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Prefacio

por Lori Cirefice

Conselho administrativo da World Bladder Cancer Patient Coalition;
e representante da WBCPC junto a Cancer Vessie France — Les Zuros (Franca)

Em nome da WBCPC (World Bladder Cancer Patient Coalition [Coalizao
Mundial de Pacientes com Cancer de Bexiga]), estou animada em
compartilhar com vocé este guia introdutério desenvolvido em colaboracao
com nossos membros.

Os grupos de céncer de bexiga no mundo inteiro, tanto os pequenos quanto os
grandes, tém um papel importante a desempenhar para melhorar as condi¢des dos
pacientes e de suas familias. A nossa visdo é criar um grupo de pacientes com céncer
de bexiga em todos os paises. Ainda temos um longo caminho a percorrer, porém,
comegamos a fazer progresso na diregdo correta.

Ha muitos pontos a considerar ao constituir um grupo de pacientes com cancer de
bexiga e é dificil definir por onde comecar. Reconhecendo isso, desenvolvemos
este guia para todas as pessoas que desejem estabelecer um grupo de pacientes
com cancer de bexiga em seu pais. Levamos em conta nossa propria experiéncia na
criagdo de grupos de cancer de bexiga e agrupamos nossos conhecimentos, dicas e
estratégias para vocé neste guia.

Esperamos que este guia nos permita:
Promover a criagdo de grupos de pacientes com cancer de bexiga em paises
diferentes
Fornecer recursos preparados e compartilhar exemplos de boas préticas para
iniciar seu projeto
Informar, apoiar e criar unicidade entre os grupos de pacientes com cancer de
bexiga
Expandir a comunidade global de grupos de pacientes com cancer de bexiga

Esperamos sinceramente que este guia forneca informacgdes Uteis e praticas

para orientar vocé durante a criagdo ou expansao de um grupo de pacientes com
cancer de bexiga no seu pais. Obrigado por nos ajudar a vencer a luta contra o cancer
de bexiga.

Atenciosamente,

Lo Cofec

Lori Cirefice

WBCPC | Guia de inicio



Nossa historia

A World Bladder Cancer Patient Coalition
(WBCPC) foi criada em janeiro de 2019
por um grupo dedicado de defensores de
pacientes de trés principais organizagdes
nacionais que identificou a necessidade de
uma alianga global de cancer de bexiga.

Essa coalizdo simboliza a primeira vez na qual
as pessoas afetadas pelo cancer de bexiga
podem contar com um apoio que conecta
pacientes, grupos e organizagdes de cancer
de bexiga em nivel global.

A WBCPC integra dez grupos de pacientes
de cancer de bexiga de trés continentes,
reunindo a visdo e os objetivos desses
grupos, a fim de garantir os melhores
resultados possiveis para outros pacientes
ao redor do mundo inteiro.

Em ultima analise,
NOSSa Missao é:

Promover uma
comunidade internacional
de pessoas afetadas pelo
cancer de bexiga

Defender o acesso as

ao cancer de bexiga

Formar aliancas com
profissionais da saude,
politicos e legisladores,
pesquisadores,
académicos e a
industria/mercado

worldbladdercancer.org

melhores informagdes, apoio e
cuidados possiveis relacionados

"Esperamos que
este guia ajude
a criar grupos
de pacientes
com cancer de bexiga ao
fornecer as informacées que
gostariamos de saber quando
criamos nossos proprios
grupos nacionais. Além disso,
as pessoas e os recursos da
World Bladder Cancer Patient
Coalition estarao disponiveis
para ajudar e orientar vocé
conforme necessario.”

Ken Bagshaw, presidente fundador da World
Bladder Cancer Patient Coalition e membro
do Conselho administrativo da Bladder Cancer
Canada (Céncer de bexiga no Canada)
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Informacgoes sobre o cancer de bexiga
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A importancia dos grupos nacionais
de pacientes com cancer de bexiga

Grupos de pacientes tém um papel importante e unico na luta contra o cancer de bexiga.
Ha maneiras diversas desses grupos terem um impacto positivo.

Aumentar a
conscientizacao
r ancer
Defender o sobre o c'a ce
de bexiga,
suas causas e

acesso as melhores
informagdes, apoio e .
cuidados possiveis tratamentos Fo.rnecer apoio ou
servicos a colegas por
meio do fornecimento de

informacdes, orientagdo

e facilitacdo do contato

com outros pacientes e

sobreviventes de cancer
de bexiga

Contribuir para
a prevencao da
doenca (tabagismo,
exposicao
ocupacional a
toxinas etc.)
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Promover
e financiar
pesquisas sobre
cuidados e
tratamento do
cancer de
bexiga

Formar aliancas com
governos, profissionais
da saude, politicos
e legisladores,
pesquisadores,
académicos e a
industria/mercado

Participar das

discussbes nacionais de
avaliagcao de tecnologia
em salde e garantir que
a perspectiva do paciente
seja incluida nas decisdes

financeiras de diagndsticos,

tratamentos e cuidados

Defender, junto
as autoridades
nacionais, mudancas
nas politicas que sejam
significativas para
os pacientes e suas
familias

Seu papel pode incluir uma, algumas ou todas as opgdes acima - é importante
identificar a(s) fungado(ées) que melhor apoia(m) a comunidade de pacientes com cancer

de bexiga no seu pais.

Nas préximas paginas, reunimos estudos de caso inspiradores das nossas
organizagdes participantes para mostrar o trabalho que elas realizaram em todo o

mundo. Esperamos que isso ajude a estimular ideias sobre o tipo de atividades que

vocé pode organizar.

WBCPC | Guia introdutorio



Estudodecasol:

Criagdo de um “Guia do paciente” para ajudar

os australianos a acessarem informagoes
confidveis sobre o céncer de bexiga

Por Tony Moore, cofundador e diretor da BladderCancer.org.au

Quando fui diagnosticado com céncer de bexiga no final de 2011, recebi um livreto
com informacdes sobre esta doenca. Ele era bom, mas muito basico, entdo eu recorri
a internet para obter mais informagdes. Encontrei alguns 6timos recursos on-line
disponiveis gratuitamente em outros paises, como Reino Unido, EUA e Canada. No

entanto, os recursos virtuais australianos eram praticamente

inexistentes. O que mais

faltavam eram informagdes e estatisticas relacionadas a recuperagéo, incontinéncia e
disfuncao erétil — uma realidade para pessoas que fizeram cirurgia de cancer de bexiga

Depois da minha proépria cirurgia e recuperagéo, abracei
a missdo de coletar dados de pacientes australianos. Fiz
uma pesquisa para entender os resultados alcangados
pelos pacientes e criei um website para divulga-los.

Depois de concluir a pesquisa e entender os
resultados que poderiam ser esperados dos pacientes
e sobreviventes australianos de cancer de bexiga,
comecei a trabalhar em um livreto de informacdes
chamado “Guia do paciente” junto com minha equipe
médica. Incluimos informacg&es sobre o que as pessoas
poderiam esperar em termos de principais tratamentos
e procedimentos, conselhos para familiares e entes
queridos sobre como apoiar e lidar com o

cancer de bexiga e outros itens descobertos

na nossa pesquisa.

“Distribuimos mais de
5.000 cépias e obtivemos
mais de 5.000 downloads
desde o lancamento, seis
anos atras. Ele se tornou
um recurso vital para

os pacientes, familiares,
médicos, urologistas

e enfermeiros em toda

a Australia.”
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procedure, to check how far the cancer has grown.
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Estudo de caso 2:
Criagc3do de um poster de conscientizagao na Franga

Por Lori Cirefice, Conselho administrativo da World Bladder Cancer Patient

Coalition, e representante da WBCPC junto a Cancer Vessie France — Les Zuros

(Franca)

Em maio de 2019 a Associagdo Les Zuros, desenvolveu um poster de conscientizagao
sobre os sinais e sintomas do cancer de bexiga, considerando a surpreendente falta de
conhecimento envolvendo cancer de bexiga quando comparado com outros canceres

comuns na Franga.

. . Savez-vous combien de cancers de la vessie sont découverts chaque année 7'
Os membros se voluntariaram para criar

um pequeno grupo de trabalho para
gerenciar o desenvolvimento e elaboragdo
de um poster de conscientizagdo.
Recebemos feedback quanto ao esbogo
do cartaz de um grande nimero de
associados e, quando chegamos a sua
vers3o final, também consultamos nossos b
urologistas de apoio para garantir que seu Pour me rassire,jo consulte mon
conteldo estivesse cientificamente correto. v B

Aprendemos aspectos interessantes
ao longo do caminho, que podem ser Uteis para outros grupos. Em primeiro lugar,
descobrimos que direitos autorais de imagem nédo é uma tarefa facil de gerenciar e
pagamos pelo uso de varias imagens incluidas no poster (até os respingos de sangue!),
mas os pagamentos eram baseados no nimero de reprodugdes que fariamos do cartaz
e, naquela etapa da criagéo, ndo tinhamos a menor ideia de quantos seriam impressos.
Todo o processo foi muito mais demorado
e complicado do que haviamos previsto.

“Criar o poster de

Em segundo lugar, também contatamos diversos ) ) -
municipios na Franca para solicitar a publicagdo do conscientizagao
nosso poster em seus sites oficiais ou nos conselhos foi uma dtima
de informagdes digitais municipais. Ficamos ‘rr‘wwt(? experiéncia e
encantados em receber tantas respostas positivas; .

no entanto, descobrimos que cada municipio aprendlzagem para
precisava de um formato de publicacdo diferente nds. No final, ficamos
30 cartaz, o qllJe consumiu muito tempo del trabalho muito satisfeitos

os nossos voluntarios. Nos também nao tinhamos i i
um valor reservado para suprimentos de envio e com o impacto visual

postagem das cépias impressas para todo o pais e do cartaz, e nossa
os custos acabaram ultrapassando muito o campanha nas redes

orcamento disponivel para o projeto. T )

Criar o poster de conscientizagao foi uma 6tima sociais foi um grande
experiéncia e aprendizagem para nés. No final, sucesso.”

ficamos muito satisfeitos com o impacto visual

do cartaz e nossa campanha nas redes sociais foi um grande sucesso. Daqui para
frente, reutilizaremos este cartaz para a campanha de 2020 e saberemos gerenciar o

orcamento bem melhor dessa vez. Em retrospectiva, teriamos iniciado nosso projeto
mais cedo e definido melhor o orcamento e metas antecipadamente.

Vocé pode baixar uma cépia do pdster de conscientizagao aqui.
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Estudo de caso 3:

Organizagao de uma caminhada anual pelo
cancer de bexiga no Canada

Por Ken Bagshaw, presidente fundador da World Bladder Cancer Patient Coalition
e membro do Conselho administrativo da Bladder Cancer Canada (Cancer de bexiga no Canada)

Todos os anos, na Bladder Cancer Canada (BCC), organizamos uma caminhada
de conscientizagao sobre o cancer de bexiga em todo o pais. As caminhadas de
conscientizagdo sdo amplamente adotadas pelas instituigdes beneficentes para
pacientes e servem para unir pessoas associadas a essa doenga; incentivar os
participantes a arrecadar fundos por meio de doagbes de familiares, amigos e colegas;
e aumentar a conscientizagdo sobre a doenga pela divulgagdo da caminhada na midia
e presencga dos participantes nas ruas e parques.

“Atualmente, as

caminhadas ocorrem em
20 cidades diferentes
no Canada e, a cada
ano, arrecadamos

cerca de US$ 600.000
para financiar nossas
atividades.”

A BCC foi fundada em 2009 e realizou sua primeira caminhada em maio de 2010 nas
cidades de Toronto e Calgary. Conseguimos reunir 60 participantes e arrecadar US$
25.000 por meio de contribui¢des e fundos criados pelos proprios participantes, que
convidaram familiares e amigos proximos para patrocina-los.

Antes de realizar nossa primeira caminhada, fizemos uma rapida transi¢cao para nos
tornar uma organizacdo canadense sem fins lucrativos e obter o credenciamento do
governo como entidade sem fins lucrativos. Isso nos permitiu fornecer aos nossos
doadores recibos fiscais oficiais (para dedugdes fiscais) e isso realmente pode fazer a
diferenca na hora de alguém decidir se faz uma doacgao ou nao.

Com o passar dos anos, a BCC ficou mais conhecida, as caminhadas se expandiram e,
em 2013, elas ocorreram em 14 locais e arrecadaram US$ 400.000. A maior parte dos
fundos foi adquirida por meio de doagbes on-line conduzidas pelos participantes, que
configuraram suas préprias paginas pessoais de arrecadagao (fornecidas pela BCC).
Atualmente, as caminhadas ocorrem em 20 cidades diferentes no Canadé e, a cada ano,
arrecadamos cerca de US$ 600.000 para financiar nossas atividades.

Nos primeiros anos de organizagdo das caminhadas,

a BCC foi amplamente dependente dos fundos por
elas levantados, constituindo nossa principal fonte de
renda. A medida que crescemos e amadurecemos,
nossas fontes de renda ampliaram-se significativamente
por meio de apoiadores corporativos, campanhas de
arrecadacdo no més de conscientizacdo e doagdes no
final de ano, doacbes de mantedores e herancas. No
entanto, a caminhada tem sido, e continuard a ser, uma
atividade anual muito importante para nos!
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Estudo de caso 4:

Criagdo de um férum de apoio on-line para
pessoas afetadas pelo cancer de bexiga

Por Lydia Makaroff, presidente da World Bladder Cancer Patient
Coalition; diretora executiva da Fight Bladder Cancer no Reino Unido

A Fight Bladder Cancer (Combata o Céncer de Bexiga) no Reino Unido comecou
a partir de uma batalha muito pessoal. Andrew, um dos nossos fundadores, foi
diagnosticado com céncer de bexiga G3 (grau 3) em estagio 4 no verao de 2009.
Ele vinha apresentando sintomas havia mais de 18 meses, mas foi diagnosticado
erroneamente com hiperplasia prostatica (prostata aumentada). Diante de um
prognostico ruim e da iminéncia de uma cirurgia transformadora, Andrew e sua
esposa entraram em contato com outro paciente e seu(sua) parceiro(a) que havia,
recentemente, passado pelo mesmo tratamento.

Je) grupo cresceu aos poucos de O simples fato de conversar com

. alguém que realmente entendia pelo
40 para 400 membros e dePOIS que ambos estavam passando ja os

para quase 5.000. Agora, temos ajudou imensamente. Assim como os
uma equipe de 10 moderadores dois cuidadores poderem conversar

do intei it sobre o que esperar durante a cirurgia e
no mundo nteiro que monitoram recuperagao. Foram esses fragmentos

as péginas e fornecem apoio a de informagdes concretas que fizeram a
todos que efetuam postagens.” diferenga naqueles primeiros dias. Apesar
de o cancer de bexiga ser tdo comum, eles
ficaram surpresos em descobrir que a maioria das pessoas ndo sabia nada sobre
a doenca e ainda ndo havia, no Reino Unido, uma entidade sem fins lucrativos
dedicada ao cancer de bexiga.

Enquanto Andrew se recuperava da cirurgia,
eles iniciaram o processo de configuragdo

do que veio a se tornar a entidade sem fins
lucrativos Fight Bladder Cancer no Reino Unido.

Em primeiro lugar, criamos uma pagina no
Facebook chamada Fight Bladder Cancer. Em
seguida, em 2 de junho de 2010, usamos essa
pagina para criar um grupo privado chamado
“Fight Bladder Cancer: Support” (Combate
ao cancer de bexiga: suporte). O grupo aos
poucos cresceu de 40 para 400 membros
e depois para quase 5.000. Agora temos
uma equipe de 10 moderadores no
mundo inteiro que monitoram as paginas
e fornecem apoio a todos que efetuam
postagens.

bladder |
CANCER |

E um recurso maravilhoso para quem

foi afetado pelo cancer de bexiga. Eles
divulgam estudos clinicos e adversidades
e recebem na hora o apoio de pessoas
do mundo inteiro que passaram por uma
experiéncia semelhante.

e v 1) e
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um grupo nacional

de pacientes com cancer de bexiga

Esta secdo fornece uma visdo geral das etapas que devem ser consideradas ao criar ou expandir
um grupo de pacientes com cancer de bexiga, ou ao tentar tornar sua estatura nacional.

Defina sua visao

Defina sua visdo logo no
inicio. Isso ajudaréa a orientar
tudo o que vocé faz, desde
0s projetos que assumir até
a experiéncia necessaria a
sua equipe de lideranca e as
pessoas com as quais deve
trabalhar em sua trajetdria.

Antes de se dedicar a visdo do seu grupo,
pesquise organizagdes de pacientes com
cancer de bexiga em seu pais e regido e
identifique as necessidades dos pacientes
que ainda nao foram atendidas. Discuta
ideias sobre como vocé pode atender as
necessidades dos pacientes no seu pais por
meio da sua visdo e evite duplicar o valioso
trabalho das organizacdes j& existentes de
pacientes com cancer de bexiga.

Para mais orientacdes, consulte "A
importancia dos grupos nacionais de pacientes
com céncer de bexiga"” e "Recursos”.

“Na minha experiéncia, vale muito a
pena considerar algumas questdes antes
de criar um grupo de pacientes com
cancer de bexiga. Pergunte a si mesmo:
Quem vocé quer ser? Qual sera seu
foco principal (ex: fornecer informacdes,
apoio etc.)? Qual é a sua missao? Quais
atividades vocé ira realizar? O que
vocé precisara fazer para atingir seus
objetivos?”

Laura Magenta,

Membra da World Bladder
Cancer Patient Coalition;
Assistente da presidéncia,
Associacdo PaLiNUro (ltalia)

worldbladdercancer.org

Reuna voluntarios

Vocé precisard de um

time para tirar as coisas

do papel. E comum

que grupos recem-

estabelecidos operem
exclusivamente com

ajuda de voluntarios,

que geralmente séo

pacientes, cuidadores de pacientes
e outras pessoas ligadas ao cancer
de bexiga.

Vocé pode encontrar outros voluntérios
por meio do seu médico, hospital, clinica,
on-line ou entidades nacionais sem fins
lucrativos de cancer. Por exemplo, vimos
casos em que um urologista apresentou
um de seus pacientes a outro e eles
acabaram se tornando sécios fundadores
de um movimentado grupo nacional

de pacientes com céncer de bexiga no
Canada.

Normalmente, alguns ou todos os
voluntérios fundadores do grupo assumem
as posi¢coes do conselho de administragdo
e conduzem as decisGes estratégicas e a
direcao do grupo. Eles também assumem
as tarefas operacionais e realizam as
atividades diarias.

A medida que seu grupo se tornar mais e
mais estabelecido e obtiver uma entrada
de recursos financeiros consistente,

vocé pode considerar a contratagao de
funcionérios para assumir as fungdes
béasicas de gerenciamento e administragcdo
no lugar dos voluntérios. Isso geralmente
ocorre em um estdgio mais avancado.
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Conecte-se com
seus voluntarios e
membros

Depois de formar um grupo inicial .
de voluntarios, considere a criacdo
de uma plataforma on-line para as
pessoas interagirem; por exemplo, l

Facebook ou WhatsApp ou um

equivalente se essas ndo estiverem / \ O

disponiveis no seus pais.

Isso permitird que vocé compartilhe informagdes importantes,
construa uma comunidade e mantenha as pessoas engajadas
tanto com a sua visdo quanto com as atividades em andamento.

Para mais informacgées, consulte “Comunicacdo”.

Organize sua
primeira reuniao -,

Depois de definir sua visdo com sucesso, reunir
uma equipe dedicada de voluntérios e comegar
a se comunicar com seu grupo, é hora de

planejar uma primeira reuniao para servir como plataforma
de troca de conhecimento, desenvolvimento de novas
ideias e incentivo a colaboracao.

Considere organizar uma reunido presencial para
que seus voluntarios tenham a oportunidade
de se conhecer. Para evitar custos, poderiam
se encontrar em um café, biblioteca ou
centro comunitario local. Reflita sobre
suas atividades anteriores, planeje-se
para o préximo ano, relna as ideias
dos seus voluntarios, pega a opinido
deles e os envolva nas discussoes.

Para aqueles que ndo podem
participar pessoalmente, considere
fazer a reuniao virtual por meio de

um servigo de videoconferéncia
gratuito como Zoom, Skype ou
Google Hangouts.



https://zoom.us
https://www.skype.com/en/
https://hangouts.google.com

Cresca e formalize
Sua associacao

Inicialmente, é provavel que sua ———
associagao seja formada por
voluntérios individuais dedicados a

causa que ajudardo seu grupo a se
tornar mais estabelecido.

Quando se sentir pronto, vocé pode entrar em contato
com outras organizagdes, politicos e legisladores,
académicos, etc. com interesse no cancer de bexiga e
explorar oportunidades de colaboragao. Procure atrair
uma grande variedade de membros que possam trazer
perspectivas Unicas para suas discussoes.

A medida que sua base voluntéria cresce, vocé pode
formalizar a estrutura de filiacdo. Considere a criacdo
de niveis de adesdo, com niveis variados de op¢des de
participagdo e beneficios associados.

No entanto, na fase inicial, vocé provavelmente ird
optar por uma estrutura de filiagdo simples, com
apenas um nivel de membros. Também é comum
grupos mais estabelecidos considerarem uma taxa
de adesdo e um processo formal de inscrigdo para se
associar.

Para mais ideias, consulte ” Envolvimento com
outras pessoas para maximizar a repercussao”.




Constituauma
organizacao juridica

Depois de se tornar

mais formalizado e

estabelecido, vocé pode

registrar legalmente sua

organizagao para obter

o status de entidade sem

fins lucrativos para receber

o reconhecimento formal de

4rgdos governamentais e outras entidades
juridicas. Esse processo varia de acordo com
seu pais e recomendamos que vocé verifique

as exigéncias locais, que geralmente incluem:

Registrar-se como uma sociedade ou
organiza¢do sem fins lucrativos ndo
estabelecida ou constituida na forma
empresarial, qualquer que seja a estrutura
existente na legislagdo nacional de seu pais.
Para a maioria dos paises, é necessario
estabelecer-se como uma organizagdo sem
fins lucrativos para obter isengdo de impostos,
aceitar doagdes e ter responsabilidade
limitada.

Crie estatutos para conduzir as operacdes
da sua organizacao. Eles devem descrever
as fungbes dos colaboradores e da equipe de
lideranga, declaracdo de missdo, protocolos
de doagdes, estrutura de filiagcado, processo
de tomada de decisao, procedimentos para
alterar estatutos e relatérios financeiros

Uma das principais vantagens de se estabelecer
legalmente como sem fins lucrativos é que isso
ajuda na arrecadagao de fundos. Em geral,
as doacdes de caridade e financiamentos
corporativos exigem que a entidade
beneficiada seja legalmente constituida.

Para obter mais informacdes, consulte
"Recursos”.

Financie sua
organizacao

Frequentemente, nos

estagios iniciais do

empreendimento,

os voluntérios se

autofinanciam para

realizar atividades. No

entanto, esse modelo

ndo é sustentavel e ha

varios caminhos que podem ser explorados
para garantir um financiamento externo.
Tente combinar o financiamento de varias
fontes. Vocé pode explorar uma ou todas as
possibilidades abaixo:

Atividades de arrecadacdo de fundos

(ex: arrecadacdo, eventos e caminhadas

ou maratonas de conscientizacdo) - o
Facebook (em alguns paises) e algumas
outras plataformas on-line permitem que as
organizagbes coletem doacgdes beneficentes e
hospedem a arrecadagao de fundos em suas
paginas

Doacgdes beneficentes que possam ser
geradas por ou em conexdo com um evento

Financiamento ou subsidios governamentais

Subsidios ou patrocinios corporativos — por
empresas farmacéuticas ou de dispositivos
médicos ou empresas que tenham
funcionarios afetados pelo cancer de bexiga

Taxas de adesao

Para mais informacdes sobre como
construir e estabelecer seu grupo e leva-lo
ao préximo patamar, consulte “Recursos”,
onde disponibilizamos links para guias Uteis e
gratuitos.

Mesmo sem garantir recursos de uma das fontes acima, vocé ainda pode
realizar muitas coisas sem dinheiro. Com apenas um computador e um pouco
de tempo, vocé pode configurar um grupo no Facebook (ou equivalente do pais)
com sucesso, reunir conhecimento sobre pacientes e grupos de cancer de bexiga
no seu pais e/ou organizar encontros informais em um café. Nao desanime se nao

obtiver recursos imediatamente.

WBCPC Guia introdutorio



Envolvimento com outras pessoas
para maximizar seu impacto

Tente unir forcas com diferentes tipos de partes interessadas em nivel local, nacional ou
global para maximizar a repercussao trabalhando em prol de um mesmo objetivo. Expandir
sua rede ajudara a aumentar a visibilidade do seu trabalho e atrair novos doadores e membros
com interesses semelhantes. Veja abaixo algumas ideias de grupos com os quais vocé poderia

se conectar.

Outras organizacoes de pacientes
com cancer

Encontre organizagdes de pacientes no seu
pais com as quais vocé poderia se conectar em
projetos ou iniciativas conjuntas ou descubra
como elas conseguiram se estabelecer.
Podem ser outras organizages de pacientes
com cancer, particularmente as relacionadas
a canceres urolégicos (rim, prostata e
testicular) ou organizagdes guarda-chuva que
representam todos os tipos de cancer.

Académicos e pesquisadores

Procure centros médicos académicos
nacionais reconhecidos e verifique se eles
possuem alguma pesquisa relacionada ao
cancer de bexiga. Procure um banco de
dados de estudos clinicos on-line em seu
pais e considere entrar em contato com os
coordenadores de estudos clinicos relevantes.

Profissionais da saude

Construa relacionamentos com profissionais
médicos e considere entrar em contato

com as associacdes nacionais de médicos e
enfermeiros urologistas (ou equivalentes locais).
Considere se envolver e obter apoio do seu
préprio urologista.

O setor privado

Entre em contato com empresas farmacéuticas
e de dispositivos médicos do seu pais

para avaliar seus interesse em construir
relacionamentos com grupos de pacientes,
obter apoio para divulgagéo e verificar se
gostariam de financiar algumas de suas
iniciativas.




Elaboradores de politicas e
legisladores

Identifique os principais elaboradores de
politicas, legisladores e tomadores de decisdo
locais, regionais ou nacionais que podem
ajudar vocé a atingir seus objetivos (politicos,
funcionarios publicos, autoridades de

saude etc.). Entre em contato com pessoas
interessadas em salide e marque uma reunido
para informa-las sobre o céncer de bexiga no
seu pais.

Organizagoes globais de pacientes
Considere participar de uma organizagao
internacional de pacientes. Procure coalizGes
ou organizagdes com interesses similares

para realizar atividades conjuntas de defesa
de direitos ou compartilhar recursos de
comunicagao. Alguns exemplos incluem:
Unido Internacional para Controle do Cancer
(Union for International Cancer Control, UICC)
ou a World Bladder Cancer Patient Coalition.

Antes de entrar em contato com
potenciais parceiros, vale a pena
desenvolver alguns materiais iniciais de
comunicacdo com antecedéncia.

Os mesmos estao descritos na

préoxima pagina.

“F |

DICA IMPORTANTE:

“Vocé nao precisa reinventar a roda. Além
da vontade, o principal aspecto para
estabelecer um grupo de apoio aos
pacientes bem-sucedido é a colaboracao.
No mundo inteiro, existem pessoas e grupos
ansiosos para ajudar a divulgar informacdes
sobre o cancer de bexiga e melhorar o apoio
de qualidade para os pacientes e familiares
no seu pais.”

Dr.? Stephanie Demkiw,
médica de cuidados primarios
e cofundadora e presidente
da Bladder Cancer
Awareness (Conscientizagao
sobre o Cancer de Bexiga)

na Australia; membra da
World Bladder Cancer
Patient Coalition

DICA IMPORTANTE:

“Penso que o mais importante é ter os
enfermeiros(as) do seu lado, pois eles

podem informar sobre o seu grupo aos

pacientes recém-diagnosticados.”

Allen Knight, membro do
Conselho da World Bladder
Cancer Patient Coalition;
presidente da Action
Bladder Cancer (Acao
contra o Cancer de Bexiga)
no Reino Unido

WBCPC | Guia introdutdrio




Divulgac¢ao do seu grupo

Ter presenca on-line é importante para ajudar seu grupo a ganhar
apoiadores e para se conectar com pacientes e familiares que
precisem dos seus servigos.

Considere o seguinte:

W DESENVOLVA SUA MARCA: ela é sua identidade. Como
ponto de partida, vocé deve procurar desenvolver o

nome e a logomarca da empresa e as diretrizes da marca. Para

isso, vocé encontra designers on-line com pregos razoaveis.

Experimente as plataformas Fiverr ou Canva, por exemplo, ou peca

recomendagdes a outros grupos de pacientes e a WBCPC.

/ COMECE UMA PAGINA NO F{\CEBOOK OU OUTRA
PLATAFORMA SIMILAR DE MIDIA SOCIAL: se estiver
disponivel no seu pais, o Facebook é a primeira plataforma que
deve ser considerada. Ele é uma 6tima opgéo para construir uma
comunidade on-line, reunir apoiadores iniciais e participar de
discussdes sobre o cancer de bexiga. Se o Facebook néo for a rede
social preferencial no seu pafs, procure uma alternativa local com
recursos de mensagens, como WeChat ou WhatsApp.

DICA UTIL

Se voceé resolver usar o Facebook, certifique-se de que seu
grupo seja privado para que os membros sejam validados
antes de entrarem no grupo. Defina claramente as regras do
seu grupo para evitar spam e impedir a publicacdo de contetido
inadequado pelas pessoas.

/ CONFIGURE UMA CONTA
NO TWITTER: vocé pode
usar o Twitter de forma reativa,
respondendo e compartilhando
as Ultimas noticias sobre
cancer de bexiga (retuitando e
acrescentando sua mensagem),
promovendo suas atividades e
atualizando as pessoas sobre as
Ultimas informacdes sobre seu
grupo. O Twitter é um &timo canal
para interagir com seus seguidores
e apoiadores regularmente.



https://www.fiverr.com
https://www.canva.com/q/pro/?v=13&country=uk&utm_source=google_sem&utm_medium=cpc&utm_campaign=REV_UK_EN_CanvaPro_Branded_Tier1_Core_EM&utm_term=REV_UK_EN_CanvaPro_Branded_Tier1_Canva_EM&gclid=CjwKCAiA66_xBRBhEiwAhrMuLZ9qlKTj1annrazC9m9bvjdxfmC9fmWsIbI6BAJir6ftZpoV1XkyGxoCvNoQAvD_BwE
http://worldbladdercancer.org

DESENVOLVA UM SITE: considere desenvolver
um site para hospedar todas as informagdes do
seu grupo. WordPress e Wix oferecem um servigo
gratuito e facil de usar.

PESQUISE SOBRE PUBLICIDADE GRATUITA NO
GOOGLE: em alguns casos, o Google concede
acesso gratuito a entidades sem fins lucrativos para

que elas possam promover a organizagao ou o site na
pesquisa do Google, aumentando sua visibilidade on-
line. Obtenha mais informacgdes aqui.

ELABORE UM NEWSLETTER (BOLETIM
INFORMATIVO) REGULAR: envie o newsletter
por e-mail para manter as pessoas atualizadas sobre suas
atividades, progresso e ultimas noticias. Experimente
usar o Mailchimp (plataforma de campanhas por e-mail).

CRIE MATERIAIS IMPRESSOS E DIGITAIS:
materiais impressos e digitais facilitam a
divulgagéo do seu grupo pelos membros. Considere
desenvolver um infogréfico, cartaz, materiais digitais

ou uma apresentacao padrao em PowerPoint contendo
informacdes basicas sobre o cancer de bexiga e a visdo
ou atividades do seu grupo. Antes de desenvolver esses
materiais, entre em contato com a WBCPC, pois ela
compartilha modelos preexistentes para adaptagao.

“Ter presen¢a
on-line é importante
para ajudar seu
grupo a ganhar
apoiadores e
para se conectar
com pacientes

e familiares que
precisem dos
seus servigos”

WBCPC | Guia introdutoério .


https://wordpress.com/read
https://www.wix.com
https://www.google.com/nonprofits/eligibility/
https://mailchimp.com/features/email/

Més de conscientizagao
sobre o cancer de bexiga

Participe das atividades do més de
conscientizacado sobre o cancer de bexiga durante
o més de maio!

Todos os anos, em maio, lembramos daqueles que perderam
a luta contra essa doenga; também é um momento em que as
organizagdes de pacientes com cancer de bexiga se relinem
para lutar por quem se encontra em tratamento e por todas
as pessoas afetadas pelo cancer de bexiga.

O cancer de bexiga é um dos mais comuns no mundo
inteiro, mas muitas pessoas ndo estao cientes dos riscos
ou dos primeiros sinais de alerta a serem observados.
O més mundial de conscientizacdo sobre o cancer de bexiga
visa destacar os fatos sobre o cancer de bexiga, promover
a conscientizagdo sobre os sintomas e exigir mais
investimentos em pesquisa. Queremos acabar com sua
situacdo de “cancer negligenciado”.

Essa é uma oportunidade importante para que os grupos
de pacientes com céancer de bexiga em todo o mundo possam
levantar a voz de forma coletiva, hospedar eventos, atividades,
fazer barulho nas redes sociais e se conectar com os meios de
comunicagao. Vocé pode participar dessas
atividades ou organizar as suas proprias..

E comum que os grupos de pacientes organizem os
seguintes tipos de atividades:

O Compartilhamento de jornadas pessoais com
o cancer de bexiga para ajudar outras pessoas

O Distribuicdo de materiais de conscientizagdo na
sua comunidade, como cartazes e folhetos

O Organizagdo de sessdes de informacao para
aumentar a conscientizagdo em sua comunidade

O Organizagdo de eventos de arrecadagdo de fundos
(por exemplo, caminhada ou maratona)

O Envolvimento com representantes do governo locais

O Criar engajamento nas redes
sociais e uso da hashtag utilizada
pela WBCPC e seus membros
durante o més de conscientizacdo
sobre o cancer de bexiga, que é a

#bladdercanceraware

Antes de comecar, entre em contato conosco na World
Bladder Cancer Patient Coalition e compartilharemos
ideias para o més de conscientizagdo com vocé.

worldbladdercancer.org


http://worldbladdercancer.org

Aqui estao alguns exemplos de atividades que os membros da
World Bladder Cancer Patient Coalition organizaram

no passado, durante o més de maio, més de

conscientizagao sobre o cancer de bexiga:

Bubbles for Bladder Cancer:

O Bubbles for Bladder Cancer (Bolhas para Cancer de Bexiga) comegou como

um pequeno evento de arrecadagao de fundos pela Fight Bladder Cancer no

Reino Unido. Agora, é um evento anual para pessoas afetadas pelo cancer de

bexiga no mundo inteiro. Nesse dia especial em maio, as 10h00 da manha no

horério local, as pessoas em todo o mundo param por um momento e fazem bolhas de

sabdo para homenagear as pessoas que estdo em tratamento, as que perderam a luta para o cancer, os
sobreviventes e qualquer pessoa que, de alguma forma, seja afetada pelo céncer de bexiga.

Esse evento aumenta a conscientizagdo sobre o cancer de bexiga e nos ajuda a identificar pessoas
que foram afetadas por ele. Os apoiadores do evento sdo convidados a publicar fotos de si mesmos
e de seus entes queridos nas redes sociais e as pessoas sao incentivadas a realizar doagdes para
ajudar a financiar o trabalho da Fight Bladder Cancer no Reino Unido.

A TSTIHE
YOUID

Use a cor amarela ou laranja para
conscientiza¢cado sobre o cancer
de bexiga:

Tanto o amarelo quanto o laranja sdo cores
globalmente reconhecidas para o cancer de
bexiga. Incentive seus membros e apoiadores a
usar laranja ou amarelo durante o més de maio
para aumentar a conscientizagdo sobre o cancer
de bexiga e estimular conversas com aqueles
que ainda ndo o conhecem!

Organize uma atividade ou campanha de conscientizagao:

Maio é o melhor momento para realizar uma
campanha ou atividade de conscientizagdo
para o cancer de bexiga, uma vez que este

€ o més de conscientizacdo sobre o céancer

de bexiga. Vocé pode organizar uma simples
palestra em um café ou biblioteca local, ou
uma campanha completa que gere atengéo da
midia, para aumentar a conscientizagdo sobre
o cancer de bexiga e seus sintomas entre o
publico em geral.

No Canadd, por exemplo, a sofisticada
campanha “See Red” ("Note o vermelho”)

foi iniciada para aumentar a conscientizagdo
sobre os sinais e sintomas do céancer de bexiga,
especialmente o mais frequente, que é o
sangue na urina. A Bladder Cancer Canada
divulgou uma série de posteres e videos e

os colocou em dreas publicas como abrigos

de 6nibus e banheiros, na parte de trés das
portas das cabines ou na frente dos mictérios

masculinos, em diversas cidades metropolitanas.
A campanha foi muito bem-sucedida e
impactou um grande nimero de pessoas.

Vocé pode encontrar o video “See Red”
produzido para aumentar a conscientizagdo

on-line aqui e aqui.
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https://www.youtube.com/watch?v=u680omXdQa4&feature=emb_title
https://www.youtube.com/watch?v=O1sE62y7VwQ&feature=youtu.be

“Nossa visao é ter uma organizacao de pacientes com cancer de
bexiga estabelecida em cada pais e que elas sejam totalmente
capazes de apoiar as pessoas afetadas pelo cancer de bexiga.

A World Bladder Cancer Patient Coalition esta aqui para ajudar
a crescer, conectar e apoiar esses grupos em sua jornada.”

Lydia Makaroff, presidente da World Bladder Cancer Patient Coalition; diretora executiva da Fight Bladder
Cancer no Reino Unido

A visdo da World Bladder Cancer Patient Coalition é de que haja uma organizacdo nacional

de pacientes com cancer de bexiga em cada pais. Trata-se de um plano ambicioso, mas a
ajuda de pessoas como vocé pode permitir que isso acontecal Este kit de ferramentas fornece
orientagdes para ajudar vocé com as primeiras etapas.

A WBCPC quer garantir que as organizagdes nacionais de pacientes com cancer de bexiga sejam
fortes o suficiente para apoiar as pessoas afetadas por esse tipo de céncer, aumentar a conscientizagao
e defender um melhor diagnéstico, acesso e cuidados. Estamos aqui para fornecer orientagao e apoio
para que o seu trabalho faca a diferenga no seu pais.

Ao entrar na WBCPC, vocé pode se
beneficiar de oportunidades como:

Estabelecer uma rede de contatos com
outras organizacdes de pacientes com
cancer de bexiga da sua regido, ou
mesmo do outro lado do mundo, mas com
interesses semelhantes aos seus

Aprender a partir da experiéncia de
organizagdes ja estabelecidas

Utilizar materiais e recursos informativos e Alex Filicevas, diretor
buscar assisténcia para adapta-los as suas executivo, secretério da
necessidades |Ocais World Bladder Cancer

Participar de atividades educacionais e de Patient Coalition

capacitagao, como conferéncias e a reunido
anual da WBCPC

Atray atencéo glf)bal as nece§5|dades dos , A WBCPC é uma
pacientes com céncer de bexiga no seu pais
e contribuir para a voz global das pessoas
afetadas pelo cancer de bexiga

organizacao internacional em ascensao
que conecta defensores de pacientes

) : com cancer de bexiga como vocé!
Ficar por dentro dos desenvolvimentos em

pesquisa, novas opgdes de tratamento e desafios
globais que eventualmente afetem seu pais

Para informacdes gerais ou relacionadas
a politica e consulta a membros, entre

L. em contato com:
Troca de recursos uteis e melhores

praticas para defesa e apoio aos pacientes
e tratamentos de céncer

Alex Filicevas, diretor executivo,
secretario da World Bladder Cancer
Patient Coalition.

info@worldbladdercancer.org

worldbladdercancer.org


mailto:info%40worldbladdercancer.org?subject=
http://worldbladdercancer.org

Recursos

Além deste guia introdutério, ha muitos recursos on-line gratuitos disponiveis para ajudar
vocé a estabelecer ou expandir seu grupo de pacientes com cancer de bexiga no seu pais.

Relacionamos os mais Uteis abaixo.

GRUPOS DE CANCER DE BEXIGA:

o
o

O O 0O 0O OO O O o

o

AFRICA DO SUL: Campaigning 4 Cancer (Campanha pelo cancer), online aqui
ALEMANHA: Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. (Associacdo de Autoajuda para Céancer de
Bexiga e.V.), on-line aqui

AUSTRALIA: Beat Bladder Cancer Australia (Venca o Cancer de Bexiga na Australia),
on-line aqui

AUSTRALIA: Bladder Cancer Australia Foundation (Fundacdo Australiana Contra o Cancer
de Bexiga), on-line aqui

AUSTRALIA: Bladder Cancer Awareness Australia (Conscientizacdo sobre o Cancer de
Bexiga na Austraélia), on-line aqui

CANADA: Bladder Cancer Canada (Cancer de Bexiga no Canada), on-line aqui
DINAMARCA: Danish Bladder Society (Sociedade Dinamarquesa da Bexiga), on-line aqui
FINLANDIA: Timo Koponen, timokoponen@welho.com

FRANCA: Cancer Vessie France — Les Zuros, on-line aqui

ITALIA: Association PaLiNUro (Associagcao PaLiNUro), on-line aqui

NORUEGA: Blzerekreftforeningen (Associacdo de Cancer de Bexiga), on-line aqui
NORUEGA: Bleerekreft Norge (Céancer de Bexiga na Noruega), on-line aqui

PAISES BAIXOS: Leven met blaas- of nierkanker (Viver com Cancer de Bexiga ou Rim),
on-line aqui

REINO UNIDO: Action Bladder Cancer (A¢ao Contra o Cancer de Bexiga), on-line aqui
REINO UNIDO: Fight Bladder Cancer (Combata o Cancer de Bexiga), on-line aqui

EUA: American Bladder Cancer Society (Sociedade Americana Contra o Cancer de Bexiga),
on-line aqui

EUA: Bladder Cancer Advocacy Network (Rede de Defesa Contra o Cancer de Bexiga),
on-line aqui

RECURSOS PARA O CANCER DE BEXIGA:

(o]

o
o
o

Como criar um grupo de apoio, on-line aqui

Ficha informativa sobre sinais e sintomas, on-line aqui

Guias para pacientes com cancer bexiga, on-line aqui

Recursos da campanha do més de conscientizagdo sobre o cancer de bexiga, on-line agui

OUTROS GUIAS UTEIS:

O 0O 0 0O OO 0 0O

Dicas para redigir uma declaragdo de missdo sem fins lucrativos, on-line aqui

Dicas sobre como usar o Twitter efetivamente, on-line aqui

Kit de ferramentas de defesa do paciente, on-line aqui

Kit de ferramentas para trabalhar com parceiros e partes interessadas, on-line aqui
Lista de verificagdo para constituir uma organizagdo sem fins lucrativos, on-line aqui
Modelo de estatuto sem fins lucrativos, on-line aqui

O que considerar ao desenvolver uma logomarca, on-line aqui

Recursos de educacao e defesa do paciente, on-line aqui

Webinar Definicdo de missao e visdo, on-line aqui
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https://www.blasenkrebs-shb.de
https://www.beatbladdercanceraustralia.org.au/resources/
https://www.bladdercancer.org.au
https://www.bcaaustralia.org.au/
https://bladdercancercanada.org/en/
https://www.cancer.dk/blaerekraeftforeningen/
mailto:timokoponen%40welho.com%20?subject=
http://leszuros.fr
https://www.associazionepalinuro.com
https://blaerekreft.no
https://blaerekreftnorge.no
https://www.blaasofnierkanker.nl/
http://actionbladdercanceruk.org
https://fightbladdercancer.co.uk
https://www.bladdercancersupport.org
https://bcan.org
https://fightbladdercancer.co.uk/sites/default/files/downloads/How-to-set-up-a-support-group-2020.pdf
https://worldbladdercancer.org/wp-content/uploads/2020/09/Bladder-Cancer-WBCPC-Infographic.pdf
https://www.esmo.org/for-patients/patient-guides/bladder-cancer
https://worldbladdercancer.org/awareness-month/
https://snowballfundraising.com/nonprofit-mission-statements/
https://www.forbes.com/sites/kenkrogue/2013/08/30/31-twitter-tips-how-to-use-twitter-tools-and-twitter-best-practices-for-business/
https://www.rarecancerseurope.org/content/download/56872/1046890/file/RCE-patient-toolkit.pdf
https://www.iapo.org.uk/sites/default/files/files/IAPO%20toolkit%20-%20Working%20with%20partners%20and%20stakeholders.pdf
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