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Introduccion

por Lori Cirefice
Junta Directiva de World Bladder Cancer Patient Coalition;
y presidente de Cancer Vessie Francia

En nombre de World Bladder Cancer Patient Coalition, me complace compartir
esta guia de inicio con usted, que se ha desarrollado
en colaboracién con nuestros miembros.

Los grupos de céncer de vejiga en todo el mundo, pequefios y grandes, tienen un papel
importante en la mejora de la situacién para los pacientes y sus familias. Nuestra vision es
establecer un grupo de pacientes con cancer de vejiga en cada pais. Aun nos falta mucho
por recorrer, pero hemos comenzado a avanzar en la direccion correcta.

Son muchas cosas que hay que tener en cuenta al establecer un grupo de pacientes con
cancer de vejiga y puede ser dificil saber donde empezar. Reconociendo esto, hemos
desarrollado esta guia para cualquier persona con ambiciones de empezar un grupo de
pacientes con cancer de vejiga en su pais. Hemos considerado nuestras propias experiencias
en el inicio de grupos de céncer de vejiga y hemos combinado nuestros conocimientos,
consejos y trucos para usted en esta gufa.

Esperamos que esta guia nos permita lo siguiente:

Promover el establecimiento de grupos de pacientes con cancer de vejiga
en distintos paises.

Proporcionar recursos prediseiiados y compartir ejemplos de mejores practicas para
comenzar.

Informar, apoyar y crear la unidad entre los grupos de pacientes con cancer de vejiga.
Aumentar la comunidad global de los grupos de pacientes con cancer de vejiga.

Esperamos sinceramente que pueda encontrar informacion Gtil y practica aqui para guiarlo
en cuanto a establecer o aumentar un grupo de pacientes con céncer de vejiga en su pais.
Gracias por ayudarnos a ganar la lucha contra el cancer de vejiga.

Atentamente.

Lo Cofec
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Nuestra historia

Un grupo de defensores especializados de
pacientes de tres grandes organizaciones
nacionales de cancer de vejiga establecié
World Bladder Cancer Patient Coalition
(WBCPC) en enero de 2019 al ver la
necesidad de una coalicién global

del cancer de vejiga.

Esta coalicion refleja la primera vez que las
personas afectadas por el cancer de vejiga
tienen una fuerza que conecta a pacientes con
céncer de vejiga, grupos y organizaciones de
todo el mundo.

WBCPC retine ahora a un nimero creciente
de grupos de pacientes de todos los
continentes, sin perder la visién y los objetivos
de los grupos de pacientes con cancer de
vejiga, para garantizar los mejores resultados
posibles para los pacientes de todo el mundo.

En ultima instancis,
nuestra mision es:

@ Fomentar una comunidad
internacional de personas
A afectadas por el cancer de

vejiga

Defender el acceso a
la mejor informacion,
apoyo y cuidado para
el cancer de vejiga

"y _--77y Construir alianzas con

- % profesionales de atencién
médica, responsables
de formular politicas,
investigadores,
académicos
y el sector

worldbladdercancer.org

"Esperamos que
esta guia ayude a los
grupos de pacientes
con cancer de vejiga,
al proporcionarles

la informacién que
deseamos que hubiéramos tenido
cuando iniciamos nuestros propios
grupos nacionales. Ademas, las
personas y los recursos de World
Bladder Cancer Patient Coalition
estaran ahi para ayudarlos y guiarlos
segun sea necesario”.

Ken Bagshaw, Bladder Cancer Canada, presidente
fundador de World Bladder Cancer Patient Coalition
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Datos sobre el cancer de vejiga
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En todo el mundo
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No siempre esta
claro qué causa el
cancer de vejiga 'y
algunas personas
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diagnosticadas sin
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de vejiga especialmente en causas enumeradas.

el trabajo?

WBCPC | Guia de inicio e


https://gco.iarc.fr/today/en/dataviz/tables?mode=population&group_populations=0&multiple_populations=1&cancers=30&types=1
https://www.mayoclinic.org/diseases-conditions/bladder-cancer/symptoms-causes/syc-20356104
https://www.mayoclinic.org/diseases-conditions/bladder-cancer/symptoms-causes/syc-20356104
https://www.mayoclinic.org/diseases-conditions/bladder-cancer/symptoms-causes/syc-20356104
https://fightbladdercancer.co.uk/learn/symptoms

Aumente la
concienciacion

Defienda el ~ acerca del
acceso a la mejor cancer de vejiga,
informacion, al sus causas y
apoyo, tratamiento tratamientos Brinde apoyo o
y cuidado del cancer servicios a especialistas
de vejiga a través de la provision
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directrices y facilite
el contacto con otros
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Promuevay
financie la
investigacion
del tratamiento
y la atencién del
cancer de vejiga

Construya alianzas
estratégicas con
gobiernos, responsables
de formular politicas,
investigadores,
profesionales de atencién
médica, académicos,
investigadores y
el sector

Assessment, HTA) y garantice

Participe en
conversaciones
nacionales de evaluacién
de tecnologias en salud
(Health Technology

que se incluya la perspectiva
del paciente en las decisiones
sobre el reembolso de
diagndsticos,
tratamientos
y atencion

Defienda ante las
autoridades nacionales
cambios en las politicas

que sean significativas
para los pacientes y
sus familias

Su funcién puede incluir una, algunas o todas; es importante encontrar las funciones
que mejor ayuden a la comunidad de pacientes con céncer de vejiga en su pais.
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Profundice en 5 estudios de casos de

nuestra comunidad global. Aprenda de sus
desafios y triunfos para guiar su experiencia.
Esperamos que sus historias lo inspiren tanto

como nos han inspirado a nosotros.
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concienciacion en Francia

Organizacién de un paseo anual
por el cancer de vejiga en Canada

Establecimiento de un foro de
apoyo en linea para personas
afectadas por el cancer de vejiga

Guiar a los pacientes hacia
una mejor atencién:
El éxito de Uro H Advisor

Coémo creamos CANVES: el
primer grupo de apoyo para el
cancer de vejiga de Espafia
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Estudiodecaso:

Creacion de un poster de concienciacion en Francia

Por Lori Cirefice, Cancer Vessie France, miembro de World Bladder Cancer Patient
Coalition

En mayo de 2019, Cancer Vessie France desarrollé un poster de concienciacién sobre
los signos y sintomas del cancer de vejiga, teniendo en cuenta la sorprendente falta de
concienciacion sobre el cancer de vejiga en comparacion con otros tipos habituales de
cancer en Francia.

Los miembros se ofrecieron voluntariamente
para ayudar a desarrollar el pdstery se cred
un pequeno grupo de trabajo para gestionar
el desarrollo y la redaccion del péster de |
concienciacion. Los comentarios se recibieron | St
en borradores de los miembros y, una vez e
que tuvimos una versién final, también

verificamos el contenido con nuestros

urélogos colaboradores para garantizar que v ‘
nuestro poster sea cientificamente sélido. Bt si cétait un cancer de la vessie?

Pour me rassurer, je consulte mon médecin et/ ou un urologue
Alo largo del camino, hemos aprendido ®
algunas cosas interesantes que pueden
ser Utiles para otros grupos. En primer lugar, averiguamos que gestionar los derechos de
fotografia no es una tarea facil y pagamos por el uso de varias imagenes que incluimos
en el poster (jincluso las salpicaduras de sangrel), pero los pagos estaban vinculados
con la cantidad de copias impresas e impresiones sobre el péster, y en ese momento de
desarrollo de pdster no teniamos idea de la cantidad que imprimiriamos. Todo el proceso
fue mucho mas largo y complicado de lo esperado.

En segundo lugar, también nos pusimos en contacto con L
diferentes municipalidades en Francia solicitindoles que La creacién del
mostraran nuestro poster, ya sea en el sitio web de su péster para aumentar
municipalidad o en sus juntas municipales de informacion i L

digital. Nos complacié recibir tantas respuestas positivas; la concienciacién fue
sin embargo, resulté que cada municipio necesitaba una gran experiencia
un formato diferente del péster, lo que resulté en una L

tarea que exigié mucho tiempo por parte de nuestros de aprendlzaje para
voluntarios. Asimismo, no hemos destinado ningin nosotros. Al final
presupuesto para comprar suministros y franqueo de ' !

envio a fin de enviar copias impresas a todo el pais, de quedamos muy

modo que al final los costos excedieron enormemente satisfechos con el
nuestros fondos disponibles para el proyecto.

impacto visual del

La creacion del poster para una mayor concienciacion .
fue una gran experiencia de aprendizaje para nosotros. poster y nuestra

Al final, nos quedamos muy satisfechos con el impacto campana en medios
visual del pdster y nuestra campana en medios sociales .

fue un gran éxito. En adelante, reutilizaremos este sociales fue un gran
poster para nuestra campana de 2020 y esta vez éxito”.

sabremos como gestionar el presupuesto mucho mejor.

En retrospectiva, deberiamos haber comenzado nuestro proyecto antes con una mejor
definicién previa del presupuesto y de los objetivos.

Puede descargar una copia del péster para concienciacién aqui.
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Estudio de caso 2:

Organizacion de un paseo anual por el cancer de
vejiga en Canada

Por Michelle Colero, Bladder Cancer Canada,
miembro de World Bladder Cancer Patient Coalition

Cada afio en Bladder Cancer Canada (BCC), organizamos una caminata que eleve

la concienciacién sobre el cancer de vejiga. Las caminatas de concienciacién estan
ampliamente adoptadas por organizaciones benéficas de pacientes y sirven para reunir
a las personas asociadas con la enfermedad en particular, para animar a los participantes
a obtener fondos mediante donaciones de familiares, amigos y colegas, y aumentar la
concienciacion sobre la enfermedad a través de la publicidad en los medios sobre la
caminata y la presencia de participantes en las calles y los parques.

Y et e o S R "Hoy en dia hay 20

e T B lugares de caminatas
en distintas ciudades
de Canada y cada aino
recaudamos casi 600 000
USD para financiar
nuestras actividades”.

El BCC se fundd en 2009 y realizd

su primera caminata en mayo de

2010 en las ciudades de Toronto
y Calgary. Hemos podido reunir a 60 participantes y obtener 25 000 USD a través de las
contribuciones de los participantes y los fondos generados por ellos al invitar a familiares y
amigos para que los patrocinen.

Antes de dar a conocer nuestra primera caminata, répidamente procedimos a constituirnos
como organizacion sin fines de lucro en Canada y obtener acreditacién gubernamental
como organizacion benéfica. Esto nos permitié proporcionar a nuestros donantes los
recibos fiscales oficiales (para deducciones fiscales) y realmente puede marcar la diferencia
entre una persona que decida donar o no.

A medida que BCC fue siendo mejor conocido a lo largo de los afos, se ampliaron las
caminatas y en 2013, se realizaron en 14 ubicaciones y se obtuvieron 400 000 USD. La
mayoria de los fondos proviene de donaciones en linea impulsadas por los participantes
que establecieron sus propias paginas personales para recaudar fondos (proporcionadas
por BCC). Actualmente, hay 20 puntos de caminatas en diferentes ciudades de Canada y
cada afio recaudamos casi 600 000 USD para financiar

nuestras actividades.

En los primeros afos de la organizacién de las
caminatas, BCC dependia en gran medida de los
fondos recaudados como nuestra fuente principal

de ingresos. A medida que hemos crecido y
madurado, nuestra base de financiacidon se ha
ampliado significativamente a través de colaboradores
corporativos, las campafias de recaudacion de fondos
basadas en el mes de la concienciacién y la colecta

de fin de afio, donantes y legados. Sin embargo, la
caminata ha sido, y sequird siendo, una actividad anual
muy importante para nosotros.
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Establecimiento de un foro de apoyo en
linea para personas afectadas por el cancer
de vejiga

Por Lydia Makaroff, Fight Bladder Cancer,
miembro de World Bladder Cancer Patient Coalition

Fight Bladder Cancer UK comenzé como una batalla muy personal. A Andrew, uno de
nuestros fundadores, se le diagnostico cancer de vejiga G3 en estadio 4 en el verano
de 2009. Habia estado experimentando sintomas durante mas de 18 meses, pero se
le habia diagnosticado erréneamente un agrandamiento de la préstata. Enfrentado a
un mal prondstico y una cirugia inmediata que le cambiaria la vida, Andrew y su mujer
T se pusieron en contacto con un paciente con cancer de vejiga y su pareja que se
habian sometido recientemente al mismo tratamiento.

Simplemente poder hablar con otra persona que
realmente comprendia lo que les estaba pasando

a ambos los ayudé inmensamente. También ayudd
el hecho de que los dos cuidadores pudieran

hablar sobre sus expectativas durante la cirugia y la
recuperacion. Fueron esos fragmentos de informacién
real los que marcaron la diferencia en esos primeros
dias. A pesar del hecho de que el cancer de vejiga
era tan frecuente, se sorprendieron al descubrir que
la mayoria de las personas no sabia nada al respecto
y auin no habia una organizacién de beneficencia
dedicada al cancer de vejiga en el Reino Unido.

En cuanto Andrew se fue recuperando de su cirugia, iniciaron el proceso de
establecer la organizacién Fight Bladder Cancer UK.

En primer lugar, creamos una pagina de
Facebook llamada “Fight Bladder Cancer”
(Combata al cancer de vejiga). Luego, el 2

de junio de 2010 utilizamos esa pagina para
crear un grupo privado llamado "“Fight Bladder
Cancer: Support”. (Combata al cancer de
vejiga: apoyo). El grupo crecié lentamente de
40 a 400 miembros, para llegar a casi 5000.

Ahora contamos con un equipo

de 10 moderadores de todo el
mundo que monitorean las paginas
y proporcionan apoyo a todas las
personas que publican.

Es un recurso maravilloso para
cualquier persona afectada por el
cancer de vejiga. Pueden publicar
problemas e inquietudes y recibir de
forma instantdnea apoyo de otras
personas de todo el mundo que
hayan pasado por una experiencia
similar.

WBCPC | Guia de inicio



Guiar a los pacientes hacia una mejor atencion:
El éxito de Uro H Advisor

Por Eduardo Fiorini, miembro de World Bladder Cancer Patient Coalition

Hace tres afos, la Associazione PaLiNUro creé Uro H Advisor, una plataforma inspirada

por TripAdvisor, para guiar a los pacientes con cancer de vejiga a elegir el hospital mas
adecuado para ellos. Para aquellos para aquellos pacientes recién diagnosticados, tomar la
decision correcta sobre la atencién puede ser abrumador, por lo que por lo que buscamos
ofrecera las pacientes acceso a informacién practica sobre hospitales conocidos por su
experiencia y reputacion en el tratamiento y la atencion del cancer de vejiga.

Nos enfrentamos a varios desafios en el lanzamiento del proyecto, en particular con la
financiacion y la puesta en marcha. Inicialmente, nuestro principal problema fue haber
seleccionado una empresa de software que no cumplié con lo que prometié. Con el
tiempo, encontramos el apoyo adecuado y el financiamiento garantizado de un socio
farmacéutico. Aunque construir la plataforma llevé mas tiempo del previsto, ahora se ha
convertido en un recurso valioso que cumple con nuestros objetivos.

urante los Ultimos dos afios, hemos reunido mas de resenas de
D te | [t d h d de 450 d
ospitales en toda ltalia, cada una de un paciente directamente conectado
h tal toda ltal d d te direct t tad
con PaLiNUro. Verificamos cuidadosamente todas las resefias antes de U Ro H
publicarlas para asegurarnos de que reflejen experiencias genuinas de los
pacientes. Esta informacién no solo es Util para los pacientes, sino que

también ofrece a hospitales y médicos una herramienta Util para evaluar la
calidad de la atencién que proporcionan con una visién de mejora.

A medida que Uro H Advisor crece, con mas resefias y mas hospitales en toda ltalia,
vemos que se convierte en un recurso integral para pacientes y profesionales sanitarios por
igual. La plataforma ahora incluye detalles sobre la experiencia hospitalaria con cirugias
para el cancer de vejiga (p. ej., volumen de cistectomias por afio), listas de médicos y
pronto se incluird informacién sobre ensayos clinicos. La hemos disefiado para que otras
organizaciones puedan adaptarla a otras afecciones médicas, extendiendo este beneficio a
aun mas pacientes que necesitan orientacion.

Si bien algunos temian que los médicos se opusieran a esta herramienta, hasta ahora la
respuesta ha sido positiva. La plataforma reconoce a aquellos que brindan atencion de
alta calidad, que la mayoria de los médicos valoran. Crear conciencia sobre Uro H Advisor
sigue siendo un desafio y dependemos de las visitas a los hospitales, las redes sociales y
el contacto directo con los pacientes para hacer correr la voz.

La colaboraciéon con médicos, hospitales y compafiias farmacéuticas ha sido esencial
para nuestro éxito. Estas asociaciones nos brindan conocimientos actualizados sobre
las opciones de tratamiento, los dispositivos médicos y las terapias mas recientes,
que son fundamentales para facultar a los pacientes para que tomen decisiones
informadas sobre su atencién. Al trabajar estrechamente con los proveedores

de atencién médica y expertos de la industria, nos aseguramos de que Uro H
Adbvisor siga siendo un recurso confiable e integral que refleje los avances

reales en el tratamiento del cancer de vejiga. Esta cooperacion enriquece

nuestra plataforma y garantiza que los pacientes estén bien informados al

elegir su atencion.

worldbladdercancer.org
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Estudio de caso 5:

Como creamos CANVES: el primer grupo de apoyo
para el cancer de vejiga de Espaiia

Por Laurent Gemenick, miembro de World Bladder Cancer Patient Coalition

Cuando me diagnosticaron céncer de vejiga, me senti aislado y abrumado. Habia muy poca
informacién disponible y pronto me di cuenta de que no habia una red de apoyo dedicada
a pacientes como yo en Espafia. Fue un momento atemorizante, pero sabia que no podia
ser la Unica que se sintiera de esta manera. En ese momento nacié la idea de CANVES
(Alianza por el cancer de vejiga en Espafia), debido a la necesidad de conectar a los
pacientes, ofrecer apoyo y concienciar sobre el cancer de vejiga.

Junto con mi esposo, lo primero que hicimos fue contactar a otras organizaciones para
obtener orientacién. Nos conectamos con Cancer Vessie France y World Bladder Cancer
Patient Coalition (WBCPC), y es entonces cuando las cosas comenzaron a tomar forma.

La Guia de inicio del WBCPC para grupos de pacientes con cancer de vejiga fue realmente
atil a la hora de esbozar los pasos necesarios para poner en marcha CANVES.

Nos proporcioné una hoja de ruta clara, desde la definicion de nuestra visién hasta la
captacién de voluntarios y la obtencién de financiacion. Esta guia se convirtié en nuestra
base, asegurandonos de que estdbamos construyendo algo util y con impacto.

Sabiamos que queriamos que CANVES fuera una organizacién nacional. El cancer de
vejiga es el cuarto cancer mas frecuente entre los hombres de Espafia, con mas de 23 000
nuevos casos diagnosticados anualmente. La necesidad era grande y estdbamos decididos
a satisfacerla. Decidimos anticipadamente que queriamos ofrecer mas que informacién
médica, también queriamos ofrecer apoyo emocional y practico.

Uno de los puntos clave para nosotros fue unirnos al World Bladder Cancer Patient Forum
(Foro Mundial de Pacientes con Cancer de Vejiga).

Conocer a otros defensores de pacientes y aprenderde | 5 (Guia de inicio nos
sus experiencias fue inspirador. Nos dimos cuenta de que 5 ol .

ibamos a formar parte de una comunidad mas amplia y mostro el camino,
pudimos desarrollar lo que otros ya habian hecho. pero fue el apoyo y
El foro nos permitié conectarnos con expertos como el | . i6n de |
Dr. Ignacio Duran, cuya colaboracion fue decisiva en el a motivacion de la
establecimiento de CANVES. Las relaciones que forjamos  comunidad global del
en el Foro fortalecieron nuestra resolucion y nos dieron ) d . |

las herramientas que necesitdbamos para tener éxito. cancer de vejiga lo que

El lanzamiento de CANVES tuvo sus dificultades, sobre realmente nos INsSpIro para
todo para conseguir financiacién y concienciar. Sin avanzar. Nos dimos cuenta

embargo, rdpidamente aprendimos que la colaboracién d f <b
era esencial. Construir conexiones con médicos y e que formabamos parte

profesionales de la salud reforzé nuestra credibilidad, de algo mas grande;

y asociarnos con organizaciones como WBCPC nos f lobal
dio acceso a valiosos recursos y experiencia de los que un estuerzo global para

careciamos. marcar la diferencia en
Hoy en dia, CANVES es una red creciente que ofrece pacientes con cancer de
apoyo vital que ofrece apoyo vital a los pacientes y sus . d d | do”
familias, genera conciencia y trabaja para mejorar los vejiga de todo el mundo.

resultados de los pacientes con céncer de vejiga en

Espafa. Si hay algo que he aprendido de este proceso, es que uno no tiene que hacerlo
solo. Los recursos, las conexiones, las asociaciones y el apoyo estan disponibles; solo tiene
que ponerse en contacto y dar el primer paso.



grupo nacional

de pacientes con cancer de vejiga

Esta seccién proporciona una descripcién general de los pasos que se deben tener en
cuenta al establecer un grupo de pacientes con cancer de vejiga, desarrollar uno ya

existente o buscar que tenga alcance nacional.

Defina
su vision

Defina su visién en forma

temprana. Esto ayudara

a guiar todo lo que haga,

desde los proyectos

que va a emprender a la

experiencia que necesitara en su equipo de
liderazgo y las personas con las que debe
trabajar a lo largo del camino.

Antes de comprometerse con la visién de su
grupo, investigue a los grupos de pacientes
con cancer de vejiga existentes en su pais y
region, e identifique cuales siguen siendo las
necesidades no satisfechas de los pacientes.
Genere ideas acerca de como puede satisfacer
las necesidades de los pacientes en su pais

a través de su vision e intente evitar duplicar

el trabajo valioso de las organizaciones de
pacientes con cancer de vejiga existentes.

Para obtener més orientacidon, consulte

La importancia de los grupos nacionales de
pacientes con céncer de vejiga” y “Recursos”.

"

“En mi experiencia, es extremadamente
atil considerar varias preguntas antes
de establecer un grupo de pacientes
con céancer de vejiga. Preguntese:
¢Quién quiere ser? ;Cual sera

su enfoque principal (es decir,
informacién, apoyo, etc.)? ¢ Cual es su
mision? ;Qué actividades hara? ;Qué
medidas tendra que tomar para lograr
sus objetivos?”

Laura Magenta,

Associazione PaLiNUro,
miembro de World Bladder
Cancer Patient Coalition

worldbladdercancer.org

Reuna voluntarios

Tendré que crear un

pequefio equipo de

colaboradores para

comenzar. Es frecuente

que los grupos recién

establecidos funcionen

Unicamente sobre la base

de voluntarios al inicio, que
normalmente son pacientes,
cuidadores de pacientes y otras personas
relacionadas con el cancer de vejiga.

Se pueden encontrar més voluntarios a través
de su médico, hospital, clinica, en linea o
mediante organizaciones nacionales del cancer.
Por ejemplo, hemos visto casos en los que un
urélogo introdujo a dos de sus pacientes que
luego pasaron a ser socios fundadores de un
activo grupo nacional de pacientes con cancer
de vejiga en Canada.

Por lo general, algunos o todos los socios
fundadores del grupo ocuparan las posiciones
de la Junta Directiva y guiaran las decisiones y
orientaciones estratégicas del grupo. También
asumiran las tareas operativas y llevarén a cabo
actividades cotidianas.

A medida que su grupo se vaya afianzando
cada vez mas y pueda garantizar una
financiacion homogénea, puede que quiera
considerar la contratacién de personal para
asumir la gestion principal y las funciones
administrativas en lugar de los voluntarios.
Esto suele llegar a una etapa mas tardia de
desarrollo.


http://worldbladdercancer.org

Conéctese con sus
voluntarios y miembros

Una vez que tenga un grupo inicial de
voluntarios, considere crear una
plataforma en linea para que las
personas interactlen entre si, por
ejemplo, en Facebook o WhatsApp, o

su equivalente local si no son populares o

no estan disponibles en su pais. / \ O

Esto le permitira compartir informacién
importante, formar una comunidad y mantener a las personas
implicadas en su visién y actividades en curso.

Para obtener més informacién, consulte “Comunicacién”.

Organice su
primera reunion @,

Una vez que haya definido con éxito su vision,

reunido un equipo dedicado de voluntarios y

comenzado a comunicarse con su grupo, es el momento de
planificar una primera reunién como plataforma para intercambiar
conocimientos, desarrollar nuevas ideas y promover la
colaboracién.

Considere organizar una reunién en persona
ofreciendo a sus voluntarios la oportunidad de
reunirse entre si. Podria reunirse en un café, una
biblioteca o un centro comunitario local, lo cual
no aumentaria los costos. Reflexione sobre
sus actividades pasadas, planifique el afio
con antelacidn, reciba comentarios de sus
voluntarios, pida su opinién e invollcrelos
en conversaciones. Para aquellos que no
puedan acudir en persona, considere
organizarlo virtualmente en un servicio
gratuito como Zoom, Skype, Microsoft
Teams o Google Hangouts.



https://zoom.us
https://www.skype.com/en/
https://www.microsoft.com/en-gb/microsoft-teams/group-chat-software
https://www.microsoft.com/en-gb/microsoft-teams/group-chat-software
https://hangouts.google.com

sder
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Desarrolle y formalice
a sus miembros

Inicialmente, es probable que

sus miembros sean voluntarios
individuales que estén dedicados a
la causa y ayuden a que su grupo se
consolide.

Una vez que esté preparado, quizas desee ponerse

en contacto con otras organizaciones, responsables
de formular politicas, académicos, etc., con interés

en el cancer de vejiga y explorar oportunidades de
colaboracién. Intente atraer a una amplia variedad de
miembros diferentes que puedan aportar perspectivas
Unicas a sus conversaciones.

A medida que crezca la base de voluntarios, puede que
desee formalizar su estructura de miembros. Considere
crear niveles de miembros, con diferentes niveles de
opciones de participacion y beneficios asociados.

Sin embargo, en la fase de inicio, probablemente quiera
una estructura de miembros sencilla con solo una clase
de miembros. También es frecuente que los grupos mas
establecidos consideren una cuota de membrecia y un
proceso formal de solicitud para unirse.

Para més ideas, consulte

Colaborar con otros para maximizar su impacto”.

u




Cree una organizacion
legal

Después de que se haya

formalizado y establecido

mas, es posible que desee

registrar legalmente a su

organizacion para obtener un

estatus de organizacién benéfica, para recibir un
reconocimiento formal para la participacién con
organismos gubernamentales y otras entidades
legales. Este proceso variara en funcién de

su pais y le aconsejamos que compruebe los
requisitos a nivel local, pero que normalmente
incluirfan:

Registrarse como sociedad u organizacion
sin fines de lucro constituida o no, cualquiera
sea la estructura que exista bajo la legislacion
nacional de su pais. Para la mayoria de paises,
la constitucion como organizacién sin fines de
lucro es necesaria para obtener el estado de
exencién fiscal, aceptar donaciones y tener una
responsabilidad limitada.

Cree estatutos para guiar las operaciones
de sus organizaciones. Estos deben describir
las funciones del personal y del equipo

de liderazgo, su declaracién de misién,
protocolos de donaciones, estructura de
miembros, proceso de toma de decisiones,
procedimientos para enmendar las leyes y
notificacién financiera.

Una de las principales ventajas para constituir
legalmente su organizacién sin fines de

lucro es que ayuda con la recaudacion de
fondos. Es necesaria una entidad legalmente
constituida para permitir donaciones benéficas
y financiacién corporativa.

Para obtener més informacion,
consulte “Recursos”.

Financieasu
organizacion

A menudo, en las fases muy

tempranas del desarrollo,

los voluntarios se

autofinanciaran para llevar

a cabo las actividades. Sin

embargo, ese modelo no

es sostenible y hay diferentes

vias que pueden explorarse

para asegurar la financiacion externa.
Intente combinar financiacién de mltiples
fuentes. Puede explorar una o todas las
siguientes posibilidades:

Actividades de recaudacion de fondos (p. €j.:
captacion, eventos y caminatas o carreras de
concienciacién): Facebook (en algunos paises)
y algunas otras plataformas en linea permiten
a las organizaciones obtener donaciones
benéficas y alojar recaudadores de fondos en
su pagina.

Donaciones benéficas que se puedan generar
por un evento o en relacién con este.

Financiacién o subvenciones
gubernamentales.

Subvenciones o patrocinios corporativos:
por empresas farmacéuticas o de dispositivos
médicos o con empresas que tienen
empleados afectados por el cancer de vejiga.

Cuotas de miembros.

Para obtener mas informacién sobre cémo
construir y establecer su grupo, y llevarlo al
siguiente nivel, consulte “Recursos” donde
tenemos enlaces a guias Utiles gratuitas.

Incluso sin obtener financiacion de una de las fuentes anteriores, todavia
puede conseguir bastante sin dinero. Con solo una computadora y algo de
tiempo, usted puede crear con éxito un grupo de Facebook (o su equivalente
en su pais), obtener conocimientos sobre los grupos de cancer de vejiga'y
los pacientes de su pais u organizar encuentros informales en un café.

No se desaliente si no puede asegurar la financiacién de inmediato.

WBCPC Guia de inicio



Intente unirse a diferentes tipos de partes interesadas locales, nacionales o internacionales,
para maximizar su impacto trabajando hacia un objetivo comun. Expandir su red ayudara a
aumentar la visibilidad de su trabajo, atraer a nuevos donantes y a miembros con ideas similares.
A continuacion, se enumeran algunas ideas de grupos a los que podria conectarse.

Busque organizaciones de pacientes de

su pais con las que podria conectarse con
proyectos o iniciativas conjuntas o averigle
cémo se establecieron. Esto podria ser otras
organizaciones de pacientes con cancer,
especialmente aquellos que se relacionan
con céanceres urologicos (rifidn, préstata

y testicular), o las organizaciones que
representan a todos los tipos de cancer.

Busque centros médicos académicos
nacionales bien conocidos y compruebe si
tienen alguna investigacién relacionada con
el cancer de vejiga. Busque en linea una
base de datos de ensayos clinicos en su pais
y considere ponerse en contacto con los
coordinadores del ensayo clinico pertinente.

Busque establecer relaciones con profesionales
médicos y considere la posibilidad de llegar

a las asociaciones nacionales de médicos
urolégicos, personal de enfermeria urolégico (o
los equivalentes locales). Considere colaborar
con su propio urélogo y obtener su apoyo.

Pdngase en contacto con empresas
farmacéuticas y de dispositivos médicos de

su pais para estimar su interés en establecer
relaciones con grupos de pacientes y consiga
su apoyo para divulgar su iniciativa y el interés
de ellos en financiar algunas de sus iniciativas.




Responsables de formular politicas
Identifique a los responsables de formular
politicas y decisiones clave locales, regionales

o nacionales, que pueden ayudarlo a lograr

sus objetivos (politicos, funcionarios civiles,
autoridades sanitarias, etc.). Péngase en
contacto con personas interesadas en la salud

y con el objetivo de organizar una reunién para
capacitarlos sobre el cancer de vejiga en su pais.

Organizaciones globales de pacientes
Considere unirse a una organizacion
internacional de pacientes. Busque
organizaciones o coaliciones conjuntas para
realizar actividades de defensa conjunta o
compartir recursos de comunicaciones. Algunos
ejemplos son los siguientes: Unién Internacional
contra el Cancer (UICC) o World Bladder Cancer
Patient Coalition.

Antes de llegar a los posibles socios, es
buena idea que se desarrollen algunos
materiales de comunicacién inicial.
Estas se describen en la pagina siguiente.

CONSEJO PRINCIPAL:

“No tiene que reinventar la rueda.

Sin que intervenga la pasién, la

clave para establecer un exitoso
grupo de defensa del paciente es la
colaboracién. Hay personas y grupos
existentes en todo el mundo que estan
interesados en ayudarlo a difundir
informacién sobre el cancer de vejiga y
ampliar los apoyos de calidad para los
pacientes y las familias de su pais”.

Dra. Stephanie Demkiw MD,
Bladder Cancer Awareness
Australia, miembro de

World Bladder Cancer
Patient Coalition

CONSEJO PRINCIPAL:

"Una estrategia clave es construir
relaciones sélidas con los profesionales
de la salud, especialmente con los
enfermeros. A menudo son el primer
punto de contacto para los pacientes
con un diagnéstico reciente y pueden
ayudar significativamente a concienciar
sobre su grupo de apoyo”.

Adam Lynch, BEAT Bladder
Cancer Awareness Australia,
miembro de World Bladder
Cancer Patient Coalition
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Comunicacion
acerca de su grupo

Establecer una presencia en linea es importante para ayudar a su
grupo a conseguir colaboradores y a conectarse con pacientes y
familias que puedan necesitar sus servicios.

Considere lo siguiente:

/ DESARROLLE SU MARCA: su marca es su identidad. Como
punto de partida, debe buscar desarrollar el logotipo y el
nombre de la empresa y las directrices de la marca. Puede encontrar

disefiadores en linea con precios razonables para desarrollarlos.
Pruebe Fiverr, o Canva por ejemplo, o solicite recomendaciones de
otros grupos de pacientes y WBCPC.

‘/ CREE UNA PAGINA DE FACEBOOK O UNA PLATAFORMA
SIMILAR DE REDES SOCIALES: si esta disponible en su

pais; Facebook es el primer canal de medios sociales que deberia

considerar crear. Proporciona una excelente manera de construir una

comunidad en linea, reunir a los colaboradores iniciales y participar

en conversaciones sobre el cancer de vejiga. Si vive en un pais en

el que Facebook no es la red de medios sociales preferida, busque

una alternativa disponible localmente con las caracteristicas de

mensajeria, como WeChat o WhatsApp.

SUGERENCIA UTIL

Si esta utilizando Facebook, asegiirese de que su grupo de
Facebook sea privado, de manera que los miembros tengan
que ser aprobados antes de unirse. Defina claramente las
reglas de su grupo para evitar el spam e impedir que alguien
publique contenido inapropiado.

/ CREE UNA CUENTA DE X:
puede usar X reactivamente
respondiendo a las Ultimas noticias sobre
el céancer de vejiga y compartiendo las
ultimas noticias (mediante el retuiteo y la Jg#
adicion de su opinién), promoviendo sus - H
actividades y actualizando a las personas ;
con la Gltima informacién sobre su grupo.
X proporciona una manera estupenda
de interactuar con sus seguidores y sus
colaboradores de forma regular.



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

World
Bladder Cancer
Patient Forum

considere desarrollar
un sitio web para alojar toda la informacién de su
grupo. o ofrecen un servicio gratuito y facil
de usar.

en algunos casos, Google concederd a
organizaciones sin fines de lucro acceso libre para promover
su organizacion o sitio web en busquedas en Google
para aumentar su visibilidad en linea. Puede obtener mas
informacién

utilice un boletin informativo por correo
electrénico para mantener actualizadas a las personas acerca
de sus actividades, progresos y noticias mas recientes.
Intente usar

los materiales impresos y digitales pueden ayudar
a sus miembros a comunicarse facilmente con su grupo.
Considere el desarrollo de una infografia, un péster o
materiales digitales, una presentacion PowerPoint estandar
que contenga toda la informacién basica sobre el cancer
de vejiga y la visién o las actividades de su grupo. Antes
de desarrollar estos materiales, pédngase en contacto con
WBCPC, que puede compartir las plantillas preexistentes
para su adaptacion.


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

Mes de Concienciacion
sobre el Cancer de Vejiga

iUnase a las actividades del Mes de

Concienciacion sobre el Cancer de Vejiga GET \g/
durante el mes de mayo! KE
Cada afio en mayo recordamos a todas las personas que Do

han perdido su lucha contra esta enfermedad, y también
es un momento en el que las organizaciones de pacientes
con céancer de vejiga se unen para luchar por las que estan
actualmente en tratamiento y todas las personas afectadas
por el cancer de vejiga.

El céncer de vejiga es uno de los tipos de cancer mas
frecuentes en todo el mundo, pero muchas personas no
conocen los riesgos ni los signos de alerta tempranos. El Mes dotection Fastest time wins!

de Concienciacion Mundial sobre el Cancer de Vejiga tiene
como objetivo destacar la informacién sobre el cancer de

vejiga, fomentar la concienciacion de los sintomas y hacer

un llamado para obtener més inversién en la investigacion.

Queremos poner fin a su condicién de “céncer olvidado”. Bf-xsggg éggggR

Esto supone una oportunidad clave para los grupos de
pacientes con cancer de vejiga en todo el mundo para elevar § SMOKING IS THE BIGGEST RISK FACTOR
colectivamente su voz y organizar eventos, actividades y

acciones en medios sociales, y conectarse con los medios.

Puede unirse a las actividades u organizar sus propias
actividades. ITIS THE 9TH MOST DIAGNOSED CANCER

Es frecuente que los grupos de pacientes organicen

i . o . s 1IN4BLADDER CANCER PATIENTS
los siguientes tipos de actividades: l*\ AREWOMEN
O Compartir su recorrido personal con el cancer de vejiga BLADDER CANCER IS HIGHLY TREATABLE
para ayudar a otras personas. @ WHEN CAUGHT EARLY
O Difundir materiales que aumenten la concienciacién
con su comunidad, como posteres y volantes.
O Organizar sesiones de informacién que aumenten
la concienciacién en su comunidad.
O Organizar eventos para recaudar fondos
(p. €j., caminatas o carreras). B I 0 0 D
O Participar con los representantes de su
H FOUND IN THE URINE IS THE MOST COMMON
g°blern° Iocal' SYMPTOM OF BLADDER CANCER
O Ser activo en los medios sociales y adoptar

worldbladdercancer.org

Learn about the Spot the Drop
importance of early Test your reactions.

BLOOD IN THE URINE IS THE MOST
COMMON SYMPTOM

IN THE WORLD

el hashtag utilizado por WBCPC y todos sus
miembros durante el Mes de Concienciacion
sobre el Cancer de Vejiga, que es

#BladderCancerMonth
. Bladder Cancer
ntes de empezar, debe

ponerse en contacto con Awa reness Month

nosotros en World Bladder
Cancer Patient Coalition y

compartiremos con usted
ideas para el Mes.


http://worldbladdercancer.org

Aqui hay algunos ejemplos de actividades que organizaron miembros
de 1a World Bladder Cancer Patient Coalition en el pasado durante
el Mes de Concienciacion sobre el Cancer de Vejiga en mayo:

Anna’s Walk:

Anna’s Walk (la marcha de Ana) es una
manera significativa de participar en el

mes de concienciacién sobre el cancer

de vejiga cada mes de mayo. Este evento
anual, organizado por BEAT Bladder Cancer
Australia, rinde homenaje a Anna Lynch, quien
fallecié por cancer de vejiga a los 45 afios.
Lo que comenzé como un tributo para Anna
se ha convertido en una iniciativa nacional,
que relne a personas de toda Australia

para concienciar y apoyo para las personas
afectadas por el cancer de vejiga.

Durante el mes de la concienciacion, los
participantes de ciudades como Sidney,
Perth y Brisbane se retinen en pintorescas
caminatas que no solo rinden homenaje a la
memoria de Anna, sino que también resaltan
la importancia de la deteccién temprana y

el apoyo para los pacientes y sus familias. Al
compartir fotogratias de sus caminatas en las
redes sociales y usar hashtags vinculados a

la campana, los colaboradores amplifican el
mensaje de concienciacién y solidaridad.

Anna’s Walk es un poderoso recordatorio

de la fuerza de la comunidad y del impacto
que podemos generar juntos durante el

mes de concienciacién sobre el cdncer de
vejiga. También es una oportunidad para
recaudar fondos para el trabajo vital de BEAT
Bladder Cancer Australia en defensa, apoyo al
paciente y educacion.

Usar y compartir el icono de No estoy seguro: ‘

Adoptar el icono de No estoy seguro. Puede usarlo en insignias, camisas u otros
materiales para generar curiosidad e iniciar conversaciones sobre el cancer de
vejiga. Comparta los elementos visuales o videos del icono de No estoy seguro

en sus canales de redes sociales para amplificar su mensaje y alentar a los demés a
conocer los signos y sintomas.

Con este simbolo, podemos destacar la incertidumbre que a menudo acompafia a los sintomas
del cancer de vejiga e inspirar a las personas a buscar asesoramiento médico de manera
temprana. Juntos, podemos crear un movimiento global para mejorar la comprensién y los

resultados para los pacientes.

Organice una actividad o campaina para concienciar:

Mayo es el momento oportuno para realizar
una actividad o campanfa a fin de aumentar la
concienciacion sobre el cancer de vejiga, ya
que este es el Mes de Concienciacién sobre el
Cancer de Vejiga. Esto puede ser una charla
sencilla realizada en una cafeteria o biblioteca
local, o una campafia integral con el fin de
aumentar la concienciacién sobre el cancer de
vejiga y sus sintomas entre el publico general.

En Canada, por ejemplo, se inicié la
sofisticada campafia “See Red” (mire lo
rojo) para aumentar la concienciacién sobre
los signos y sintomas del cancer de vejiga,
especialmente el mas frecuente, que es la
sangre en la orina. Bladder Cancer Canada

publicé una serie de podsteres y videos, y

los colocé en zonas publicas en diversas
ciudades metropolitanas de Canada, incluidos
posteres en las paradas de autobuses y en

la parte posterior de las casetas

de servicios o frente a los F ‘k»\ \
| A l‘ﬁ )x 0

orinales. La campafia tuvo v,
mucho éxito en llegar un T

PEE
\.DN“:\"‘BRE RED EITHER

gran nimero de personas.

Puede encontrar el video
“See Red"” (mire lo rojo) e
para el aumento de la e
concienciacién en linea

aqui y aqui.
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% this warming 397
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1f you see red, see YOU



https://www.youtube.com/watch?v=u680omXdQa4&feature=emb_title
https://www.youtube.com/watch?v=O1sE62y7VwQ&feature=youtu.be

“Nuestra visién es tener una organizacion de pacientes con cancer
de vejiga establecida en cada pais y que sea totalmente capaz de
apoyar a las personas afectadas por el cancer de vejiga. World
Bladder Cancer Patient Coalition esta aqui para ayudar a crecer,
conectar y apoyar a estos grupos en su trayectoria”.

Lydia Makaroff, Fight Bladder Cancer, miembro de World Bladder Cancer Patient Coalition

La visién de World Bladder Cancer Patient Coalition es que haya una organizacién nacional de
pacientes con cancer de vejiga en cada pais. jEs un plan ambicioso y son las personas como
usted las que pueden ayudar a que eso ocurra! Este kit de herramientas esta aqui para guiarle

con los primeros pasos.

WBCPC quiere asegurarse de que las organizaciones nacionales de pacientes con céncer de
vejiga sean lo suficientemente fuertes como para apoyar a las personas afectadas por el cancer
de vejiga, mejorar la concienciacién y defender la implementacion de un mejor diagndstico,
acceso y atenciéon. Estamos aqui para proporcionar asesoramiento, apoyo y una mano para
ayudar a su trabajo en su pais a fin de marcar una diferencia.

Cuando se incorpora a WBCPC puede
beneficiarse de oportunidades como las
siguientes:

Comunicarse con otras organizaciones de
pacientes con cancer de vejiga de su region
o en el otro lado del mundo.

Aprender de las experiencias de las
organizaciones ya establecidas.

Usar materiales y recursos de informacién y
buscar ayuda a |la hora de adaptarlos a sus
necesidades locales.

Actividades de desarrollo de capacitacién
y capacidades, asistencia a conferencias

y participacion de la reunién anual de
WBCPC.

Dirigir la atencién global a las necesidades
de los pacientes con céncer de vejiga en
su pais y contribuir a la voz global de las

personas afectadas por el cancer de vejiga.

Mantenerse informado sobre los avances
en la investigacion, nuevas opciones de
tratamiento y retos globales que también
pueden afectar a su pais.

Intercambio de recursos ttiles y mejores
practicas en apoyo del paciente con cancer
y defensa de la atencién oncoldgica.

worldbladdercancer.org

Alex Filicevas,
director ejecutivo,
World Bladder Cancer
Patient Coalition.

WBCPC es una organizacion
internacional en crecimiento que
conecta a los defensores de los
pacientes con cancer de vejiga como
usted.

Para obtener informacién general,
consultas de miembros o informacién
relacionada con las politicas,
comuniquese con los siguientes datos:

Alex Filicevas, director ejecutivo,
Secretariado de World Bladder Cancer
Patient Coalition.

info@worldbladdercancer.org


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

Recursos

Ademas de esta guia de inicio, hay muchos recursos gratuitos disponibles en linea para
ayudarlo a que su grupo de pacientes con cancer de vejiga crezca o se establezca en su pais.

A continuacién, incluimos los enlaces de los recursos los mas Uutiles.

GRUPOS DE CANCER DE VEJIGA:

ALEMANIA: Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V., en linea aqui
ARGENTINA: VICARE, en linea aqui

AUSTRALIA: BEAT Bladder Cancer Australia, en linea aqui
AUSTRALIA: Bladder Cancer Awareness Australia, en linea aqui
BELGICA: NEOVIDA, en linea aqui

CANADA: Bladder Cancer Canada, en linea agui
DINAMARCA: Danish Bladder Society, en linea aqui
ESPANA: CANVES, en linea agui

EE. UU.: American Bladder Cancer Society, en linea aqui
FINLANDIA: Timo Koponen, timokoponen@welho.com
FRANCIA: Cancer Vessie France — Les Zuros, en linea aqui
ITALIA: Association PaLiNUro, en linea aqui

MALAWI: One Community, en linea aqui

NORUEGA: Blzerekreftforeningen, en linea aqui

NORUEGA: Blzerekreft Norge, en linea aqui

PAISES BAJOS: Patiéntenvereniging blaas- of nierkanker, en linea agui
REINO UNIDO: Fight Bladder Cancer, en linea aqui
SINGAPUR: Singapore Cancer Society, en linea aqui
SUDAFRICA: Campaigning 4 Cancer, en linea aqui

SUECIA: The Swedish Bladder Cancer Society, en linea aqui

O O OO OOOOOOOOOOOOOOODO o

RECURSOS PARA EL CANCER DE VEJIGA:

o Centro de conocimientos sobre el cancer de vejiga, en linea agui

© Hoja informativa de signos y sintomas, en linea agui

0 Recursos de la campana del mes de concienciacion sobre el cancer de vejiga, en linea aqui
© Cémo crear un grupo de apoyo, en linea aqui

o Guias para paciente con cancer de vejiga, en linea aqui

OTRAS GUIAS UTILES:

Consejos para escribir una declaraciéon de misién sin animo de lucro, en linea aqui
Definicién de un seminario virtual sobre misién y vision, en linea aqui

Plantilla de estatutos sin fines de lucro, en linea aqui

Qué debe tenerse en cuenta al disefar un logotipo, en linea aqui

Lista de comprobacién para iniciar una organizacién sin fines de lucro, en linea aqui
Kit de herramientas para trabajar con socios y partes interesadas, en linea aqui
Recursos y educacién sobre defensa del paciente, en linea aqui
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https://www.blasenkrebs-shb.de
https://vicare.ar/en/
https://www.beatbladdercanceraustralia.org.au/resources/
https://www.bcaaustralia.org.au/
https://www.neovida.be/
https://bladdercancercanada.org/en/
https://www.cancer.dk/blaerekraeftforeningen/
https://guardconsortium.org/pacientes/?fbclid=PAZXh0bgNhZW0CMTEAAaYlwipieDPY86dXmpQEfHdN-mGgBZ7vFVJ0gaoglspySEGmfF7NxqJhPzQ_aem_GNmHf9J99X38sht81rYMZQ
https://www.bladdercancersupport.org
mailto:timokoponen%40welho.com%20?subject=
http://leszuros.fr
https://www.associazionepalinuro.com
https://onecommunitymw.org/
https://blaerekreft.no
https://blaerekreftnorge.no
https://www.blaasofnierkanker.nl/
https://fightbladdercancer.co.uk
https://www.singaporecancersociety.org.sg/
http://campaign4cancer.co.za/
https://blascancerforbundet.se/ 
https://worldbladdercancer.org/bladder-cancer/
https://worldbladdercancer.org/wp-content/uploads/2022/08/WBCPC-A4-Infographic-v5.pdf
https://worldbladdercancer.org/awareness-month/
https://fightbladdercancer.co.uk/sites/default/files/downloads/How-to-set-up-a-support-group-2020.pdf
https://www.esmo.org/for-patients/patient-guides/bladder-cancer
https://snowballfundraising.com/nonprofit-mission-statements/
https://www.youtube.com/watch?v=1Q-Yq7aOPe0
https://www.harborcompliance.com/information/nonprofit-bylaws
http://www.webyurt.com/things-to-keep-in-mind-when-designing-a-logo
https://snowballfundraising.com/starting-a-nonprofit-checklist/
https://www.iapo.org.uk/sites/default/files/files/IAPO%20toolkit%20-%20Working%20with%20partners%20and%20stakeholders.pdf
https://wecanadvocate.eu/academy/

World Bladder
Cancer Patient

COALITION

Puede encontrarnos aqui:
X: @WorldBladderCan

LinkedIn: WorldBladderCan

Instagram: WorldBladderCancer

Youtube: WorldBladder

Facebook: WorldBladderCan

Sitio web: worldbladdercancer.org

Correo electronico: infoeworldbladdercancer.org

World Bladder Cancer Patient Coalition
Square de Meels 38-40

1000 Brussels

Belgium

N.° de Reg. 0720.618.047

World Bladder Cancer Patient Coalition reconoce con gratitud el apoyo de Astellas, AstraZeneca, Bayer,
Bristol Myers Squibb, Ferring, Johnson & Johnson, Merck, Roche y Seagen. El contenido de esta publicacién
sigue siendo responsabilidad exclusiva de World Bladder Cancer Patient Coalition.

worldbladdercancer.org


http://worldbladdercancer.org
https://twitter.com/WorldBladderCan?ref_src=twsrc%5Egoogle%7Ctwcamp%5Eserp%7Ctwgr%5Eauthor
https://www.facebook.com/worldbladdercan/
http://worldbladdercancer.org
mailto:?subject=



