Q somos pacientes

Tutorial para
asociaciones de pacientes

I. Registrarse en Somos Pacientes



Introduccion

Este tutorial pretende ser una guia sencilla y rdpida, dirigida a las Asociaciones de Pacientes
que desean formar parte de la comunidad Somos Pacientes.

El objetivo de este tutorial es que las Asociaciones aprendan a:
e Registrarse en el Mapa de Asociaciones

e Elegir su nombre de usuario y contrasefia en Somos Pacientes
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Registrarse en el Mapa de Asociaciones

Para registrar una asociacion en el Mapa de Asociaciones de Somos Pacientes, el responsable
de la asociacion debera rellenar un formulario al que puede acceder:

Desde la portada (www.somospacientes.com), junto al Mapa de Asociaciones, pinchando en la

frase “Registra tu asociacién”.
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O directamente en la url http://www.somospacientes.com/registro-de-asociacion/.

En cualquier caso, se abre un formulario con 5 pestainas: Datos basicos, Estructura, Servicios, -
Financiacién y Otros datos.

La primera pestafna (Datos basicos) incluye cinco campos obligatorios que todas las
asociaciones deben rellenar: Nombre de la asociacion, direccion (incluyendo localidad,
provincia y cddigo postal), teléfono, direccién de correo electrénico y enfermedad o area
terapéutica en la que se puede clasificar la organizacion (solo puede elegir una, la que mejor le
represente).

Resulta especialmente importante el campo correspondiente al correo electrénico puesto que
la direccidn elegida sera la que reciba las comunicaciones de Somos Pacientes, incluyendo la
confirmacién del registro de la asociacion o la recuperacidn de la contraseiia, si fuera

necesario.
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Como elementos opcionales en esta primera pantalla, las asociaciones pueden incluir las siglas
de su organizacién, su pagina web y su perfil en Facebook. En este Ultimo caso, es importante

tener en cuenta que Facebook solo permite que se muestre el muro de las asociaciones que
cuenten con una “pégina” (correspondiente a una organizacion) y no con un perfil personal
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(correspondiente a una persona). Si su asociacion tiene una pagina en Facebook, puede marcar
la casilla “Mostrar muro de Facebook”para que todas las entradas que la asociacién publique
en Facebook aparezcan automdticamente en su espacio de Somos Pacientes.

Finalmente, si alguna asociacién no se siente identificada con ninguna de las opciones de
enfermedad, trastorno, discapacidad, sindrome, etc. que ofrece Somos Pacientes, puede
especificarlo en “Especifica la enfermedad o trastorno si no se encuentra en la lista”. No
obstante, deben tener en cuenta que en tal caso la asociacién no aparecera en los resultados
de las busquedas asociadas a las enfermedades relacionadas en la lista.

Las siguientes pestafias ofrecen campos opcionales para aquellas asociaciones que deseen
ofrecer mas informacion.

La pestaia llamada “Estructura” incluye los siguientes campos: Afio de creacién, nombre del
presidente, personad e contacto, n2 de socios, personal laboral, voluntarios, é¢la enfermedad o
patologia tienen la consideracion de discapacidad o situacién de dependencia para los
pacientes?, tipo de profesionales que trabajan o colaboran con la Asociacion, ambito de su
actividad (local, provincial, autonémico, nacional o internacional), ¢ha sido considerada
entidad de utilidad publica? y é¢forma parte de alguna asociacién, federacion o confederacién?
(en caso afirmativo, especificar).

Alta de asociacion

DATOS BASICOS ESTRUCTURA  SERVICIOS | FINANCIACION BECETRO BEASOCIACION

Cualquier organizacion de paclentes
rse de farma
atulta al Mapa Macional
=5 e Paclentes

OTROS DATOS

Afode creaclon

Mombre del Presidente

= Interés son optativos v cada
Persona de contacto E = cumplimentar los que
conslders oportuno.
N de Socios iQué puedes hacer en Somos
Paclentes como asoclaclon
registrada?

Fersonal laboral (n®

voluntarios in® en el tahl

de trabajo
iLa enfermedad o
patologia tlenesn la =
conslideraclon de Seleccione. [N
discapacidad o sltuaclan E

de dependencla para los
paclentes? Conoce todo lo que puedes hacer

en Somos Paclentes

Tlpo de profesionales que
trabajan o colalbaran con
la Asoclaclan

Amblto de su actividad sekcckone v_

jHa sido conslderada
entldad de utilidad
Pulblicas

JForma parte de alguna
asoclaclon, federacion o
confederacian?

Especiflcar

'\%3- .



La tercera pestafia se encuadra bajo el nombre de “Servicios” e incluye diferentes opciones
gue pueden ser marcadas por las asociaciones en funcién de las actividades que desarrollen.
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Entre las opciones propuestas se encuentran: edicién y publicacidn de revistas, boletines,
memorias de actividades, libros, folletos, CDs o DVDs; el desarrollo de recursos asistenciales,
como asesoramiento psicoldgico o juridico, rehabilitacién y fisioterapia, centro de dia, terapia
familiar, residencias o pisos de acogida, asistencia a domicilio, talleres ocupacionales, apoyo en
hospitales, consultorio o investigacidn cientifica (y una ventana con texto libre para incluir
aquellas otras actividades que desarrollo la asociacién y no estén incluidas en el listado
anterior). En el ambito de internet, se pueden incorporar al formulario blogs asi como perfiles
de twitter, youtube, flicker u otros. Entre las actividades divulgativas se incluyen jornadas,
seminarios, cursos o celebraciones, asi como el desarrollo de grupos de autoayuda y talleres.

Existe también un apartado especifico sobre la financiacidn de las asociaciones, donde no se
solicita, obviamente, el desglose de cantidades, sino que se pregunta por las fuentes de
financiacidn (cuotas de los asociados, instituciones publicas, empresas privadas o donativos de
particulares) asi como las ayudas, subvenciones o patrocinios, especialmente si provienen de
compaiiias farmacéuticas, sujetas al Cddigo de Interrelacidén de la Industria Farmacéutica con
las Organizaciones de Pacientes.
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Finalmente, la Ultima pestafia (Otros datos) ofrece una ventana de texto libre en la que
detallar cualquier informacidn relevante que la asociacidon quiera destacar. Asi mismo, se
pueden adjuntar documentos como: el logotipo de la asociacion (especialmente recomendable
porgue aparecera junto al nombre de la asociacidn en todas las informaciones, textos, etc.
publicados por la organizacion), publicaciones, fotografias, videos...
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Una vez completado el formulario, es imprescindible pulsar el botén “Terminar”. En ese
instante, el formulario se envia a Somos Pacientes y aparecera una ventana en la que se puede
leer: “Gracias por registrar tu organizacion en el Mapa de Asociaciones de Pacientes”.
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Los administradores de Somos Pacientes deberan entonces comprobar los datos introducidos
en el formulario y validar el registro si todo es correcto. Ese proceso puede durar entre unos
pocos minutos y unos dias. En cualquier caso, una vez que el registro de la asociacién ha sido
validado y ésta forma parte del Mapa de Asociaciones, automaticamente se enviard un correo
electronico a la direccidn facilitada en el formulario en el que se podra leer lo siguiente:

Estimado responsable de "Nombre de la Asociacion "

Bienvenido a Somos Pacientes, la comunidad de Asociaciones de Pacientes. Hemos
recibido los datos de tu organizacion, que ya forma parte del Mapa Nacional de
Asociaciones de Pacientes. Puedes consultar la informacion de tu organizacion publicada
en Somos Pacientes en:

http://www.somospacientes.com/nombre-de-la-asociacion/

Para poder gestionar a partir de ahora toda la informacion relacionada con tu
organizacion, debes completar el proceso de alta en Somos Pacientes para elegir tu
nombre de usuario y contrasefa:

Completar el proceso de alta

Si tienes cualquier duda ponte en contacto con Somos Pacientes a través del correo
electronico: registro@somospacientes.com



Completar el proceso para poder publicar

El enlace que se ha facilitado en el correo electrénico es imprescindible para poder completar
el registro de forma correcta. El gestor de la Asociacién debe pinchar en “Completar el proceso
de alta”, que le llevard a una pdgina de Somos Pacientes donde debera elegir el nombre de
usuario y la contrasefia con los que podra gestionar todas las publicaciones y actividades de su
Asociacién en Somos Pacientes.
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Crear Cuenta de Asociacion
Estimado responsable de "Asociacidn de Prueba de SP”
Para poder gestionar a partir de ahora tada la informacidn relacionada con "Asociacion de Prueba de

SP" elige tu nombre de usuario y contrasefia:

Nombre de usuario (Requerido)

Correo Electronico (Requerido)

aoliveira@farmaindustria.es |

Escribe una Contrasefia (Requerido)

L 1

Confirma la Contrasefia (Requerido)
Administrador de "Asociacion de Prueba de S5P” en Somos Pacientes (Nombre y apellidos)

Al pulsar en "completar registro™ estas aceptando las Condiciones de Uso y polti

COMPLETAR REGISTRO

Inmediatamente se enviard un email de prueba para verificar la identidad del usuario, que

deberd, para finalizar el proceso, visitar el enlace que se le enviara. A continuacién, Somos

Pacientes creara un espacio especifico para esta Asociacion en el que apareceran todos sus
datos y las informaciones que vaya publicando. Este proceso puede tardar varias horas.

Todo el proceso descrito solo debe realizarse solo una vez y, si hubiera cualquier incidencia
durante el mismo, es recomendable ponerse en contacto con Somos Pacientes a través del
correo electrénico (registro@somospacientes.com), y no volver a realizar el registro.
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