracién

de la renta la casilla de Actividades de Interés general, la X Solidaria”.

3.3.1.3. Contexto sociocultural

Con el objetivo de entender la situacion socioldgica y cultural de Espafia, a continuacion,

estudiaremos diversos aspectos del pais con relevancia en la creacion del proyecto.

- Salud digestiva en la actualidad

Con el paso del tiempo, cada vez somos mas conscientes de la importancia de seguir una vida
saludable, especialmente en aspectos relacionados con nuestra dieta. Esto se da con mayor
frecuencia entre los jovenes, quienes siguen una dieta equilibrada y sana en un 69% (MAPFRE,
2019). Esta concienciacion por la salud digestiva también ayuda a reconocer cuando algo en
nuestro cuerpo no funciona bien. De acuerdo con Arguelles, Secretario General de la Fundacion
Espafiola del Aparato Digestivo (s.f.), el tubo digestivo se queja cuando lo que se ingiere no es

saludable, de manera que es mas sencillo detectar comportamientos anémalos.

No obstante, en el caso de las Ell, con frecuencia muchos afectados ocultan los sintomas, ya
gue estan relacionados con diarreas y vomitos - algo que suele dar vergiienza reconocer.
Segun lldefonso Pérez, presidente de ACCU Espafia, esto puede presentar un gran problema,

ya que retrasa el diagndstico de la ElI.
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Asimismo, no debemos olvidar el contexto social en el que nos encontramos. Aunque seamos
mas conscientes de la importancia de tener una buena salud digestiva, en particular cuidando
nuestra alimentacion, el estrés que caracteriza nuestra sociedad puede llegar a ser
desencadenante de una mala salud digestiva. Como ya dijo el filésofo y médico Hipdcrates:

“’Toda enfermedad comienza en el intestino’’.

En la sociedad moderna en la que vivimos, descansamos poco, trabajamos mucho, estamos
pendiente del movil, de nuestras responsabilidades... y como resultado, se da el estrés, un
problema que tendemos a normalizar y que cada vez afecta a méas personas (El Periddico, 2018).
Existe una relacion muy estrecha entre lo que ocurre en nuestro cerebro y lo que ocurre
en nuestro intestino: si estamos muy estresados o tenemos un disgusto, es muy probable que
nuestra digestion sea complicada; de la misma forma que si no tenemos una digestion correcta,
es bastante seguro que nos sintamos tristes y con un estado de animo alicaido (Cuerpomente,
2018).

En consecuencia, junto con otros aspectos a valorar como el sobre-procesamiento de los
alimentos que ingerimos, cada vez se dan mas casos de problemas con la salud digestiva en
Espafia. Por ejemplo, en el afio 1997 se dieron 372.078 hospitalizaciones por problemas del
aparato digestivo, mientras que en el afio 2015 se dieron 523.063 hospitalizaciones (Instituto
de Informacion Sanitaria, Registro de altas — CMBD, 2020). Dos afios mas tarde, en 2017,
alrededor de 604.745 personas sufrieron un alta hospitalaria a causa de enfermedades en el

aparato digestivo (fig. 18), siendo esta razon una de las mas frecuentadas.

2016
Variacion interanual

Nimero de altas

Total 4.862.352 # 0,4
Aparato digestivo 604.745 -0.4

Aparato circulatorio 611.691 P 1,4
Aparato respiratorio 594,745 1,3
Episodios de embarazo, parto y puerperio 448,738 -56

Tumores 461.404 0.1
Lesiones, envenenamientos y otras causas externas 440.445 P 7,4
Resto 1.700.584 —1.2

Figura 18. Altas por grupos de enfermedades, segin la clasificacion CIE10-ES MC 2017. Fuente: Instituto Nacional de
Estadistica (2017)
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Carla Romero Guillén

- ACCUs en el pais

En Espafa existen un total de 36 asociaciones ACCU repartidas por todo el pais, con unas
8.000 personas asociadas. Como ya hemos comentado, en el afio 2019 ACCU Espafia presento6
el proyecto ‘Fortalecimiento asociativo ACCU’ con el objetivo de facilitar recursos e
informacion para contribuir en el crecimiento y en la fortaleza de las entidades (ACCU Espafia,
2019), y con el que consigui6 una mayor presencia y visibilidad en las redes sociales y en la

revista Crénica, dirigida a pacientes y familiares.

Estas 36 asociaciones ACCU estan presentes en la mayoria de las comunidades autonomas,
desde las que se ofrecen diversos servicios y recursos para los pacientes, entre los que
encontramos Orientacion, Ocio y Deportes, Psicologia y Actividades Formativas, entre otros®.

A continuacion se muestra un poster informativo con las asociaciones sefialadas:

# | el cuchamos [ e Ayoyarmes

Las 36 asociaciones ACCU nos hemos unido para
afrontar el crohn y la colitis ulcerosa contigo

‘v{}f' R

L Confederacion ACCU
79 Crohny Colitis Ulcerosa

Figura 19. Las 36 asociaciones ACCU. Fuente: ACCU Espafia (2019)

9 Contacto y datos de todas las ACCU en Espafia: http://bit.ly/2uov8mc
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- El impacto de la Ell en la vida profesional

Tanto la EC como la CU son conocidas como “las enfermedades de la pérdida de
oportunidades” (El Pais, 2017). Si bien, es importante tener en cuenta que “la persona
trabajadora no tiene obligacién de informar a la empresa de que padece Ell si la patologia no
supone un riesgo de agravamiento para su propia salud o la de sus comparieros y comparieras,

y mientras no le impida realizar las tareas de su puesto de trabajo” (ACCU Espana, 2019).

Aunque muchos pacientes con EIl pueden cumplir con sus funciones profesionales y/o tienen
carreras exitosas, no siempre sucede asi (ACCU Espafia, 2019). Segun el estudio ‘Labor
Participation Among Patients with Inflammatory Bowel Diseases’ publicado en 2016 por la
revista Inflammatory Bowel Diseases, existen casos muy diversos entre pacientes, puesto que
es importante tener en cuenta si la enfermedad aparece cuando aun no se ha tenido una

experiencia laboral o si ésta llega cuando la persona ya es trabajadora activa.

La investigacion sefial0, ademas, que las experiencias de los pacientes en el trabajo interactian
con diversas circunstancias, como los factores personales y ambientales, entre los que se
destaco: la salud y el bienestar de la persona, los valores personales, las creencias y los
conocimientos, las caracteristicas del empleo, el espacio de trabajo y el entorno, la cultura

empresarial y los factores econémicos.

Como bien indica el estudio ‘Workplace accommodation for persons with IBD: What is needed
and what is accessed’ publicado en 2017, existen periodos de incapacidad para los pacientes
debido a sintomas tales como diarrea, nduseas, dolor y fatiga. Segln la encuesta del estudio
realizada a méas de mil personas con Ell, suele ser sencillo recibir adaptacion del puesto de
trabajo cuando se solicita. Entre el 35% y el 54% requiri6 algin cambio de horario de trabajo,
y casi un 50% de los participantes no la pidié o no estaba disponible (In-Pacient, 2017). De
acuerdo con el estudio, ademas, ser mujer se asocio a una mayor necesidad de adaptacién en el
trabajo, teniendo en cuenta las responsabilidades familiares desiguales a las que adn se

enfrentan las mujeres hoy en dia, por desgracia.
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En definitiva, en Espafa los pacientes tienen la opcién de solicitar tanto una baja como una
incapacidad laboral, temporal o definitiva, segun el estado de desarrollo del brote de Ell en el

que se encuentran en el momento de hacer la solicitud.

3.3.1.4. Contexto cientifico-tecnolégico

Teniendo en cuenta el objetivo del proyecto, es primordial entender cual es la situacion

cientifico-tecnologica en el pais en el cual va a darse lugar la implementacion de este.

- Avance en los tratamientos de ElI

En beneficio a los avances cientificos y tecnologicos en Espafia y en el resto del mundo, la Ell
no tiene nada que ver con lo que era hace 20 o 30 afios, especialmente gracias a las terapias
bioldgicas y anti-TNF actuales (Vera, 2019). Esto constituye un gran paso adelante para los
pacientes que no respondian ante los tratamientos anteriores (Cano, 2019), puesto que
ahora se ofrece una variacion mas amplia de procedimientos médicos que tienen mas en cuenta
tanto las necesidades de cada paciente como sus circunstancias personales. Sin embargo, segln
EY Esparia (2016), todavia un 6% de los pacientes no responde adecuadamente a los diferentes

tratamientos que existen (fig. 20).
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Tipos de tratamientos

Complejidad del tratamiento

- +
) PCO
C Biolog
a | W
Aminosalicilatos tnmun omo duladores Cirugia
54,9% o i Owos:
(54,9%) (44,7%) (25-30%) Pasmatéress
Corticoldes Blolégicos Trasplante de
(31 370/0) (30’70/0) médula ésea
Diferentes profesionales estan Consideraciones para la Se esta incrementando el grado
involucrados en la eleccion y eleccion del tratamiento: edad, de participacidn del paciente en la
administracion de los tratamientos extension del drea afectada, eleccién del tratamiento

severidad, efectos secundarios y
complicaciones

La innovacion en medicamentos biologicos ha incrementado las posibilidades de tratamiento
en todos aquellos pacientes que no respondian a ningtn farmaco

12 Enformedad Iflamatona intesting - SBUaCion acual ¥ retos asktend alkks
® Xlrights Feswsrved £ 301

EY

Figura 20. Tipos de tratamientos para pacientes con Ell. Fuente: EY Espafia (2016)

Como ya comentabamos anteriormente, en consecuencia a la evolucion de los tratamientos
ofrecidos en Esparia, se nota que los pacientes ingresan menos y tienen una mejor evolucion
(Vera, 2019). Ademas, debemos destacar que estos avances también han afectado en las
técnicas de diagnostico, de manera que actualmente es mas facil reconocer la enfermedad,

reduciendo asi el tiempo de diagnéstico de manera considerable (Ondategui-Parra, 2016).

- Salud digital

Nuestra era actual estd basada en una revolucion social, tecnoldgica y cientifica. Las
comunicaciones digitales estan evolucionando tanto que los todos los sectores deben conseguir
seguir el ritmo. Lo mismo ocurre en el ambito de los servicios de salud; aunque este &mbito es
mucho mas conservador que otras industrias, la tecnologia digital esta cambiando la manera en

que los servicios de salud son aplicados.

Gracias a la Inteligencia Artificial, el Internet of Medical Things (IoMT) o el Big Data, el sector

de la salud esta consiguiendo empoderar al paciente de una forma que no se habia visto nunca
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antes (KingEclient, 2019). En los ultimos afios, el paciente ha sufrido una gran transformacion:
ahora también es paciente digital. A causa del avance tecnolégico, es posible resolver de forma
rapida y comoda dudas médicas en cualquier momento, sin invertir tiempo en desplazamientos
que no son necesarios (Hotwire, 2018). A diario, millones de personas utilizan Google para
realizar busquedas en Internet relacionadas con la salud - un dato que puede ser preocupante,
ya que sblo el 40% de los resultados son basados en fuentes fiables (Antén, 2018).

Asi pues, nos encontramos con un nuevo paradigma en salud: el Value-Based Healthcare
(Modelo de Salud basado en el Valor), visto como una evolucion desde la medicina tradicional
basada en la evidencia hacia una medicina basada en el valor aportado al paciente (Congreso
eSalud, s.f.). Este paradigma se apoya en una sanidad centrada en el paciente, que maximiza el
valor para el mismo, orientado completamente a los resultados en salud con el menor coste
posible. Esta nueva situacion obliga a repensar los modelos de financiacion, las estructuras
organizativas y la gestion del conocimiento, donde todos debemos poner nuestros esfuerzos en
satisfacer la demanda asistencial, las expectativas y necesidades de los pacientes (Everis Health,
s.f.).

Value-Based Health Care Benefits

Lower Costs Higher Patient ~ Stronger Cost  Alignment of Reduced

& better Satisfaction Controls & Prices with Healthcare

outcomes Rates & Reduced Risks ~ Patient Spending &
Better Care Qutcomes Better Overall
Efficiencies Health

Figura 21. Beneficios del Value-Based Healthcare. Fuente: Massachusetts Medical Society (s.f.)

En el &mbito de las Ell, las tecnologias digitales estdn ayudando a mejorar los resultados
de salud a través de una mejor comunicacién entre pacientes y médicos y una prestacion
de atencion mas frecuente y positiva (Roche, s.f.). Segun la doctora M. Dolores Martin
(2019), diversos estudios realizados han demostrado que diferentes aplicaciones de la
telemedicina pueden ser coste-efectivas, mejorando el control de los pacientes de Ell y

favoreciendo la adhesion a sus tratamientos, asi como su formacién y autocuidado.
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- Uso de Internet y dispositivos electronicos

La tecnologia actual con la que convivimos esta basada en la tecnologia facil y accesible para
el usuario - algo directamente relacionado con el uso del smartphone. En Espafia se ha
incrementado en un 5% el uso de estos dispositivos (un 87% de los ciudadanos que tiene un
telefono movil, tiene un smartphone). Ademas, 35,8 millones de usuarios se conectan a
Internet mediante su teléfono movil (Hootsuite, 2019) y méas de la mitad de los hogares
poseen una tableta (54,5%). Entre los mas jovenes, destacamos que casi el 70% entre 10 y 15
afios tienen movil (INE, 2019).

En el ultimo afio, los usuarios de Internet en Espafia han aumentado en 4 millones - lo que
significa que un 93% de la poblacion accede a Internet (unos 43 millones de espafioles,
aproximadamente). Ademas, un 60%o de los ciudadanos utiliza las redes sociales al mes, casi
un 4% mas que el afio anterior (Hootsuite, 2019). Asimismo, en Espafia estamos 5 horas 'y 16

minutos diarios conectados a Internet a través de cualquier dispositivo.

Segun la Encuesta sobre equipamiento y uso de tecnologias de informacidn y comunicacion en
los hogares del 2019, un 90,7% de personas han usado Internet en los Gltimos 3 meses, y un
87,7% lo hace de forma frecuente (al menos una vez por semana en los Gltimos 3 meses). Estos
datos nos informan del gran impacto que Internet ha tenido en nuestras vidas, no sélo en la

manera en la que interactuamos, sino también en la manera en la que consumimos.

3.3.1.5. Contexto logistico

Para comprender la situacion logistica de Espafia con relacién a nuestro proyecto, debemos
estudiar todos aquellos aspectos en la logistica del pais que pueden incidir en aspectos

relacionados con la Ell.
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- Problemas de abastecimiento y distribucion de farmacos

Desde marzo de 2019, parte de los pacientes de EIll en Espafa se encuentran con
dificultades para conseguir los medicamentos necesarios para seguir sus tratamientos de
control de la enfermedad. Este problema se ha dado principalmente con farmacos como la
azatioprina, un principio activo con efecto inmunosupresor sin alternativa real en el mercado,

o la triamcinolona diacetato, usada en CU; entre otros (ACCU Espaiia, 2019).

Como bien indica la confederacion, es dificil conocer exactamente cuantas son las personas
afectadas. Si bien, cabe destacar que un 44,7% de pacientes de EIl tienen como tratamiento un
inmunosupresor, mientras que un 31,7% trata su EIl con corticoides; y un 54,9% con
aminosalicilatos (ACCU Espafia, 2019) - por lo que el nimero de afectados en el pais es

importante.

Esta problematica ha dado lugar a situaciones desesperadas para los pacientes, como la
busqueda exhaustiva de los farmacos por diversas ciudades o el intercambio de medicamentos
entre particulares en redes sociales. Ante la situacion, ACCU Espafa se reunié con Patricia
Lacruz, directora general de Farmacia del Ministerio de Sanidad, quien presenté el Plan de
Garantias de abastecimiento de medicamentos 2019-2020, aprobado en mayo de 2019. No
obstante, el presidente de ACCU Espania, J. Roldan, aseguraba que el plan “contribuira a que
los desabastecimientos y la no disponibilidad de los farmacos continGen, mas alla del
agravamiento de generar una mayor confusion si cabe al introducir en la ecuacion a los
medicamentos biosimilares. Algo que es un sinsentido después de haberse confirmado que
consiguen peores resultados atribuidos al efecto nocebo generado por préacticas impositivas, es
decir, es un efecto que se puede evitar con informacion y respetando los tiempos de las y los
pacientes”, incluyendo ademds que “una vez mas, la gente vulnerable paga los platos rotos

poniendo en riesgo su salud” (ACCU Espaiia, 2019).
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- Incidencia por zonas geogréficas espafiolas

Como bien indica el Dr. Gisbert (2020), “en Espafia se dispone de muy pocos estudios
epidemioldgicos, con un nimero muy reducido de pacientes en cada uno de ellos; ademas, son
estudios que se han llevado a cabo en localizaciones muy concretas, en areas muy localizadas
de Espafia; y por tanto, con resultados dificilmente extrapolables al resto del mapa”.
Actualmente, desde el Hospital de la Princesa se esta liderando un estudio con mas de 100
hospitales distribuidos por toda la geografia espafiola con la colaboracién de GETECCU. El
estudio tendra un seguimiento completado en cinco afios con el objetivo de tener una idea de la

historia natural de la enfermedad y posicionar con datos reales la EIl dentro del SNS.

Segun los datos que nos ofrecen antiguos estudios epidemiologicos sobre EIll en Espafia,
podemos apreciar variaciones de incidencia segun las localidades (fig. 22). De acuerdo con
MSDSalud (s.f.), el aumento de EC en Espafia tiene una relacion clara con el desarrollo
economico de la zona, de manera que se asocia a areas urbanas e industrializadas. En cuanto
ala CU, segun el més reciente estudio epidemiolégico multicéntrico espafiol realizado en 2011,
observamos un mayor numero global de pacientes en Asturias, Aragon y Cantabria, mientras

que Catalufia tuvo un menor volumen (Educalnflamatoria, s.f.).

Autor | Regién Afio Tipo cu EC
V. Ruiz Ochoa 1984 Galicia 1976-83 P-PO 0,8
F. Gomollén 199562 [ Zaragoza 1992-93 P-PO 51 3

E. Brullet 199864 4 dreas 1991-93 P-PO 8 5,5
E. Brullet 1998/ Sabadel 1991-93 P-PO 9.8 52
R. Ochoa 19986 Vigo 1991-93 P-PO 1.7 5
Obrador 19986 | Mallorca 1991-93 P-PO 18 58
Salmer6n 199864 [ Motril 1991-93 P-PO 43 6,5
C. Lopez Miguel 1999¢) [ Aragon 1992-95 P-PO 7.2 39
C. Saro 2000 Gijon 1994-97 P-PO 9,63 6,08
C. Saro 20036 Asturias 1994-97 P-PO 9,52 5,95
L. Rodrigo 2004 Oviedo 1999 P-PO 9,1 15
R. Rivera-Sold 200700 [ Marbella 2000-01 P-PO 1,26

A. Garrido 2004 [ Huelva 1996-03 P-PO 5.2 6,6
A Letamendia 200870 | Pamplona 2001-03 P-PO 13,65 7,85
Costas Armada 200972 Galicia 1998-05 P-PO 10,5
C. Saro 20077 Gijon 1992-06 P-PO 12,51 9,03

P: prospectivo; PO: poblacional; CU: colitis ulcerosa; EC: enfermedad de Crohn

Figura 22. Tasa de incidencias de Ell en estudios poblacionales espafioles. Fuente: Unidad de Enfermedad Inflamatoria
Intestinal. Seccion de Aparato Digestivo. Hospital de Cabuefies, Gijon (s.f.)
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- Unidades especializadas en EII

De acuerdo con el estudio 'Enfermedad Inflamatoria Intestinal: situacion actual y retos
asistenciales' realizado por EY Espafia en 2016, uno de los principales retos que nos
encontramos con la Ell en el pais es la mejora de la atencién al paciente. Segun este analisis,
debemos incrementar la eficiencia para “promover el desarrollo de unidades especializadas de
Ell que presten una atencién integral y multidisciplinar y que incorporen a su vez servicios
complementarios como la atencion nutricional y emocional, muy relevantes, segun los expertos,

para mejorar los resultados y la calidad de vida del paciente”.

Como bien nos indica EY Espafia (2016), ya que los pacientes con Ell necesitan un seguimiento
cercano, nos encontramos una gran complejidad, puesto que se requiere que participen
gastroenterologos, enfermeria especializada y cirujanos en el proceso. Ademas, “también
es importante la intervencion y coordinacion con otros profesionales que aseguren una atencion
multidisciplinar, como son reumatologos, dermatologos, oftalmélogos, ginecologos,
psicologos, nutricionistas, entre otros”. En consecuencia, e integrando buenas practicas
empleadas en paises de referencia como Estados Unidos y Reino Unido (Ondategui-Parra,
2016), se estan incorporando unidades especializadas en los hospitales de referencia del pais.
Segun Ondategui-Parra, éstas se caracterizan por “ofrecer una atencion adaptada a las
caracteristicas y necesidades del paciente; una atencidn integral basada en un equipo
multidisciplinar y la colaboracion entre especialistas; por participar en programas de
investigacion y formacion; y por ofrecer un soporte y educacion continua al paciente, que

permiten mejorar los resultados en salud”.

En Espafia, encontramos mas de 50 unidades certificadas en diferentes hospitales
(GETECCU, 2020). Este aval, impulsado por el Grupo Espafiol de Trabajo de Ell (en adelante,
GETECCU), esta considerado el mayor reconocimiento para estas unidades a su labor en la
atencion de la Ell (Infosalus, 2020). A lo largo de los afios, diversas unidades han recibido
Certificaciones de Calidad por parte de GETECCU, entre las que encontramos: Hospital
Universitario de La Princesa, Hospital Universitario de Burgos, Hospital Manises, Hospital

Clinic de Barcelona, Hospital Universitario Marqués de Valdecilla, Hospital Infantil
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Universitario Nifio JesUs, Hospital Parc Tauli de Sabadell, Hospital La Fe de VValencia, Hospital
de Navarra y Hospital del Mar de Barcelona.

Si bien, como indica el presidente de GETECCU, M. Barreiro (2020): “hay que seguir
trabajando para que haya mas unidades de este tipo en los hospitales y para reducir el nimero
de pacientes que no pueden acceder a ellas”. Este ultimo dato es esencial, puesto que debemos
tener en cuenta que las unidades especializadas suelen encontrarse en localidades grandes
con recursos, por lo que muchos pacientes (especialmente aquellos en estado grave) deben
desplazarse muchos kilometros para poder ser atendidos en unidades certificadas. Por esto,
muchos hospitales estan empezando a ofrecer consulta de enfermeria especializada atendiendo
a distancia a pacientes con EIll. Este es el caso del Hospital Universitario de Sant Joan
d’Alacant, que ya en el ano 2017 realizo el seguimiento a mas de 530 pacientes con Ell y en el

proceso de atencion evitd 413 desplazamientos innecesarios (Redaccion Médica, 2017).
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4. EL PROYECTO

4.1. Definicion

Este proyecto social gira entorno a crear un soporte digital de apoyo para pacientes de Ell
de la mano de ACCU Espafia, la confederacion en la que se reunen las principales
asociaciones del pais. Se trata de construir, teniendo en cuenta las necesidades de los pacientes
en el momento de diagndstico, un soporte digital que pueda ser de ayuda para gestionar mejor

su nueva vida con Ell y adaptarse de la manera mas eficaz posible.

Para ello, es primordial entender en profundidad qué necesitan los pacientes en un momento
tan agudo como es el debut de su enfermedad. Por ello, la intencion de este proyecto es
funcionar como una guia para los pacientes recién diagnosticados, acompafandolos en este
proceso de adaptacion a la enfermedad, facilitando y promoviendo el conocimiento de la Ell de
un modo responsable, sensato y consciente, adaptado plenamente a los pacientes en un

momento repleto de dudas e incertidumbre.

4.1.1. Caracteristicas

El presente proyecto Desafio EIl ACCU Espafia pretende ser una fuente de informacion
educativa para aquellos pacientes recién diagnosticados de Ell. Cabe destacar que cuando nos
referimos a pacientes recién diagnosticados, tenemos en cuenta un espacio temporal que va
desde el momento en el que el diagnostico es definitivo hasta un afio después,
aproximadamente. No obstante, no consideramos que sea una informacién que deba regir la
forma en que desarrollamos el proyecto, dado que pensamos que la adaptacion a la enfermedad
es algo muy personal y cualquier paciente que tenga dudas puede resolverlas a través de
nuestras herramientas, independientemente del tiempo exacto que haya pasado desde que

recibié un diagndstico decisivo.
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A través de este proyecto, aportamos soluciones a problemas existentes que se pueden encontrar
los pacientes recién diagnosticados y nos mostramos como una herramienta experta que
pretende solventar aguel apoyo informativo, emocional y psicolégico que pueden necesitar
tanto los pacientes como su entorno mas cercano. Por ello, consideramos que es ideal trabajar
en un proyecto digital que elimine barreras fisicas entre pacientes y especialistas en Ell, puesto
que buscamos acercarnos a todos los pacientes posibles, indistintamente de la ciudad en la que

vivan o el hospital en el que estén siendo atendidos.

En cuanto a los componentes que forman parte del mismo, encontramos una pagina web donde
los pacientes pueden encontrar respuesta a sus dudas y una app que facilita el acceso a la
informacion y también actia como lugar de encuentro virtual entre pacientes. Con el objetivo
de fomentar el uso de las mismas plataformas, se estructurara una estrategia de comunicacion
online y offline para que el producto pueda llegar a las manos de aquellos pacientes recién

diagnosticados.

La diferencia principal que destacamos entre la pagina web y la aplicacion es que en la pagina
web encontramos la informacion basica de manera mucho mas estatica y menos actualizada,
mientras que la app es mas interactiva y permite a los usuarios crear su propio perfil para
encontrar otros pacientes del pais y compartir experiencias. Es preciso sefialar que con esto
pretendemos que las herramientas que ofrecemos no sélo sean un lugar donde los pacientes
recién diagnosticados puedan encontrar informacién, sino que también buscamos que los
usuarios puedan compartir su testimonio y conocer historias ajenas que puedan ser de ayuda

para lidiar con su adaptacion a una vida con EII.

Un aspecto que también debemos sefialar en este proyecto es el uso de las redes sociales como
complemento de este. Consideramos que para acercarnos a los pacientes recién diagnosticados
y garantizar que tienen acceso a informacion veridica y honesta sobre su enfermedad, debemos
estar presentes en aquellas plataformas digitales que utilizan a diario, de modo que construir un

buen plan de comunicacion es una parte fundamental en nuestro trabajo.
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A continuacion, presentaremos con detalle las tematicas que el proyecto abarcara y de qué
manera se presentara la informacion tanto en la pagina web como en la aplicacion para asegurar

congruencia entre si.

4.1.1.1. Tono de comunicacién

Es importante hablar del tono de comunicacion que va a ser empleado en el proyecto. Uno de
los grandes problemas que se encuentran los pacientes recién diagnosticados es la falta de
conocimiento de la Ell, dado que la mayoria no saben de la existencia de la enfermedad hasta
que se la diagnostican. Por tanto, es primordial ofrecer un tono cercano con un lenguaje que

el paciente pueda entender, independientemente de su bagaje cultural y/o intelectual.

De esta forma, la relacion con los usuarios estard basada en un tono cercano e informativo,
conseguido a través de un lenguaje informal, sensible y comprensible que asegure que toda
la informacion esta explicada de forma profesional, pero con el propdsito de hacerla llegar a

todos los pacientes por igual.

En el Manual de Identidad Corporativa adjuntado en la entrega del proyecto se puede encontrar

informacion en profundidad sobre el tono de marca de Desafio EIl ACCU Espafia.

4.1.1.2. Tematicas por tratar

A continuacién, se plantea la lista de tematicas que van a tratarse en el proyecto, creada segln
el analisis realizado previamente sobre pacientes y profesionales del sector. De esta forma, se
abordaran todas las tematicas principales que pueden interesar a los pacientes teniendo en

cuenta su recién diagnostico.

Como se puede observar en la siguiente lista (fig. 23), y ya hemos comentado anteriormente,

existen diferencias entre el contenido ofrecido en la pagina web y la app de Desafio EIl ACCU
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Espafia, puesto que nos interesa que los pacientes quieran descargar nuestra app, ya que
les permite acceder a contenido més elaborado y personalizado.

PAGINA WEB APP

Acceso a informacion basica Acceso a informacién extendida,
y limitada ilimitada y actualizada
Sin necesidad de registro previo Indispensable crear cuenta propia
- Quiénes somos - ¢QuéeslaEl?

Qué es Desafio Ell ACCU Espana, en Informacién extendida sobre la Ell
qué consiste, qué pretende hacer con (sintomas, procesos de diagndstico -
su trabajo, cudles son sus objetivos y endoscopias, colonoscopias, radiologias,
bajo qué valores actua. pruebas fecales...-), tratamientos -

médico, con salicilatos, corticoides,

- ¢QuéeslaEll? inmunosupresores, entre otros;
Informacién basica sobre la Ell quirdrgico; nutricional-), qué es un

(sintomas, procesos de diagndstico - brote, Ell pediatrica, etc.

endoscopias, colonoscopias, radiologias,

pruebas fecales..-) y tratamientos - - MiEl

médico, con salicilatos, corticoides, Registro diario personal de la

enfermedad del paciente - citas
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inmunosu presores, entre otros;

quirdrgico; nutricional-).

¢Por qué a mi?

Cémo son los pacientes de Ell y qué
cosas cambian a raiz de un diagndstico
(situaciones antes vs. después del

diagndstico).

Gestionar mi nueva vida con Ell
Trucos y consejos para aprender a
gestionar el diagnéstico y lidiar con la
ansiedad, estrés y/o depresion que el

mismo puede desencadenar.

Para indagar mas...
Recursos de lectura y multimedia que
acercan a los pacientes a contenido

sobre |ddico sobre |a Ell.

Diccionario Ell
Listado de términos y conceptos (A-Z)

relevantes para un paciente con Ell.

Lo ultimo

Informacién sobre las Ultimas noticias
referentes a ACCU Espanay la Ell en el

pais.

ACCU Espana

Mapa, contactos y servicios de las

diversas ACCUs del pais. Listado del

meédicas, alimentos tolerados, notas

personales...-.

Gestionar mi nueva vida con Ell

Informacién contrastada sobre aspectos
en los que es comun que surjan dudas
gue es primordial resolver: estilo de vida
(alimentacion, suefo y relajacion, fatiga,
cuidados personales, viajes, consumo de
tabaco vy alcohol.), salud mental
(ansiedad, estrés, depresién..), sexo y
relaciones, trabajo (derechos \Y%
obligaciones, gestidén de bajas laborales
por enfermedad, gestién de solicitud de
discapacidad..), fertilidad y embarazos;y
otras consultas sobre salud que pueden
ir estrechamente relacionadas con la Ell
(dermatologia, reumatologia \%

oftalmologia, entre otros).

Para indagar mas...

Recursos de lectura y multimedia que
acercan a los pacientes a contenido
lddico sobre la Ell, y acceso al listado de

términos y conceptos.

Guia para pacientes y familiares
Informacién estructurada para el
entorno social del paciente con el
objetivo de ayudarlo y acompanarlo en

la adaptacién ala Ell.
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equipo detras de Desafio EIl ACCU - Conoce a otros pacientes
Espafa, y acceso a la compra de Comunidad de pacientes recién
merchandising para recaudar fondos. diagnosticados y acceso a historias y

testimonios reales de otros usuarios de

la aplicacion.

- Haz tus preguntas
Posibilidad de realizar preguntas
propias y acceso a un consultorio con
preguntas realizadas por otros
pacientes (y contestadas por

especialistas en Ell).

- ACCU Espana
Mapa, contactos y servicios de las
diversas ACCUs del pais. Listado del
equipo detras de Desafio Ell ACCU
Espana, y acceso a la compra de

merchandising para recaudar fondos.

Figura 23. Tematicas a tratar en Desafio EIl ACCU Esparfia. Fuente: Elaboracion propia (2020)

4.1.1.3. Mapa de navegacion de la pagina web

Se adjunta a continuacién el mapa de navegacion basico de la pagina web de Desafio EIl ACCU

Espafa:
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Desafio Ell ACCU Espana
Visiéon y mision
Valores

Objetivos

Coémo son los pacientes con Ell

(Qué no puedo hacer ahora?

INDAGAR MAS

Libros
Articulos cientificos
Documentales

Elinfluencers

Noticias

Quiénes somos

Saber es poder

Descarga la app gratuita Desafio Ell
Participa, aprende y colabora

Descubre todo lo que podemos hacer por
ti

Encuentra tu ACCU

Contacto

Sintomas de la Ell
Procesos de diagnéstico

Tratamientos

GESTIONAR MI NUEVA VIDA CON ENl

Ansiedad
Depresion

Estrés

DICCIONARIO ENl

Términos y conceptos (A-Z)

ACCU ESPANA

Mapa: Encuentra tu ACCU
Conoce al equipo Desafio Ell

Merchandising

Figura 24. Mapa de navegacion de la pagina web de Desafio EIl ACCU Espafia. Fuente: Elaboracion propia (2020)
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4.1.1.4. Mapa de navegacion de la app

Se adjunta a continuacion el mapa de navegacion béasico de la aplicacion de Desafio EIl ACCU

Espafia:
Registro diario
Consejo del dia
Mi perfil La historia de...
Condiciones y términos legales Ultimas noticlas
Alimentacién Enfermedad de Crohn
Suefo y relajacién Qué es la Ell Colitis Ulcerosa
Fatiga Colitis Indeterminada
Estilo de vida
Cuidados personales Sintomas de la Ell
Viajes Procesos de diagnéstico
Consumo de tabaco y alcohol l.l]UE ESLAEN? Tratamientos

¢Qué es un brote?
Salud mental

Cémo son los pacientes de Ell
Sexo y relaciones

. Nifios y nifias
Dereciosy obligacones GESIONAR MI NUEVA VIDA CON ENl Ell Pedidtrica st
spectos a destacar
Gestion de bajas laborales Trabajo 2
Discapacidad y Ell
pacidady ¢Cémo te sientes hoy?
Fertilidad y embarazos
Sintomas
Dermatologfa
Registro diario Comidas
Reumatologla + Salud
Citas médicas
Oftalmologia
Notas personales
Diccionario Ell
Ub Encuentra tu ACCU
ros
ArSciisa et Conoce al equipo Desafio Ell
iculos cientificos
ACCU ESPANA Lo ultimo en Ell
[RVARASISRS  PARA INDAGAR MAS... —-
Merchandisin,
Elinfluencers .
Cultura x Ell
General
Enfermedad de Crohn
Trucos y consejos
Colitis Ulcerosa
Descarga la gula GUIA PARA FAMILIARES Y AMISTADES
Colitis Indeterminada

Tratamientos
Comunidad de pacientes

Pruebas médicas
Historias ytestimonios | SNV e
Pediatria
HAZ TUS PREGUNTAS
Medicina preventiva

Estilo de vida

Radiologfa
Dermatologia
Ginecologfa
Oftalmologla
Otros

Figura 25. Mapa de navegacion de la app de Desafio Ell. Fuente: Elaboracion propia (2020)
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4.1.2. ACCU Espaiia

Como ya hemos indicado, ACCU Espafia sera la confederacion que firmard el presente
proyecto. ACCU Espaifia®® nacié en 1987 como asociacion, pero con el paso de los afios se
transformd en una confederacion de diversas asociaciones del pais. Actualmente esta
declarada como Utilidad Publica sin animo de lucro que trabaja para ofrecer una red asociativa
sensible, rapida y eficaz en la ayuda y defensa de los pacientes de EIl (ACCU Espafia, 2019).

¢ Confederacion ACCU
79 Crohny Colitis Ulcerosa

Figura 26. Logotipo oficial de ACCU Espafia. Fuente: ACCU Espafia (2020)

Las asociaciones que constituyen ACCU Esparia son actualmente 33, en las que encontramos
mas de 8.000 personas asociadas que tienen como objetivo comin “crear un mundo en el que
la vida de las personas no esté limitada por la EII” (ACCU Espaiia, 2019). Para ello, se trabaja
junto a pacientes y especialistas de todo el territorio nacional en 5 areas principales: la

representacion de los pacientes, la investigacion, la formacion, la divulgacion y la accion social.

Los objetivos primordiales de esta confederacidn son tres: en primer lugar, se pretende ayudar
moral y fisicamente a las personas afectadas de EIll y a su entorno social; en segundo lugar,
se busca promover la investigacion y la divulgacién de los aspectos médicos, asistenciales,
terapéuticos y socioecondmicos, o de cualquier otra indole, que puedan derivar de la Ell; por
altimo, se busca fomentar el principio de autoayuda, la igualdad de oportunidades entre
géneros y la participacion de la sociedad en los ambitos sociales, asi como la atencion

integral a la infancia y a las personas mayores.

10 Acceso a la web de ACCU Espafia: https://accuesp.com/
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Asimismo, ACCU Espafia es miembro fundador y activo de la Federacion Europea de
asociaciones de Crohn y Colitis Ulcerosal! (EFCCA,; fig 27), de la Asociacion de Personas con

Enfermedades Cronicas Inflamatorias Inmunomediadas!? (UNiMiD; fig. 28) de la

Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica'®* (COCEMFE; fig.

29), de la plataforma de organizaciones de pacientes y mantiene una estrecha colaboracién con
el Grupo Espafiol de Trabajo en Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa (GETECCU; fig. 30).

<2 EFCCA
‘ European Federation of Crohn’s
& Ulcerative Colitis Associations

Figura 27. Logotipo oficial de EFCCA. Fuente: EFCCA (2020)

Asociacion de personas
con enfermedades
crénicas inflamatorias
inmunomediadas

UNiMiD

Figura 28. Logotipo oficial de UNiMiD. Fuente: UNiMiD (2020)

C

COCEMFE

Figura 29. Logotipo oficial de COCEMFE. Fuente: COCEMFE (2020)

11
12
13

Acceso a la web de EFCCA: https://www.efcca.org/
Acceso a la web de UNiMID: http://www.unimid.es/
Acceso a la web de COCEMFE: https://www.cocemfe.es/
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= ‘ GRruPO EsPANOL DE TRABAJO
EN ENFERMEDAD DE CROHN Y
\ ” CouiTis ULCEROSA

GETECCU

Figura 30. Logotipo oficial de GETECCU. Fuente: GETECCU (2020)

A lo largo del afio, la confederacién organiza proyectos y actividades para conseguir sus
objetivos, tales como Convenciones Nacionales, Manuales para Pacientes, Jornadas de Jovenes
alrededor del pais, exposiciones y ponencias, Jornadas de sensibilizacion y diversas camparias

de comunicacion para recaudar fondos y/o crear conciencia sobre la Ell en Espafia.

4.1.2.1. Comunicacion

ACCU Espafia cuenta con presencia digital en cuatro redes sociales: Twitter!
(@ACCU_Espana; 6.300 seguidores), Facebook®™ (ACCU Espafa; 14.444 seguidores),
Instagram'® (@accu_espana; 4.040 seguidores) y YouTube!” (ACCUESPANA; 1.000
suscriptores). Ademas, dispone de una newsletter a la que los pacientes pueden suscribirse

desde la pagina web para estar al dia de todas las noticias relacionadas con la confederacion.

En la cuenta oficial de Twitter (fig. 31) observamos que se ofrece informacion de Gltima hora,
asi como articulos y noticias referentes a la enfermedad. Es importante tener en cuenta que en
este canal ACCU Espafia comparte mucho contenido de terceros, especialmente de las ACCUs
regionales presentes en todo el pais, y de farmacéuticas y/o empresas que redactan noticias
sobre EIl.

14 Acceso al Twitter de ACCU Espafia: https://twitter.com/ACCU_Espana
15 Acceso al Facebook de ACCU Espafia: https://www.facebook.com/AccuEspana/

16 Acceso al Instagram de ACCU Espafia: https://www.instagram.com/accu_espana/
17 Acceso al YouTube de ACCU Espafia: http://bit.ly/380kvgK
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ACCU ESPANA

@ACCU_Espana

ACCU ESPANA es la Confederacién de Asociaciones de personas con #Crohn y
#ColitisUlcerosa de Espafia conformada por 36 asociaciones con 8.000

asociadas/os.

£ Se uni6 el junio de 2011

1.675 Siguiendo  6.348 seguidores
1) #Moj

este

Tweets Tweets y respuestas

¥ Tweet fijado

NightIBD, El Viaje De Crohn y

as que sigues siguen

/P, ACCUESPANA @ACCU Espana - 26 feb
79 ¥ #Coronavirus y paci con #Enfermedadinflamatorial

Desde @geteccu se ha emitido un comunicado para trasmitir
tranquilidad e indicaciones a las personas que tienen crohn y colitis

ulcerosa.

ow.ly/kgEH50ywiae

Q  Buscar en Twitter

Tal vez te guste

Fernando Gomollén TR
‘:) @fgomolion riiial

UNIMID
@ @InfoUNIMID SooHT

ACCU Sevilla
@AccuSevilla

( Seguir )
Mostrar mds

Tendencias de Global &

1+ Tendencias globales v
#ThankYouElizabeth
38,7 mil Tweets

2 - Tendencias globales v
#ErdoganinYanindayiz
18 mil Tweets

3  Tendencias globales
#CoronaVirusSA
70 mil Tweets

Figura 31. Perfil de Twitter ACCU Espafia. Fuente: ACCU Espafia (2020)

En Facebook (fig. 32), podemos observar que ACCU Espafia publica todo tipo de informacién

sobre la Ell; concretamente articulos y noticias relacionadas con la patologia en Espafia. Lo que

debemos destacar de este canal es que es el principal, puesto que tiene un gran nimero de

seguidores y es, sin duda, la plataforma con méas engagement de todas.
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- b Tegustav 3 Siguiendo v 4 Compartir =+ Hacer donacién @ Enviar mensaje
», C/ Enrique Trompeta 6, Bajo 1
Madrid Cémo llegar o
, ~) m.me/AccuEspana © [#30)
&, Llamar 915 42 63 26
2 &=
ACCU Espafia -
Asociaciones de
crohn y colitis HORARIO > Hitos
ulcerosa
) e Se crea ACCU Espafia, la union de las
@AccuEspana Cerrado ahora 8:00-15:00 v ACCU
Inicio INFORMACION DE LA EMPRESA ) . tlalx primeras jornadas para jévenes con
Informacién ¥ Fundacién en 1987 * ACCU junto a otras organizaciones funda
Fotos la EFCCA
% Objetivo * El Principe de Asturias, Presidente de
Opiniones Tenemos como visién crear un mundo en el que la vida Honor de la Convencién ACCU
de las personas no esté limitada por la enfermedad de
Notas Crohn ni la colitis ulcerosa, Para conseguirlo, nues.
Ver més
Videos

INFORMACION DE CONTACTO ADICIONAL
Publicaciones

. accuesp@accuesp.com
Comunidad

http://www.accuesp.com
Eventos

N MAS INFORMACION
Recaudaciones de fondos

2 Infarmacidn

Figura 32. Perfil de Facebook ACCU Espafia. Fuente: ACCU Espafia (2020)

En el perfil de Instagram de ACCU Espafia (fig. 33) encontramos contenido mucho mas diverso
e interactivo. Este es el canal principal en el que se comparten testimonios reales sobre pacientes
en Espafia con el objetivo de presentar historias de superacion y de acercar la EIll a todos
aquellos seguidores del perfil. Podriamos decir que es la red social mas cercana de todas, puesto

que ofrece una comunicacion bidireccional fundamental en estos casos.
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< accu_espana < accu_espana
@ 79 4068 216 & -
Publicaciones Seg‘uidores Siguiendo W —wm

= e
ACCU Espafia =

1 didlog®s
Confederacién de Asociaciones de Enfermos de

Crohn y de Colitis Ulcerosa =
#JuntosHacemosMas #Ellyou! =
linktr.ee/accu_espana

C/ Enrique Trompeta 6, Bajo 1, Madrid, Spain

Le siguen geteii ‘meria, accu_ y6
personas mas

Siguiendo v
Enviar mensaje  Hacer donacién Contactar

s o

ome ﬂ m ' ’—» 'fc‘%cc e

cosas buenas Sensibilizac..  Jévenes Te apoyan Pregur‘ © s

FAnENciAe 2.4

h Q » G Q O 9
Figura 33. Perfil de Instagram ACCU Espafia. Fuente: ACCU Espafia (2020)

Por dltimo, tenemos la cuenta de YouTube de ACCU Espafia®® (fig. 34), en la que se ofrece
contenido mucho mas extenso y profundo, como son charlas con especialistas y entrevistas a
pacientes. Esta plataforma también es en la que podemos encontrar acceso a las campafias de
comunicacion y concienciacion en las que ha trabajado la confederacion estos altimos afios,
como ‘1 minuto para la EII’ (2018) o ‘La Historia Invisible’ (2019).

= EBYoulube™ accu espafia Q o i p 13
“ INICIO ViDEOS LISTAS DE REPRODUCCION COMUNIDAD CANALES MAS INFORMACION Q >
Subidas REPRODUCIR TODO = ORDENAR POR
)
o
o
siicseca

1 minuto para la colitis Castigado y sin comer -
ulcerosa Pablo y el deporte English subities

1643 . 927

Hace 1 afio Hace 2 afos

Figura 34. Canal de YouTube ACCU Esparia. Fuente: ACCU Espafia (2020)

18 Acceso al YouTube de ACCU Espafia: http://bit.ly/380kvgK

77


http://bit.ly/38OkvqK

PLAN ESTRATEGICO Y DE COMUNICACION PARA UN PROYECTO DE APOYO DESTINADO A PACIENTES
" Universitat Autonoma P
U B de Bavcelona RECIEN DIAGNOSTICADOS DE ENFERMEDAD INFLAMATORIA INTESTINAL Caria:Ramera Sullion

Es importante que hablemos de esta ultima campafia, ‘La Historia Invisible’, creada con motivo
del Dia Mundial de la EIl de 2019 y lanzada en redes sociales con el objetivo de sensibilizar a
la sociedad sobre la existencia de los problemas que se encuentran las personas con Ell en el
mundo laboral. Creada por la agencia SocialCo, la campafial® consiguié una audiencia en
Twitter de casi 2 millones de personas, y mas de 3 millones y medio de impresiones,
consiguiendo ademas ser trending topic mundial el Dia Mundial de la EII.

¥ Latfistorialnvisivle

;Te imaginas trabajando
con alguien que arrastra

una Historia Invisible?

Conoce a Al alidad y currieutum. Una
periodista t mucho que contar. Seguro
que su hist

H# L atfistoriafuvisisle

¢Tienes o conoces a alguien con una enfermedad inflamatoria intestinal?

Te mandaremos informacién sobre la enfermedad y como puedes ayudar a la persona afectada,
asi como emails puntuales sobre actividades de ACCU Esparia.

1Ny la colitis ulcerosa con ung

Figura 35. ‘La Historia Invisible’ de ACCU Espafia. Fuente: ACCU Espafia (2020)

4.1.2.2. Aplicaciones

ACCU Espaiia dispone de la aplicacion OKEI?® (fig. 36), realizada con la colaboracion de
Takeda en el afio 2016. Esta aplicacion permite a los pacientes acceder a diversos contenidos

que les ayudan a mejorar su calidad de vida y sus habitos alimenticios. La aplicacién permite

19 Accesoala campafia: https://accuesp.com/lahistoriainvisible/

20 Accesoa la descarga de la App: https://apple.co/2QbwVCK
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consultar la guia de nutricion ‘Y ahora, ;qué puedo comer?’, un documento que facilita la
informacion mas relevante que los pacientes de Ell deben considerar a la hora de mantener una
dieta sana y equilibrada (Infosalus, 2016). Segun Pilar Nos (2016), directora del area de Ell en
el Hospital Universitario y politécnico La Fe (Valencia), la guia “responde a las dudas y dilemas
con los que puede enfrentarse un paciente con EIl con absoluta profesionalidad”. También
cuenta con una seccion llamada ‘A la carta’, donde los pacientes pueden acceder a una lista de
recetas saludables orientadas a personas con Ell, las cuales son actualizadas por los propios

usuarios.
Asimismo, la app también permite a los usuarios consultar la localizacion de los aseos publicos

mas cercanos y pone a su disposicion la ubicacion y el contacto de todos los centros ACCU que

podemos encontrar en todo el pais.

Gakeday, +

Figura 36. OKEII App. Fuente: App Store (2020)

4.1.2.3. Recursos para pacientes recién diagnosticados

Actualmente, ACCU Espaiia dispone de un apartado en su pagina web denominado ‘;Recién
diagnosticado?’? (fig. 37), donde los pacientes recién diagnosticados pueden encontrar

informacion sobre la EIl, los tratamientos actuales y como es vivir con la enfermedad.

2% Accesoal apartado de la web: http://bit.ly/3b1DkbN
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Podriamos decir que el apartado esta bien desarrollado, de manera que podria ser la base
principal del proyecto en cuestion.

. Llamanos al 915 426 326 | & accuesp@accuesp.com | Acceso socios

7 Confederacion ACCU Buscar
/9 Crohny Colitis Ulcerosa m
“ CROHN Y COLITIS ULCEROSA ‘ SERVICIOS AL PACIENTE QUIENES SOMOS INVOLUCRATE
A

Home > ¢Y ahora qué?

Crohn ¢Y ahora qué? v f
y colitis ulcerosa

Te acaban de diagnosticar una
;Diagnéstico reciente? < ’
e enfermedad inflamatoria
¢Y ahora qué? intestinal y tendrés muchas

dudas. Es normal.

La enfermedad Por ejemplo, si no lo has hecho
ya, podrias cuestionarte si de
verdad tienes la

enfermedad o incluso, dudar
de si el diagndstico que te

2d de Crohn hicieron es

correcto. lgualmente te J)
puedes preguntar por qué te
ha tocado a ti y lo injusto

Cuando te diagnostican crohn o colitis ulcerosa dudar es lo habitual

que ha sido todo. Y no solo
eso. Tarde o temprano también apareceran dudas sobre el impacto que

Tratamiento producira la enfermedad en tu vida. Bien porque te lo plantees o porque te
Médico pregunten los que te rodean.

ek Ademés, cuando la enfermedad est4 activa y es problematica, es facil caer en el
Nutricionales desanimo o acabar perdido entre la informacién que recibes. O peor ain,
Ensayos clinicos podrias terminar cayendo en soluciones con las que eludir lo que nos disgusta.

Porque... ;Qué no hariamos por evitar sentirnos mal o conservar aquello que
deseamos? Un trabajo, una pareja o el que creemos el evento mas importante
de nuestra vida.

Vivir con la enfermedad
Alimentacién

e Por esto mismo, para prevenir que te veas envuelto en una espiral de

emociones, queremos compartir contigo propuestas con las que aumentar tus
Fertili

y emi e i
conocimientos sobre la enfermedad y los recursos que disponemos para

gestionarla. Con informacién contrastada y de calidad.

Pareja y relaciones sociales

Figura 37. Apartado ‘;Recién diagnosticado?’ de ACCU Esparia. Fuente: ACCU Esparia (2020)

4.2. Financiacién

Como hemos visto, existen diversas empresas y organizaciones que colaboran con ACCU
Espafia en diversos de sus proyectos, no solo ofreciendo recursos econdmicos, sino también
administrativos o humanos. No obstante, para realizar un proyecto como el presente es
primordial tener acceso a una red de recursos economicos que faciliten la ejecucién de todas
las fases, dado que ACCU Espafia carece de patrimonio fundacional. Aungue la mayoria de los

recursos de la confederacion proceden de contribuciones regulares de los socios y
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colaboradores, ademas de las administraciones publicas, un gran porcentaje de los ingresos son
del sector privado, como donativos de empresas y fundaciones (fig. 38).

Ingresos ACCU Espana 2017

47.650,40€

179.697,51€ Donativos Empresas y fundaciones

Figura 38. Ingresos de ACCU Espafia 2017. Fuente: ACCU Espafia (2017)

Entre estas empresas colaboradoras encontramos, entre otras, las siguientes entidades, las cuales
destacan no s6lo por ofrecer recursos econémicos, sino también recursos intangibles y

humanos:

Google Ad Grants 6 MSD

-
FERRING| 500 )z

PRODUCTOS FARMACEUTICOS
Fundacion
cbbvie

. NUEVA
B Microsoft 7/ INVESTIGACION

acilitating Better Decisions

Figura 39. Empresas y organizaciones colaboradoras con ACCU Espafia durante el 2018. Fuente: ACCU Espafia (2018)

En primer lugar, es importante tener en cuenta por qué a las empresas les interesa participar en
proyectos como este. Para las organizaciones de hoy en dia, es primordial tener una buena
relacion con el contexto social de los paises donde operan, razén por la cual la
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Responsabilidad Social Corporativa (en adelante, RSC) se da ahora con més fuerza que nunca.
Cuando hablamos de RSC nos referimos a “la integracion voluntaria, por parte de las empresas,
de las preocupaciones sociales y medioambientales en sus operaciones comerciales y sus
relaciones con sus interlocutores” (Comision Europea, 2002). Esta implicacion por parte de las
organizaciones tiene muchos beneficios: ademéas de mejorar la imagen de compromiso que
tienen con la sociedad, sirve para rentabilizar la buena imagen que puede tener la
organizacion con sus posibles grupos de interés (FMK, 2016). Por tanto, ayuda a las
empresas a desarrollar acciones que responden a diferentes preocupaciones que tiene la

sociedad y que el consumidor percibe como importantes.

Teniendo esto en cuenta, se presentan a continuacion varias propuestas de empresas y/o
fundaciones que pueden ser consideradas como posibles colaboradores del proyecto, con el

objetivo de analizar cuél de ellas sera finalmente la empresa inversora.

4.2.1. Empresas favorables

4.2.1.1 Novartis Espafa

Novartis es una compafiia lider mundial en el cuidado de la salud que proporciona soluciones a
las necesidades cambiantes de los pacientes (Novartis, s.f.). Segin Novartis, su mision principal
es descubrir nuevas maneras de mejorar y prolongar la vida de las personas. En Espafia, tiene
una reputacién sanitaria muy positiva, ya que lidera por cuarto afio consecutivo el ranking de

compafiias farmacéuticas con mejor reputacion (Novartis, 2019).

), NOVARTIS

Figura 40. Logotipo oficial de Novartis. Fuente: Novartis (2020)
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Novartis Espafia financia y participa en diversos programas de investigacion, entre los que
encontramos la campafia ‘12 meses cuidandote’®?, que a lo largo de 2020 llegara a diversas

provincias de Castillay Leon y tratara la Ell durante el mes de julio.

4.2.1.2. Takeda Espafa

Takeda es una compafiia biofarmacéutica mundial centrada en los pacientes, basada en valores
e impulsada por su 1+D, que estd comprometida con brindar una mejor salud y un futuro mejor
a personas de todo el mundo (Takeda, s.f.). Segun Takeda, su mision es “esforzarse por lograr
una mejor salud y un futuro méas prometedor para las personas de todo el mundo mediante una

innovacion puntera en medicina”.

JTakeda

Figura 41. Logotipo oficial de Takeda. Fuente: Takeda (2020)

Podemos destacar que Takeda tiene un gran compromiso con la Ell, puesto que trabajan para
contribuir a mejorar la calidad de vida de los pacientes. Ademas, ha impulsado el proyecto
KOAN? en colaboracion con GETECCU e IESE Business School, basado en resolver
preguntas pendientes de respuesta acerca de la Ell, contando con méas de 450 profesionales
(Acta Sanitaria, 2017).

4.2.1.3. AbbVie Espafia

AbbVie es una compafiia biofarmacéutica centrada en la investigacidén que tiene como misién

“ser una compafia biofarmacéutica centrada en el paciente y en la innovacion, que alcanza

22 Acceso a informacion sobre la campafia: http://bit.ly/2TIpO60O
23 Acceso a informacién sobre el proyecto: https://geteccu.org/proyecto-koan
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resultados sostenibles mediante un desempefio excelente y una aportacion continua de nuevos
farmacos innovadores” (AbbVie, s.f.). Ademas, pretende desarrollar una aportacién continua

de nuevos farmacos innovadores y ampliar el acceso a los productos comercializados.

obbvie

Figura 42. Logotipo oficial de AbbVie. Fuente: AbbVie (2020)

Es conveniente destacar que muchos medicamentos con los que se trata la EIl son distribuidos
por AbbVie, con lo que la empresa tiene una relacion muy estrecha con la existencia de esta
enfermedad. Por esto, AbbVie estudia la EIl y trabaja para mejorar su manejo en la préactica
clinica participando en congresos, como el Congreso de la Sociedad Catalana de Digestologia?®,

entre muchos otros.

4.2.1.4. Nestlé Espaia

Nestlé es la mayor empresa de alimentos y bebidas del mundo, con presencia en 190 paises
(Nestlé, s.f.). Segn Nestlé, su razon de ser es “llevar al consumidor productos alimenticios de
alta calidad y valor agregado a precios competitivos, donde sea, como sea y cuando sea”. La
compariia participa activamente en acciones sociales y pretende tener una gran influencia en el
bienestar de la sociedad, contribuyendo regularmente a los Bancos de Alimentos y colaborando

con Cruz Roja, entre otros (Nestlé, s.f.).

<23\ Nestle

Figura 43. Logotipo oficial de Nestlé. Fuente: Nestlé (2020)

24 Acceso a informacion sobre el congreso: ://congres.scdigestologia.org/
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En cuanto a su relacién con la EIl, Nestlé tiene en el mercado un producto especifico para
pacientes, Modulen® IBD, una férmula en polvo con proteinas enteras para el tratamiento
dietético de la EC (fig. 44). Segun Nestlé Health Science (s.f.), el tratamiento nutricional con
este producto “ha demostrado reducir la inflamacion en el intestino y promover la curacion de

la mucosa intestinal en multiples estudios clinicos”.

’0

s MODULEN ’
BD Z O )

TR

ws

\/)
e

Figura 44. Modulen® IBD. Fuente: Nestlé Health Science (s.f.)

4.2.1.5. Danone Espafa

Danone es una empresa lider mundial en productos lacteos frescos. La compafiia tiene como
mision aportar salud a través de la alimentacion al maximo ndmero de personas posible
(Danone, s.f.). La compafiia es la primera empresa espafiola de gran consumo con sello
BCORP, el cual reconoce a las mejores empresas sus “buenas practicas en toda la cadena de
valor y que cumplen con los mas altos estandares de desempefio social, ambiental, transparencia
y responsabilidad” (Danone, s.f.). Ademas, cuenta con diversos proyectos, como Instituto
Danone, que pretende promover la salud humana, animar y premiar la investigacion nutricional

y fomentar el intercambio de conocimientos (Instituto Danone, s.f.).
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DANONE
N—

Figura 45. Logotipo oficial de Danone. Fuente: Danone (2020)

A lo largo de los afios, Danone Research ha financiado proyectos relacionados con la
investigacion de la Ell en diversos paises. Uno de los proyectos mas importantes ha sido el
trabajo de Nature®® (El Pais, 2020) sobre el microbioma y la probiética, realizado gracias al
apoyo economico de la compaiiia.

4.2.2. Empresa escogida: Danone Espaia

Una vez estudiadas diversas empresas favorables para participar en el proyecto como
inversoras, consideramos que Danone Espafia es la opcion mas conveniente. Teniendo en
cuenta que la propia compafia ya da apoyo a proyectos relacionados con la ElI,
consideramos que puede ser viable tener la colaboracidn de la empresa en un proyecto como
este, totalmente destinado al paciente y que tiene muy en cuenta su bienestar. Ademas, puede
ser una gran oportunidad para el proyecto tener el soporte de una multinacional como esta para

darlo a conocer y asegurar que llega a todos los pacientes recién diagnosticados del pais.

Asimismo, es importante tomar en consideracién la gran reputacion que tiene Danone en
Espafia como marca responsable con la sociedad, y consideramos que eso puede ser una gran
ventaja para el proyecto a realizar. Ademas, Danone esta interesada en seguir trabajando en su
RSC (fig. 46), ofreciendo al mundo sus recursos para construir una realidad mas justa para
todos; sobre todo aquellos con enfermedades cronicas que necesitan recursos especiales, en

ocasiones muy dificiles de conseguir.

25 Acceso a informacién sobre el proyecto: http://bit.ly/33gaTDX
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Figura 46. Promedio de RSC de distintas empresas de la industria alimentaria. Fuente: Ibercampus (2019)

En cuanto a la solvencia del proyecto, hay que tener en cuenta que el prondstico de la Ell en
Espafia es que la enfermedad aumentara sus casos en tiempo récord, por lo que sera necesario
tener este tipo de recursos respaldados por empresas potentes para ofrecer a los futuros

pacientes con ElI.
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5. ANALISIS DE OTRAS ENTIDADES CON CONCURRENCIA EN EL
SECTOR DE LA Eli

Con el objetivo de elaborar un DAFO a posteriori, en este apartado analizaremos la
concurrencia de otras sociedades similares a ACCU Espafia a nivel nacional e internacional
para entender qué trabajo estan haciendo otras entidades y como podemos trabajar en ofrecer
algo novedoso a los pacientes de EIll en Espafa.

En este caso, no diferenciaremos entre competencia directa e indirecta, puesto que, a nivel
nacional, ACCU Espafa es la confederacion mas relevante de todas, la cual actia con el
propdsito de homogeneizar el discurso de las otras ACCUs y estandarizar el trabajo que hacen.
No obstante, si haremos una diferenciacion entre los servicios y productos que ofrecen las
entidades espafiolas y lo que ofrecen las principales entidades de otros paises,
concretamente europeas y americanas, para poder entender si existe una gran desigualdad entre
el trabajo de unas y de otras. Nos centraremos en las plataformas educativas de paises como
Francia, Reino Unido y Estados Unidos, teniendo en cuenta la incidencia que la Ell tiene a nivel
mundial (fig. 47).

Incidence group <- > i 0 A "\
[ row { g J L <0
[ Low with increase f"\“{; Y (,J
B Medium A 5 /
B High \L J
[] No data I\i

W L -

Figura 47. The global map of IBD. Fuente: Inflammatory bowel disease: clinical aspects and established and evolving
therapies. The Lancet (2007)
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5.1. Espafia

5.1.1. Educalnflamatoria

Educalnflamatoria®® es una plataforma educativa que pretende ofrecer informacion
multidisciplinar sobre diferentes aspectos relacionados con la Ell. En esta plataforma podemos
encontrar informacion relacionada con los tratamientos y las manifestaciones de la Ell, pruebas

diagndsticas y terapéuticas y tipos de cirugia, entre otros (Educalnflamatoria, s.f.).

inflamatoria

Figura 48. Logotipo oficial de Educalnflamatoria. Fuente: Educalnflamatoria (2020)

Como bien se indica en su pagina web, la plataforma hace hincapié en los factores preventivos
de la EIl. Ademas, toda su informacidn esta actualizada y evaluada por especialistas del sector,
asi como digestivos, cirujanos, radidlogos, etc. Estos especialistas forman parte del grupo G-
EducaEll, del Grupo Espafiol de Trabajo en Crohn y Colitis Ulcerosa?’ (GETECCU). En la
propia plataforma encontramos una completa seccion con diversos apartados destinados a

ofrecer informacion sobre Ell a los pacientes (fig. 49).

26 Acceso a la web: http://www.educainflamatoria.com/

27 Acceso a la web: https://geteccu.org/
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Figura 49. Plataforma Educalnflamatoria. Fuente: Educalnflamatoria (2020)

Algo que también es muy importante destacar de este proyecto es que ofrece tres menus de

navegacion con recursos formativos para pacientes:

1. Teleformacion. Se basa en formacion actualizada y avalada por los diferentes
profesionales de las Unidades de Enfermedad Inflamatoria Intestinal desde un punto de
vista multidisciplinar?® (fig. 49). En este apartado también encontramos cuestionarios
de control y un foro donde los pacientes pueden hacer preguntas que son contestadas
por los especialistas.

2. Teleentrenamiento. Ofrece recursos para mejorar diferentes aspectos en el manejo de la
enfermedad. Aqui podemos encontrar el programa TELECUMPLE?, construido con el
objetivo de ayudar a los pacientes a adherirse a su tratamiento, del que hablaremos a
continuacion.

3. Plataformas de autocontrol. Se fundamenta en plataformas para involucrar el control de
la EIl de manera directa. Actualmente no estan disponibles, pero se esta trabajando en

ello.

28 Accesoal apartado: https://www.educainflamatoria.com/#gkTop2

29 Acceso al programa: https://telecumple.educainflamatoria.com/
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5.1.1.1. Colaboradores

Esta plataforma forma parte del proyecto “Enfermedad Inflamatoria Intestinal: Actualizacion
de la Unidad de Atencion disciplinar”, el cual se ha podido realizar gracias a los Premios
HINNOVAR (fig. 50) impulsados por Novartis Farmacéutica, que tienen como propdsito
distinguir aquellas propuestas innovadoras que persigan un impacto positivo en la gestion de la
calidad asistencial de los hospitales espafioles (Educainflamatoria, 2019).

Y

Figura 50. Premios Hinnovar. Fuente: Globedia (2014)

No obstante, Educalnflamatoria puede mantenerse activa gracias a diversos patrocinadores,
entre los que encontramos los siguientes (fig. 51):

NUESTROS PATROCINADORES | lea nuestra politica de patrocinio

-
cbbvie C&Chiesi janssen J©

for st i haathare

0 ||.|.an5 ARMA v/ VIFOR
ThAeradpe?cs yte @ @ st PHARMA

Figura 51. Patrocinadores de Educalnflamatoria. Fuente: Educalnflamatoria (2019)
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5.1.1.2. Comunicacién

Carla Romero Guillén

Educalnflamatoria dispone de dos redes sociales a parte de su propia pagina web: Twitter y

infografias visuales faciles de consumir y compartir por parte de los seguidores.

enfrentar.

= G-Educalnflamatoria

2.572 Tweets

G-Educalnflamatoria
@Entrenakl

Twitter oficial del grupo G-Educakll de @geteccu.
Soporte educativo para pacientes del Grupo Espaiiol de Trabajo en Crohn y Colitis
Ulcerosa, GETECCU

© Espafia (& educainflamatoria.com [ Se uni6 el octubre de 2013
533 Siguiendo  3.073 seguidores

9'" #MondayNightiBD, El Viaje De Crohn y 10 mas de las cuentas que sigues siguen a
este usuario

Tweets Tweets y respuestas Multimedia Me gusta

6‘/ . G-Educalnflamatoria @Entrenakll - 20h
= | La #EnfermedadPerianal (EPA) es una complicacién asociada a la
enfermedad de #Crohn y también tiene periodos de actividad e
inactividad.

:Tianae FDA?

Figura 52. Perfil de Twitter de Educalnflamatoria. Fuente: Educalnflamatoria (2020)

30 Acceso al perfil de Twitter: https://twitter.com/EntrenaEll
3% Accesoal perfil de YouTube: https://www.youtube.com/channel/UCnoVtC1-7F n5NYfUOm4cDQ
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YouTube. Su perfil de Twitter® (fig. 52) tiene alrededor de 3.070 seguidores y se basa en emitir

comunicados y compartir articulos redirigidos de la propia pagina web, ademéas de subir

En cuanto a su perfil en YouTube?!, éste cuenta con 267 suscriptores y ofrece videos educativos
sobre la EIl. Ademads, presenta una seccion titulada ‘Historias de G-’ (fig. 53) en la que se

presentan, de forma ilustrada, diversas situaciones a las que un paciente con Ell se puede


https://twitter.com/EntrenaEII
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o = a‘ Py " Fiorella tiene enfermedad de Crohn y anemia
Pagina principal L v[ /i-‘a G-Educakll GETECCU

A ]
L)
® || Fabidny sus dudas con la vacunacién
2 "“—, n& G-Educakll GETECCU
2L

¥ & . R Los malos humos de Vicente
] Historias de G-Educainflamatoria 3 G Educakll GETECCU
e 7 videos + 410 visualizaciones - Actualizado por Gitima

vez el 10 ene. 2020

- - Jesus quiere practicar ciclismo y subir montafias ;le dejara hacerlo su
I 4 P 1% orfermedad?

G-Educakll GETECCU
i oo Federico en la escuela.
5 lﬂ ~2 W G-Educakli GETECCU
N
= Presentando nueva seccion Historias de G-Educainflamatoria
6 G-EducaEll GETECCU

- Federico aprende a manejar diferentes situaciones en el colegio

Figura 53. Canal de YouTube de Educalnflamatoria. Fuente: Educalnflamatoria (2020)

5.1.1.3. Aplicaciones

Como ya hemos comentado, Educalnflamatoria ofrece acceso a TeleCumple App®?, una
aplicacion dirigida a pacientes con EIll que quieren mejorar el grado de adherencia terapéutica
(Educalnflamatoria, s.f.). La app se construyd con el objetivo de proponer soluciones en la
adherencia del tratamiento de la Ell, teniendo en cuenta que entre el 30-50% de los pacientes

tiene una mala adherencia (fig. 54).

32 Acceso para descargar la App: http://bit.ly/2x2FOrl
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Educanflamatoria Unid: e f tinal www.educainflamatoria.com

Figura 54. Infografia: Adherencia Terapéutica en Ell. Fuente: Educalnflamatoria (2019)

En la aplicacidn, el paciente elige a un personaje, quién es el encargado de acompafiarle en el
proceso de adherencia. Este personaje tiene la funcion de avisar al paciente de sus tomas en el
horario sefialado, permitiendo asi un seguimiento y control del tratamiento (fig. 55). El
personaje en cuestion cambia de estado segun el nivel de adherencia del usuario; si este nivel
no es el adecuado, la misma aplicacion remite al paciente a una formacion de aspectos claves

para alcanzar la adherencia esperada.
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Figura 55. TeleCumple App. Fuente: TeleCumple (2020)

Por otro lado, Educalnflamatoria presenta un apartado de Aplicaciones recomendadas dentro
de su propia plataforma. En este caso, aparece la aplicacion ‘Smoking Time Machine’*® (fig.
56), la cual refleja los cambios fisicos perjudiciales que se pueden producir en una persona

fumadora.

Lid)
g N, il
Aged M Smoker “

Figura 56. Smoking Time Machine App. Fuente: Think Big (2018)

33 Acceso a la App: https://www.educainflamatoria.com/smoking-time-machine
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5.1.1.4. Recursos para pacientes recién diagnosticados

Educalnflamatoria presenta acceso a la informacion para todos los pacientes por igual; es decir,
no distingue si el usuario en cuestiéon es un paciente recién diagnosticado o un paciente con

muchos afios de recorrido.

5.2. Francia

5.2.1. Association Francgois Aupetit

Actualmente, la Association Frangois Aupetit: Crohn-RCH (en adelante, AFA) es la Unica
organizacion francesa reconocida como de Utilidad Publica dedicada a la Ell. La AFA tiene
como objetivo apoyar programas de investigacion, proponiendo mejoras en el curso de los
cuidados de los pacientes y produciendo informacién sobre la EIl. Ademas, pretende informar
y apoyar a los pacientes y a sus familias a través de una red de profesionales voluntarios en
veintidds regiones del pais. También destaca que pretende, a través de sus herramientas en
Internet, compartir experiencias con otros pacientes y representar sus voces para que sean

escuchadas por los responsables politicos y sanitarios franceses (AFA, 2020).

afaX

Crohn - RCH - France

Figura 57. Logotipo oficial de AFA. Fuente: AFA (2020)

En su plataforma web®, podemos encontrar diversos recursos entre los que destacamos

informacion sobre nutricion y medicina para los pacientes de EIll (fig. 58). Ademas, la

34 Acceso a la web: https://www.afa.asso.fr/
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asociacion ofrece gran cantidad de noticias y referencias también para las familias de los

pacientes, quienes también es primordial que estén bien informados.

i MICIINFO inscrivez-vous 3 notre Newsletter Acces professionnel

Crohn - RCH - France

MALADIE DE CROKN & RCH VIVRE AVEC NUTRITION LA RECHERCHE U'AFA NOS ACTIONS NOUS REJOINDRE MEDIATHEQUE PRES DE CHEZ VOUS

RECEMMENT b I'.ES%AU- GROUPE
DlAGNUST!OU[ FAM|H§

QUI SOMMES NOUS ? PROCHAIN L'AFA
NOS MISSIONS EVENEMENT PRES DE CHEZ VOUS
afar TR T o P Gignac (34) - Con:?::::::ul)gml de Barback = ‘

Figura 58. Plataforma AFA. Fuente: AFA (2020)

5.2.1.1. Colaboradores

La AFA necesita una financiacion para proseguir y desarrollar todas sus acciones. Como bien
indica en su pagina web (AFA, 2020), el presupuesto disponible que tiene siempre se establece
de acuerdo con sus previsiones de ingreso. Los colaboradores principales de la asociacion son
el Ministere de la Santé, de la Jeunesse et des Sports® (fig. 59); I’ Assurance Maladie®® (fig.
60); la Caisse régionale d’ Assurance Maladie d’Ile-de-France®” (fig. 61) y la Société Nationale

Francaise de Gastro-Entérologie® (fig. 62).

35 Acceso a la web: http://www.sports.gouv.fr/

36 Acceso a la web: https://www.ameli.fr/
87 Acceso a la web: https://www.cramif.fr/

38 Acceso a la web: https://www.snfge.org/
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7
E ]

Liberté « Egalité + Fraternité
REPUBLIQUE FRANCAISE

MINISTERE DE LA SANTE,
DE LA JEUNESSE
ET DES SPORTS

Figura 59. Logotipo oficial de Ministére de la Santé, de la Jeunesse et des Sports. Fuente: Ministére de la Santé, de la
Jeunesse et des Sports (2020)

OCIALE
£
&

Ew
"X Assurance
Maladie

Figura 60. Logotipo oficial de I’Assurance Maladie. Fuente: Assurance Maladie (2020)

CRAM

Assurance Maladie d'lle-de-France

Figura 61. Logotipo oficial de CRAMIF. Fuente: CRAMIF (2020)

Société Nationale Francaise
de Gastro-Entérologie

Figura 62. Logotipo oficial de SNFGE. Fuente: SNFGE (2020)

5.2.1.2. Comunicacién

La AFA cuenta con presencia en Facebook y Twitter. En su perfil de Facebook, con alrededor

de 14.700 seguidores, comparte articulos y novedades relacionadas con la Ell; mientras que su
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perfil de Twitter®®, con 2.340 seguidores, ofrece comunicados y ademas es su herramienta

bidireccional principal, donde se responden dudas de pacientes y/o familiares (fig. 63).

afa-Crohn-RCH

|
~

Seguir
afa-Crohn-RCH Tal vez te guste
@afaCrohnRCH
L'association nationale de malades pour vaincre la maladie de Crohn et la &\ Or Gérald KIERZE... & (.
é @gkierzek it andt

rectoct orragique

.'f__\ "
“ Mlck,el BENZAQUI Seguir
QP @MickseiBenzaqui e

Pierre-Louis Attwell Segulr
@VogueAveciCrohn -
Mostrar més

Se

663 Si

Tweets Tweets y respuestas Multimedia Me gusta
Pierre-Louis Attwel c1Crohn - 27 feb. v
Vu sur Facebook via ONI : Tendencias de Global
Un patient qui deman: oigner la maladie de #Crohn 2*
Réponse d'un naturopathe : Oui, avec le bon accompagnement, un
travail de fond et si vous arrétez le gluten.”
@afaCrohnRCH, je crois quiil y a encore du travail... &

#HUAWEIeStore

n

afa-Crohn-RCH @afaCrohnRCH - 28 feb
Effectivement, il y a encore beaucoup de boulot ....

hn-RCH retwitted

Figura 63. Perfil de Twitter AFA. Fuente: AFA (2020)

Asimismo, la asociacién también cuenta con una newsletter (fig. 64) a la que los pacientes y
familiares pueden suscribirse para recibir todo tipo de noticias relacionadas con la asociacion y

la Ell en el pais.

39 Acceso al perfil: https://twitter.com/afacrohnrch
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afaX
@ LES DIRECTS
DE VAFA

MICI et Coronavirus :
on répond & toutes vos questions |

UN DIRECT DE L'AFA INEDIT
MERCREDI 18 MARS - 18H30

Vous étes nombreux & vous poser des
questions sur le Coronavirus Covid-19, en
particulier dans le cadre d'une maladie de
Crohn ou d'une rectocolite hémorragique.

Quels sont les risques ? Que faire quand on
est sous traitement Immunosuppresseur ?
Quels sont les bons réflexes pour limiter les
risques de contamination ?

Pour répondre & toutes vos questions,
nous aurons & nos cotés le Pr. Laurent
Beaugerie, chef du service de gastro-
entérologie a I'Hopital Saint-Antoine (Paris).

Une web-conférence interactive et en direct
& visionner mercredi 18 mars & 18h30 |

En attendant ce rendez-vous, vous pouvez
consulter nos recommandations en matiére de
prévention sur notre site internet.

COMMENT CA MARCHE ? Il vous suffit de
vous Inscrire IC1, C'est gratuit | Un mail
Vvous sera ensuite envoyé avec un lien pour
accéder a la webconférence. Vous pourrez
également poser vos questions en direct via
la tehat |

Figura 64. Newsletter de AFA con fecha 13 de marzo de 2020. Fuente: AFA (2020)

5.2.1.3. Aplicaciones

Carla Romero Guillén

La AFA ha trabajado en una aplicacion, ‘afaMici’*°, que ofrece a los usuarios seguir las noticias

nacionales de la Ell, tener una agenda de eventos en la region, ver y responder a los mensajes

del foro y obtener informacion préctica sobre dietistas y centros hospitalarios por
geolocalizacion (afaMici, s.f.). Por otro lado, un aspecto muy interesante que ofrece la app es

el de dar acceso a los pacientes a los bafios méas cercanos en caso de necesidad (fig. 65).

40 Acceso a la App: https://play.google.com/store/apps/details?id=air.Ylly.afa MICI&hl=es 419
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les AIEC (pour Adherent-nvasive Escherichia Les examens

Figura 65. faMici App. Fuente: Play Store (2020)

5.2.1.4. Recursos para pacientes recién diagnosticados

El primer apartado que podemos ver en la home de la pagina web de AFA esta destinado a los

pacientes recién diagnosticados*! (fig. 66). En éste se ofrece informacion para aprender sobre

la EIl y como ésta afecta a la vida de los pacientes a través de articulos esenciales, dando un

mensaje de acompafiamiento y fuerza.

Vaincre
la maladie de Crohn
et la recto-colite

Crohn - RCH - France hémorragique

MALADIE DE CROHN & RCH VIVRE AVEC NUTRITION LA RECHERCHE U'ARA NOS ACTIONS NOUS REJOINDRE MEDIATHEQUE

RECEMMENT
DIAGNOSTIQUE

SUISUMMESNOUS'! » PROCHAIN
0S MISSIONS EVENEMENT

l'ﬁFA
PRES DE CHEZ VOUS

28022020
Gignac (34) - Concert des Ogres de Barback
avec la présence de I'afa

m-—_ _

Figura 66. Plataforma AFA. Fuente: AFA (2020)

41 Acceso al apartado: https://www.afa.asso.fr/categorie/vivre-avec/recemment-diagnostique-1.html
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5.3. Reino Unido

5.3.1. Crohn’s & Colitis UK

Crohn’s & Colitis UK es la principal organizacion benéfica del Reino Unido fundada en 1979
que tiene como objetivo luchar contra la EIl (Crohn’s & Colitis UK, 2020). Su mision es
trabajar con todos los afectados para lograr una mejor calidad de vida, con el propésito de
encontrar una cura para la EIIl. Como bien indican, “Queremos ver un mundo en el que la vida

de las personas no se vea limitada por la EII”.

s —
CROHN'SE 7o
g INFLAMMATORY
COLITISUK &z
TOGETHER

Figura 67. Logotipo oficial de Crohn’s & Colitis UK. Fuente: Crohn’s & Colitis UK (2020)

Bajo el lema ‘We won 't stop until we’ve won’y con valores como la compasion, la ambicion y
la comunidad, Crohn’s & Colitis UK proporciona informacion de alta calidad, ayuda practica
y cuidado personal a los pacientes trabajando conjuntamente con el sector de la salud del Reino
Unido para mejorar el diagnostico, el tratamiento y el manejo de la EIl. Uno de sus principales
objetivos, ademas, es el de apoyar la investigacion de la EIl para aumentar el conocimiento de

las causas y los mejores tratamientos.

En la propia plataforma de la organizacion*? encontramos una amplia seccion con todo tipo de
informacion sobre la Ell, desde guias para pacientes hasta acceso a un directorio de especialistas
(fig. 68).

42 Acceso a la web: https://www.crohnsandcolitis.org.uk/
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@ @ About Us News & Blog Contact Newsletter Search Q

CROHN'S&
COLITIS UK

About Crohn’s Support for you Get involved Research Improving health Healthcare
and Colitis services Professionals

We're here for everyone affected by Crohn's
and Colitis, and have partnered with the
experts on coronavirus (COVID-19) - read our
latest guidance:

- Frequently asked questions
- What is the risk to you?
- Working, finances & benefits

|

My WALK IT is here!

Tarrant's Quiz Time

He’s back...and you need to phone a
friend! Join us for the family & friends quiz

We've launched a virtual challenge which %/
2

you can complete to support the Crohn’s

of the year! and Colitis community, even in lockdown!
» RSVP - Saturday May 30, 7.30 pm > Find out more
Latest News

Help us unlock public toilets & C Find your IBD Nurse
29 May 2020 | L >
-'v Find your nearest hospital with specialist IBD services.

Figura 68. Plataforma Crohn’s & Colitis UK. Fuente: Crohn’s & Colitis UK (2020)

5.3.1.1. Colaboradores

Tanto para la recaudacion de dinero como para las acciones de concienciacion gestionadas por
la entidad, es vital el apoyo y la colaboracion de asociaciones corporativas. Las empresas que

actualmente actian como socios corporativos de Crohn’s & Colitis UK son AbbVie* (fig. 69),

43 Acceso a la web: https://www.abbvie.com/
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Atlantic Healthcare* (fig. 70), Dr. Falk Pharma UK* (fig. 71), Janssen-Cilag*® (fig 72),
Norgine*” (fig. 73), Sandoz* (fig. 74), Takeda® (fig. 75) y Tillotts*®® (fig. 76). Como podemos
ver, en su mayoria son farmacéuticas del pais que actian como patrocinadores oficiales
ofreciendo los recursos necesarios para que la organizacién pueda seguir trabajando en sus

objetivos.

obbvie

Figura 69. Logotipo oficial de Abbvie. Fuente: Abbvie (2020)

Atlantic

Healthcare

Figura 70. Logotipo oficial de Atlantic Healthcare. Fuente: Atlantic Healthcare (2020)

Figura 71. Logotipo oficial de Dr. Falk Pharma UK. Fuente: Dr. Falk Pharma UK (2020)

e
janssen

PHARMACEUTICAL COMPANIES

oF E}vfmwn«gviwnvu

Figura 72. Logotipo oficial de Janssen-Cilag. Fuente: Janssen-Cilag (2020)

44 Acceso a la web: https://www.atlantichc.com/

45 Acceso a la web: https://www.drfalk.co.uk/

46 Acceso a la web: https://www.janssen.com/uk/

47 Acceso a la web: https://www.norgine.com/
48 Acceso a la web: https://www.sandoz.uk.com/

49 Acceso a la web: https://www.takeda.com/en-gb/

50 Acceso a la web: https://www.tillotts.com/
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y

NORGINE

Partner for a healthy life

Figura 73. Logotipo oficial de Norgine. Fuente: Norgine (2020)

SANDOZ: "

Figura 74. Logotipo oficial de Sandoz. Fuente: Sandoz (2020)

Figura 75. Logotipo oficial de Takeda. Fuente: Takeda (2020)

@ TiLLOTTS PHARMA

ZERIA GROUP

~ Gl-health |s our passion

Figura 76. Logotipo oficial de Tillotts. Fuente: Tillotts (2020)

5.3.1.2. Comunicacioén

Carla Romero Guillén

Crohn’s & Colitis UK cuenta con una importante presencia en redes sociales, con un perfil
activo en Facebook®! (197.265 seguidores), LinkedIn®? (2.604 seguidores), Twitter®® (37.200
seguidores), Instagram®* (45.300 seguidores; fig. 77) y YouTube®® (1.460 suscriptores). El

contenido es adaptado a cada uno de los canales, pero podemos destacar que hace un gran uso

de los testimonios reales de los pacientes (especialmente en Instagram), donde se hace hincapié

en las historias personales para dar ejemplo de superacion. Ademas, también cuenta con una

newsletter con la que todos aquellos pacientes suscritos pueden tener acceso a todas las

novedades de la entidad.

5% Acceso al perfil: https://www.facebook.com/crohnsandcolitisuk/

52 Acceso al perfil: https://www.linkedin.com/company/crohn's-and-colitis-uk/
53 Acceso al perfil: https://twitter.com/crohnscolitisuk

54 Acceso al perfil: https://www.instagram.com/crohnsandcolitisuk/
55 Acceso al perfil: https://www.youtube.com/channel/UCBsfWOtERbO6sfVuhMrxrTg
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Figura 77. Perfil de Instagram Crohn’s & Colitis UK. Fuente: Crohn’s & Colitis UK (2020)

Por otro lado, es primordial tener en cuenta el gran trabajo que Crohn’s & Colitis UK hace en
campanfas sobre concienciacion y ayuda a los pacientes. Para luchar contra el estigma creado
alrededor de la Ell, la entidad ha trabajado recientemente en la campafia ‘It takes guts’>® (en
espanol, ‘Se necesitan agallas’) con el objetivo de ayudar a las personas que viven con EIl a
encontrar la confianza y el apoyo que necesitan para hablar sobre su enfermedad. La camparia,
apoyada y financiada por Takeda UK, presenta la app ‘In My Shoes: 24 Hours with Crohn’s or
Colitis*®’, una aplicacion de inmersion que permite a cualquiera experimentar de primera mano
lo que es la Ell con retos que realizar, como correr al bafio o agotar los niveles de energia hasta

controlar el dolor.

56 Accesoa la campafa: https://www.ittakesguts.org.uk/
57 Acceso a la App: http://bit.ly/33kyHXn
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12:43 = s o
I

% In My Shoes ime le 59 & In My Shoes Time left | 0:00

Tap below to get started! Quick! Find a toilet

Tasksto complete ,

You're experiencing stomach cramps, and you
suddenly really need to use the toilet — you're
not able to hold it.

It's urgent!

You're experiencing stomach cramps, and you
suddenly really need to use the toilet — you're not
able to holdit.

afew seconds ago

Your result

You didn't find a toilet

You've had an accident and need to change,
this makes you feel extremely embarrassed.

Pain effect Energy Mood effect

effect
=

Energy (100% Mood (100%

Figura 78. In My Shoes App. Fuente: App Store (2020)

5.3.1.3. Aplicaciones

Crohn’s & Colitis UK ha trabajado en el lanzamiento de la aplicacion MyIBD Care®®,
desarrollada por Ampersand en asociacion con la entidad. Esta aplicacion permite a los
pacientes hacer un seguimiento de la medicacion y los sintomas, ademas de los patrones de
dieta, suefo, ejercicio y dolor (fig. 79). Se trata de un panel de control en la nube que permite
a los profesionales sanitarios, amistades y familiares de los enfermos de EIll, entender lo bien
gue se encuentra alguien con EC o CU entre una cita y otra, y lo eficaces que son los distintos
métodos de tratamiento.

58 Accesoa la App: https://play.google.com/store/apps/details?id=nhs.ibd.com.nhsibd&hl=es 419
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Figura 79. MyIBD Care App. Fuente: Young Crohns (2019)

Por ultimo, Crohn’s & Colitis UK también ofrece acceso a la aplicacion DrugStars®® (fig. 80),
con la que el paciente puede ver y manejar sus medicamentos y desbloquear puntos que pueden
convertirse en donaciones gratuitas en efectivo a Crohn’s & Colitis UK.

Add your meds Collect your Stars Donate for free

Figura 80. DrugStars App. Fuente: Redbytes (2019)

59 Accesoala App: https://www.drugstars.com/
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5.3.1.4. Recursos para pacientes recién diagnosticados

Crohn’s & Colitis UK ofrece un apartado dedicado tnica y especialmente a aquellos pacientes
recién diagnosticados. Este apartado, titulado ‘Support for recently diagnosed’®® (fig. 81),
ofrece respuestas a diversas preguntas que pueden tener aquellos pacientes que se encuentran
en su debut de la enfermedad. Desde este mismo apartado, también se ofrece ayuda

personalizada para aquellos usuarios que lo necesiten.

Support for recently diagnosed

Home - Support for you - Support for recently diagnosed

If you've recently been diagnosed with Crohn’s Disease or Ulcerative Colitis you may be relieved
Helpline that you can finally put a name to your symptoms.

Our guide to living with

But you might also feel anxious about what happens next and what living with Crohn's or Colitis will
Crohn's or Colitis

mean for you.
Emotional Support
We understand what you're going through and we’re here to help. We can give you the right information
and support to help you manage your condition. Our publications and support services are all
available on our website, for when you need them.

Support for young people
& families

Find an IBD Nurse

Figura 81. Support for recently diagnosed en Crohn’s & Colitis UK. Fuente: Crohn’s & Colitis UK (2020)

Ademas de este apartado, Crohn’s & Colitis UK trabaja con otra plataforma llamada
‘Companion’®?, donde el usuario puede acceder a la informacion que necesita de una manera
mas interactiva. Existen diversos caminos a elegir en la plataforma y segun las necesidades del

usuario, obtendra un tipo de informacion acorde con lo que busca (fig. 82).

60 Acceso al apartado: https://www.crohnsandcolitis.org.uk/support/support-for-recently-diagnosed

61 Acceso a la web: https://companion.crohnsandcolitis.org.uk/
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CROHN'S
&COLITIS

welcome

I need help managing my
symptoms

I'd like advice for a healthy
and happy life with IBD

FIGHTING
INFLAMMATORY
BOWEL DISEASE
TOGETHER

CROHN'S &
COLITISUK

YOUNG PEOPLE SYMPTOMS DRUGS & CARE WORK & TRAVEL HEALTHYLIVING YOURCHILD SUPPORT

| want to learn about drug,
treatment and care options

-

My child has IBD

received tc

Give us your feadback >

Are you happy with the information you

I'm a young person with
Crohn's or Colitis

I need information about
money, travel, work &
education

| need support from people
who understand

f voD

Donate Become a Member

Figura 82. Companion: Crohn’s & Colitis UK. Fuente: Crohn’s & Colitis UK (2020)
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5.4. Estados Unidos

5.4.1. Crohn’s & Colitis Foundation

La fundacion Crohn’s & Colitis Foundation fue creada el afio 1967 y es una organizacion sin
fines de lucro, alimentada por voluntarios, que tiene el objetivo de encontrar cura para laEll y

mejorar la calidad de vida de los nifios y adultos afectados por esta enfermedad.

CROHN’S\”‘
S&COLITIS
FOUNDATION

Figura 83. Logotipo oficial de Crohn’s & Colitis Foundation. Fuente: Crohn’s & Colitis Foundation (2020)

La fundacion recoge diversas areas, entre las que destacamos (Crohn’s & Colitis Foundation,

s.f.):

1. Programas de investigacion. La fundacion ha aportado méas de 350 millones de ddlares
para la investigacion sobre el tratamiento y la cura de la Ell. En sus prioridades de
investigacion actuales encontramos cinco areas®?: Mecanismos preclinicos de la Ell
humana, Desencadenantes ambientales, Tecnologias Nuevas, Medicina de precision e

Investigacion Clinica Pragmatica.

62 Acceso a la web: https://www.crohnscolitisfoundation.org/research/challenges-ibd
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d IBD: Information and Event Updates [IEHISRIERE
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Current Research Priorities

The Crohn's & Colitis Foundation is dedicated to
accelerating research and seeing the results

through from discovery to patient care. 9 e

wxl
\G

CHALLENGES IN IBD RESEARCH

2019 Challenges in IBD
Research

PATIENT CENTRICITY IN IBD RESEARCH
tists from within and
h leade

th
Five foc re identified, which include unmet needs in both pediatric and adult 18D research
Preciinical Human 18D
Environmental Triggers Novel Technologies
__

Figura 84. Programas de investigacion de Crohn’s & Colitis Foundation. Fuente: Crohn’s & Colitis Foundation (2020)

2. Programas de educacion. Con el objetivo de ofrecer informacion y educacion, la
fundacion trabaja en webcasts, grupos de apoyo y ofrece educacion profesional a través
de la revista Inflammatory Bowel Diseases® (fig. 85).

1 |l L ' v egeng ' L
. ) i - |' ' 3 ' l LEARN MORE
& PredictSURE IBD 4 T
m Q: How can we reduce hospital admissions in IBD?

OXFORD Signin v Register
ACADEMIC
DISEASES FOUMDATION

INFLAMMATORY #
I B D BOWEL CROHN'S&COLITIS

Subject ¥ More Content ¥ Submit ¥ Purchase Alerts About ¥ Allinflammatory Bor ¥

':mé-
B Impact Factor P
4.005 CROHN'S 3
5 &COLITIS 60 :
x Editors _
,ﬁ (A Bret A. Lashner, M.D., Submit bi ik h .
. M.PH. ubmt yourRiaaEKOuEesoant call for submissions:
Fabio Cominelli, M.D., inflammatory Bowel Diseases® invites any primary research related to [BD PRECISION NUTRITION
Ph.D. biomarkers, —_—
p ~
Latest Issue Editorial board Learn more | LEARN MORE @
Volume 26, Issue 4 e e
April 2020

Figura 85. IBD Journal. Fuente: Crohn’s & Colitis Foundation (2020)

63 Acceso a la revista: https://academic.oup.com/ibdjournal
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3. Servicios de apoyo. Basado en programas educativos y de capacitacion para todas las
comunidades del pais. Asimismo, también ofrece una comunidad online®* con historias

de pacientes donde los mismos pueden interactuar entre si (fig. 86).

Our Stories

It Takes Guts Talias Crohns Story Life with Crohns and the ...
S . . &
P arnesrc Taliamurrayl Shahid1990
o Joined March 2020 Joined February 2020 Joined February 2020
My senior year of high school was filled with Hi my name is Talia and November 8th 2019 | 1 am 29 living with Crohn's Disease. | was
amazing memories, many friends, and was diagnosed with Crohn's disease. Going from diagnosed at age 16. | was a Freshman in High
excitement for college and the future... being an independent 19 y... School when I s...

Community Forum

FOUR OPTIONS CLEAR COLONOSCOPY???? VIDALISTA 10 MG TABLET

eijisan0 Teddybear71 a vidalistalOmg

Joined Mar 14, 2020 Joined Nov 21, 2019 > Joined Mar 14, 2020
I just got through another flare-up, and my Have you only had a colonoscopy? | had a vidalista 10 mg is used to treat male Sexual
doctor wants to to consider one of four colonoscopy an EGD and a pill capsule study to Problems (Impotence or ED). In combination
treatment paths: infliximab, budesonide get my Crohn's diagnosis. Sometimes the with intimate stimulation, Vidalista 10 Mg works
followed by 6-MP, budesoni. colonoscopy won .. by impro....

Figura 86. Crohn’s & Colitis Foundation Community. Fuente: Crohn’s & Colitis Foundation (2020)

4. Iniciativas de recaudacion de fondos. Con el propésito de financiar mas investigaciones,

asi como actividades educativas y de apoyo a los pacientes.

La plataforma ofrece informacion tanto para pacientes como para especialistas y, ademas,

destina una gran parte de sus recursos a la investigacion (fig. 87).

64 Acceso a la web: https://www.crohnscolitiscommunity.org/
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ABOUTUS  LOCALRESOURCES  NEWS&EVENTS  OURIMPACT  SIGNIN

K
CROHN'S&COLITIS ¥ PATIENTS & CAREGIVERS RESEARCH PROFESSIONALS GET INVOLVED - Q
FOUNDATION

o
Current Research Priorities Research Update Forum Foundation Summits and
f i Meetings
fivmenibh Clinical Research Networks

Environmental Triggers IBD Innovate
Novel Technologies Quality of Care: IBD Qorus Crohn's & Colitis Congress
Precision Medicine 1BD Plexus Journals
Pragmatic Clinical Research Inflammatory Bowel Diseases®

Challenges in IBD Research Crohn's & Colitis 360

Funding Opp:

Leading the way for over
3,000,000 patients through

OUR MISSION —

research, education, and
support.

‘ . Diet and nutrition ‘ Mental and emotional well-

Figura 87. Plataforma Crohn’s & Colitis Foundation: Research. Fuente: Crohn’s & Colitis Foundation (2020)

Un aspecto novedoso que ofrece esta plataforma es el acceso a un mapa del pais donde el
usuario puede informarse de todas las actividades que la fundacién organiza, normalmente con

el proposito de recaudar dinero (fig. 88).

ABOUT US LOCAL RESOURCES NEWS & EVENTS OUR IMPACT SIGN IN

Do
CROHN’S&Co“‘"s\” PATIENTS & CAREGIVERS RESEARCH PROFESSIONALS GET INVOLVED — Q

FOUNDATION

About Our Chapters

The Crohn's & Colitis Foundation has local chapters across the country, hosting a wide variety of events
including educational events, support groups, walks, fundraising galas, and more. Use our search tool to
find a chapter near you and get involved!

Filter results
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Figura 88. Plataforma Crohn’s & Colitis Foundation. Fuente: Crohn’s & Colitis Foundation (2020)
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Crohn’s & Colitis Foundation ofrece una gran variedad de maneras en las que los usuarios

pueden donar dinero. Asimismo, podemos destacar dos grandes iniciativas como son la

colaboracion con Amazon Smile e eBay for Charity: los usuarios que lo deseen, comprando en

estas dos plataformas, pueden donar parte de su dinero gastado en algun producto a la

fundacion, haciendo la donacién mucho mas fécil y accesible.

No obstante, debemos tener en cuenta que la fundacion se sustenta gracias al apoyo de

patrocinadores nacionales de todo el mundo, entre los que destacamos los que aparecen en la

figura 89:

obbvie

AMGEN

Boehringer
l"|l Ingelheim

Celgene
(V Committed to

improving the lives
Df patients worldwide’

() GILEAD

e,

D FROMETHELS

r N Insp

. :-Allergan

¢ » Bristol-Myers Squibb

Genentech

A Member of the Roche Group

S
janssen )'

ired by patients.

A 4 Driven by science.

Figura 89. Partners de Crohn’s & Colitis Foundation. Fuente: Crohn’s & Colitis Foundation (2020)
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Crohn’s & Colitis Foundation dispone de cinco perfiles en redes sociales: Facebook®® (188.052
seguidores), Twitter®® (29.000 seguidores), Instagram®’ (40.700 seguidores), YouTube® (3.620
suscriptores) y LinkedIn® (9.628 seguidores). La fundacion adapta y optimiza el contenido a
cada una de las redes con claros Call To Actions, aunque debemos destacar el uso que hace de
Facebook, el canal con el que llega a un publico mas amplio y con el que consigue organizar
eventos con mucho éxito (fig. 90).

Crohn's & Colitis wMegusta X\ Seguir  + Crear recaudacién de fondos ~ +- Hacer donacién @ Enviar mensaje
Foundation @
@ccfafb ot Crohn's & Colitis Foundation Miembros Del Equipo
SU% 28 de febrero a las 18:30 - O
= G Joseph Cobucci
inicly Did you know nearly every FDA-approved IBD treatment uses research
Informacién conducted by a federal agency? This funding is crucial for discovering

new treatments and helping find IBD cures. Contact your members of

Paginas que le gustan a esta pagina >
Recaudaciones de fondos Congress now to urge them to support IBD research funding!

Eventos g Crohn's & Colitis .. e Me gusta

Fotos

Videos

2 reizer® Wl Me gusta
Comunidad s

Grupos

Opiniones .‘.281“"‘\3"; Capital Area Cro... s Me gusta

Publicaciones

Sign Up for eNews

‘ English (US) - Espafiol
VOTERVOICE.NET Catala - Portugués (Brasil)

m Support IBD Medical Research

One of the jobs of Congress is to determine how much to fund federal

Find a Chapter +

OO0 3 comentarios 26 veces compartida tién d
Facebook © 2020
oY Me gusta () comentar ~> Compartir ®-
Mas relevantes ¥
N

Figura 90. Perfil de Facebook Crohn’s & Colitis Foundation. Fuente: Crohn’s & Colitis Foundation (2020)

5.4.1.3. Aplicaciones

Teniendo en cuenta el contexto politico y el sistema sanitario de los Estados Unidos, para
Crohn’s & Colitis Foundation es primordial recaudar dinero para poder investigar y trabajar en
la EII Para ello, la fundacion creo la aplicacién ‘Take Steps’’®, una herramienta para hacer

seguimiento personal del dinero recaudado para la lucha contra la Ell (fig. 91).

65 Acceso al perfil: https://www.facebook.com/ccfafb/

66 Acceso al perfil: https://twitter.com/CrohnsColitisFn

57 Acceso al perfil: https://www.instagram.com/crohnscolitisfoundation/

68 Acceso al perfil: https://www.youtube.com/channel/lUCx6FU405bG0 5MOEEZT|KbQ

69 Acceso al perfil: https://www.linkedin.com/company/crohn&#039;s-&amp;-colitis-foundation-of-america
70 Accesoala App: https://play.google.com/store/apps/details?id=com.ccfa.activities&hl=en _US
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Send Messages Fundraise Pages 1 Fundraise Pages

Figura 91. Take Steps: Crohn’s & Colitis Foundation App. Fuente: App Advice (2020)

Sin embargo, Crohn’s & Colitis Foundation no ofrece ninguna aplicacion destinada al paciente,
aungue si debemos destacar que recomienda la aplicacion mévil ‘My IBD Manager from
AGA’™ (fig. 92), desarrollada por Point of Care y la American Gastroenterological Association
(AGA).

Harvey Bradshaw Index 0 (@) . may9,2019 g

1

e @ o
‘Wed, May 23, 2018 8

How would you rate your abdominal pain? Scoee
[ R =] =

@ vy, 200
s
Number of liquid or soft stools per day? 0

New Fistua - Newl formed channel
ear skin e s EX -

Figura 92. My IBD Manager from AGA App. Fuente: App Store (2020)

"™ Accesoa la App: https://play.google.com/store/apps/details?id=com.atpointofcare.aga&hl=es
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5.4.1.4. Recursos para pacientes recién diagnosticados

Crohn’s & Colitis Foundation ofrece informacioén exclusiva a aquellos pacientes recién
diagnosticados como podemos ver en su home’? (fig. 93). De esta forma, la organizacion
pretende facilitar a aquellos pacientes que acaban de ser diagnosticados un acceso mas rapido
a la informacion y unas respuestas mas eficaces ante las grandes dudas que les puedan surgir.
Asimismo, también se ofrecen diversos panfletos y libros con todos los datos méas importantes
de la Ell que pueden beneficiar al nuevo paciente.

Mental and emotional well-
being

When living with IBD, people may
experience difficult times where
they feel limited in what they can

Diet and nutrition

Living with inflammatory bowel
disease (IBD) means paying special
attention to what you eat.
Maintaining good nutrition can be a
balancing act. Learn how to stay on do, who they can have relationships
the right track. with, and how they live their lives.

FIND RESOURCES — LEARN MORE —>

What is Crohn's disease — What is Ulcerative Colitis = Newly Diagnosed -

How can we help?

lama Patient v~ who is looking for v

Figura 93. Plataforma Crohn’s & Colitis Foundation. Fuente: Crohn’s & Colitis Foundation (2020)

2 Acceso a la web: https://www.crohnscolitisfoundation.org/
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6. RESULTADOS DE LAS ENCUESTAS Y LAS ENTREVISTAS

6.1. Encuestas a pacientes

6.1.1. Metodologia

Con el objetivo de entender mejor a los pacientes, escuchar como es su experiencia viviendo
con Ell y comprender qué necesidades tienen, realizamos una encuesta (disponible en Anexos)
que serviria de ayuda para determinar las caracteristicas del proyecto y recoger insights a tener
en cuenta. Para ello, se cred un formulario a través de Google Forms, compartido a través de
las redes sociales (Instagram, WhatsApp, LinkedIn vy, especialmente, Facebook).
Concretamente, la encuesta fue compartida en dos grupos privados de Facebook de pacientes

de Ell donde se comparten experiencias y dudas sobre la enfermedad.

El formulario estuvo activo del 4 de febrero al 4 de marzo -un total de 30 dias-. En este
periodo de tiempo se recogieron un total de 275 respuestas. De las 275 respuestas recogidas,
266 eran de pacientes con Ell y 7 de padres y/o madres con hijos con EII. Las otras 2 respuestas
restantes no pasaron a la siguiente fase de la encuesta, puesto que correspondian a personas sin

Ell o sin hijos con EII.

Se decidié compartir la encuesta con madres y/o padres de pacientes con Ell dado que su
experiencia también es muy importante para el proyecto, ya que en los casos en que el paciente
es menor, son ellos los encargados de sobrellevar el peso del diagnostico. No obstante, para
hacer el analisis de los resultados, no agruparemos todas las preguntas en un mismo grupo, ya
gue aunque las preguntas fueron exactamente las mismas (s6lo cambiaba si el paciente era el
propio usuario que contestaba o no), no debemos mezclar las dos situaciones. Aun asi, los
resultados de los padres/madres con hijos con Ell (7 en total) seran utilizados para recoger mas

insights en adelante.

121



PLAN ESTRATEGICO Y DE COMUNICACION PARA UN PROYECTO DE APOYO DESTINADO A PACIENTES

Universitat Autonoma A
UNB . RECIEN DIAGNOSTICADOS DE ENFERMEDAD INFLAMATORIA INTESTINAL SONREEmREREI

6.1.2. Resultados

Con el proposito de considerar los resultados obtenidos, analizaremos cada una de las preguntas
realizadas a los pacientes con Ell (y/o padres y/o madres de hijos con EIl). Igual que en la
encuesta, las agruparemos en tres fases: Preguntas Filtro (1), Preguntas sobre el diagndéstico (2)

y Preguntas sobre el Proyecto (3).

6.1.2.1. Primera fase: Preguntas filtro

En primer lugar, los encuestados debian pasar la primera fase de preguntas filtro con el objetivo

de que todos los usuarios fueran pacientes de Ell (y/o padres y/o madres de hijos con EII).

A continuacién, observamos y analizamos los resultados de 275 respuestas a las preguntas
filtro.

- Sexo

= Hombre
= Mujer

Prefiero no decirlo

Figura 94. Sexo de los encuestados. Fuente: Elaboracién propia

Observamos que la mayoria de encuestados son Mujeres (79,3%) mientras que los hombres
representan un 20,4% del total. Uno de los encuestados (0,4%) ha optado por no informar sobre

SuU SEXO0.
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- Edad

0,74% 257%

= Menores de edad

= Entre 19 y 30 afios

= Entre 31 y 50 afios
Entre 51 y 60

Mas de 61 afios

Figura 95. Edad de los encuestados. Fuente: Elaboracién propia

En este apartado debemos anular 3 respuestas, ya que indican una edad fraudulenta (5, 6 y 300).
De este modo, podemos observar que de un total de 272 respuestas, la mayoria de encuestados
tienen entre 31 y 50 afios (55,15%), mientras que la siguiente edad mas recurrente es entre los
19y los 30 afios (31,62%). Por ultimo, tenemos un 9,93% de encuestados de entre 51 y 60 afos,
un 2,75% de encuestados que son menores de edad y un 0,74% de encuestados con mas de 61

anos.

- ¢ Tienes alguna Enfermedad Inflamatoria Intestinal?

=No
= Si

Figura 96. Encuestados con Ell. Fuente: Elaboracion propia

En referencia a la salud de los encuestados, vemos que un 96,7% padece una Ell - requisito
primordial para poder seguir contestando el formulario -. De los 9 restantes que contestaron que
no padecian una EIll, 7 contestaron que tienen un hijo con Ell; por lo que pudieron seguir

respondiendo las preguntas. Los otros 2 encuestados restantes finalizaron aqui el cuestionario.
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Con esta informacion podemos confirmar que el canal utilizado para compartir la encuesta ha
sido el adecuado, puesto que la grandisima mayoria los usuarios participantes en la primera fase

forman parte de nuestro target.

6.1.2.2. Segunda fase: Preguntas sobre el diagnostico

En esta fase, las preguntas estaban directamente relacionadas con el diagnostico de las personas
encuestadas, ya que se habia confirmado que todos padecian Ell y podian ofrecer informacion

atil a la investigacion.

- ¢Qué enfermedad padeces?

Colitis Indeterminada
Colitis Ulcerosa

= Enfermedad de Crohn

Figura 97. Patologias concretas de los encuestados. Fuente: Elaboracion propia (2020)

Para determinar qué tipo de EIl padecen los 266 participantes de la encuesta, ofrecimos la
opcién de sefialar las tres patologias clasificadas dentro de las enfermedades inflamatorias
intestinales. Como podemos observar, la mayoria de los encuestados padece EC (64,3%),

seguido por CU (28,9%). Como era de esperar, s6lo un 6,8% de los encuestados padecen CI.
De esta forma, debemos tener en cuenta que la mayoria de las respuestas a continuacion estaran

relacionadas con un diagnostico de EC. No obstante, teniendo en cuenta que las tres patologias

comparten sintomas muy comunes, podemos seguir agrupando los resultados.
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- (A qué edad te diagnosticaron la enfermedad?

3,0%

9
2L = <12 afios

>40 afios
13 afios - 19 afios

= 20 anos - 30 afos

17.7%

Figura 98. Edad de diagnéstico de los encuestados. Fuente: Elaboracién propia (2020)

Para poder agrupar las edades de diagnostico de los encuestados, dividimos las opciones en
cuatro grupos de intervalos de edad. La mitad de los encuestados fueron diagnosticados de ElI
entre los 20 y los 30 afios (51,9%), unas edades caracterizadas por ser épocas de cambio y

crecimiento personal.

El siguiente grupo con mas peso es el de los encuestados diagnosticados con mas de 40 afios
(27,4%). En este caso, podemos destacar que muchos se encuentran a cargo de familiares (hijos
y/o padres), algo que dificulta muchisimo el proceso de adaptacién a la enfermedad. Ademas,
también es importante hablar de lo dificil que puede llegar a ser acostumbrarse a una nueva vida
con una enfermedad cronica, ya que los pacientes que son diagnosticados a esta edad ya han

vivido gran parte de su vida sin estar condicionados por una Ell.

Un 17,7% de los encuestados fue diagnosticado entre los 13 y los 19 afios. La adaptacion a la
enfermedad puede ser mucho mas compleja en esta etapa de la vida, puesto que el paciente

puede responder a la situacion con actitudes de rebeldia que caracterizan la adolescencia.

Por ultimo, vemos que s6lo un 3% de nuestros encuestados fue diagnosticado en edad
pediatrica. Aunque las manifestaciones de la Ell en pacientes pediatricos son similares a las de
los pacientes adultos, el diagnostico suele verse dificultado, ya que la sintomatologia inicial es

superponible a procesos infecciosos, como gastroenteritis aguda o colitis pseudomembranosa,
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y complicado por la repercusion sobre el estado nutricional (IBD Working Group of the
European Society for Paediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition, 2005).

- ¢Fue dificil dar con un diagndstico claro?

Figura 99. Dificultad de diagndstico de los encuestados. Fuente: Elaboracion propia (2020)

Con las 265 respuestas a esta pregunta, podemos observar que la mayoria de los encuestados
(60,8%) considera que fue dificil dar con un diagndstico claro, mientras que s6lo un 39,2% de
los encuestados considera que fue facil. Como hemos podido observar con anterioridad, dar con
el diagnostico adecuado puede llevar mucho tiempo y ser realmente agotador, tanto fisica y

psicoldgicamente, para el paciente y su entorno directo.
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- Una vez el diagnostico fue confirmado, ¢cémo te informaste sobre tu enfermedad?

Personal médico I 200 (75,2¢
Libros, revistas... 53 (19,9%)
Internet 1189 (71,1%)
Familiares/Amistades I 44 (16,5%)
ACCUM-3 (1,1%)
todo}—1 (0,4%)

Personas con la mismal 110.4%)
}-1(0,4%)

enfermedadl 1(0,4%)

ACCU asociacion}—1 (0,4%)
Ocu}—1(0,4%)

Todas las anteriores}—1 (0,4%)
Asociacion}—1 (0,4%)
accul-1(0,4%)

Otros enfermos}—1 (0,4%)
ACCU Catalunya}—1 (0,4%)
Accu aragon}—1 (0,4%)
}-1(0,4%)
}-1(0,4%)
1(0,4%)

Gracias a la Universidad, ya
que soy es...;

Soy del areal;:li:s:rizsen 1(0.4%)

“1(0,4%)

Asociacion Ell}-1 (0,4%)
}-1(0,4%)
Accu Cataluna}-1 (0,4%)

0 50 100 150 200

Figura 100. Recursos de los encuestados para informarse sobre Ell. Fuente: Elaboracién propia (2020)

Con el propésito de entender de qué manera se informan los pacientes de Ell sobre su patologia,
preguntamos a los encuestados qué herramientas utilizaron para resolver sus dudas sobre su
enfermedad recién diagnosticada. Para facilitar el analisis de los datos, ofrecimos cuatro
opciones: Personal Médico, Libros/Revistas, Internet y Familiares/Amistades. Los encuestados
podian marcar todas las opciones que quisieran y, ademas, incluir nuevas que consideraban que

habian sido de utilidad en su situacion.

Sin duda, vemos que la gran mayoria de los encuestados se informé de la Ell con la ayuda del
personal médico (75,2%), unos datos que ya esperabamos, ya que éste es el primer recurso que
se presenta ante el paciente. Asimismo, vemos que un porcentaje muy alto de encuestados
(71,1%) resolvio sus dudas en Internet, algo que beneficia muchisimo al proyecto, puesto que

éste estad destinado a ser un recurso totalmente online.

Podemos observar que los recursos impresos en libros y/o revistas son mucho menos usados
por los encuestados (sélo un 19,9% afirma haber hecho uso en el momento del diagndstico). Lo
mismo ocurre con la informacion aportada por familiares y/o amistades; inicamente un 16,5%

comenta haberse informado sobre su Ell con personas de su entorno directo. Claramente, este
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es un recurso que no todos los pacientes tienen, ya que no es sencillo disponer de una persona

cercana con informacién sobre esta enfermedad.

Lo que debemos destacar en especial de los otros recursos nombrados por los encuestados es
que un total de 9 personas indicaron también haberse informado a través de ACCU Espafia.
Este es un dato muy importante porque nos confirma que ACCU Esparfia es una plataforma

recurrente a la que los pacientes acuden para informarse sobre su patologia.

- ¢Necesitaste ayuda profesional (psicélogos, terapeutas) cuando te diagnosticaron la

enfermedad?

= Si

Figura 101. Atencidn psicoldgica en pacientes recién diagnosticados de Ell. Fuente: Elaboracidn propia (2020)

Era interesante entender si los pacientes recién diagnosticados se encontraban con la necesidad
de disponer de ayuda psicoldgica profesional en el momento del diagndstico. La mayoria de los
encuestados (68%) indica que no necesitd ayuda profesional para afrontar su diagnostico,
mientras que un 32% si acudio a profesionales para gestionar mejor el impacto emocional que

supone ser diagnosticado con una ElI.

Segun el psicologo Eduardo Brignani (2020), muchas veces es necesario no solo atender al
paciente, sino a todo el sistema social en el que se encuentra, dado que la calidad de vida y la
adherencia al tratamiento van de la mano y es primordial cuidar la salud mental del paciente,

especialmente en los momentos en los que la enfermedad esta en fase activa.
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- ¢Consideras que recibiste suficiente informacion por parte del personal médico

cuando te diagnosticaron la enfermedad?

40,8%
=No

8i

Figura 102. Experiencia de los encuestados con el personal médico durante el diagnéstico. Fuente: Elaboracion propia
(2020)

Teniendo en cuenta que el personal médico suele ser la primera fuente de informacion
disponible para los pacientes, queriamos ver si los encuestados consideran que recibieron
suficiente informacion sobre la Ell en el momento del diagndstico. Con estos resultados
podemos observar que un gran porcentaje de los pacientes consultados considera que no recibid
suficiente informacion por parte de su equipo medico (59,2%), un resultado bastante alto
teniendo en cuenta que los profesionales estan para informar y apoyar a los pacientes,
especialmente en el momento del diagnostico de una enfermedad en el que surgen muchisimas
dudas y preguntas. Asi pues, unicamente un 40,8% cree que recibid suficiente informacion por

parte de su personal médico cuando fue diagnosticado con ElI.

Estos datos confirman la necesidad de impulsar proyectos como éste, ya que los pacientes tienen
la necesidad de informarse y, en numerosas ocasiones, no consiguen acceder a informacién
fiable porque su equipo médico no consigue aportar la suficiente informacion necesaria, muchas

veces por falta de tiempo.

- ¢Por qué consideras que no recibiste suficiente informacion por parte del personal

médico cuando te diagnosticaron la enfermedad?

Con el objetivo de entender mejor las razones por las cuales los encuestados habian respondido

gue no consideraban que habian recibido informacion suficiente sobre su enfermedad, pedimos
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que escribieran por qué creian que esto habia sucedido. Algunas de las experiencias destacadas

de los pacientes encuestados son’:

- “Fueron muy técnicos y frios con la informacion recibida”.

- “Después de un ario sin un diagnostico, tuve un fuerte brote y me ingresaron un mes.
Después de ese mes de incertidumbre, me dijeron que tenia CU y para casa con un par
de folios que explicaban un poco en qué consistia la enfermedad; tuve que buscarme la
vida e investigar yo sola”.

- “Obtuve respuestas contradictorias sobre la alimentacion (si influye o no)”.

- “Porque hace 30 afios la informacion era bastante escasa”.

- “En mi caso, ni siquiera fue el digestivo que en esos momentos me estaban realizando
las pruebas para valorar qué estaba pasando en mi cuerpo, pasados los meses de la
realizacion de la colonoscopia hasta que tenia la cita médica para resultados no me
dijeron nada y me tuvieron sin medicacion; un dia mi padre me vio tan deshidratada
habiendo perdido tanto peso y sin poder comer por las tantas y tantas veces que iba al
bafio que me llevo a urgencias y ahi es donde el médico de urgencias vio los resultados
de la colonoscopia y me mando toda la medicacion y me adelanté las citas. EIl propio
médico de urgencias no daba crédito de como era posible que al digestivo que me
realizd las pruebas me dejara irme a casa sin tratamiento y sin saber nada aln
sabiendo ella que tenia una EII”.

- “Para referirse a la enfermedad la llamaban ‘condicion’ y cada vez que preguntaba
cual era mi ‘condicion’ evadian la pregunta; me dijeron que buscara informacion en
Internet, todo eso mientras estuve hospitalizada por 15 dias”.

- “Nadie me dijo nada, todo lo tuve que buscar en Internet”.

- “Me dieron la informacion necesaria. El resto de documentacion en Internet y foros”.

- “No me explicaron con claridad qué significaria tener una enfermedad cronica”.

3 Lista completa disponible en los Anexos.
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- ¢ Como cambid tu vida después del diagnostico?

Para comprender mejor cual es el impacto sociopsicoldgico de un diagnostico de Ell, pedimos
a los encuestados que nos indicaran si hubo un significante antes y después en su vida a raiz del

diagndstico de su enfermedad. Podemos destacar las siguientes experiencias’:

- “Al principio fue muy dificil hacerme a la idea de que tenia algo que iba a
acompafiarme ya para siempre, pero me fui acostumbrando. Al ver que con la
medicacion lo controlé y estaba bien, me fui haciendo a ello”.

- “Mucho. De ser una chica de 24 arios... Que salia de fiesta, era sociable... A acabar
encerrada en casa por miedo a tener que ir al bafio con urgencia y no saber qué hacer
0 no poder tener disponibilidad de un bafio. Adids vida social y laboral... Un cambio
muy brusco... Y encima la poca comprension que encuentras de tu entorno y en la
sociedad ”.

- “Lavida te da un giro de 180°. Esta enfermedad me ha quitado fuerza, autoestima, vida
social y me ha llenado de miedos que antes no tenia”.

- “Mivida no es igual, mi enfermedad es la que maneja mi vida en muchas ocasiones y
me impide hacer vida normal; en mi caso llevo 6 afios de brotes continuos y mi cuerpo
esta agotado con dolor continuado y mi vida se basa en pasar mucho tiempo en casa
por la necesidad de estar en el baiio. Mi calidad de vida ha empeorado mucho”.

- “Yo dejé de trabajar, me encontraba muy agobiado y confuso, mas tarde todo se
tranquilizo y asumi lo que tenia”.

- “Ya habia cambiado antes, el diagnostico no fue significativo, puesto que los primeros

tratamientos no funcionaron’.

4 Lista completa disponible en los Anexos.
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- Sipudieras volver al momento en el que te diagnosticaron la enfermedad, ¢qué harias

diferente?

Esta pregunta se present6 con la intencion de comprender si los pacientes participantes de la
encuesta cambiarian algo del momento de su diagndstico, concretamente de la manera en la que

se informaron sobre su Ell. Las experiencias que mas podemos destacar en esta ocasion son’>:

- “Me informaria mas y preguntaria mas al médico”.

- “Me lo tomaria con mas calma, ya que ahora tengo mds informacion. En el momento
del diagnostico solo tenia incertidumbres”.

- “Informarme mas desde el principio”.

- “Pues no lo sé exactamente. Puede que informarme mucho mas por mi cuenta y haber
conocido a mds gente de mi edad para hablar de lo que me pasaba entonces”.

- “Pues quizas me hubiera dirigido antes a ACCU y no haber tardado un par de arios”.

- “Solo quizas hubiera preguntado mas cosas’.

- “Muchas mas preguntas. Hace 20 arios no existian las redes sociales, que me estan

enseriando mucho sobre la enfermedad”.

Asi, podemos ver que existen diversos casos en los que los pacientes consideran que si pudieran
volver atras, aprovecharian el momento del diagnostico para informarse mas sobre la Ell e

investigar mas sobre como ésta afectaria a su calidad de vida.

6.1.2.3. Tercera fase: Preguntas sobre el proyecto

En esta ultima fase nos centramos en investigar mas en profundidad el comportamiento de los

pacientes frente a la EIl y el uso que hacen de los recursos que tienen a su disposicion.

S Lista completa disponible en los Anexos.
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- ¢Utilizas alguna App para llevar el control de tu enfermedad?

3.4%

=No
Si

Figura 103. Uso de Apps en pacientes con Ell. Fuente: Elaboracién propia (2020)

Sorprendentemente, vemos que un porcentaje altisimo de los encuestados (96,6%) no utiliza
ninguna app para llevar el control de su enfermedad. Por tanto, Gnicamente 9 personas de 266

utilizan este recurso para controlar mejor su EIl.

Este dato va directamente relacionado con los resultados de la siguiente pregunta que
formulamos, “;Qué App(s) utilizas?”, en la que podemos observar que diversos pacientes no
conocian la existencia de aplicaciones con este uso. Esto nos indica que es primordial construir
una buena estrategia de comunicacion para dar a conocer productos como éste, puesto que
existen pacientes con la necesidad de hacer uso de ellos que no son conocedores de su

existencia.

Entre los pacientes que indicaron las aplicaciones que utilizaban podemos destacar AbbVie,

Medisafe y TeleCumple.

- ¢Consideras que las Redes Sociales te han ayudado a gestionar mejor tu enfermedad?

Teniendo en cuenta que este proyecto pretende ser totalmente digital, es primordial entender si
los pacientes de Ell consideran que las redes sociales son una fuente de ayuda y apoyo ante su
vida con la enfermedad. En este caso, podemos confirmar que la mayoria de encuestados (65%)

considera que las redes sociales le han sido de ayuda, mientras que un 35% considera que no.
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- ¢Como te han ayudado las Redes Sociales a gestionar mejor tu enfermedad?

En lo que se refiere a la pregunta anterior, ofrecimos a los encuestados un espacio donde indicar
coémo les habia servido de ayuda usar las redes sociales. De las 166 respuestas obtenidas

podemos destacar las siguientes experiencias’®:

- “Gracias a Instagram y Facebook he podido conocer a gente con Ell y tener acceso a
informacion gratuita”.

- “ACCU apoya y ayuda a las personas con EIIl”.

- “Los grupos de Facebook me ayudaron a encontrar gente con mi misma condicion y
que entendian por lo que estaba pasando. He encontrado mas informacion y ayuda en
todos esos compafieros desconocidos que en mis médicos. Y también haber encontrado
una ACCU de mi ciudad, donde el grupo de Jovenes es lo mds”.

- “Mal de mucho consuelo de tontos. También me sirve de consulta rapida ante una duda
en la que no precise a un especialista”.

- “Aver que no soy la unica con los miedos y preocupaciones y que no soy la unica a la

que le pasan muchas cosas, vergonzosas y apuradas en muchos casos”.

Vemos que una de las principales razones por las que los pacientes consideran que las redes
sociales les han ayudado a afrontar mejor su vida con Ell es la comprension. Conocer a personas
con su misma situacion y poder compartir experiencias es algo positivo para el paciente, puesto
que consigue hacerle ver como otras personas consiguen salir adelante en condiciones similares.
Los pacientes también destacan que las redes sociales son una buena forma de consulta rapida,
algo que nos confirma la necesidad de un proyecto como este, que pueda ser una fuente de

informacion educativa rapida y eficaz.

% Lista completa disponible en los Anexos.
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- ¢Crees que tener acceso a una plataforma exclusiva para pacientes recién
diagnosticados de Enfermedad Inflamatoria Intestinal te hubiera ayudado en el

momento de tu diagnostico?

=No

Figura 104. Opinidn de los encuestados sobre tener acceso a una plataforma exclusiva para pacientes recién
diagnosticados. Fuente: Elaboracion propia (2020)

Con esta pregunta se pretendia entender si los pacientes consideran que un proyecto como este
les hubiera sido de ayuda en el momento de su diagndstico. Podemos observar que la mayoria
de pacientes encuestados consideran que tener acceso a una plataforma especializada si les
hubiera ayudado (86,7%), mientras que solo un 13,3,% cree lo contrario. Estos datos son
primordiales para la continuacion del proyecto, puesto que podemos confirmar que la gran
mayoria de los pacientes encuestados considera que un proyecto como éste habria tenido un

impacto positivo en sus vidas.

- ¢Pagarias por tener acceso a una plataforma que te diera contenido exclusivo

(consejos, pautas, informacion relevante...) para sobrellevar mejor tu enfermedad?

= No

= Tal vez

Figura 105. Opinidn de los encuestados sobre tener acceso a una plataforma exclusiva sobre Ell. Fuente: Elaboracion
propia (2020)
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El objetivo principal de esta pregunta era comprender si los pacientes estarian dispuestos a
pagar por tener acceso a contenido exclusivo sobre la EIl. Cabe nombrar que en ningln
momento se pretende que este proyecto sea de pago; sino que estos datos nos ayudan a entender
si los pacientes consideran que no tienen acceso a informacion suficiente en las paginas de libre

acceso disponibles actualmente en Internet, por lo que estarian dispuestos a pagar por ello.

La mitad de los encuestados considera que quizas pagaria por tener acceso a una plataforma
que ofreciera contenido exclusivo para pacientes (53%), lo cual nos indica que, si existiera una
plataforma adecuada, se plantearian pagar por ella. Un 33,7% de los pacientes encuestados tiene

claro que no pagaria por una plataforma exclusiva, mientras que unicamente un 13,3% si lo

haria.

- Del 0 al 10 (siendo 0 muy poco importante y 10 muy importante), ¢cuanto de
importante crees que es la existencia de plataformas (web, App...) destinadas a
informar a los pacientes de Enfermedad Inflamatoria Intestinal?

100 93
90 =0
80 2
70 =3
60 52 =4
50 47 a5
40 6
30 29 u7
20 8
20 14 9
O _ I
0 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Figura 106. Valor que le dan los encuestados a las plataformas para pacientes con Ell. Fuente: Elaboracion propia (2020)

Es primordial entender si los pacientes consideran que las plataformas para pacientes con Ell
son valiosas. Entre los encuestados, la mayoria considera que la existencia de plataformas
destinadas a informar a los pacientes de Ell es importante y/o muy importante (un 35%
considera que ésta importancia es la maxima posible). Asi, Gnicamente un 3,8% cree que este

tipo de plataformas no son importantes o son muy poco importantes.
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- ¢Conoces alguna plataforma con informacion sobre tu enfermedad? Si es asi, ¢ cual?

Con esta Gltima pregunta nos interesaba saber qué tipo de plataformas conocen y/o utilizan los
pacientes con Ell. Es importante destacar que el nombre de ACCU ha aparecido un total de 16
veces, siendo asi la plataforma mas nombrada. Otras plataformas que han aparecido en la lista

son Educalnflamatoria e In- Pacient.

Cabe destacar que existen diversas respuestas que indican que los pacientes encuestados no
conocen ninguna plataforma con informacion sobre la Ell, por lo que es importante construir el
proyecto sobre una buena base de estrategia comunicacional para que los pacientes puedan

saber que este tipo de plataformas existen y les pueden ser muy utiles en su situacion.
- jMuchas gracias por tu tiempo! ¢ Tienes algo que afadir?

Para finalizar la encuesta, permitimos a los pacientes encuestados que afiadieran algun

comentario si lo deseaban. Destacamos las siguientes respuestas a modo de conclusion’”:

- “Prefiero ante cualquier duda, citarme con el médico especialista y tener las pautas,
CoNnsejos 0 medicacion a través de él, en persona’.

- “La mejor plataforma es el especialista de digestivo. Cada cuerpo es un mundo”.

- “En mi caso, pienso que el exceso de informacion de gente poco cualificada y poco
positiva es negativo. Si tienes apoyo de personal sanitario con el que resuelvas todas
las dudas, para mi es suficiente. Las plataformas sélo provocan, repito en mi caso, mas
angustia. Las plataformas son positivas para gente que se siente sola, incomprendida
y muy desorientada. Quizas al principio si me habrian ayudado, ya que me sentia sola
en esta pelea”.

- “Saber que no estas sola, ayuda. El problema de las paginas web es que todo el mundo

habla desde su experiencia y hay consejos que no a todo el mundo le pueden ir bien”.

T Lista completa disponible en los Anexos.

137



PLAN ESTRATEGICO Y DE COMUNICACION PARA UN PROYECTO DE APOYO DESTINADO A PACIENTES

Universitat Autdnoma &
UNB & RECIEN DIAGNOSTICADOS DE ENFERMEDAD INFLAMATORIA INTESTINAL CotiaRarsma

6.1.3. Conclusiones para la creacion del proyecto

En definitiva, la encuesta realizada nos ha permitido tener una idea méas clara de como son los
pacientes de Ell y qué es aquello que necesitan. Esto nos permitira extraer deducciones para

crear una marca consolidada. De esta forma, destacamos las siguientes:

e Solo el 39,2% de los encuestados considera que fue sencillo dar con un diagnéstico
claro. Este dato debe ser clave en nuestro proyecto, puesto que debemos tener en cuenta
que esta situacion puede acarrear consecuencias psicologicas para el paciente y su

entorno directo.

e Un 71,1% de los encuestados resolvio sus dudas sobre la Ell en Internet. Esto nos
ayuda a reafirmar que es importante que los pacientes tengan acceso a informacion

contrastada en Internet, puesto que es uno de los recursos mas comdnmente usados.

e EI 32% de encuestados acudio a profesionales para gestionar el impacto emocional
del diagnostico. Aungue este dato es positivo, puesto que no supone la mayoria de
encuestados, si nos debe servir para considerar ofrecer diversos recursos a los pacientes

que les ayuden a cuidar su salud mental.

e Un 40,8% de los encuestados dice no haber recibido suficiente informacion por
parte del personal médico en el momento del diagnostico. Este nimero nos indica la
necesidad de impulsar proyectos como éste, puesto que muchas veces el personal
médico no consigue aportar la suficiente informacion necesaria (en gran parte, por falta

de tiempo).
e A la hora de valorar qué harian diferente si pudieran volver al momento en el que les

diagnosticaron la enfermedad, diversos encuestados comentaron que se informarian

mejor sobre la Ell e investigarian mas sobre el impacto en su calidad de vida.
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e SoOlo 9 encuestados utilizan alguna aplicacion para llevar el control de su
enfermedad. Muchos de ellos comentan que no conocian la existencia de aplicaciones

con estas funcionalidades.

e EI 65% de los encuestados considera que las redes sociales les han ayudado a
gestionar mejor su enfermedad. En especial, algunos de ellos nos cuentan que les ha
sido de gran ayuda encontrar personas con condiciones similares. Esto nos recuerda la
importancia de presentar testimonios reales y positivos de pacientes con Ell en el

proyecto.

e Un 86,7% de los encuestados considera que tener acceso a una plataforma
exclusiva para pacientes recién diagnosticados de Ell le hubiera sido de ayuda en
el momento de su diagndstico. Esta informacion nos confirma que un proyecto como

el nuestro puede tener un impacto muy positivo en las vidas de los pacientes.

e Soélo 16 personas han nombrado a ACCU Espafia como plataforma con
informacion sobre EIl. Estos datos nos reafirman que es primordial construir el
proyecto sobre una estrategia de comunicacion potente que dé voz al trabajo que ACCU

Espafia hace por todos los pacientes del pais.

6.2. Entrevistas a profesionales

6.2.1. Metodologia

Con el proposito de comprender mejor a los profesionales de Ell, ver qué recursos tienen a su
alcance para tratar a los pacientes recién diagnosticados y estudiar como este proyecto puede
ayudarlos, entrevistamos a un doctor y una enfermera de la Unidad de Atencion Crohn-Colitis
(en adelante, UACC) del Vall d’Hebron Barcelona Hospital Campus, una de las mas punteras

del pais. Nos pusimos en contacto con la unidad a través de la pagina web del hospital, y nos
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reunimos con cada uno de los profesionales de manera individual para poder focalizar la
entrevista desde puntos de vista diferente: cual es la vision de un doctor, y cudl es la vision de

una enfermera.

Ambas entrevistas fueron realizadas entre el 20 y el 24 de febrero de 2020 de forma presencial
en la UACC. Se realizaron en catalan, de modo que fueron grabadas para ser traducidas y
estudiar el contenido en profundidad.

La UACC fue inaugurada en 1999 con el objetivo de complementar y mejorar la asistencia
sanitaria a las personas afectadas por la Ell. Es un recurso sanitario, gratuito y abierto dirigido
a todas aquellas personas y/o instituciones relacionadas con la enfermedad inflamatoria
intestinal: enfermos/as, familiares, medicos, etc. La finalidad que persigue es mejorar la calidad
de vida y el bienestar de las personas afectadas por la Ell, asi como la de su entorno (UACC,
2020).

6.2.1.1 Entrevista a Francesc Casellas

Francesc Casellas es digestdlogo, coordinador de la UACC e investigador del VHIR (Vall
d'Hebron Instituto de Investigacion). Ademas, es el responsable del Comité de Nutricion de
Fundacién Espafiola del Aparato Digestivo. A lo largo de su carrera profesional, ha participado
en diversas obras e investigaciones centradas en la Ell y participa en jornadas y eventos sobre

la enfermedad para ayudar a dar visibilidad y concienciar a la poblacion.

La entrevista realizada al Dr. Francesc Casellas esta disponible completa en el punto 15.4.1 de

los Anexos.
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6.2.2.2 Entrevista a Ester Navarro

Ester Navarro es enfermera de practica avanzada de la UACC desde el 2011. Ademas, es
vicepresidenta de la Junta de GETEII, miembro de la Asociacion Espafiola de Enfermeria de
Patologia Digestiva y representante espafiola de la Nurse European Crohn and Colitis
Organisation del 2015 al 2018.

Ha realizado diversas publicaciones a nivel nacional e internacional, y ha sido premiada con la
| Beca GETECCU-ACCU y la | Beca Investigacion en enfermeria GETEII.

La entrevista realizada a la enfermera Ester Navarro esta disponible completa en el punto 15.4.2

de los Anexos.

6.2.3. Conclusiones

En definitiva, las entrevistas realizadas nos han permitido tener una idea mas clara de cuales
son los recursos que los profesionales tienen para tratar a los pacientes de Ell, qué es aquello
que los pacientes necesitan y cdmo las nuevas tecnologias estan cambiando la manera en que

los pacientes son tratados. De esta forma, destacamos las siguientes conclusiones:

e Cada vez hay menos demora en el diagnostico de las Ell, pero es importante trabajar
en construir redes eficientes entre la atencion primaria y los especialistas para que el
diagnostico sea lo mas réapido posible. Faltan unidades, faltan profesionales y la
infraestructura no esta muy repartida, de modo que esto se ve reflejado en la rapidez en

que se dan los diagndsticos.
e El impacto en la vida de un enfermo entre EC y CU es el mismo. La percepcion de

pérdida de salud del enfermo es la misma, sin importar la etiqueta que pongan a su

condicion.
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e Existen una serie de miedos establecidos que el paciente de Ell siente cuando acaba
de ser diagnosticado. Entre los principales, encontramos: “;por qué yo?”, “;qué he
hecho?”, “;le pasaré esto a mis hijos?”, “;lo contagiaré?”, “;tendré un cancer?”, “;qué
me pasara?”’, “;tendré que llevar una bolsa?”. Todos estos miedos generan grandes
dudas e incertidumbre en el futuro, algo que estresa y es percibido como una pérdida de

calidad de vida que se puede detectar en los pacientes.

e Cuidar la enfermedad no es sindbnimo de tener una buena enfermedad. La Ell va a
su libre albedrio y hay muchos pacientes que por mucho que sigan su medicacion y
hagan controles a rajatabla, pueden tener la enfermedad activa durante mucho tiempo.

e EI 2% del gasto sanitario en Espafia se destina a la Ell. Esta enfermedad es muy cara
para el Estado, de modo que conviene encontrar soluciones para ayudar a los pacientes

a controlar su enfermedad lo maximo posible.

e Uno de los grandes problemas es que no todos los pacientes tienen la oportunidad de
estar en unidades multidisciplinares como la UACC. Se debe trabajar en ofrecer una
atencion mucho maés igualitaria para todos los pacientes, independientemente del lugar

en el que vivan.

e Una de las carencias mas importantes en la atencion a los pacientes con EIll es el
apoyo psicologico. Seria muy importante poder contar con psicologos especializados

en EIll dentro de las unidades, para realizar, por ejemplo, dinamicas de grupo.

e Se esta poniendo en marcha la experiencia educativa con Pacientes Expertos en
Ell. Trata de formar a una serie de pacientes para que transmitan la informacion de
enfermo a enfermo, puesto que es una manera mucho mas eficaz de hacer llegar cada
detalle.

e Los pacientes recién diagnosticados necesitan basicamente dos cosas: informacién

y herramientas para adaptarse. Uno de los grandes objetivos es mejorar el
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afrontamiento a la enfermedad. Para ello, es primordial hacer entender a los pacientes
que una cosa es tener una enfermedad cronica y otra es estar enfermo, ya que con la

enfermedad controlada, la mayoria del tiempo los pacientes suelen estar asintomaticos.

e Antes de informar a los pacientes, es importante pedirles permiso. Hay pacientes
que tienen ganas de saber mas sobre su enfermedad, y pacientes que no estan
preparados. Una de las grandes dudas entre los especialistas es saber cuél es el mejor
momento para dar informacion sobre la enfermedad (en el momento del diagndstico o

uNos meses posteriores).

e Los pacientes deben escoger por si mismos como informarse sobre la enfermedad.
Los profesionales no deben tomar decisiones por ellos y establecer como deben vivir o
afrontar su patologia. Los especialistas ofrecen recursos como paginas web para que los
pacientes recien diagnosticados puedan informarse, pero siempre con cautela dado que

muchas veces la informacidn que se puede encontrar en Internet es erronea.

e Los puntos primordiales que los pacientes recién diagnosticados deben conocer son
los siguientes: la definicion de la enfermedad, los sintomas, entender en qué lugar se

producen las lesiones, qué hacer en un brote y habitos de vida saludable.

e Los especialistas tienen un doble trabajo con los pacientes recién diagnosticados:

informar y eliminar las falsedades que existen en Internet sobre la EII.

e Nunca hay suficiente informacion sobre la EIl. Existen muchas fuentes de
informacion, pero los pacientes siempre siguen teniendo dudas. Para ello, hay que
trabajar en que existan paginas con informacion veridica e ilimitada. Las webs deben
tener contenido fiel, verdadero, real, y tienen que ser comprensibles y estar pensadas

para los pacientes.
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7. ANALISIS DAFO

7.1. DAFO

A través del andlisis DAFO podremos analizar las debilidades, amenazas, fortalezas y
oportunidades de nuestro proyecto, con el objetivo de construir una estrategia bien
fundamentada. Teniendo en cuenta toda la informacion que se ha recogido sobre la enfermedad,
el contexto en el que se encuentra y las experiencias personales de los pacientes, podemos
realizar un analisis a nivel interno - debilidades y fortalezas - y a nivel externo - oportunidades
y amenazas - del proyecto, que nos ayude a construir una matriz con la informacion mas
relevante:
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Danone como empresa
colaboradora actual, con el apoyo
de importantes empresas en lo
sucesivo.

Unico proyecto para pacientes
recién diagnosticados de Ell en
Espana.

Pacientes ya conocen ACCU
Espafay hacen uso de los
recursos que ofrece.

Proyecto respaldado por

especialistas en Ell.

FACTORES INTERNOS FACTORES EXTERNOS
PUNTOS
DEBILES , ,
Diagndstico en edades muy Existencia abundante de
variadas y excesivamente aplicaciones y plataformas sobre
amplias. Ell.
Dificultad en generalizar sobre la Elevado ritmo de innovacion del
Ell y su impacto en la vida del sector.
paciente. Pacientes no acostumbrados a
Dificultad en hacer llegar el nuevas metodologias.
proyecto a los pacientes en el
momento concreto del
diagndstico.
Pacientes que consideran que
mucha informacidén en Internet
no es fiable.
PUNTOS
FUERTES

Mejora y auge de los dispositivos
tecnoldgicos en la era digital.
Necesidad de los pacientes de
recibir informacion sobre la Ell.
Suplir o resolver la falta de recursos
informativos y educativos sobre la
Ell.

Revolucién del concepto de
distribucion de contenidos

educativos sobre la Ell.

Figura 107. Matrix DAFO. Fuente: Elaboracion propia (2020)
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7.2. Conclusiones DAFO para la creacion del proyecto

Una vez construida la matriz, analizaremos en profundidad cada uno de los puntos destacados

con el proposito de sacar conclusiones que nos permitiran planificar la estrategia del proyecto.

7.2.1. Factores internos

7.2.1.1. Debilidades

- Diagndstico en edades muy variadas y excesivamente amplias

Una de las mayores debilidades a la que nos enfrentamos es la variacion y amplitud de edad en
el diagndstico de los pacientes. La EIl aparece en momentos muy diversos de la vida, y eso
puede dificultarnos la posibilidad de ofrecer informacion para todo tipo de pacientes,
especialmente aquellos en edad pediatrica que pueden tener complicaciones distintas a los

pacientes adultos.

- Dificultad en generalizar sobre la EIl y su impacto en la vida del paciente

Como hemos podido comprobar, la Ell actia de maneras muy distintas en los individuos
diagnosticados, por lo que resulta dificil generalizar en cuanto a sintomas y tratamientos.
Debemos tener en cuenta que no todos los pacientes tienen las mismas necesidades, por lo que
es primordial estudiar qué es aquello que si ocurre en todos los casos y como podemos ofrecer
informacion que sea Util y eficaz para todo tipo de casos. Es importante demostrar que se trata
de un proyecto que pretende ayudar al paciente a educarse sobre la Ell de forma general, sin
indagar en el caso personal de cada uno de los usuarios, ya que esto es algo inalcanzable con

los recursos de los que disponemos.
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- Dificultad en hacer llegar el proyecto a los pacientes en el momento concreto de
diagndstico

Otra debilidad destacable es la dificultad que el proyecto puede tener en llegar a las manos de
todos los pacientes espafioles que acaban de ser diagnosticados de Ell. Obviamente, el propdsito
de este proyecto es el de estar disponible para los pacientes en el momento clave de diagndstico
para poder actuar como recurso educativo e informativo, por lo que es primordial estudiar el
patient journey y entender cuéles son los puntos de contacto clave para hacer llegar el producto

al paciente en el momento preciso.

- Pacientes que consideran que mucha informacién en Internet no es fiable

Como hemos podido observar gracias a la encuesta realizada, existen pacientes que no
consideran que hacer uso de plataformas digitales que se encuentran en Internet sea una buena
forma de informarse sobre su enfermedad. Estos pacientes estan caracterizados por utilizar
como recurso educativo e informativo Unicamente a sus médicos, algo que es totalmente
adecuado pero que puede suponer un problema, ya que muchas veces el equipo méedico no tiene
tiempo y/o recursos para ofrecer toda la informacion importante que los pacientes necesitan.
Por tanto, es primordial demostrar y hacer entender a los usuarios que toda la informacion

presentada esta respaldada por ACCU Espafia y especialistas en Ell del pais.

7.2.1.2. Amenazas

- Existencia abundante de aplicaciones y plataformas sobre ElI

Hemos podido comprobar que existen gran cantidad de aplicaciones y plataformas destinadas
a ayudar a los pacientes con Ell en Espafia, que van desde ofrecer recursos de adherencia al
tratamiento hasta permitir llevar un control diario de la enfermedad. Por tanto, nuestra gran
amenaza es que los pacientes tienen acceso a muchas plataformas y aplicaciones que les pueden

servir de ayuda para informarse sobre la enfermedad; si bien, lo que debemos tratar de hacer
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con este proyecto es construir una buena estrategia comunicacional que consiga diferenciarnos
y hacer llegar el producto a todos los pacientes recién diagnosticados con el objetivo de que

utilicen nuestra plataforma para informarse en lugar de otras.

- Elevado ritmo de innovacién del sector

El sector digital conlleva un ritmo muy elevado de innovacion, algo que puede suponer una
amenaza para este proyecto, puesto que las aplicaciones y plataformas ya existentes (y futuras)
estan constantemente trabajando en ofrecer novedades para los pacientes. Ademas, también
debemos tener en cuenta que este proyecto trata sobre una enfermedad que estd en constante
foco de investigacion, por lo que debemos estar al dia de todo lo que ocurre con relacion a la
Ell y a la innovacion en salud digital para no quedarnos atrés.

- Pacientes no acostumbrados a nuevas metodologias

Una gran amenaza que nos encontramos con este proyecto es que muchos pacientes no confian
en las nuevas e innovadoras metodologias de salud, como puede ser en nuestro caso la salud
digital, ya que consideran que no son tan positivas 0 beneficiosas como las metodologias
convencionales. Ademas, como hemos comentado con anterioridad, la edad de diagnostico de
la EIl es muy variada, lo que supone que muchos pacientes son diagnosticados en edades
avanzadas y no confian en recursos como éste. Es por eso que debemos trabajar en ofrecer una
plataforma que transmita seguridad y ayude a los pacientes a confiar en estas nuevas

metodologias pensadas exclusivamente para ellos.
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7.2.2. Factores externos

7.2.2.1. Fortalezas

- Danone como empresa colaboradora actual, con el apoyo de importantes empresas en

lo sucesivo

En lo referente a las fortalezas, debemos destacar que contar con una empresa como Danone
como colaboradora en el proceso de creacion del proyecto es algo muy eficaz, puesto que nos
puede ayudar a hacer llegar el proyecto a muchas méas personas, dandole mas visibilidad y
credibilidad. Cabe destacar que Danone es una empresa con muy buena reputacion social en
Espafia, algo que beneficia de manera directa al proyecto. Asimismo, es primordial tener en
cuenta que Danone es la empresa encargada de financiar el proyecto, algo necesario porque sin
la colaboracion de una empresa como esta, no seria posible que ACCU Espafa pudiera ofrecer

un proyecto como éste a los pacientes de Ell del pais.

- Unico proyecto para pacientes recién diagnosticados de Ell en Espafia

La mayor fortaleza que tiene este proyecto es que actualmente no existe ninguna plataforma
destinada Unica y exclusivamente a los pacientes recién diagnosticados de EIl. Aunque si es
cierto que ACCU Espafia cuenta con un apartado en su pagina web, éste no estd creado
Unicamente para los pacientes recién diagnosticados, sino que pretende localizar toda la
informacion en un mismo lugar. En cuanto a las aplicaciones que existen para pacientes con
Ell, la mayoria estan destinadas a ofrecer ayuda con el control de la enfermedad y la adherencia

a los tratamientos, dejando atras su razén de ser como fuente de informacion relevante.

- Pacientes ya conocen ACCU Espafia y hacen uso de los recursos que ofrece
Otra oportunidad importante para destacar es el hecho de que muchos de los pacientes con Ell

en Esparfia ya conocen ACCU Esparia y utilizan muchos de los recursos que ofrece, puesto que

es la principal asociacién del pais de pacientes con EIll. Esto facilita mucho la visibilidad del
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proyecto, ya que la asociacion tiene muy buena reputacién y un publico amplio en redes sociales

al que hacer llegar el proyecto.

- Proyecto respaldado por especialistas en Ell

Contar con el respaldo de ACCU Espafia no sélo ayuda a dar visibilidad al proyecto, sino que
ademas, hace que la informacion tenga mucha mas credibilidad, ya que toda la informacion que
ACCU Espafa ofrece a los pacientes esta respaldada por especialistas en Ell. Es importante
hacer entender a nuestro target que todos los datos ofrecidos en la plataforma estan
completamente autorizados y respaldados por especialistas en Ell, siendo asi veridicos,

oficiales y siempre beneficiosos para el paciente.

7.2.2.2. Oportunidades

- Mejoray auge de los dispositivos tecnoldgicos en la era digital

Una gran oportunidad que destacar es el auge de los dispositivos tecnologicos en Esparia, algo
gue ya comentamos en el analisis contextual. Esto supone una ventaja para el proyecto, ya que
éste pretende ser totalmente digital, de manera que, si los pacientes ya estan acostumbrados a
utilizar dispositivos tecnolégicos, el acceso a la plataforma es mucho mas rapido, sencillo y

eficaz.

- Necesidad de los pacientes de recibir informacion sobre la Ell

Como hemos podido comprobar, especialmente gracias a los comentarios de los pacientes
encuestados, existe una gran necesidad de los pacientes de recibir informacion sobre la ElI.
Muchos pacientes del pais consideran que no recibieron suficiente informacion sobre la
enfermedad en el momento del diagndstico y que se vieron obligados a recurrir a otros recursos,

como Internet, para informarse en profundidad.
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- Suplir o resolver la falta de recursos informativos y educativos sobre la Ell

En lo que se refiere a la necesidad que tienen los pacientes de informarse méas sobre la Ell
porque consideran que no tienen acceso a recursos informativos y educativos suficientes por
parte de su equipo médico, esto supone una gran oportunidad, puesto que el proyecto puede
suplir o resolver esta falta de recursos ofreciendo toda esta informacion a los pacientes desde

cualquier lugar del pais, ya que el acceso a los recursos es totalmente digital.

- Revolucidn del concepto de distribucion de contenidos educativos sobre la Ell

Un proyecto como este supone una gran revolucion del concepto de distribucion de contenidos
educativos y gestion de aprendizaje en la Ell, puesto que hace uso total del entorno digital y de
las facilidades que proporciona Internet y las tecnologias digitales con el propdsito de ayudar y
apoyar a los pacientes recién diagnosticados a través de contenidos multimedia y aprendizaje

colaborativo, entre otros.
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8. DEFINICION DEL 74RGET

Tras estudiar el trabajo de otras entidades similares a ACCU Espaiia y entender mejor a los
pacientes de Ell gracias al analisis de las encuestas realizadas, definiremos nuestros targets. En
este caso, podemos dividir nuestro target en dos grupos: el target patrocinador y el target
consumidor. En el primer grupo encontramos a Danone Espafia, la marca que pretendemos que
financie el proyecto; mientras que en el segundo grupo encontramos a pacientes recién
diagnosticados de EIl y, por consecuencia como target secundario, a sus familias y a los

pacientes habituados de EII.

8.1. El target patrocinador

Nuestro target patrocinador para nuestra primera accion anual es Danone S.A., mas

concretamente Danone Espafia, empresa lider mundial de productos lacteos frescos.

Como hemos comentado con anterioridad, Danone es una empresa lider mundial de productos
lacteos frescos que pretender aportar salud a través de la alimentacion al maximo numero de

personas posible (Danone, s.f.).

Concretamente, Danone es una empresa con un gran compromiso social, 0 Responsabilidad
Social Corporativa, que busca promover el bienestar social, la sostenibilidad y la salud de
sus consumidores. Bajo su vision “One Planet, One Health”, ha sido la primera compaiiia de
gran consumo BCorp en Espafa, siendo asi reconocida por sus buenas practicas sociales,

ambientales, de transparencia y responsabilidad.

Dentro del area RSC, Danone es una empresa comprometida tanto con la salud de sus
consumidores como con la salud de nuestro planeta. En Espafia, Danone colabora y trabaja

con distintas iniciativas. Entre ellas, podemos destacar el proyecto de integracion social de
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1.000 nifios y nifias en riesgo de exclusion social cada afio en las escuelas Danone; la ayuda a
sus empleados con hijos e hijas con diversidad funcional; las salas de lactancia y parking para
embarazadas en sus edificios; las diversas acciones de voluntariado corporativo celebradas
alrededor del mundo en el “Mes del Voluntariado” -recogida de envases en espacios naturales,
integracion social a través del deporte, visitas a residencias de personas mayores, entre muchos-
; el impulso de habitos de alimentacion saludable y sostenible en nifios y nifias; el residuo 0 de
las plantas de Danone Espafia; la donacion de 10 millones de yogures al afio en bancos de
alimentos con programas como “Juntos Ayudamos el Doble” y la oportunidad laboral de mas
de 1.400 mujeres supervivientes de violencia de género como embajadoras de la marca, entre
otros (Danone, s.f.). Asimismo, Danone Communities contribuye de manera activa al
movimiento global del negocio social, aportando y creando soluciones conjuntas con la
comunidad internacional de expertos con jovenes comprometidos, universidades, bancos y
ONGs, cooperando en eventos emblematicos como la Cumbre Global de Negocios Sociales y

Convergences (Danone Communities, s.f.).

Tal y como hemos visto anteriormente, el departamento de Research & Innovation de Danone
ya ha trabajado en proyectos relacionados con la Ell, especificamente en investigaciones de
generacion de probidticos. Por lo tanto, vemos que es una empresa dispuesta a trabajar para
proyectos relacionados con la salud de las personas y, en especial, de aquellas con problemas

digestivos como puede ser la EIl dado que sus productos son puramente alimenticios.

8.2. El target consumidor

8.2.1. Principal: pacientes recién diagnosticados

Nuestro target principal, como ya hemos comentado, son pacientes mujeres y hombres
recién diagnosticados de Ell. Teniendo en cuenta que este es un proyecto digital, en este
grupo incluimos a pacientes de méas de 13 afios de edad que ya hacen uso propio de

Internet, tanto en web como a través de sus smartphones.
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Nuestro target son pacientes recién diagnosticados de EIll residentes en Espafia, puesto que
nuestro proyecto forma parte de ACCU Espafia y da soporte a los pacientes del pais en cuestion.
Si bien, también debemos incluir a todos aquellos pacientes recién diagnosticados de otros
paises que entiendan el Espafiol, idioma en el que se llevara a cabo la plataforma, puesto que
también pueden acceder a la plataforma y hacer uso de ella sin ningln tipo de restriccion.

Por otro lado, debemos tener en cuenta que nos dirigimos tanto a mujeres y hombres
pacientes recién diagnosticados con un nivel socioeconémico sin concretar, puesto que la
Ell no distingue por sexo, raza 0 economia. Por otra parte, aunque no es un requisito, si debemos
concretar que nos dirigimos a pacientes con un nivel cultural basico que les permita hacer un
uso correcto de las plataformas digitales. Por lo tanto, nos interesa que sean personas

acostumbradas a hacer uso de Internet en su vida diaria.

En cuanto a la situacion concreta en la que se encuentra nuestro target en el momento en que
nos interesa incidir en su vida, éste es extraordinariamente complicado. Nuestro target principal
se encuentra en una época llena de emociones con carga negativa como la ansiedad, el miedo,
la inseguridad, la tristeza, la indefension y la culpa, que traen como consecuencia respuestas
cognitivas como la preocupacion, los bloqueos y los fallos atencionales, entre otros (Brignani,
2020). Esto es algo que debemos tener muy en cuenta en la manera en que nos comunicamos
hacia él, puesto que nuestro target acude a nosotros para encontrar respuestas a preguntas que

tiene, no sélo en busca de informacidn, sino también en busca de comprension.

Asimismo, debemos tener en cuenta son personas que se ven en la necesidad de consumir
nuestro producto porque consideran que no tienen alternativa para informarse sobre su
enfermedad. Por tanto, buscan una experiencia agradable que les permita cubrir esa necesidad

de informacion que tienen.
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Figura 108. Paciente haciendo uso de un smartphone. Fuente: Unsplash (2020)

Ademas, debemos tomar en consideracion que nos beneficia que nuestro target esté
compuesto por personas que tengan presencia digital en redes sociales, ya que nos interesa
que sean los mismos pacientes los que recomienden a otros nuevos pacientes el uso de nuestra
plataforma en su etapa de diagndstico reciente.

8.2.2. Secundario: entorno cercano y pacientes habituados

Es inevitable que nuestro proyecto llegue a manos de familias de pacientes recien
diagnosticados y pacientes habituados a la EIl con un diagnostico superior a un afio. Este
publico secundario esta formado por todas aquellas personas que, aungue no son pacientes
recién diagnosticados de Ell, estan interesadas en informarse y conocer mas a fondo la

enfermedad, ya sea porque ellas mismas la padecen desde hace tiempo o porque alguien del
entorno cercano la padece.
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9. STAKEHOLDERS

Entendemos por stakeholders a todos aquellos grupos de interés que tienen relacion con nuestra
entidad, intervienen en el completo funcionamiento de nuestro proyecto y presentan
conveniencia a nuestra actividad, ya sea de forma interna o externa. A continuacion,
estudiaremos en profundidad los stakeholders mas relevantes que afectaran a nuestro proyecto

teniendo en cuenta que éste forma parte de ACCU Espafia.

9.1. ACCUs del pais

Es imprescindible hacer complices de este proyecto a todas las ACCUs del pais. Aunque
inicialmente este proyecto esta soportado exclusivamente por ACCU Espafia, no debemos
olvidar que la confederacion estd formada por 36 asociaciones repartidas por todo el territorio
que también deberan hacerse eco del proyecto una vez éste esté en pleno funcionamiento. Para
ello, estaremos en contacto directo con cada una de las ACCUs del pais para informar sobre el
avance del proyecto y definir una estrategia de comunicacion que tenga en cuenta todas y cada
unas de las asociaciones que forman parte de la confederacion, con el objetivo de hacer llegar

las plataformas al mayor numero de pacientes posibles.

9.2. GETECCU

Es de vital importancia seguir construyendo una buena relacion con el Grupo Espafiol de
Trabajo de Crohn y Colitis Ulcerosa (GETECCU), quienes son los principales encargados de
velar por una informacién contrastada y de calidad sobre la Ell en Espafia. Gran parte de la
informacion ofrecida por ACCU Espafia esta producida y/o validada por GETECCU, de manera
que es primordial continuar con esta relacion para el proyecto, puesto que es importantisimo
que toda la informacién que aparezca en él esté completamente alineada con la opinién y la

experiencia de los especialistas que forman el grupo de trabajo.
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9.3. Unidades especializadas en Ell

Para hacer llegar nuestro proyecto a todos aquellos pacientes recién diagnosticados, es
importantisimo que todas las unidades especializadas de EIll sepan de la existencia de él. El
equipo médico es el primer contacto directo con el paciente, por lo que supone un punto clave
de contacto en el consumer journey de nuestro proyecto. Asimismo, es primordial tener
contacto continuo con las unidades, no s6lo para que tengan conciencia de nuestro proyecto y
puedan recomendarselo a los pacientes, sino también para trabajar en posibles mejoras e
innovaciones que las plataformas necesiten, siempre teniendo en cuenta las nuevas necesidades

que puedan surgir en los pacientes visitados en estos centros.

9.4. Especialistas digestivos de la Sanidad Publica y Privada

En relacion con el punto anterior, no debemos olvidar que muchos pacientes son diagnosticados
fuera de estas unidades especializadas, por lo que debemos tener en cuenta que también es
primordial que los especialistas digestivos tanto de la sanidad publica como de la sanidad
privada, que no forman parte de estas unidades especializadas, estén informados de la existencia
del proyecto. De este modo, trabajaremos en establecer una relacion con los especialistas
digestivos del pais a través de grupos de trabajo de los que puedan formar parte con el objetivo

de que puedan hacer llegar el proyecto a todos los pacientes que lo necesiten.

9.5. Usuarios

Los usuarios del proyecto seran los que tendran el ultimo voto, por lo que son uno de los grupos
de interés mas importantes. Su experiencia es lo mas importante, puesto que es la razon por la
cual se construye este proyecto. Este stakeholder sera el encargado de decidir si los objetivos
del proyecto se cumplen o no. Nuestro propdsito es que todos los usuarios, ya sean pacientes o
familiares de pacientes, consigan resolver todas sus dudas e incertidumbres sobre la EIl -
especialmente cuando el diagnéstico es reciente-. Asimismo, queremos convertirnos en la
plataforma principal a la que acudan siempre que tengan dudas referentes a la Ell,

posicionandonos como expertos en la materia.
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9.6. Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e lgualdad de Espafia y las
diferentes Autonomias del pais

Es indispensable contar con el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad de Espafia
como grupo de interés, ademas de las diversas autonomias que forman el pais. Sera primordial
respetar las normativas y leyes que el Ministerio y las Comunidades Auténomas establezcan
con relacién a la materia, teniendo en cuenta que este es un proyecto social que trata

informacion sobre la salud de los pacientes.

9.7. Influencers y Blogs sobre EII

Teniendo en cuenta que este proyecto pretende ser completamente digital, es primordial que
tenga muy buena presencia en Internet. Por eso, es necesario construir una buena relacion con
influencers que tratan la EIl como contenido recurrente en sus redes sociales y blogs, quienes
se han convertido en iconos de la lucha contra esta enfermedad. Estos creadores de contenido
tienen una gran base de seguidores, la gran mayoria pacientes de Ell, quienes pueden estar

interesados en conocer nuestro proyecto.

9.8. Asociaciones de pacientes de EIlI

Aunque ACCU Espania es la principal asociacion de pacientes de Ell, en el pais existen otras
asociaciones de pacientes externas. Estas asociaciones suelen estar gestionadas a menor escala,
con pacientes de lugares territoriales mucho mas centralizados. Debemos reforzar nuestra
relacion con estas asociaciones porque son un punto clave en la estrategia de expansion, puesto

que nos pueden ayudar a hacer llegar el proyecto a todos los pacientes que lo necesiten.

9.9. Congresos de EIl

En Espafia y Europa se celebran multitud de congresos a lo largo del afio en referencia a la EII.
Es importante establecer una buena relacion con este tipo de stakeholders, puesto que es una

gran oportunidad para que el proyecto crezca a nivel territorial. Nos interesa, pues, tener
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contacto con los organizadores de estos eventos para que tengan en consideracion el proyecto
en charlas 0 mesas redondas con el objetivo de posicionarlo ante los especialistas de EII.

9.10. Medios de comunicacion

Finalmente, para hacer llegar nuestro proyecto a la mayoria de pacientes recién diagnosticados
posible, debemos construir una buena relacion con los medios de comunicacion del pais
(prensa, radio, television...) para que se hagan eco de la causa. De esta forma, ademas de hacer
crecer el proyecto, sera posible hacer la confederacion méas conocida con el objetivo de recaudar

fondos para todas sus actividades.
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9.11. Mapa de Stakeholders

A continuacion, el mapa final con todos los stakeholders mencionados:

Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad de Espanay
Autonomias del pais

Congresos

Medios de
de Ell

comu-
nicacion

ACCUs del pais

GETECCU

Influencers y
blogs sobre

Asociaciones de
pacientes de Ell

‘ ENTORNO INTERNO

ENTORNO DE TRABAJO

ENTORNO GENERAL

Figura 109. Mapa de stakeholders del proyecto. Fuente: Elaboracion propia (2020)
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10.  USUARIOS

10.1. Insights

Cuando hablamos de insight, nos referimos a aquello que identifica y representa el ser interior
del consumidor y que le ayuda a identificarse con una marca. Es un elemento del subconsciente,
intangible, que se encuentra dentro del cerebro del consumidor y que produce un

comportamiento innato en su forma de actuar y pensar.

En definitiva, los insights facilitan la identificacion y la atencion del pablico objetivo, y generan
un clic emocional que produce un impacto en el consumidor. Esta conexion ocasiona empatia,
la cual utilizamos para persuadir al publico. Por ello, es primordial conocer la vida de los
consumidores como personas, antes de como consumidores de nuestra marca, para indagar en

aquello que podemos usar para conectar con nuestro publico.

En el caso de nuestro proyecto, hemos indagado en las mentes de los pacientes recien
diagnosticados de Ell para extraer cinco insights que nos permitiran crear un proyecto que tenga

en cuenta a sus usuarios:

“’Me siento solo e incomprendido”

Cuando se diagnostica una enfermedad cronica, el mundo del paciente se paraliza. Piensa que
su vida ha cambiado en un segundo y ya nada volvera a ser como antes. Aunque sabe que hay
muchisima gente que ha pasado por lo mismo que td, una parte de él/ella siente que nadie le
comprende completamente. Muchas veces, se aisla de su entorno social y pasa mas tiempo en
soledad, ya que no puede volver a su dia a dia habitual, en numerosas ocasiones por

complicaciones gque se dan a raiz de su nueva patologia.
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“El diagndstico de mi enfermedad ha provocado un gran impacto fisico y

emocional”

Para el paciente, saber que tiene una enfermedad que va a estar contigo hasta el fin de sus dias
es una presion importante. Los primeros dias, incluso meses o afios, son verdaderamente
desagradables, ya que el paciente siente que pierde el control sobre su cuerpo y su mente. En el
momento del diagnoéstico, se le pasa por la cabeza todo aquello que quizas ya no podra volver
a hacer nunca méas, o empezara a hacer con mas dificultad, ya sea por cuestiones fisicas o
mentales. Todos estos pensamientos producen un gran choque emocional y/o fisico que puede

resultar muy dificil de gestionar, especialmente al inicio.

“No entiendo por qué me ha pasado esto a mi”

Lo primero que se le pasa por la cabeza a un paciente cuando le diagnostican una enfermedad
cronica es lo siguiente: “;por qué a mi?”. El paciente se pregunta qué ha hecho para merecer
esto que le esta ocurriendo. Muchas veces, se culpa a si mismo por no haber hecho algo bien en
el pasado, situacion que le crea un sentimiento de frustracién enorme que le hace sentir débil y

vulnerable ante la situacion que esta viviendo.

“Saber sobre mi enfermedad me da sensacion de control”
Tener acceso a informacidn sobre su enfermedad hace sentir al paciente que controla mas la
situacion que esta viviendo. Conocer los sintomas, la medicacion que tomay los problemas que
pueden darse le ayuda a comprender en profundidad qué le ocurre a su cuerpo y, en definitiva,
a controlar mejor cémo afronta la vida con su enfermedad.

“Me da vergiienza preguntarle algunas cosas a mi médico”

A veces, las personas sienten que no tienen suficiente confianza con su médico para comentarle

algunos problemas. Esto puede ocurrir independientemente de que tengan una enfermedad o
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no: en ocasiones, surgen dudas o preguntas que considerarian preguntar a su médico pero que

optan por no comentar, ya sea por tabu, desconfianza o reparo, entre otros.

Figura 110. Paciente en consulta. Fuente: Somos Pacientes (2014)

10.2. Un diaen la vida de

Para entender en profundidad cémo es nuestro target y determinar de qué manera podemos
incidir en su vida, es importante ejemplificar a los individuos de alguna manera. Para ello,
usaremos la técnica “Un dia en la vida de” con un personaje ficticio y estereotipado, que relata
cdémo podria ser alguno de nuestros usuarios en rasgos generales para analizar que es aquello
que hace y, especialmente, qué es aquello que necesita. En este caso, nos situaremos en un dia

habitual de una persona recién diagnosticada de EIll en pleno brote.

El individuo que hemos decidido plasmar es una chica de 30 afios llamada Marta Serrano Pérez
nacida en Madrid el 13 de diciembre de 1989. Licenciada en Administracion y Direccion de
Empresas, es trabajadora en una empresa de consultoria, donde gestiona la administracion y la
contabilidad. Desde hace dos afios, vive con su pareja Marc, con quien ademas comparte un
perro. Fue diagnosticada hace un mes de Colitis Ulcerosa, tras una hospitalizacion urgente que

le cambi6 la vida.
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Figura 111. Marta, nuestra protagonista. Fuente: Unsplash (s.f.)

10.2.1. Un dia en la vida de Marta, paciente con CU

Son las 4:37h de la mafiana de un viernes 6 de marzo de 2020. Marta se encuentra en el bafio,
como de costumbre ultimamente, desde hace 10 minutos. Parece que el dolor de barriga se le
ha calmado un poco, pero su experiencia le dice que aun no debe levantarse del retrete. Tiene
suefio y esta cansada, por lo que intenta con todas sus fuerzas no abrir mucho los ojos para no
despejarse y poder seguir durmiendo al acabar hasta que le suene la alarma para ponerse a
trabajar. Afortunadamente, hoy es viernes y trabaja desde casa. Ha tenido mucha suerte, puesto
que desde que le diagnosticaron la enfermedad, ha recibido mucho apoyo por parte de sus

comparieros de trabajo y de la propia empresa, y dispone de un dia a la semana para teletrabajar.

Tras 5 minutos mas en el bafo, y después de muchas dudas, decide volver a la cama. Tres horas
mas tarde, le suena el despertador: toca desayunar. Marc, su pareja, se levanta con ella y le
prepara un café. Mientras, Marta se prepara unas tostadas con pan integral, pero no tiene muy
claro que le vayan a sentar bien. Desde que le diagnosticaron Colitis Ulcerosa, hace ya un mes,

no tiene muy claro qué debe comer y qué no. Aungue su médico le ha repetido en numerosas
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ocasiones que la comida no incide en su enfermedad, ella no lo siente asi: por ejemplo, ahora
siempre bebe leche sin lactosa porque cree que le sienta mejor, y ha optado por evitar las salsas

picantes. Con lo que le gusta ir a cenar al restaurante mexicano de la calle de atrés. ..

Una vez ha acabado de desayunar, se despide de Marc con un rapido beso, quien llega justo de
tiempo al trabajo, como siempre. Mientras lo ve salir por la puerta, piensa en lo afortunada que
es de haber encontrado a alguien que la ha apoyado tanto en momentos duros, como ha ocurrido
estos ultimos meses, los cuales han sido un verdadero tormento: después de haber estado casi
tres semanas ingresada, con muchas pruebas médicas de por medio - entre ellas una
colonoscopia, de esas que tienes que beber litros y litros de un liquido asqueroso que te hace ir
al bafio cada 5 segundos - y del diagnostico de la enfermedad, con todo lo que eso conlleva, ha
perdido casi 9 kgs. Marta siempre ha sido una persona muy delgada y, ahora que ha perdido
tanto peso, no se encuentra feliz con su fisico. Ademas, se nota excesivamente débil; pero el
médico ya le ha comentado que es normal hasta que las pastillas del hierro no le combatan la

anemia.

Hablando de pastillas, Marta se toma la primera del dia antes de sentarse delante del ordenador.
En total, debe tomar cuatro pastillas y un sobre en 24 horas (tres pastillas de Imurel, una pastilla
de suplemento de hierro y un sobre de Pentasa), algo que le frustra muchisimo, ya que siempre

ha intentado huir de la medicacion. Pero ahora, ya no le queda mas remedio.

Cuatro horas mas tarde, y después del descanso de media marfiana en el que se ha tomado un
zumo de naranja natural (jque sorprendentemente le ha sentado genial!), Marta termina su
jornada laboral y apaga el ordenador. Mientras se estd comiendo su manzana habitual como
postre, exclama: “;Mi*rda! jLa pastilla!”. Es el tercer dia esta semana que se le olvida tomarse
la segunda pastilla de Imurel mientras come. “Al final me acabaré descargando una app de esas
para la medicacion”, piensa para si misma. Marta suele bromear con este tema, e incluso le ha
dicho a su abuela Ascension que al final se acabara comprando un pastillero como el suyo. A

estas alturas, solo queda tomarse las cosas con algo de humor...
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Marc llega a casa a las 16:30h y deciden sacar juntos a Negrito, el carlino que adoptaron hace
afio y medio. Mientras pasean por un parque cercano a casa, el mévil de Marta suena con ese
tono de llamada tan caracteristico de los iPhones. Siempre ha tenido el movil en silencio, pero
desde que espera resultados de pruebas médicas tan frecuentemente, ha decidido ponerlo en
sonido. Desde el otro lado del teléfono, una mujer con voz alegre le comenta que ya tiene
disponibles los resultados de la prueba de heces que le hicieron la semana pasada. La
calprotectina fecal (un biomarcador que permite valorar la actividad inflamatoria intestinal)
sigue estando demasiado alta, por lo que es necesario que siga con el tratamiento a rajatabla.
“No me olvidaré nunca mas de tomar otra pastilla, lo juro”, le comenta a Marc con una risa
nerviosa. En el fondo, sabe que la situacion es complicada, pero le consuela saber que todo

podria ser muchisimo peor.

Con la llamada de los resultados, Marta se ha puesto algo nerviosa y tanto ella como Marc saben
lo que eso conlleva: jtoca volver rapido a casa! Marta siempre ha ido mucho al bafio al estar
nerviosa, y desde que le diagnosticaron Colitis Ulcerosa, entiende un poco mas el porqué.
Ahora, sabe que si su cuerpo empieza a mostrar signos de ansiedad o nervios, debe correr al
bafio mas cercano. De momento intenta controlar la situacion, pero claro, cuando esto ocurre
en lugares publicos o espacios al aire libre, la situacion se complica. Por esto, ultimamente sale
menos de casa Yy, cuando sale, intenta ir a sitios dentro de su zona de confort en los que sabe

encontrar el bafio en menos de 10 segundos.

Mientras la pareja se encuentra en el ascensor, Marta pide al cielo que el sistema vertical en el
que esta subida vaya mas rapido. Una vez llegan al tercero, Marta abre la puerta lo méas rapido

que puede y corre hacia el bafio. La misma historia de siempre, una vez mas.

Unas horas mas tarde, la situacidn ya esta bajo control. Marc se esta preparando una pizza, pero
Marta prefiere no cenar: después del dia de hoy, elige darle un descanso a su sistema digestivo.
Es algo que hace a menudo, y aunque sabe que no deberia ser recurrente, le asegura pasar la

noche con menos dolores de barriga. Y €so, a veces, ya es suficiente para ella.
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Son las 11:25 de la noche y Marta abre los o0jos, despacio, mientras se da cuenta de que se ha
quedado dormida en el sofa. Decide despertar a Marc, quien también duerme, para que juntos
vayan a la cama. Con los ojos medio cerrados y arrastrando los pies, Marta se mete en la cama
y se tapa hasta el cuello. Cuando estd a punto de caer rendida, reacciona: “;Mi*rda! jLa

'9’

pastilla!”. Enciende la luz de la mesita de noche y se toma su ultima pastilla de Imurel del dia
con un poco de agua. Ahora, ya ha hecho todo lo que tenia que hacer. Cierra los 0jos y, antes

de quedarse dormida, piensa para si: “Mucho estoy tardando en bajarme esa app...”.

10.3. ID Card

A través de la investigacion de informacién de fuentes secundarias y la ejecucion de entrevistas
a profesionales y de una encuesta a pacientes de Ell, podemos detallar el perfil del consumidor
final de nuestro proyecto teniendo en cuenta sus necesidades y motivaciones principales, para

ver cuales son los pain points que debemos atacar.

NECESIDADES HERRAMIENTAS
CONSUMIDOR FINAL

Madrid, 20 afios PAIN POINTS MOTIVACIONES EXPECTATIVAS

Administracion y

finanzas
Relacion estable

Leer, escribir,

pilates

Colitis Ulcerosa recién
diagnosticada

Figura 112. ID Card: Consumidor final. Fuente: Elaboracién propia (2020)
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10.4. Patient journey map

El Customer Journey Map es una herramienta que permite plasmar en un mapa cada una de las
etapas, interacciones, canales y elementos por los que atraviesa un cliente durante todo el ciclo
de compra. Se trata de analizar el ciclo de compra desde su perspectiva, teniendo en cuenta
como se siente, qué expectativas tiene o qué idea sobre tu producto se lleva después de finalizar
el ciclo (Torres, 2016).
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Acciones

Motivaciones

Storyboard

Think & Feel

Touchpoints

Experiencia

AWARENESS

Paciente indaga por
Internet en busca de
informacion sobre la Ell

Informarse sobre la Ell.

8

"Me acaban de
diagnosticar Ell y mi
doctor no me ha dado
informacién suficiente".

Equipo médico; Carteles y
flyers (Hospital); Boca-
oreja; Medios tradicionales;
Redes Sociales; Blogs y
foros;

ACCU Espana

®

CONSIDERATION

Paciente busca opciones
que ofrezcan informacién
veraz y honesta sobre la
Ell

Encontrar una plataforma
con informacién atil y
veraz sobre la Ell para

resolver dudas.

"Encontrar informacion
contrastada me esta
resultando complicado"

Boca-oreja; Pagina web;

App; Redes Sociales;
Banners; ACCU Espana

DECISION

Paciente se registra como
usuario para acceder a
nuestra informacion.

Tener acceso a
informacion contrastada
por especialistas.

"Creo que he encontrado
una plataforma donde
resolver todas mis dudas"

Pagina web; App;
Formulario de registro;
Newsletter
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Paciente usa nuestra
plataforma como fuente
de informacién principal.

Estar al dia de las
novedades sobre la Ell y
conocer casos de otros

pacientes.

"Conocer histor de otros
pacientes me ha ayudado
a adaptarme mejor a mi
enfermedad".

Redes Sociales
corporativas; Newsletter;
App; Pagina web;
Notificaciones

Figura 113. Patient Journey Map. Fuente: Elaboracién propia (2020)

Paciente habla de nuestra
plataformay la
recomienda a otros
pacientes.

Hacer llegar la plataforma
a otros pacientes recién
diagnosticados

A& &

'Quiero que otros
pacientes tengan acceso a
esta plataforma para que

les ayude a entender
mejor la EII"

Boca-oreja; Redes Sociales
corporativas;
Merchandising; Cuota de
socios ACCU Espana
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11.  CREACION DEL PROYECTO

Tras analizar el contexto del pais con relacion a la Ell e indagar en profundidad en los pacientes
recién diagnosticados, debemos trabajar en la creacion del proyecto como tal. A continuacion,
la creacion de: Desafio EIl ACCU Espafia.

11.1. Brand essence

La Brand Essence o esencia de marca es el alma de la marca; son aquellos valores que la definen
y hacen unica e inconfundible. La esencia de marca es el punto de partida desde el cual podemos

trabajar, no solo en su identidad corporativa, sino también en las emociones que provoca.

En nuestro caso, ofrecemos una marca con informacion honesta y contrastada, con la siguiente

brand essence:

“El compariero y guia experto del recien diagnosticado

de Enfermedad Inflamatoria Intestinal”.

De esta forma, reflejamos que Desafio EIl ACCU Espafia es un proyecto cercano y de apoyo
para todos aquellos pacientes de EIll que necesiten indagar sobre su nueva enfermedad con el
propdsito de entender mejor qué les sucede y por qué les sucede. Con esta esencia de marca
buscamos transmitir que esta herramienta pretende hacer de la fase de adaptacion de todos los
pacientes una etapa mas sencilla, no sélo para ellos mismos, sino también para los suyos.
Asimismo, pretendemos desdibujar las dudas y acercar a pacientes de todo el pais a través de
sus historias y experiencias para trabajar en un sentimiento de comunidad y apoyo entre los

pacientes de Ell del pais.
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11.2. Posicionamiento deseado

Es fundamental estudiar cual queremos que sea el posicionamiento de nuestra marca. Aunque
ya hemos podido observar que no existe ningun proyecto destinado Unica y exclusivamente a
los pacientes de EIll recién diagnosticados del pais, si existen otras plataformas que ofrecen
caracteristicas muy similares a las nuestras. Por ello, es crucial explotar la segmentacion
personalizada que hacemos, puesto que nos diferencia y nos ayuda a posicionarnos como una

marca auténtica e innovadora.

Con todo esto en mente, el posicionamiento deseado de Desafio Ell es el siguiente:

“Ser la plataforma que mejor conoce, comprende, ayuda y guia a los pacientes recién

diagnosticados de Enfermedad Inflamatoria Intestinal”.

De este modo, buscamos ser la plataforma referente para los pacientes de EII
recientemente diagnosticados, presentandonos como una herramienta con recursos
informativos que pretende no s6lo aconsejar, ensefiar y guiar, sino entender y comprender en
profundidad la situacion de los pacientes, poniéndonos en su lugar y teniendo en consideracion
todas sus necesidades, con el proposito de que puedan resolver absolutamente todas sus dudas

y aprender sobre su nueva enfermedad crdnica para adaptarse a ella de la mejor manera posible.

Con el objetivo de estudiar el mercado y situar la marca comparandola con otras existentes,
hemos creado un mapa de posicionamiento de marca y la hemos incorporado junto con
Educalnflamatoria, VivirconEll e In-Pacient, tres plataformas disponibles en el pais que
ofrecen informacién sobre Ell. Los parametros que se han tenido en consideracion son la
Fiabilidad (entendida como la oferta de informacion fiable y contrastada) y la Actualizacién de
la Informacién (entendida como la oferta de informacion actualizada como minimo en el afio
2018).
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% Desafio Ell
ACCU Espafa

pacientes
/__

Figura 114. Mapa de posicionamiento. Fuente: Elaboracién propia (2020)

11.2. Mision

La mision de una marca caracteriza la identidad de la empresa y refleja por qué ha sido creada

y qué pretende lograr. En el caso de Desafio Ell la mision es:
“Lograr que los pacientes recién diagnosticados consigan una adaptacion

eficaz a través del acceso universal de informacion atil, honesta y contrastada

sobre la Enfermedad Inflamatoria Intestinal”.

11.2. Vision

La vision de una marca constata aquello que pretende lograr en el futuro. Esta vision debe ser
coherente y estar basada en la estrategia y la actividad de la marca, pero también debe definir

cudl es su meta final a largo plazo.
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Por ende, la vision de Desafio Ell es:

“Ser la plataforma lider para pacientes recién diagnosticados de Enfermedad
Inflamatoria Intestinal para acompafarlos y ayudarlos a gestionar su incertidumbre en

un momento tan determinante como es el diagndstico de una enfermedad crénica”.

11.2. Identidad corporativa

La identidad corporativa de una marca refleja su personalidad, sus valores y su manera de
trabajar. A continuacion, construiremos tanto la identidad corporativa como la identidad visual
corporativa de nuestra marca, siempre teniendo en cuenta que debe ir de la mano de la identidad
corporativa de ACCU Espaiia. Con el objetivo de mantener una coherencia, tanto visual como
comunicacional, sera primordial considerar en todo momento como trabaja y actia ACCU

Espafia para asegurar congruencia entre el proyecto y la confederacion.

11.2.1. Valores y significados

Los valores deben ser el centro de nuestra marca y guiar nuestra forma de trabajar. Para

empezar, enumeraremos Yy describimos los 5 principales valores de Desafio EII:

- Confianza

En primer lugar, Desafio Ell se caracteriza por ofrecer recursos informativos para pacientes de
Ell. Teniendo en cuenta que el contenido principal es sobre salud, es primordial demostrar a los
usuarios que pueden confiar en la informacion que ofrecemos, ya que estd contrastada y

respaldada por especialistas de Ell de todo el pais.
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- Proximidad y honestidad

Desafio Ell se presenta como una marca transparente y cercana, que tiene como objetivo
acompanfar a los usuarios y que los mismos se sientan préximos no sélo hacia la plataforma,
sino también hacia todos los demas usuarios que la utilizan. De esta misma forma, se pretende
crear y reforzar un sentimiento de comunidad entre todos los perfiles usuarios, caracterizado

por la empatia y el entendimiento mutuo.

- Comprensién

Somos una plataforma que potencia la escucha y el flujo de la informacion honesta con el
objetivo de hacer entender a los pacientes usuarios que no estan solos en esta lucha, y que es
posible llevar una vida con EIll bajo control si se siguen las pautas correctas y presentadas por

los especialistas.

- Bienestar

La prioridad de esta marca es poner por delante de todo el bienestar fisico y mental de los
pacientes de EIl usuarios de la plataforma. En todo momento se pretende guiar a los pacientes
para que lleven una vida sana, adaptada a su situacion, que asegure su comodidad, confort y

felicidad a lo largo del proceso de adaptacion.

- Fuerza

No debemos olvidar que ofrecemos una plataforma que pretende ayudar y dar apoyo a pacientes
recién diagnosticados de una enfermedad que los acompafara toda su vida. Es primordial
trabajar e informar siempre a través de un mensaje lleno de espiritu fuerte y energia positiva,
ya que, aunque la informacion pretende ser totalmente honesta y real, es indiscutiblemente

necesario tratarla desde un punto de vista fortalecedor para el paciente.
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11.2.2. Personalidad

La personalidad de marca estd formada por todas aquellas caracteristicas personales y
emocionales que se asocian a la misma, modelando la forma en que los consumidores
interactian con ella. Esta personalidad suele reflejar la manera de ser de los consumidores
objetivos con el proposito de formar con ellos una conexién emocional sélida y duradera en el
tiempo. Por ello, es crucial definir la personalidad de marca teniendo en cuenta que ésta, junto
a la construccion de una identidad visual corporativa coherente y bien definida, nos ayudara a
diferenciarnos de otras marcas del mercado haciendo llegar a los consumidores todos aquellos

valores que nos interesa transmitir.

Para poder determinar como es nuestra personalidad de marca usaremos la teoria presentada
por el psicoanalista Carl Gustav Jung, quien postuld la existencia de 12 arquetipos de
personalidad que definen patrones de conducta universales. Estos arquetipos de personalidad
son: El Inocente, EI Hombre Corriente, EI Explorador, El Sabio, EI Héroe, El Forajido, El
Mago, EI Amante, EI Bufén, EI Cuidador, EI Creador y El Gobernante (Pérez, s.f.). En el caso

de Desafio Ell, hemos escogido el que mas le representa: EI Cuidador.

El arquetipo de El Cuidador esta caracterizado por personificar marcas proteccionistas y
paternales que pretenden ayudar y proteger a los demas. En nuestro caso, el nombre ya
habla por si solo, puesto que nuestra marca esta directamente relacionada con la salud de
nuestros consumidores y nuestro principal propdsito no es otro que cuidar de ellos. EI mensaje
que transmiten este tipo de marcas es el de asistir y proteger a los deméas proyectando
generosidad, compasion, altruismo, proteccion y cercania (Pérez, s.f.). Como estrategia,
buscan comunicar su voluntad de proteger y ayudar a los demas a través de la empatia, la

seguridad y la confianza, criterios fundamentales en este proyecto.
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Figura 115. Cuidar. Fuente: Unsplash (s.f.)

11.2.3. Naming

El naming es una parte primordial de nuestra identidad corporativa, puesto que un nombre bien
escogido supone una ventaja competitiva en el mercado, ya que es aquello que nos presenta
ante el mundo. Es crucial que nuestro nombre sea coherente y creible, especialmente teniendo
en cuenta que nuestro proyecto es un proyecto sobre salud y debemos transmitir confianza

plena a nuestros usuarios en todos los aspectos posibles.

Para escoger un nombre de marca acorde con nuestra mision, vision, valores y personalidad,

realizamos un brainstorming del que surgieron los siguientes conceptos clave:

- Enfermedad Inflamatoria Intestinal - Confianza

- ACCU Esparia - Respuestas
- Diagnéstico - Emociones
- Pacientes - Aprendizaje
- Salud - Bienestar

- Informacion - Adaptacion
- Dudas - Lucha
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Una vez definidos los conceptos clave, fue necesario entender cuéles de ellos era importante
priorizar. Teniendo en cuenta que el proyecto forma parte de ACCU Espafia, se considero
adecuado priorizar tanto la nomenclatura “ACCU” como el acronimo “EII” en el naming.
De esta forma, se da notoriedad a la confederacion -la cual no deja de ser la asociaciéon de
pacientes mas importante del pais- y se refuerza la sensacion de confianza hacia el proyecto (ya
que la confederacion esta respaldada por especialistas), mientras se relaciona el contenido del
proyecto de manera directa con la enfermedad inflamatoria intestinal -ayudandonos, ademas,
en nuestra estrategia SEO-. Asimismo, también se priorizo afnadir “Espaia” en el naming,
puesto que existen diversas ACCUs en el pais y es importante aclarar que este proyecto

tiene una proyeccion nacional.

Otro aspecto importante para considerar es el idioma del naming. Teniendo en cuenta que este
es un proyecto que da a luz en Espafia, consideramos importante definir un nombre en espafiol
con el propdsito de que fuera entendido por la mayoria de pacientes del pais. Asimismo, era
crucial tener en cuenta que este es un proyecto destinado a pacientes recién diagnosticados de

una enfermedad cronica, por lo que el nombre debia sugerir este aspecto de alguna forma.

A partir de estas conclusiones y un brainstorming con propuestas de todo tipo, se originé la
idea de jugar con sinonimos de “diagnostico” (“evaluacion”, “dictamen”, “juicio”,
“valoracion”...), pero ningun nombre llegaba a casar bien con el concepto del proyecto.
Siguiendo esta linea, y evaluando sinénimos de otras palabras que habian aparecido en la lista
de conceptos como “lucha” o “adaptacion”, surgio la idea de ponerse en la piel del paciente
y mirar la situacion desde su punto de vista, la cual no deja de ser un reto. Asi, nacié un concepto

gue encajaba a la perfeccién: Desafio EII.

Segun la Real Academia Espanola (s.f.), “desafio” es la «accion o efecto de desafiar». Esta
ultima palabra, el verbo “desafiar”, significa «contender, competir con alguien en cosas que
requieren fuerza, agilidad o destreza» y «enfrentarse a las dificultades con decision».
Considerando el significado planteado, valoramos que era un término directamente relacionado
con la fuerza, uno de nuestros principales valores, y que suponia un buen término para

ejemplificar aquello por lo que pasan los pacientes recién diagnosticados de una Ell. Para ellos,
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esta etapa no es mas que una etapa llena de obstéaculos y dificultades que deben superar para
alcanzar una victoria final: la de adaptarse a su nueva vida con EIl. Y nuestro objetivo no es

otro que el de acompafiarlos durante este camino para hacer el terreno lo méas llano posible.

Una vez definida la palabra que forma el naming, era necesario determinar si se iba a presentar

con signos de puntuacién. Las propuestas fueron las siguientes:

Desafio EIl: ACCU Espafia
DESAFIO Ell: ACCU Espafia
Desafio EIl ACCU Espaiia
DESAFIO Ell ACCU Espafia

Teniendo en cuenta que “ACCU” si es un acronimo, y “desafio” no lo es, decidimos oficializar

el naming como Desafio EIl ACCU Espania.

11.2.4. Logotipo

De la mano de un naming siempre va un logotipo, un elemento fundamental de nuestra imagen.
El logotipo es una gran sefia de identidad corporativa y suele ser 1o mas recordado a nivel visual.
Por ello, nuestro logotipo debe ser original, identificable y facil de recordar. Por otro lado, es
importante que lo podamos adaptar y reproducir a la identidad corporativa de ACCU Espafia
(fig. 116).

¢ Confederacion ACCU
79 Crohny Colitis Ulcerosa

Figura 116. Logotipo oficial de ACCU Espafia. Fuente: ACCU Espafia (2020)
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Teniendo siempre en mente el logotipo de ACCU Espafia, debemos conocer qué se ha hecho
hasta ahora a nivel grafico con marcas que tienen un naming similar al nuestro. Para ello,

exploramos algunos logotipos con la palabra “desafio”:

Y
f

Q DESAREIC
PE GUERFREROS

2

4 DESAFI0

TRICOLOR

Z

A

el

h3

S

/ » A \ DESAFIO
&8 PCA
Nl Mol 7 DE ANAGA

EL DESAFIO

y 4
— s et
EN LAS ISLAS

Figura 117. Imdgenes de Google con la busqueda “desafio logo”. Fuente: Elaboracion propia (2020)

Como podemaos observar, existen logotipos muy diversos de marcas completamente diferentes.
Cabe destacar que la mayoria aparecen con elementos adicionales y son de color negro, naranja

y/o gris en su totalidad.

Tras esta primera blsgueda de inspiracion, realizamos algunos esbozos en digital para nuestro
logotipo. Ademas de probar diversas tipografias, surgio una lluvia de ideas de colores a utilizar.
Es primordial destacar que el color morado es mundialmente conocido como el color que
representa la EIll, por lo que era necesario que fuera un color primario en el proyecto.
Asimismo, también surgieron ideas de iconos que pudieran facilitar el reconocimiento de la

propia enfermedad, por lo que se tuvieron en cuenta iconografias ilustradas de intestinos.
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DESAFIO EIl DESAFIO Ell

() ACCU Espaiia ACCU Espaiia

DESAFI0 EIl .. -

ACCU Espana ACCU Espaiia
Desafio Ell ACE Cinte
ACCU Espafia Desafio Ell
DESAFIO Ell Desafio Ell £*%
ACCU Espaiia ACCU Espafia !

Figura 118. Esbozos del logo oficial de Desafio EIl ACCU Espafia. Fuente: Elaboracion propia (2020)

Una vez desarrollada la lluvia de ideas con los esbozos presentados, y después de hacer diversas
pruebas de colores, tipografias e iconos, se decidid plantear la creacion de un imagotipo - texto
y dibujo o imagen, como en el caso de ACCU Espana - en lugar de un logotipo. Para ello, se
realizd6 una buasqueda por diversas plataformas con imagenes de stock disponibles para
conseguir un icono que funcionara con el mensaje a transmitir. Entre ellas, se encontré el

siguiente icono:

Figura 119. Icono intestino y rayo. Fuente: Adobe Stock (2020)
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En este icono, ademas de encontrar la ilustracion de un intestino, podemos apreciar un rayo
dibujado en el centro del mismo. A pesar de que hicimos pruebas para que éste fuera la idea
final, consideramos que el rayo podia tener connotaciones negativas que no nos interesaba
comunicar. No obstante, el rayo nos ayudé a reflexionar sobre qué era aquello que queriamos
transmitir a través de nuestro logotipo. Asi, se nos ocurrio la idea de representar una brdjula
que simboliza la guia que ofrecemos a los pacientes de Ell en este desafio al que deben de
enfrentarse. Teniendo este icono en cuenta, surge la idea de combinarlo con una tipografia sans

serif. Después de diversas pruebas, el resultado final es el siguiente:

Desafio Ell

ACCU Espana

Figura 120. Logotipo oficial de Desafio EIl ACCU Espafia. Fuente: Elaboracién propia (2020)

La tipografia seleccionada es Raleway Heavy, una tipografia sans serif, en color morado
(#77DB80), para el nombre completo de la marca. En cuanto al nombre de la confederacion,
hemos usado su tipografia oficial Open Sans. Este ultimo tiene menos peso e importancia en la
imagen, ya que se pretende focalizar la atencion en el nombre oficial, sin olvidar que es un
proyecto respaldado por ACCU Espafia. En cuanto al icono, hemos escogido un color llamativo
para la brajula (#FF6978) con la intencidn de crear contraste y un efecto llamativo.

A partir del imagotipo, hemos disefiado un isotipo para hacer adaptaciones segin su contexto:
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Figura 121. Isotipo oficial de Desafio EIl ACCU Espafa. Fuente: Elaboracion propia (2020)

11.2.5. Manual de Identidad Corporativa

El Manual de Identidad Corporativa de Desafio EIl ACCU Espafia se adjunta en la entrega del
proyecto como un documento independiente y Unico donde acceder a todas las aplicaciones y

variaciones del logo, colores corporativos de la marca, tipografias e iconografia, entre otros.

11.2.6. Look and Feel

Con el propdsito de poder ver el disefio y las caracteristicas de nuestra pagina web y aplicacion,
hemos trabajado en el look and feel de las mismas siguiendo la linea estética definida

previamente en el Manual de Identidad Corporativa.

Todas las imagenes que se muestran a continuacion son de elaboracion propia y forman parte

de las landings tanto de la pagina web como de la aplicacion de Desafio EIl ACCU Espafia.

11.2.6.1. Pagina web

En el disefio de la pagina web podemos apreciar el estilo caracteristico de Desafio EIl ACCU
Espafia. Sefialar que la pagina web serad disefiada con responsive design con el objetivo de

priorizar la correcta visualizacién de la misma en distintos dispositivos. Ademas, también
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contard con un chat que permitird almacenar dudas de los usuarios y ofrecer una atencion méas

personalizada.

Es importante destacar que nuestro principal objetivo es que los pacientes descarguen la
aplicacion Desafio EIl, de modo que en la pagina web no ofreceremos toda la informacion que
tenemos disponible, sino que utilizaremos diversos CTAs (ej.: “Para aprender a gestionar mejor
tu nueva vida con Enfermedad Inflamatoria Intestinal, descarga nuestra app gratuita Desafio
EIl y accede a contenido ilimitado™) con el propdsito de que los usuarios accedan a la

informacion completa desde nuestra app.

En el menu principal de la pagina (fig. 122), el cual se sitta arriba a la derecha, podremos
encontrar el logotipo (el cual siempre nos redirigird a la pagina de Inicio), enlaces de las redes
sociales del proyecto, y acceso a diversos apartados de la web. Cabe destacar que este menu
sera fijo en la pagina, dado que queremos que los usuarios siempre puedan acceder a los
mismos sin importar en qué parte de la pagina estan navegando. Este puede dividirse en
dos: la parte superior, en un color mas oscuro, que presenta recursos relacionados con la Ell y
diversas dudas que puedan surgir a los pacientes; y la parte inferior, en un color mas claro, que

da acceso a informacidn mas relacionada con el trabajo de ACCU Espania.

ACCU Espafia

= i QUIENES SOMOS  CQUEESLAEN? ~ ¢PORQUEAMI?  GESTIONAR MINUEVA VIDA CON ENl
g_ g. Desafio Ell fve o

Figura 122. Menu principal de la pagina web. Fuente: Elaboracidon propia (2020)

En la parte superior, encontramos acceso a los siguientes apartados:
- Inicio
Es la pagina donde se encuentra la informacion principal sobre el proyecto, y que invita a los

espectadores a querer saber mas sobre la Ell. Aqui apareceran todos los apartados a los que nos

interesa redirigir el trafico.
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SABER ES PODER

Cuanto mas conozcas tu enfermedad, mas sencillo sera lidiar con ella.
Por ello, aqui te ofrecemos toda la informacion que necesitas sobre la Enfermedad Inflamatoria Intestinal.

QUE ES LAfEu PROCESOS DE

DiA6GNOSTICO

—

SiNxMAS
ENFERMEDAD

DE CROHN
TRATAMIENTOS
COLITis
ULCEROSA

COLITiS
iNDETERMiNADA ,
MOSTRAR MAS

DESCARGA
Y FORMA PARTE DE LA MAYOR
COMUNIDAD DE PACIENTES RECIEN
DIAGNOSTICADOS

NUEVA VADA CON EIl

PPREGUNTAS SOBRE..

o exclusive e ilimitado

.‘ App Store
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e -

PARTICIPA APRENDE i
N\ Qw’l _—

R

Egomaman

ENCUENTRA TU AGCU
DESCUBRE TODO LO QUE

PODEMOS HACER

VER MAS BUSCAR
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MORATALAZ

Mapa Satélite

vedy

MOSCARDO
OPARNEL PUENTE DE
VALLECAS
PAL
B

4v. oy
Rortg Calle de Marcelo V¢

USERA
Av. Pablo Neruda

ENTREVIAS

PRADOLONGO

Un proyecto de f . Con la colaboracién de
7 Confederacion ACCU ¥ © n
% Crohn y Colitis Ulcerosa DANONe
e SN

2020 @ Desafio Ell ACCU Espana. Todos los derechos reservados.

Figura 123. Pagina “Inicio”. Fuente: Elaboracion propia (2020)
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- Quiénes somos

En esta pégina se encontrara informacion sobre Desafio EIl ACCU Espafia. Se indicaran tanto
la vision como la misién del proyecto y los valores de la marca, y en concreto, informacién

sobre ACCU Espafia con enlace a su propia pagina web.

;-;,g i INICIO ENESSOMOS  CQUEESLAEN?  (PORQUEAMI?  GESTIONAR MINUEVA VDA CON Ell
e Desaflo E" : f L o

ACCU Espafia

QUIENES SOMOS

Desafio ElIl ACCU Espafia es un proyecto de caracter
social impulsado por y
que ayuda a los pacientes recién diagnosticados de

Enfermedad Inflamatoria Intestinal del pais a lograr una
adaptacion eficaz a través del acceso a informacion util,
honesta y contrastada sobre su enfermedad.

CONFIANZA PROXIMIDAD Y COMPRESION BIENESTAR FUERZA
HONESTIDAD @

Figura 124. Pagina “Quiénes somos”. Fuente: Elaboracion propia (2020)
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- ¢QuéeslaEIll?

En este apartado se presentard informacion sobre la Ell: se profundizara en cada una de las
enfermedades (EC, CU y CI) y se hablara de los sintomas principales. Ademas, también se
trataran procesos de diagnostico y tratamientos que se ofrecen a los pacientes de EII.

=% _§ Desafio E" INICIO  QUIENES SOMOS  OUEESLAEN?  4PORQUEAMI?  GESTIONAR MINUEVA VIDA CON Ell
é ACCU Espafia f ’ n

GQUEES LAEII?

"\ Segun la Asociacion Espanola de Cirujanos (2010), bajo el
: término Enfermedad Inflamatoria Intestinal se incluyen tres

g I entidades clinicas: la colitis ulcerosa (en adelante, CU), la
enfermedad de Crohn (en adelante, EC) y la colitis pendiente

‘ de clasificacion o indeterminada (en adelante, Cl).

La caracteristica principal de la Enfermedad Inflamatoria Intestinal es
la inflamacién crénica y recurrente de diversas partes del tubo
digestivo, como consecuencia de una respuesta inmune
desmesurada que produce lesiones de profundidad y extension
variable en el intestino.

Figura 125. Pagina “;Qué es la EII? ”. Fuente: Elaboracion propia (2020)
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- ¢Por qué ami?

En esta seccion introduciremos contenido sobre como son los pacientes con Ell y sus historias,
y se hard referencia a la incertidumbre que pueden sufrir los pacientes recién diagnosticados,
de modo que les ofreceremos recursos para lidiar con la culpabilidad. Ademas, en este apartado
también trataremos el “antes y el después” del diagndstico, indagando en todo aquello que los

pacientes deben (o no) cambiar de sus vidas.

ACCU Espafia

= i INICIO  QUIENESSOMOS  ¢QUEESLAEN?  ZPOROUEAMI?  GESTIONAR MINUEVA VIDA CONEEl
& % Desafio Ell fvoo

”

¢POR QUE A Mi?

&W

Mt de 300.000 porsonas padecen Enfermelad (nflasmfotio. Jeffial - Eopoi.

Figura 126. Pagina “;Por qué a mi?”. Fuente: Elaboracion propia (2020)
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- Gestionar mi nueva vida con ElI

Aqui encontraremos informacion referente al estilo de vida de los pacientes y su salud mental
(lidiar con ansiedad, depresion y estrés, por ejemplo). En este apartado se enfatizara que en la
aplicacion Desafio Ell podrén encontrar informacion mucho mas detallada sobre estos y otros
aspectos, como el trabajo o la sexualidad.

=R _§ Desafio E" INICIO  QUIENES SOMOS  (QUEESLAEN?  (PORQUE AMI?  GESTIONAR MINUEVA VIDA CONE
é ACCU Espafia f ’ u

GESTIONAR MI NUEVA VIDA CON Ell

l I > Para los pacientes de Ell es primordial cuidar su salud
y : _
I mental como parte del tratamiento, ya que el bienestar
I psicolégico puede ser clave en la remision de la
enfermedad.

Por lo tanto, una vez el paciente ya es consciente de su
diagndstico, es necesario que también sea consciente de la
importancia que tiene la buena asimilacion del mismo, para
que el brote actual disminuya y el retorno a su vida sin la Ell
activa sea mas inmediato.

Figura 127. Pagina “Gestionar mi nueva vida con EIl”. Fuente: Elaboracion propia (2020)
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En la parte inferior, encontramos acceso a los siguientes apartados::

- Indagar més

En este apartado se ofrecerén recursos externos para aquellos usuarios que quieran profundizar
y contrastar informacion. Se listaran diversos libros, articulos cientificos y documentales que
hagan referencia a la Ell para que los pacientes puedan acceder a informacién en varios tipos
de formatos. Ademas, también se adjuntaran perfiles en redes sociales de Ellnfluencers que
hablan sobre la enfermedad y la acercan a su pablico de una manera mas ludica y entretenida.

% DesaA'chiUoEsE!\! INCIO  QUIENES SOMoS cnunsgmz lf;PORUUEAMI? GESTORMNEAVACNEL ¢ o ) gy
INDAGAR MAS
LIBROS ART'C,ULOS DOCUMENTALES
CIENTIFICOS

;é : ‘-f;x

Figura 128. Pdgina “Indagar mds”. Fuente: Elaboracion propia (2020)
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- Diccionario Ell

En esta seccion, los usuarios encontrardn una lista de Términos y Conceptos (de la A a la Z)
con referencia a la Ell para entender en profundidad algunos términos importantes y aclarar

dudas sobre los mismos.

=i Desaﬂ'o E" INICIO  QUIENES SOMOS  ¢QUEESLAEN?  (PORQUE AMI?  GESTIONAR MINUEVA VIDA CON Ell
% ACCU Espafia DICCIONARIO EN f ’ n
Es probable que escuches y leas muchos terminos medicos relacionados con la Enfermedad

Inflamatoria Intestinal que no entiendes. Aqui encontraras un diccionario que te explicara qué
significan los mas importantes.

ABCDEFGHIJKLMNNOPQRSTUVWXYZ
A

ABDOMEN La parte del cuerpo que contiene los érganos digestivos, incluyendo el estémago, v

el intestinn delaadn el intestina ariiecn (inclhinvendo el calan) el nAncreas el

Figura 129. Pagina “Diccionario EIl”. Fuente: Elaboracion propia (2020)
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- Lo ultimo

En este apartado se listaran las Gltimas noticias de ACCU Espafia y se enlazaran todas sus redes
sociales para que los usuarios puedan estar al dia de todo lo que ocurre en Espafia en referencia
alaEll.

B Desafio E“ INICIO ~ QUIENESSOMOS  ¢QUEESLAEN?  (PORQUEAMI?  GESTIONAR MI NUEVA VIDA CONEl f v @ o
ACCU Espaiia LOULTIMO

LO ULTIMO

q\

N

DIA MUNDIAL DE LA ENFERMEDAD "/QUE CONFUSION!", EL RELATO REVISTA CRONICA EN ABIERTO
INFLAMATORIA INTESTINAL GANADOR DEL CERTAMEN ’

Annn NANNLIANIRINNL

Figura 130. Pagina “Lo ultimo”. Fuente: Elaboracion propia (2020)
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- ACCU Espaiia

En esta pagina, los usuarios encontrardn un mapa con cada una de las ACCUs del pais, y
contactos y servicios de las mismas. Ademas, en esta seccion también se presentara al equipo
que hay detras de Desafio EIl ACCU Espafia para recalcar que toda la informacion que se
muestra en el proyecto esta contrastada y verificada por especialistas en Ell, y se podra acceder
al apartado de merchandising para comprar productos y contribuir en beneficio a ACCU
Espana.

=in _§ Desafio EI I INICIO ~ QUIENES SOMOS  ¢QUEESLAEN?  ¢PORQUEAMI?  GESTIONAR MINUEVA VIDA CON Ell
é ACCU Espafia ACCU ESPAN f L4 n

ACCU ESPANA

Figura 131. Pdgina “ACCU Espaiia”. Fuente: Elaboracion propia (2020)

11.2.6.2. App

En el disefio de la aplicacion también podemos apreciar el estilo representativo de Desafio Ell
ACCU Espafia. Nos interesa que la pagina web y la app tengan similitudes estilisticas, ya que
esto nos ayuda a construir una marca potente y facil de reconocer. Algo muy caracteristico de
su disefio es que enfatizamos la pulsacion de los botones con el color Begonia (#FF6978) para

crear contraste con los fondos lilosos.
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A continuacion, se presentan diversas landings que forman parte de algunas de las areas que

podemos encontrar en la aplicacion Desafio Ell. Estas secciones son:
- Registro

Para acceder a la aplicacion, sera necesario registrar una cuenta con informacion personal
(nombre, apellido, correo electrdnico, fecha de nacimiento y contrasefia). Esto permitira a los
usuarios crear sus propios perfiles dentro de la aplicacion. A nosotros nos ayudara a ganar leads
(puesto que tendremos acceso a los correos electronicos de los usuarios, quienes confirman que
podemos acceder a esa informacion aceptando todas las condiciones), y también nos permitira

agrupar a nuestros usuarios (por ejemplo, por edad).
Cabe sefialar que en la primera landing de la aplicacion aparecera no solo el logotipo de Desafio

Ell ACCU Espafia, sino también el de Danone, para comunicar a los usuarios que esta

aplicacion ha sido desarrollada gracias a su colaboracion.

&-_ .3 Desafio Ell
ACCU Espaiia

ENTRAR

REGISTRARSE

REGISTRARSE

Figura 132. Seccion “Registro”. Fuente: Elaboracion propia (2020)
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Una vez el usuario ya estad registrado, deberd indicar la enfermedad que le acaban de
diagnosticar. Esto nos ayudara a que los usuarios reciban un servicio personalizado, que tiene
en cuenta su condicion personal. Ademas, también nos permitird ofrecer esta informacion en
cada uno de los perfiles para que en la propia comunidad, los pacientes puedan ver entre si qué

enfermedad padecen para resolver dudas.

En este caso, puesto que también nos interesa ofrecer esta aplicacion a familiares, amistades y
entorno cercano de los pacientes (0 quizas, simplemente personas que pretenden conocer mas

sobre la EIl), damos la opcidn de registrarse como usuario no-paciente.

A continuacion, se pregunta al usuario que es aquello que le interesa descubrir en nuestra

aplicacion para tener personalizar el tipo de contenido que aparezca en su home.

GUE TE INTERESA DESCUBRIR?

COUE ENFERMEDAD TE ACABAN DE QUE ENFERMEDAD TE ACABAN DE
DIAGNOSTICAR? DIAGNOSTICAR?
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GOUE TE INTERESA DESCUBRIR?

Figura 133. Seccion “Registro”. Fuente: Elaboracion propia (2020)

- Login

Los usuarios que ya estén registrados, podran acceder a la aplicacion de forma directa indicando
sus datos personales. Esto les permitir entrar a su propio perfil, el cual podran editar. En éste,
aparecera una imagen personal del usuario - que podra subir desde su propio dispositivo -, su
nombre completo - editable, de manera que también sera posible poner alias -, la enfermedad
que padece - en caso de no ser paciente, aparecera el mensaje “Sin EII” -, y su ciudad - opcional
-. Ademas, hemos creido interesante ofrecer la opcion de presentar a los usuarios a traves de
una biografia personalizable, que cada usuario puede definir como quieran. En ésta, buscamos
que los usuarios escriban sobre su historia con la enfermedad o incluso dejen mensajes positivos

para los otros pacientes.

En esta misma seccidn, cada usuario tendra acceso a las preguntas que ha realizado en la seccion
“Haz tus preguntas”, de modo que sera sencillo para ellos encontrar las respuestas a aquellas
dudas que hagan, puesto que todas seran agrupadas aqui. Cada vez que una pregunta que han

realizado sea contestada por el equipo Desafio EIl ACCU Espafia, recibiran una notificacion.
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MIPERFIL

S PREGUNTAS

6‘ ‘% Desafio Ell
ACCU Espafia
-

Figura 134. Seccion “Login”. Fuente: Elaboracion propia (2020)

- Home

La landing en la que se encuentra la seccion Home presenta una estética diferente - con un
fondo completamente lila oscuro -, dado que nos interesa asegurar que el usuario sabe gque esta

navegando en la pagina de inicio. En esta seccidn, se ofreceran diversos apartados:

- Registro diario: Para ofrecer a los usuarios una experiencia personalizada que
vaya acorde con el acompafiamiento que Desafio EIl ACCU Espafia pretende
ofrecer a los pacientes, cada dia se preguntara a los usuarios como llevan el
desafio con la Ell. Esto les permitira registrar y comprobar su avance con la
enfermedad durante el tiempo que utilicen nuestra aplicacion. Podran acceder a

la recopilacion en la seccion “Mi EII”.
- Consejo del dia: Cada dia, ofreceremos contenido exclusivo para los usuarios a

través de consejos o curiosidades sobre la Ell. Esto nos ayudara a que los

usuarios se conecten de forma recurrente.

204



PLAN ESTRATEGICO Y DE COMUNICACION PARA UN PROYECTO DE APOYO DESTINADO A PACIENTES

Universitat Autonoma A
UNB . RECIEN DIAGNOSTICADOS DE ENFERMEDAD INFLAMATORIA INTESTINAL SONREEmREREI

- “La historia de...”: A diario, se presentara la historia de alguno de los pacientes
registrados en la aplicacion. Se compartira su perfil, de modo que los usuarios
podran descubrir testimonios similares a los suyos para aprender a gestionar

mejor su ElI.

- Ultimas noticias: En esta seccion, se presentaran las novedades de ACCU
Espafia y todas aquellas noticias referentes a la EIl (publicacion de estudios,
encuestas...). Se actualizara de forma diaria para que los usuarios estén al dia de

todo lo que ocurre.

LLEVAS EL DESAFI0 HOY?

MARTA, ¢COMO LLEVAS EL DESAFID HOY?

, SIS NAYARAE

Figura 135. Seccion “Home”. Fuente: Elaboracion propia (2020)

En cuanto al menu principal de la aplicacion, éste se encuentra en la parte izquierda de todas
las pantallas. Desde cualquier seccion, es posible acceder a él haciendo clic al icono para
deslizar. Esto nos permitira redirigir trafico a las partes que mas nos interesan. En el mend,

encontramos las siguientes secciones:

- ¢Quées la EINl?: En esta seccidn, se almacenara toda la informacion teérica que

hace referencia a la enfermedad. Se presentaran diversos apartados que
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explicaran, con detalle, en qué consiste cada patologia, cuales son los sintomas
en cada caso, qué es un brote, cémo son los pacientes de Ell, cuéles son los
procesos de diagndstico, los tratamientos méas habituales, como afrontar la Ell
en edades pediatricas... en definitiva, toda aquella informacién minima que un

paciente debe asimilar cuando conoce su diagnostico.

- Mi EIll: En este apartado, los usuarios encontraran una recopilacion de su
registro diario sobre su desafio. En él, se acumularan las respuestas al registro
diario de la pagina de inicio, y ademaés sera posible indicar como se sienten cada
dia, cuales son sus sintomas, qué han comido... De modo que sera mucho mas
sencillo ver la evolucion que hacen a lo largo de los meses. También sera posible
indicar pruebas médicas realizadas o citas médicas a posteriori. Podriamos decir
que ¢ésta es la version digitalizada del “Diario para Pacientes” que podran

conseguir en el apartado de Merchandising.

- Gestionar mi nueva vida con EIl: Como podemos observar en la figura 136,
en esta seccion los usuarios recibirdn informacion concreta sobre diversas
cuestiones relacionadas con la Ell. En este caso, encontraran informacion
contrastada sobre aspectos en los que es comun que surjan dudas que es
primordial resolver: estilo de vida (alimentacién, suefio y relajacion, fatiga,
cuidados personales, viajes, consumo de tabaco y alcohol...), salud mental
(ansiedad, estrés, depresion...), sexo Yy relaciones, trabajo (derechos y
obligaciones, gestion de bajas laborales por enfermedad, gestién de solicitud de
discapacidad...), fertilidad y embarazos; y otras consultas sobre salud que
pueden ir estrechamente relacionadas con la Ell (dermatologia, reumatologia y

oftalmologia, entre otros).

- Paraindagar mas...: En este apartado, ofreceremos a los usuarios recursos para
ir mas alla en el descubrimiento de la EIl. Ademas de adjuntar el Diccionario
Ell con términos importantes sobre la enfermedad, se presentaran recursos

multimedia o de lectura que faciliten a los pacientes indagar mas sobre su
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patologia, en ocasiones de una forma mucho més ladica (como puede ser a traves
de documentales, libros o perfiles en redes sociales). Consideramos que es una
buena manera de acercar la cultura que gira entorno a esta patologia, y ademas,
presentar trabajos realizados por pacientes que nos aproximan mas que nunca a

historias reales de personas con EII.

- Guia para familiares y amistades: Un aspecto primordial de este proyecto es,
no sélo facilitar la adaptacion de la enfermedad a los pacientes, sino también a
su entorno mas cercano que también sufre la habituacion a los cambios. Para
ello, facilitaremos una guia para familiares y amistades que estara llena de trucos
y consejos que haran mas facil la convivencia y resolveran todas aquellas dudas

que pueden surgir cuando una persona de tu entorno padece EII.

- Conoce a otros pacientes: Este apartado sera el apartado en el que se encontrara
la comunidad de pacientes recién diagnosticados de Ell. En él, no so6lo los
usuarios podran conectar entre si, sino que ademas podran conocer historias de
superacion de otros pacientes con vivencias similares, algo que consideramos
que puede ser muy fortalecedor para los pacientes que no estan consiguiendo

adaptarse rapido a su nueva vida con EII.

- Haz tus preguntas: Como podemos apreciar en la figura 137, en esta seccion
los usuarios podran realizar sus propias preguntas y, ademas, acceder al
consultorio en el que apareceran todas aquellas preguntas realizadas por otros
pacientes. De este modo, presentaremos un buscador que facilitara a los usuarios
revisar si la pregunta que van a realizar ya se ha resuelto anteriormente, de forma
gue nos aseguraremos de que no existen preguntas repetidas con frecuencia.
Como podemos observar en la imagen, las preguntas estaran divididas en

bloques para favorecer una buena experiencia de usuario.

- ACCU Espafa: En esta ultima seccion, los usuarios podran encontrar toda

aquella informacion en referencia a la confederacion ACCU Espafia, asi como
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noticias o articulos publicados por la misma. Ademas, también se ofrecera un
mapa con el contacto de todas las ACCUs del pais para que los pacientes puedan
contactar o acudir a las mismas si lo desean. En este apartado también se
presentard al equipo que hay detras de la aplicacion para que los usuarios puedan
confirmar que el contenido estd respaldado por especialistas de diversas
disciplinas relacionadas con la Ell. Por ultimo, también sera posible acceder a
la compra del merchandising con el propdésito de ayudar en la recaudacion de
fondos de la asociacion.

Al final del ment, apareceran las opciones ‘Inicio’, ‘Ajustes’ y ‘Buscador’, desde donde los

usuarios podran volver a la Home, configurar su cuenta en la aplicacion y acceder a la

informacion de manera rapida a través del buscador.
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A continuacion, algunos ejemplos visuales d