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World Bladder Cancer Patient Coalition adina, liyelerimizle is birligi icinde
gelistirilen baslangi¢ kilavuzunu sizinle paylasmaktan heyecan duyuyorum.

Kuguk ve biytk mesane kanseri hasta gruplarinin, diinya genelinde hastalar ve ailelerinin
icinde bulunduklari durumu iyilestirmede 6nemli rolleri bulunmaktadir. Vizyonumuz, her
tlkede bir mesane kanseri hasta grubu olusturmaktir. Yapacak ¢ok isimiz var. Bunun igin
dogru yolda ilerlemeye basladik.

Bir mesane kanseri hasta grubu olustururken dikkate alinmasi gereken ¢cok unsur vardir
ve nereden baslayacaginizi bilmek zor olabilir. Bu bilingle bu kilavuzu kendi tlkelerinde
bir mesane kanseri hasta grubu olusturmak isteyen herkes icin gelistirdik. Mesane kanseri
hasta gruplari kurma konusundaki deneyimlerimizi degerlendirip, edindigimiz bilgi, ipucu
ve puf noktalarini kilavuzda sizin igin bir araya getirdik.

Bu kilavuzdan beklentilerimiz

& Farkl Ulkelerde yeni mesane kanseri hasta gruplarinin kurulmasini desteklemek
©  Onceden kaynaklar olusturarak, iyi uygulama &rneklerini paylasmak

©  Mesane kanseri hasta gruplarini bilgilendirmek, desteklemek ve bu gruplar
arasinda iletisim kurulmasina katkida bulunmak

© Mesane kanseri hasta gruplarinin global toplulugunu biiyiitmek

Bu kilavuzda, Ulkenizde bir mesane kanseri hasta grubu olusturma veya biyttme
konusunda size yon gosterecek faydali ve pratik bilgiler bulabileceginizi ngériiyoruz.
Mesane kanserine karsi verdigimiz micadeleyi kazanmamiza yardimci oldugunuz igin
tesekkilr ederiz.

Saygilarimizla,
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Hikayemiz

World Bladder Cancer Patient Coalition
(WBCPC), global mesane kanseri
koalisyonuna destek veren (i¢ buyiik
ulusal mesane kanseri kurulusunun ézel
hasta savunuculari grubunca Ocak 2019'da
kurulmustur.

Bu koalisyon, mesane kanserinden etkilenen
insanlari, mesane kanseri hastalarini, gruplarin
ve kuruluslarini diinya ¢apinda birbirine
baglayan bir glice sahip oldugunu ilk kez
sembolize etmektedir.

WBCPC, tiim kitalardan gittikce artan
sayida hasta grubunu bir araya getirerek,
dlinya genelinde hastalar icin mimkin olan
en iyi sonuglar saglamak tizere mesane
kanseri hasta gruplarinin ortak vizyonunu ve
hedeflerini olusturmaktadir.

Sonug olarak
misyonumuz:

Mesane kanserinden
etkilenen insanlardan
olusan uluslararasi bir insan
toplulugu gelistirmek.

Olasi en iyi mesane kanseri
bilgi, destek ve bakimina
erisim icin ihtiyaci olanlara
destek olmak.

-=v __--+ Saglk uzmanlar,

~--= ’%b politika olusturucular,
arastirmacilar,

akademisyenler ve

endustri ile
ortakhklar kurmak.

fe

»
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“Bu kilavuzun
kendi ulusal
gruplarimizi
kurmaya
baslarken
ihtiyacimiz olan
bilgileri saglayarak mesane
kanseri hasta gruplarinin
olusturulmasina yardimci
olacagini diisiinliyoruz. Ek
olarak, World Bladder Cancer
Patient Coalition biinyesindeki
kisiler ve kaynaklar, size yardimci
olmak ve gerektiginde kilavuzluk
etmek icin hazir olacaktir.”

Ken Bagshaw, Bladder Cancer Canada (Mesane
Kanseri Kanada), World Bladder Cancer Patient
Coalition Kurucu Bagkani
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Mesane kanserinin
nedeni her zaman
net degildir ve baz
kisilere listelenen
nedenlerden
herhangi biri
kendisinde
bulunmamasina
ragmen tani konabilir.

aslangi¢ Kilavuzu
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Ulusal mesane kanseri hasta

gruplarinin onemi

Hasta gruplari, mesane kanserine karsi miicadelede benzersiz ve 6nemli bir role sahiptir.
Hasta gruplarinin olumlu bir etki yaratabilecekleri pek ¢ok farkli yol bulunmaktadir.

Mesane kanseri,
nedenleri ve
tedavileri hakkinda
farkindahgi
artirmak

Mdmkin olan en
iyi bilgi, destek

ve bakima erigim
ihtiyaci olanlara
destek olmak

Hastaligin
énlenmesine
katkida bulunmak
(sigara igmek, toksinlere
mesleki maruziyet, vb.
konularda calismak)

Ulusal HTA fikir
aligverislerine katilmak ve
ayrica, tani, tedavi ve
bakim geri 6demesi
kararlarinda hastanin
da fikrinin alinmasini
saglamak

¥
[ Mesane
kanseri tedavisi

ve bakimi Gzerine
arastirmalari
ilerletmek ve fon
saglamak

Devletler, politika
olusturucular,
saglik uzmanlari,
akademisyenler,
arastirmacilar ve
endustri ile stratejik
ortakliklar kurmak

Hastalar ve aileleri
acgisindan anlamli olan
politika degisiklikleri
icin ulusal makamlara
destek vermek

Bilgi saglama,
kilavuzluk ve diger
mesane kanseri hastalari
ve hastaliktan kurtulanlar
ile iletisimi kolaylastirma
yoluyla akran destegi
veya hizmetleri
saglamak

Roliintiz yukaridakilerden birini, bazilarini veya tiimiinii icerebilir — llkenizdeki mesane kanseri
hasta toplulugunu en iyi sekilde destekleyen roli/rolleri bulmak dnemlidir.

Sonraki sayfalarda, tiye kuruluslarimizin diinya genelinde yaptiklari basarili isleri ortaya
koymak icin ilham verici 6rnek calismalar derledik. Bu érneklerin, organize edeceginiz
faaliyetlerdeki fikirlerinizi gelistirmeye yardimei olacagini diistiniiyoruz.
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Ornek olay incelemeleri

Ornek uygulama incelemesi1:
Fransa’da farkindalik yaratan bir poster olusturma

Lori Cirefice, Cancer Vessie Fransa, World Bladder Cancer Patient Coalition Uyesi

Cancer Vessie Fransa, Mayis 2019'da, Fransa'daki diger yaygin kanserlere

kiyasla mesane kanseri hakkindaki sasirtici diizeydeki farkindalik eksikligini g6z éniinde
bulundurarak, mesane kanserinin bulgulari ve belirtileri hakkinda bir farkindalik posteri
gelistirdi.

Dernek uyeleri, posterin hazirlanmasina Savez-vous combien de cancers de la vessie sont découverts chaque annde ?
yardimcei olmak icin génilli oldular. Ayrica,

farkindalik posterinin gelistirilmesi ve

hazirlanmast igin kiictik bir calisma grubu

olusturuldu. Daha buytk Uyelerden gelen

taslaklar hakkinda geri bildirim aldik ve

bdylece son versiyona ulastik. Sonra da

posterimizi bilimselliginden emin olmak igin

calismamizi destekleyen Urologlarla birlikte Qs e e e S

e !
Pour me rassurer, je consulte mon médecin et/ou unurologue
kontrol ettik.

¥ g 'i W Aacbock comLESTUROS! [ = it 7]

Bu slirecte diger gruplara yardimei

olabilecek bazi ilging seyler 6grendik. ilk olarak, kullanacagimiz fotograflarin telif haklarini
yonetmenin kolay bir is olmadigini 6grendik ve postere ekledigimiz gesitli goriintilerin
(kan sigramalarinin bilel) kullanimi igin 6deme yaptik ancak 6demeler basili kopya ve
gosterimlerin sayisina bagliydi ve poster gelistirme asamasinda kag baski alacagimizi
henlz bilmiyorduk. Tum stireg, bekledigimizden ¢ok daha fazla zaman alici ve karmagikti.

Ikincisi, Fransa'daki farkli belediyelerle iletisime gecerek posterimizi belediyelerin
internet sayfalarinda veya dijital bilgi panolarinda “"EFarkindalik artirma

sergilemelerini istedik. Cok sayida olumlu yanit terini olust k
aldigimiz icin ¢cok mutluyuz; ancak her bir belediyenin pOS er_‘":" © U§. urma
posterin farkli bir formatina ihtiyaci oldugu ortaya bizim I€IN harika

cikti. Bu durum, gonillilerimiz icin ¢cok zaman alici bir 6§renme

bir durumdu. Ayrica, lilke ¢apinda basili kopyalari deneyimiydi.
gondermek icin kargo malzemelerini satin almak ve .
posta Ucreti icin herhangi bir bltge belirlemedik. Bu Sonunda, posterin
ylzden ortaya ¢ikan maliyetler, projedeki mevcut gérsel etkisinden
fonlarimizi blyik 6l¢tide ast. gok memnun kaldik
Farkindalik artirma posterini hazirlamak, bizim igin ve sosyal medya
harika bir 6grenme deneyimiydi. Sonunda, posterin kampanyamlz buyuk
gorsel etkisinden ¢ok memnun kaldik ve sosyal medya . "
kampanyamiz buylik bir basariyla gergeklesti. Bu bir ba§ar|yd|’

posteri, ileriye yonelik 2020 kampanyamiz igin tekrar

kullanacagiz ve bu kez bltceyi daha iyi nasil yonetecegimizi 6grenecegiz. Geriye donlip
baktigimizda, edindigimiz bir tecriibe suydu: Projemize daha erken basglamaliydik ve
bltceyi ve hedefleri nceden daha iyi tanimlamaliydik.

Farkindalik posterinin bir kopyasini buradan indirebilirsiniz.



https://worldbladdercancer.org/wp-content/uploads/2021/04/Bladder-Cancer-French-Poster-scaled.jpg
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Ornek uygulama incelemesi 2:

Kanada’da yillik mesane kanseri yuruytsu
organize edilmesi

Michelle Colero, Bladder Cancer Canada, World Bladder Cancer
Patient Coalition lyesi

Bladder Cancer Canada (BCC) olarak mesane kanseri icin tilke ¢apinda her yil farkindalik
artirma yUriylst dizenliyoruz. Farkindalik yirtyusleri, hasta yardim kuruluglan tarafindan
yaygin olarak benimsenmektedir. Bir hastalikla iliskili insanlar bir araya getirmekte;
yurlyuse katilanlar ailelerinden, arkadaslarindan ve is arkadaslarindan bagis toplayarak fon
saglamaya tesvik etmektedir. Ayni zamanda, medya tanitimi yoluyla farkindalik yaratmaya
hizmet etmekted|r

“Bugiin, Kanada’nin
farkh sehirlerinde
20 yiiriiylis alani
bulunmaktadir ve her
yil faaliyetlerimize fon
saglamak icin yaklasik
600.000 ABD Dolari
elde etmekteyiz"”.

BCC, 2009 yilinda kuruldu ve

el - Mayis 2010'da Toronto ve Calgary
§eh|rler|nde ilk ylrtyusind yapti. Yirlyus icin 60 katlllmC|y| bir araya getirdik. Yurtylse
katilanlarin bagislari ve yakin aile lyelerini ve arkadaslarini sponsor olmaya davet etmeleri
sayesinde 25.000 ABD Dolari elde ettik.

ilk yuriiytisiimiize ev sahipligi yapmadan énce, Kanada'da kar amaci giitmeyen kurulus
unvani ve bir yardim kurulusu olarak devlet akreditasyonu almak icin hizli bir sekilde
hareket ettik. Boylece bagiscilarimiza (vergi kesintileri icin) resmi vergi makbuzlari sunduk.
Bunu yapmak, bagista bulunmakla, bulunmamak arasinda tereddtitte kalanlar arasinda
gergekten fark yaratabilir.

BCC, yillar icinde daha iyi bilindikge yuriyuslerimiz genisledi ve 2013 yilina kadar 14
konumda gerceklestirdigimiz yuriyUslerimizle 400.000 ABD Dolari elde ettik. BCC
tarafindan saglanan fonlarin cogu, (ytirliytse katilan ve kendi kisisel bagis toplama
sayfalarini olusturanlarin yonettigi cevrimici bagislar yoluyla geldi. Bugiin, Kanada'nin
farkli sehirlerinde 20 ylrlyUs alani bulunmaktadir ve her yil faaliyetlerimize fon saglamak
icin bu ylrtylslerden yaklasik 600.000 ABD Dolari elde
etmekteyiz.

BCC, yurlyUsleri organize ettigimiz ilk yillarda buytk
Slgtide birincil gelir kaynagimiz olarak toplanan

fonlarla calismalarini stirdiiriiyordu. Buytdikege ve
deneyimlerlerimiz gelistikge, fon tabanimiz kurumsal
destekgiler, farkindalik ayi ve yil sonu bagislarina dayali
bagis toplama kampanyalari, yeni bagiscilarin ve eski
bagislanin strdirilmesi yoluyla dnemli dlgctide geniglemistir.
Yine de, farkindalik ylriyUsleri, bizim icin yillik cok dnemli
bir etkinlik oldu ve olmaya devam edecek!

“Grup yavasca 40'tan 400’e

;gfm;igs i
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Ornek uygulama
incelemesi 3:

Mesane kanserinden etkilenen kisiler igin
cevrimigi bir destek forumu olugturma

Lydia Makaroff, Fight Bladder Cancer (Mesane Kanseri ile Miicadele), World
Bladder Cancer Patient Coalition lyesi

Fight Bladder Cancer UK, cok kisisel bir miicadelenin sonucunda ortaya cikti.
Kurucularimizdan biri olan Andrew, 2009 yazinda 4. Evre, G3 mesane kanseri

tanisi aldi. 18 aydan uzun suredir hastalik belirtilerini yasiyordu, ancak kendisine
prostat biylimesi olarak yanlis tani kondu. Hastaliginin k&t bir seyriyle ve hayatini
degistiren ani bir ameliyatla karsi karsiya kalan Andrew ve esi T, yakin zamanda ayni
tedaviyi gérmis olan bir baska mesane kanseri hastasi ve partneri ile iletisime gecti.

Ayni sikintilari yasayan ve bdylece birbirlerini
daha iyi anlayabilen iki kisinin bir araya gelerek
konusabilmeleri onlara yasadiklari siirecte son

derken neredeyse 5.000 derece yardimci oldu. Ayrica, iki hasta yakininin
ijyeye u|a§t|. Artik, dﬁnyanln ameliyat ve iyilesme sirasinda kendilerini nelerin
dort bir yanmdan sayfalarl bekleyebilecegiyle ||g||| sohbet ec.lek‘)ilmel_erine“de
izleyen ve yayin yapan yardimci oldu. Bu kiigtk gergek bilgiler, o ilk gl{nlerde
J fark yaratti. Cok yaygin bir hastalik olmasina ragmen,
herkese des.'fek Saglayan ) ¢ogu insanin mesane kanseri hakkinda hicbir sey
10 moderatérden oIU§an bir  bilmedigini ve ingiltere’de heniiz 6zel bir mesane
ekibimiz var.” kanseri yardim kurulusu olmadigini 6grendiklerinde

sagirdilar.

Andrew ameliyatin ardindan, iyilestikten sonra yardim kurulusu olmasina karar
verilen Fight Bladder Cancer UK'yi kurma stirecine bagladilar.

ilk olarak, Fight Bladder Cancer adli bir
Facebook Sayfasi olusturdular. Daha sonra 2
Haziran 2010 tarihinde bu sayfayi kullanarak,
“Fight Bladder Cancer: Support” adl 6zel
bir grup kurdular. Grup, yavasca 40'tan 400’e
derken neredeyse 5.000 Uyeye ulasti. Artik, >
dlnyanin dért bir yanindan, sayfalar izleyen - wee
ve yayin yapan herkese destek saglayan 10 Y 28, Wee

. . . . 1t‘[‘13 wé
moderatrden olusan bir ekipleri oldu. "HOM?

Fight Bladder Cancer, bugiin mesane
kanserinden etkilenen herkes icin
harika bir kaynaktir. Mesane kanseri
hastalar burada yasadiklari sikinti ve
gugllkleri paylasabilirler ve benzer bir
deneyim yasayan dlinya genelindeki
mmmmmmmmmmmmmm == diger kisilerden aninda destek

' alabilirler.
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Ornek uygulama incelemesi 4:

Hastalari daha iyi bakima yonlendirmek:
Uro H Advisor’in bagarisi

Eduardo Fiorini, World Bladder Cancer Patient Coalition lyesi

Ug yil &nce, Associazione PaLiNUro mesane kanseri hastalarina kendileri icin en uygun
hastaneyi segmelerinde rehberlik saglamak lzere TripAdvisor'dan ilham alan bir platform
olan Uro H Advisor'i yaratti. Yakin zamanda tani konanlar icin, bakim konusunda dogru
karari vermek bunaltici olabilir, bu nedenle hastalara mesane kanseri tedavisi ve bakimi
konusundaki deneyimleri ve itibarlari bilinen hastaneler hakkinda pratik bilgilere erisim
saglamayi amacladik.

Projenin lansmaninda, ézellikle fonlama ve kurulumla ilgili bircok zorlukla karsilastik. ilk
olarak, ana sorunumuz sozlerini yerine getiremeyen bir yazilim sirketini segmekti. Sonunda,
bir ilag ortagindan dogru destegdi ve guvenilir finansmani bulduk. Platformun insasi
beklenenden daha uzun sirse de, artik hedeflerimize ulasan degerli bir kaynak haline geldi.

“Her biri bir hastanin daha desteklendigini ve
bilgilendirildigini hissetmesine yardimci oldugu i¢in
degerlendirmelerin biiylidiigiinii gérmekten heyecan
duyuyoruz. Ne kadar cok fikir toplarsak, bu ara¢ o
kadar giiclii hale gelir.”

Son iki yilda, italya'daki hastanelerde her biri dogrudan PaLiNUro'ya bagl bir
hastadan 450'den fazla degerlendirme topladik. Gergek hasta deneyimlerini
yansittiklarindan emin olmak icin yayinlamadan énce tim degerlendirmeleri
dikkatlice kontrol ederiz. Bu bilgiler sadece hastalar icin yararli olmakla kalmaz,
ayni zamanda hastanelere ve doktorlara, iyilestirme bakis agisiyla sagladiklari
bakim kalitesini degerlendirmek icin faydali bir arag sunar.

URO H

ADVISOR

Uro H Advisor biiyiidiikce, italya'da daha fazla dederlendirme ve daha fazla hastane ile
birlikte, bunun hem hastalar hem de saglik hizmeti saglayicilari i¢in kapsamli bir kaynak haline
geldigini goriyoruz. Platform artik mesane kanseri ameliyatlari ile ilgili hastane deneyimi (6r.
her yil icin mesane alma ameliyatlarinin hacmi), doktor listeleri ve yakindaki klinik ¢calismalar
hakkinda bilgi igerecektir. Bunu diger kuruluslarin diger tibbi durumlara adapte olabilmesi igin
tasarladik ve bu da bu faydayi rehberlige ihtiya¢c duyan daha fazla hastaya sagliyor.

Bazi kisiler tarafindan doktorlarin bu araca itiraz edebilecegine dair bazi endiseleri dile
getirilmis olsa da, simdiye kadar yanitin olumlu oldugunu gordiik. Platform, cogu doktorun
takdir ettigi yUksek kaliteli bakim sunanlar belirlemektedir. Uro H Advisor hakkinda farkindalik
yaratmak bir zorluk olmaya devam ediyor ve bilgiyi yaymak icin hastane ziyaretlerine, sosyal
medyaya ve dogrudan hasta erisimlerine gliveniyoruz.

Doktorlar, hastaneler ve ilag sirketleri ile isbirligi basarimiz igin cok énemli olmustur.
Bu ortakliklar, tedavi segenekleri, tibbi cihazlar ve en son tedaviler hakkinda bize
glincel bilgiler saglar ve bunlarin tim hastalarin bakimlar hakkinda bilingli kararlar
almalarini saglamak icin hayati 5neme sahiptir. Uro H Advisor'in, saglik hizmeti
saglayicilar ve sektor uzmanlari ile yakin bir sekilde calisarak mesane kanseri
tedavisindeki gercek gelismeleri yansitan giivenilir ve kapsamli bir kaynak
olarak kalmasini sagliyoruz. Bu isbirligi, platformumuzu zenginlestirerek
hastalarin bakimlarini segerken iyi bilgilendiriimelerini saglar.

worldbladdercancer.org

Vaka Incelemesi 5:

CANVES’i nasil insa ettik — ispanya’nin
ilk mesane kanseri destek grubu

Laurent Gemenick, World Bladder Cancer Patient Coalition Uyesi

Bana ilk mesane kanseri teshisi kondugunda, kendimi izole ve bunalmis hissettim. Cok

az bilgi vardi ve kisa bir siire sonra Ispanya'da benim gibi hastalar icin 6zel bir destek agi
olmadigini fark ettim. Korkutucu bir dénemdi, ancak bu sekilde hisseden tek kisi olmadigimi
biliyordum. CANVES (Alianza por el cancer de vejiga en Espanfa) fikri, hastalar birbirine
baglama, destek sunma ve mesane kanseri hakkinda farkindalik yaratma ihtiyacindan dolayi

ortaya ¢ikti.

Kocamla birlikte, ilk yaptigimiz sey rehberlik igin diger kuruluslara ulasmak oldu. Cancer

Vessie France ve World Bladder Cancer Patient Coalition (WBCPC) ile baglanti kurduk ve iste
bu noktada isler sekillenmeye basladi. Mesane kanseri hasta gruplari icin WBCPC Baslangig
Kilavuzu, CANVES'i baglatma adimlarinin ana hatlarini belirlemede gercekten yardimcei oldu.
Vizyonumuzu tanimlamaktan goniillii toplamaya ve fon saglamaya kadar bize net bir yol haritasi
sagladi. Bu kilavuz, yararli ve etkili bir sey insa etmemizi saglayan temelimiz haline geldi.

CANVES'in ulusal bir kurulug olmasini istedigimizi biliyorduk. Mesane kanseri, Ispanya'daki
erkekler arasinda en sik gérilen doérdiinci kanserdir ve yilda 23.000'den fazla yeni vaka
tanilanmistir. ihtiyag cok fazlaydi ve biz de bunu karsilamaya kararliydik. Oncelikli olarak tibbi
bilgilerden daha fazlasini saglamak istedigimize karar verdik, duygusal ve pratik destek de

sunmak istedik.

Bizim i¢in dnemli donidm noktalarindan biri de Diinya
Mesane Kanseri Hasta Forumu'na katilmakti. Diger
hasta savunuculariyla tanismak ve deneyimlerinden ders
ctkarmak ilham vericiydi. Daha byUk bir toplulugun
pargasi oldugumuzu ve baskalarinin zaten yaptiklarini
gelistirebilecegimizi fark ettik. Forum, CANVES'in
kurulmasinda is birligi yapmamizin ¢ok énemli oldugu
Dr. Ignacio Duran gibi uzmanlarla baglanti kurmamizi
sagladi. Forumda kurdugumuz iliskiler, kararliligimizi
glclendirdi ve basarili olmak icin ihtiya¢ duydugumuz
araclari saglad.

CANVES'in lansmani, 6zellikle fon saglama ve farkindalig
artirma konusundaki zorluklariyla birlikte geldi. Ancak,
isbirliginin gerekli oldugunu cabucak 6grendik. Doktorlar
ve saglik uzmanlari ile baglantilar kurmak givenilirligimizi
artirdi ve WBCPC gibi kuruluslarla ortaklik yapmak, eksik
olan degerli kaynaklara ve uzmanliga erismemizi saglad.

Bugiin CANVES, ispanya genelinde hastalara ve

“Baslangi¢ Kilavuzu bize
yolu gésterdi, ancak
ilerlememiz icin bize
gercekten ilham veren
sey, kiiresel mesane
kanseri toplulugunun
destegi ve tesvikiydi.
Daha biiyiik bir seyin
parcasi oldugumuzu fark
ettik - diinya genelinde
mesane kanseri hastalar
icin bir fark yaratmaya
yonelik kiiresel bir caba.”

ailelerine hayati destek sunan, farkindaligi artiran ve mesane kanseri hastalarinin sonuglarin
iyilestirmek icin calisan yeni ve blytyen bir agdir. Bu yolculuktan 6grendigim bir sey varsa,
bunu tek basiniza yapmak zorunda dedilsiniz. Kaynaklar, baglantilar, ortakliklar ve destek
orada - sadece ilk adimi atmaniz ve iletisime gegmeniz gerekiyor.


http://worldbladdercancer.org

Ulusal mesane kanseri hasta grubu

Bu bolim, bir mesane kanseri hasta grubu kurarken, mevcut bir grubu biyitirken veya stati
olarak ulusal olmak isterken g6z éniinde bulundurmaniz gereken adimlara genel bir bakis saglar.

Vizyonunuzu
tanimlayin

Vizyonunuzu siirecin @@@

basinda tanimlayin.

Vizyonunuzu strecin en =
basinda tanimlamak, —

Ustleneceginiz projelerden,
liderlik ekibinizde ve bu
slirecte birlikte calismaniz gereken kisilerde
ihtiya¢ duyacaginiz uzmanliga kadar yaptiginiz
her seye kilavuzluk edecektir.

Grubunuzun vizyonuna bagli kalmadan 6nce,
ulkenizdeki ve bolgenizdeki mevcut mesane
kanseri hasta gruplarini arastirarak, hastalarin
halen karsilanmamis olan ihtiyaglarini belirleyin.
Vizyonunuzdan yola cikarak, Glkenizdeki
hastalarin ihtiyaglarini nasil karsilayabileceginiz
konusunda beyin firtinasi yapin ve mevcut
mesane kanseri hasta derneklerinin degerli
calismalarini tekrarlamaktan kaginmaya caligin.

Daha fazla kilavuz icin, bkz. 'Ulusal mesane

kanseri hasta gruplarinin Snemi’ ve 'Kaynaklar'.

“Deneyimlerimize goére, bir mesane
kanseri hasta grubu olusturmadan énce
birkag soruyu degerlendirmek son
derece faydalidir. Kendinize sorun: Kim
olmak istiyorsunuz? Ana odak noktaniz
ne olacak? (yani, bilgi, destek, vb.)
Misyonunuz nedir? Hangi faaliyetleri
gerceklestireceksiniz? Hedeflerinize
ulagmak icin hangi eylemleri
gerceklestirmeniz gerekecek?”

Laura Magenta,

Associazione PalLiNUro,
World Bladder Cancer
Patient Coalition Uyesi

worldbladdercancer.org

Goniilluleri bir araya
getirin

Planladiginiz isleri
basariyla uygulamak igin
destekgilerden olusan R Q

kiiclik bir ekip kurmaniz

gerekecektir. Yeni kurulan
gruplarin tipik olarak 888
hastalar, hasta yakinlari ve

mesane kanseriyle baglantisi
olan diger kisiler olan gondillilere dayali
olarak galismasi yaygindir.

Daha fazla gonilli, doktorunuz, hastaneniz,
kliniginiz, cevrimici veya ulusal kanser yardim
kuruluglan aracihgiyla bulunabilir. Ornegin, bir
drologun 2 hastasini 6nererek daha sonra bu
hastalarin Kanada’'da ulusal bir mesane kanseri
hasta grubunun kurucu ortaklari olmasina
vesile oldugu vakalar gorduk.

Tipik olarak, grubun kurucu gondillilerinin
bazilari veya timu yonetim kurulu
pozisyonlarini dolduracak ve grubun stratejik
kararlarina ve yonlne kilavuzluk edecek. Ayrica
operasyonel gorevleri Ustlenecek ve glnlik
faaliyetleri ylriteceklerdir.

Grubunuz giderek daha fazla tanindikga ve
tutarli fon temin edebildikgce, gonilliler yerine
temel yonetim ve idari rolleri Gstlenmek igin
personel alimi distinebilirsiniz. Bu, genellikle
gelisimin daha sonraki bir asamasinda olur.

Gonullulerinizve

uyelerinizle baglanti kurun

ilk géniilli grubunuzun ardindan,

insanlarin birbirleriyle etkilesim
kurmalari icin Facebook,WhatsApp
veya bu kanallar tlkenizde popliler veya I

mevcut degilse yerel esdegeri olan
cevrimigi bir platform

/[ \ O

olusturmayi disintin.

Bu, 6nemli bilgileri paylasmaniz, bir topluluk olusturmanizi

ve insanlarin vizyonunuza ve devam eden faaliyetlerinize

katilmasini saglayacaktir.

Daha fazla bilgi icin, bkz. ‘iletisim’.

Ik toplantinizi
organize edin

Vizyonunuzu basarili bir sekilde tanimladiktan,
ozel gonullu bir ekibi bir araya getirdikten ve
grubunuzla iletisim kurmaya basladiktan sonra,

bilgi aligverisinde bulunmak, yeni fikirler gelistirmek
ve is birligini tesvik etmek igin bir platform olarak

hizmet vermek Uzere ilk toplantiyi planlamanizin
zamani geldi.

Gonllulerinize birbirleriyle tanigma firsati
sunacak ylz ylze bir toplantiya ev sahipligi
yapmay diistintin. Yiiksek bir maliyet
olmadan, yerel bir kafede, kitliphanede
veya toplum merkezinde bir araya
gelebilirsiniz. Gegmis etkinliklerinizi
gdzden gegirin, dnimuzdeki yil igin

plan yapin, goniillilerinizden bilgi alin,
fikirlerini isteyin ve onlarin tartismalara
katilmasini saglayin. Toplantilara sahsen
katilamayanlar icin, Zoom, Skype,
Microsoft Teams veya Google Handouts
gibi Ucretsiz bir konferans hizmetinde
sanal olarak ev sahipligi yapmayi diistinin.

W



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

Uyeliginizi bilyiitiin
ve resmilestirin

Baslangicta, tyeliginizin bu amaca — ]
kendini adamis, grubunuzun
daha yerlesik olmasina yardimci

olacak bireysel gonillilerden olugsmasi
muhtemeldir.

Kendinizi hazir hissettiginizde mesane kanseri konusuna
ilgi duyan diger kuruluslara, devlet politikasini
belirleyenlere, akademisyenlere vb. ulagmayi ve onlarla
is birligi firsatlarini kesfedebilirsiniz. Fikir aligveriglerinize
benzersiz bakis acilari katabilecek cok cesitli farkli
Uyelerin araniza katilmasini hedefleyin.

Gondlli tabaniniz blyldikge, tyelik yapinizi
resmilestirmek isteyebilirsiniz. Cesitli seviyelerde katilim
secenekleri ve iliskili avantajlarla tGyelik kademeleri
olusturmayi disinin.

Ancak, baslangi¢c asamasinda, muhtemelen sadece

bir Giye sinifindan olusan basit bir yelik yapisi
isteyebilirsiniz. Ayrica, daha yerlesik gruplarin tyelik
Ucretini ve katilim icin resmi bagvuru stirecini géz éniinde
bulundurmalari da yaygindir.

Daha fazla fikir icin, bkz. ‘Etkinizi en (st dizeye
cikarmak icin digerleriyle iletisim kurmak'.

Yasal bir kurulus
olusturun

Daha resmi bir hale

geldikten ve kurulusunuz @
tamamlandiktan sonra,

devlet kurumlari ve diger

tlzel kisilikler ile iligkinizin

resmi olarak taninmasi igin yardim

amacl statl kazanmak tzere kurulusunuzu
yasal olarak kaydettirmek isteyebilirsiniz.
Bu slrec, Ulkenize bagli olarak farkliliklar
gosterebilir. Gereksinimlerinizi yerel olarak
kontrol etmenizi 6neriyoruz. Ancak tipik olarak
sunlari icerir:

Ulkenizdeki i¢c hukuk kapsamina gére,

tiizel kisilik kazanmamis veya tiizel kisilik
kazanmis kar amaci gliitmeyen bir topluluk
veya kurulus olarak kaydolun. Vergiden
muaf statlyu elde etmek, bagislar kabul
etmek ve sinirli sorumluluga sahip olmak igin
kar amaci glitmeyen kurulusunuzu sisteme
dahil etmek ¢ogu llke icin gereklidir.

Kurulusunuzun faaliyetlerine rehberlik
edecek gecerli i¢ tiiziikler olusturun. ic
tliziikler i¢ tiiziikleriniz, calisanlarinizin ve
liderlik ekibinizin rollerini, misyonunuzu,
beyaninizi, bagis protokollerinizi, Uyelik
yapinizi, karar verme slrecinizi, i¢ tlzikleri
degistirme proseddrlerini ve finansal
raporlamayi 6zetlemelidir.

Kéar amaci gtmeyen kurulusunuzu yasal
olarak tlke sistemine dahil etmenin temel
avantajlarindan biri, bagdis toplamaya

yardimci olmasidir. Yardim amacli bagislara

ve kurumsal fona izin verilebilmesi icin yasal
olarak kurulmus bir kurulusa 6zel olarak ihtiyag
duyulur.

Daha fazla bilgi icin, bkz. ‘Kaynaklar'.

Kurulusunuzun fonu

Gondillaler, kurulusu @
gelistirmenin ilk

asamalarinda, D
gerceklestirecekleri }
faaliyetler icin kendileri ‘\

fon saglayacaktir. Ancak, —\|

bu model strdurdlebilir

degildir ve digarnidan fon

saglamak icin kesfedebileceginiz basgka
cesitli yollar bulunmaktadir. Birden fazla
kaynaktan gelen fonlari birlestirmeye caligin.
Asagidaki seceneklerden birini veya timini
kesfedebilirsiniz:

Bagis toplama faaliyetleri (5rnegin, kapi
kapi dolagarak bagis toplama, etkinlikler
ve farkindalik yuriyusleri veya kosulari) —
Facebook (bazi llkelerde) ve diger bazi
cevrimigi platformlar, kuruluslarin bagis
toplamalarini ve bagis toplayanlara ev
sahipligi yapmalarini saglar.

Hayir amach bagislar bir etkinlikle veya bir
etkinlikle baglantili olarak olusturulabilir.

Devlet fonu veya hibeleri

Kurumsal hibeler veya sponsorluklar —
ilag veya tibbi cihaz sirketleri veya mesane
kanserinden etkilenen calisanlari olan
isletmeler tarafindan...

Oyelik ticretleri

Grubunuzu nasil kurup olusturacaginiza
dair daha fazla bilgi edinmeniz ve bunu bir
sonraki seviyeye tasiyabilmeniz igin, bkz.
Ucretsiz yardimcei kilavuzlarin baglantilarini
verdigimiz ‘Kaynaklar'.

u
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Yukaridaki kaynaklardan birinden bile fon temin etmeseniz, yine de hig
para olmadan ¢ok fazla sey basarabilirsiniz. Sadece bir bilgisayar ve biraz
zaman ile, basarili bir sekilde bir Facebook grubu (veya iilke esdegeri) kurabilir,
ulkenizdeki mesane kanseri gruplari ve hastalari hakkinda bilgi toplayabilir
ve/veya bir kafede resmi olmayan toplantilara ev sahipligi yapabilirsiniz.

Fonu hemen temin edememeniz durumunda cesaretiniz kirilmasin.

WBCPC Baslangi¢ Kilavuzu



Baskalariyla iletisim kurarak
etkinizi en tist duzeye ¢ikarin

Ortak bir hedefe dogru calisarak etkinizi en st diizeye ¢ikarmak igin yerel, ulusal veya
global olarak farkli paydaslarla gliglerinizi birlestirmeye calisin. Aginizi genisletmeniz, isinizin
gorlnlrlGguni artirmaniza, yeni bagiscilarnin ve benzer fikirlerdeki Gyelerin dikkatini cekmenize
yardimci olacaktir. Baglanti kurabileceginiz gruplarin bazi fikirleri asagida listelenmistir.

Diger kanser hastasi kuruluslari

Ulkenizde ortak projeler veya girigimler icin
baglanti kurabileceginiz hasta kuruluslarini
arayin veya bunlarin kurulug asamalarini

nasil gerceklestirdiklerini 6grenin. Bu hasta
kuruluslar, 6zellikle Grolojik kanserlerle
(odbrek, prostat ve testis) baglantili olanlar
olmak Uzere, diger kanser hastasi kuruluglar
veya tim kanser turlerini temsil eden semsiye
kuruluglar olabilir.

Akademisyenler ve arastirmacilar

lyi bilinen ulusal akademik tip merkezlerini
arayin ve mesane kanseri ile ilgili herhangi

bir arastirmalar olup olmadigini 6grenin.
Ulkenizdeki klinik calisma veri tabanini
cevrimici olarak inceleyin ve ilgili klinik calisma
koordinatérlerine ulagmayi distintin.

Saglik uzmanlari

Tibbi uzmanlarla iligkileri stirdtrtn. Ulusal
uroloji doktorlari ya da Uroloji hemsirelerinin
(veya yerel esdegerleri) derneklerine ulagmayi
diistiniin. Urologunuzla baglanti kurmayi ve
kendisinden destek almayi dustinln.

Ozel sektor

Hasta gruplariyla iliski kurmak yonindeki
ilgilerini 6lgmek icin tlkenizdeki ilag ve tibbi
cihaz sirketlerine ulasin. Girigsiminizi duyurmak
icin ve girigsimlerinizden bazilarina fon
saglamak konusunda desteklerini talep edin.

EN IYIIPUCU:
“Tekerlegi yeniden icat etmek zorunda
degilsiniz. Tutku disinda, basarili bir hasta
destegi grubu olusturmanin anahtari is
birligidir. Diinyanin her yerinde mesane
kanserine dair bilgi edinmenize ve
uUlkenizdeki hastalar ve aileleri icin kaliteli
desteklerinizi artirmaniza yardimci

olmak isteyen bireyler ve mevcut

gruplar bulunmaktadir.”

Devlet politikasini belirleyenler
Hedeflerinize ulasmaniza yardimci olabilecek
onemli yerel, bolgesel veya ulusal politikalari
belirleyenleri ve karar vericileri tespi edin.
(politikacilar, kamu gorevlileri, saglik yetkilileri,
vb.). Saglikla ilgilenenlere ulasin ve bu kisileri
tlkenizde mesane kanseri konusunda egitmek
icin bir toplanti diizenlemeyi hedefleyin.

Global hasta kuruluglari

Uluslararasi bir hasta kurulusuna katilmay:
diistiniin. iletisim kaynaklari ile ortak
savunuculuk faaliyetleri yapmak veya bunlari
paylasmak icin semsiye kuruluslari veya
koalisyonlari arayin. Bazi 6rnekler sunlari

icerir: Union for International Cancer Control
(Uluslararasi Kanser Kontrol Birligi) (UICC) veya
World Bladder Cancer Patient Coalition.

Dr Stephanie Demkiw MD,
Bladder Cancer Awareness
Australia, World Bladder
Cancer Patient

Coalition lyesi

EN IYIIPUCU:
“Temel stratejilerden biri, 6zellikle
hemsireler olmak tizere saglik
uzmanlanyla giiclii iliskiler kurmaktir.
Bunlar genellikle yeni tani konmus
hastalar icin ilk temas noktasidir ve
destek grubunuz hakkinda farkindaligin
artinlmasina 6nemli lctide

yardimci olabilirler.”

Potansiyel ortaklara ulasmadan &nce,
bazi baslangig iletisim materyallerinin
gelistirilmesi iyi bir fikirdir. Bunlar bir
sonraki sayfada agiklanmistir.

Adam Lynch, BEAT
Bladder Cancer Awareness
Australia, World Bladder
Cancer Patient

Coalition tyesi
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Grubunuz hakkinda
iletisim kurmak

Grubunuzun destekgiler kazanmasina yardimci olmak ve
hizmetlerinize ihtiya¢ duyabilecek hastalarve ailelerle baglanti
kurmak icin cevrimici bir varlik olusturmak dnemlidir.

Asagidakileri dikkate alin:

MARKANIZI GELISTIRIN: markaniz sizin kimliginizdir. Bir
baslangi¢ noktasi olarak, bir sirket logosu, sirket adi ve
markalandirma kilavuzlari gelistirmeye calismalisiniz. Bunlari sizin
icin gelistirmek Gizere, makul fiyatl tasarimcilari cevrimici olarak
bulabilirsiniz. Ornegin Fiverr, or Canva deneyin ya da diger hasta
gruplar ve WBCPC'den oneriler isteyin.

BiR FACEBOOK SAYFASI VEYA BENZER BiR SOSYAL
MEDYA PLATFORMU KURUN: Eger, tlkenizde mevcutsa,
Facebook kurmayi distinmeniz gereken ilk sosyal medya kanalidir.
Cevrimigi bir topluluk olusturmak, ilk destekgileri toplamak ve
mesane kanseri hakkinda fikir aligveriglerine katilmak igin harika bir
yol saglar. Facebook’un tercih edilen bir sosyal medya agi olmadigi
bir tilkede yasiyorsaniz, WeChat veya WhatsApp gibi mesajlasma
\|lv ozelliklerine sahip yerel bir mevcut alternatif arayin.

Facebook kullaniyorsaniz, Facebook grubunuzun &6zel
oldugundan emin olun, bu nedenle iiyelerin katiimadan &nce
incelemeden gecirilmesi gerekir. istenmeyen postalari nlemek
ve herhangi birinin uygunsuz icerik yayinlamasini engellemek icin
grubunuzun kurallarini agikga tanimlayin.

- (fr \
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BiR X HESABI ACIN:
mesane kanseriyle ilgili en son
haberleri yanitlayarak ve paylasarak
(baskalarinin paylasimlarini tekrar
paylasarak ve sesinizi ekleyerek),
etkinliklerinizi tanitarak ve grubunuz
hakkindaki en son bilgiler

hakkinda insanlar giincelleyerek

X platformunu reaktif olarak
kullanabilirsiniz. X, takipgileriniz

ve destekgilerinizle dlizenli olarak
etkilesim kurmak icin harika bir yol saglar.

World

Bladder Cancer

TOgetherr |
for people affected

| by bladder cancer
U

WDrld B|8CC8[H
Cancer P2l vy

GRUBUNUZUN TUM BILGILERININ yer
alacagi bir internet sayfasi gelistirmeyi dustndn.
WordPress veya Wix Ucretsiz ve kullanimi kolay bir
hizmet sunar.

UCRETSIZ GOOGLE REKLAMLARINA BAKIN:
bazi durumlarda Google, ¢evrimici gorinlrliglniza
artirmak icin google aramasinda kendi kuruluglarini veya
internet sayfalarini tanitmalari igin kdr amaci gitmeyen
kuruluglara Gcretsiz erisim saglayacaktir. Daha fazla bilgiyi
buradan bulabilirsiniz.

DUZENLI BiR HABER BULTENi OLUSTURUN:
insanlari faaliyetleriniz, ilerlemeniz ve en son
haberler hakkinda bilgilendirmek igin bir e-posta haber
bilteni kullanin. Mailchimp kullanmayi deneyin.

BASILI VE DIJITAL MATERYALLER OLUSTURUN:
basili ve dijital materyaller, Gyelerinizin grubunuz
hakkinda kolayca iletisim kurmasina yardimci olabilir.

Bir infografik, bir poster veya dijital materyal, ile

mesane kanseri hakkinda ve grubunuzun vizyonu veya
faaliyetleriyle ilgili temel bilgiler iceren standart bir
PowerPoint sunumu gelistirmeyi distinin. Bu materyalleri
gelistirmeden once, uyarlama igin dnceden mevcut
sablonlari paylasabilecek olan WBCPC ile iletisime gegin.

“Cevrimigi bir
varhk olusturmak,
grubunuzun
destekgiler
kazanmasina ve
hizmetlerinize
ihtiyag
duyabilecek
hastalar ve
dilelerle baglanti
Kurmasina
yardimci olmak
acisindan
onemlidir”

BCPC | Baslangig Kilavuzu .


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

Mesane kanseri
farkindalik ayi

Mayis ay1 boyunca mesane kanseri
farkindalik ay1 faaliyetlerine katilin!

Mayis ayinda her yil bu hastalikla savaslarini kaybetmis
olanlar aniyoruz. Mayis ayi ayni zamanda, mesane kanseri
hasta kuruluglarinin, su anda tedavi gérmekte olan hastalar
ve mesane kanserinden etkilenen herkes icin micadele
vermek Uzere bir araya geldigi bir zamandir.

Mesane kanseri, diinyanin en yaygin kanserlerinden

biridir, ancak pek ¢ok kisi, risklerin veya dikkat edilmesi
gereken erken uyari isaretlerinin farkinda degildir. Dinya
Mesane Kanseri Farkindalik Ayi, mesane kanseri hakkindaki
gergekleri vurgulamayi, belirtilere iligkin farkindaligr artirmayi
ve arastirmalara daha fazla yatinm cagrisinda bulunmayi

hedeflemektedir. Mesane kanseriyle ilgili ‘Unutulmus kanser’

durumunu sona erdirmek istiyoruz.

Unutulmus kanser durumuna son vermek, hasta gruplarinin
dlnya genelinde seslerini duyurmalarini saglayacaktir. Ayni

zamanda onlara, etkinliklere, cesitli faaliyetlere, sosyal medya
faaliyetlerine toplu olarak ev sahipligi yapmalari ve medyayla
baglanti kurmalari icin dnemli bir firsat sunacaktir. Faaliyetlere

katilabilir veya kendi faaliyetlerinizi dizenleyebilirsiniz.

Hasta gruplarinin asagidaki faaliyet tiirlerini organize
etmesi yaygindir:

O Baskalarina yardimci olmak icin kisisel mesane kanseri
yolculugunuzu paylasmak

O Toplulugunuzla, posterler ve el ilanlari gibi materyaller
dagitarak hastalik farkindaligini yaymak

O Toplulugunuzda a farkindalik yaratma ve bilgilendirme
oturumlarina ev sahipligi yapmak

O Bir bagis toplama etkinligi diizenlemek (or., ytriyus
veya kosu)

O Yerel hikimet temsilcilerinizle iletisime gegmek.

O Sosyal medyada sesinizi duyurmak ve WBCPC'nin
tim Uyeleri tarafindan Mesane Kanseri Farkindalik

ayinda kullanilan etiketini benimsemek.

#BladderCancerMonth

Bladder Cancer
Awareness Month

Baslamadan 6nce World
Bladder Cancer Patient
Coalition, bizimle iletisime
gecmeli. Boylece,
farkindalik ay: fikirlerimizi
sizinle paylasacagiz.

worldbladdercancer.org
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Spot the Drop

Test your reactions.
Fastest time wins!
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Play Now!_

Learn about the
importance of early
detection

5 FACTS ABOUT
BLADDER CANCER

I’ SMOKING IS THE BIGGEST RISK FACTOR
BLOOD IN THE URINE IS THE MOST
COMMON SYMPTOM

IT 1S THE 9TH MOST DIAGNOSED CANCER
IN THE WORLD

2 1IN 4 BLADDER CANCER PATIENTS
* ARE WOMEN

BLADDER CANCER IS HIGHLY TREATABLE
WHEN CAUGHT EARLY

BLOOD

FOUND IN THE URINE IS THE MOST COMMON
SYMPTOM OF BLADDER CANCER
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World Bladder Cancer Patient Coalition iiyelerinin Mesane Kanseri
Farkindalik Ayinda (Mayis) gegmiste diizenledikleri bazi faaliyet

orneklerini buradan bulabilirsiniz:

yerlerde yurlyusler icin bir araya geliyor.
Destekgiler, sosyal medyada ydrlyuslerinin
fotograflarini paylasarak ve kampanyaya
bagli hashtag'leri kullanarak farkindalik ve
dayanisma mesajini gliclendiriyor.

Anna'nin Ylriyusu:

Anna’nin Yiriyusii (Anna’s Walk), her Mayis
ayinda Mesane Kanseri Farkindalik Ayi'na
katilmanin anlamli bir yoludur. BEAT Bladder
Cancer Australia tarafindan diizenlenen bu
yillik etkinlik, 45 yasinda mesane kanserinden
6len Anna Lynch'i onurlandiriyor. Anna'nin
anisini yasatma amaciyla baslayan sey, mesane
kanserinden etkilenenlere farkindalik ve destek
saglamak icin Avustralya genelinde insanlari
bir araya getiren llke ¢apinda bir girisime
donustd.

Anna’nin Yirlyus, topluluktan dogan glictin
ve Mesane Kanseri Farkindalik Ay boyunca
birlikte yaratabilecegimiz etkinin gucli bir
hatirlaticisidir. Bu ayni zamanda BEAT Bladder
Cancer Australia’nin savunuculuk, hasta
destegi ve egitim alanindaki hayati calismalari
icin bagis toplamak icin de bir firsattir.

Farkindalik Ay boyunca, Sidney, Perth ve
Brisbane gibi sehirlerdeki katilimcilar, Anna'nin
anisini yasatmakla kalmayip, ayni zamanda
hastalar ve aileler igin erken tespit ve destegin
dnemini vurgulamak amaciyla manzarali

Unsure (Belirsizlik) Simgesini takin ve paylasin:

Unsure Simgesini Benimseme. Merak uyandirmak ve mesane kanseri hakkinda
konusmalara baslamak icin rozetlere, gdmleklere veya diger malzemelere takabilirsiniz.
Unsure Simgesi gorsellerini veya videolarini mesajinizi gliclendirmek ve digerlerini
isaretleri ve belirtileri 6grenmeye tesvik etmek icin sosyal medya kanallarinizda paylasin.

Bu sembolu kullanarak, mesane kanseri belirtilerine siklikla eslik eden belirsizligi vurgulayabilir
ve bireylere erkenden tibbi tavsiye almalari icin ilham verebiliriz. Birlikte, hastalar icin anlayisi ve
sonugclari iyilestirmek igin klresel bir hareket yaratabiliriz.

Farkindaligi artiran bir faaliyet veya kampanya diizenleyin:

Kampanyasi) baslatiimistir. Bladder Cancer
Canada, hazirladigi bir dizi poster ve videoyu,
Kanada'daki gesitli metropol sehirlerde halka
acik alanlara, kapali otobus duraklarina,

lavabo alanlarinin arkasina, . fzig\.‘
AV )
.: %‘/, N

pisuvarlarm onlune
M»I,
EE‘(’HER-

yerlestirdi. Kampanya, ¢ok

sayida insana ulagsmada cok

basariliyd. OUR PEE
‘See Red' farkindalik suoum"‘”:‘““mw
artirma videosuna buradan e

ve buradan cevrimici
ulasabilirsiniz.

Mayis ayi, Mesane Kanseri Farkindalik Ayi
oldugundan dolayi mesane kanseri icin
farkindalik artirma faaliyeti veya kampanyasi
gerceklestirmek icin uygun zaman olabilir.
Bu, yerel bir kafede veya kitliphanede

ev sahipligi yapilan basit bir konusma

veya halkin hastalik belirtileri hakkinda
farkindaligini artirmak hedefli medyanin
dikkatini gekecek donanimli bir kampanya
olabilir.

entorn of

Ornegin, Kanada'da, mesane kanserinin
belirtilerinden biri olan idrardan kan
gelmesiyle ilgili farkindah@r artirmak amacli
cok yonli See Red Campaign (Kirmiziyt Gor



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

“Vizyonumuz, her iilkede yerlesik bir mesane kanseri hasta
kurulusuna sahip olmak ve mesane kanserinden etkilenen insanlari
tam olarak destekleyebilmektir. World Bladder Cancer Patient
Coalition, bu gruplarin biiyiimelerine, baglantilar kurmalarina ve
yolculuklarinda desteklenmelerine yardimci olmak icin buradadir.”

Lydia Makaroff, Fight Bladder Cancer (Mesane Kanseri ile Micadele), World Bladder Cancer Patient

Coalition lyesi

World Bladder Cancer Patient Coalition’un vizyonu, her tilkede ulusal bir mesane kanseri hasta
kurulusu olmasidir. Bu iddiali bir plan ve sizin gibi insanlar bu planin gerceklesmesine yardimci
olacak. Bu arag kiti, ilk adimlarda size kilavuzluk etmek icin buradadir.

WBCPC, ulusal mesane kanseri hasta kuruluglarinin mesane kanserinden etkilenen kisileri
destekleyeceklerinden, hastalik farkindaligini artiracaklarindan, hastalar igin daha iyi tani, erigsim
ve bakimi savunacak kadar giigli olduklarindan emin olmak istemektedir. Ulkenizde yapacaginiz
islerinizde fark yaratabilmenize yardimci olmak igin size kilavuzluk, destek ve yardim eli uzatmak

icin buradayiz.

WBCPC'ye katildiginizda asagidaki
firsatlardan yararlanabilirsiniz:

Bolgenizdeki veya diinyanin dort bir
yanindaki benzer diistince yapisina sahip
mesane kanseri hasta kuruluslariyla [2]
etkilesimde bulunmak

Mevcut kuruluslarin deneyimlerinden
bilgiler edinmek.

Materyalleri ve bilgilendirici kaynaklari
kullanmak ve bunlari yerel ihtiyaclariniza
uyarlamak icin yardim istemek

Egitim ve kapasite gelistirme faaliyetleri,
konferanslara katilma ve WBCPC Yillik
Toplantisina katilma

Ulkenizdeki mesane kanseri hastalarinin
ihtiyaclarina global olarak dikkat cekmek ve
mesane kanserinden etkilenen insanlarin
global sesine katkida bulunmak

Arastirmalardaki gelismeler, yeni tedavi
secenekleri ve Ulkenizi de etkileyebilecek

global zorluklar hakkinda bilgi sahibi olmak.

Kanser hastasi destegi ve kanser bakimi
desteginde faydali kaynaklarin ve en iyi
uygulamalarin aligverisi

worldbladdercancer.org

Alex Filicevas,

Yetkili Mudor,

World Bladder Cancer
Patient Coalition

WBCPC, sizin gibi mesane kanseri
hasta destekgilerini bir araya getirerek
biiyliyen uluslararasi bir kurulustur!

Genel bilgiler, Gyelikle ilgili sorular veya
politikayla ilgili bilgiler igin, litfen su
adresle iletisime gecin:

Alex Filicevas, Yetkili Mudur, World Bladder
Cancer Patient Coalition Secretariat.

info@worldbladdercancer.org

Kaynaklar

Bu baslangi¢ kilavuzuna ek olarak, lilkenizde mesane kanseri hasta grubunuzu biiyiitmenize
veya kurmaniza yardimci olacak ¢evrimici pek ¢ok farkh ticretsiz kaynak bulunmaktadir.

Asagidaen faydali olabileceklere dair baglantilari belirttik.

MESANE KANSERI GRUPLARI:

(o]

o
o
o

o
o
o
o
o
o
o
o
o

ABD: American Bladder Cancer Society, cevrimici olarak buradan erisebilirsiniz
ALMANYA: Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V., cevrimici olarak
ARJANTIN: VICARE, cevrimici olarak buradan erisebilirsiniz

AVUSTRALYA: BEAT Bladder Cancer Australia (Avustralya Mesane Kanserini Yen),
cevrimici olarak buradan erigebilirsiniz

AVUSTRALYA: Bladder Cancer Awareness Australia (Mesane Kanseri Farkindaligi
Avustralya),cevrimici olarak buradan erisebilirsiniz

BELCIKA: NEOVIDA, cevrimici olarak buradan erisebilirsiniz
DANIMARKA: Danish Bladder Society, cevrimici olarak buradan erisebilirsiniz

erisebilirsiniz

FINLANDIYA: Timo Koponen, timokoponen@welho.com

FRANSA: Cancer Vessie France — Les Zuros, cevrimici olarak buradan erisebilirsiniz

GUNEY AFRIKA: Campaigning 4 Cancer, cevrimici olarak buradan erigebilirsiniz

HOLLANDA: Patiéntenvereniging blaas- of nierkanker, cevrimici olarak buradan erisebilirsiniz
INGILTERE: Fight Bladder Cancer, gevrimici olarak buradan erigebilirsiniz

ISPANYA: CANVES, cevrimici olarak

ISVEC: The Swedish Bladder Cancer Society (isvec Mesane Kanseri Dernegi),
cevrimici olarak erisebilirsiniz

erisebilirsiniz

ITALYA: Association PaLiNUro, cevrimici olarak buradan erisebilirsiniz
KANADA: Bladder Cancer Canada, cevrimici olarak buradan erisebilirsiniz
MALAWI: One Community, ¢evrimici olarak buradan erisebilirsiniz
NORVEC: Bleerekreftforeningen, cevrimici olarak buradan erisebilirsiniz
NORVEC: Bleerekreft Norge, cevrimici olarak buradan erisebilirsiniz

SINGAPUR: Singapore Cancer Society (Singapur Kanser Dernegi),
cevrimici olarak buradan erisebilirsiniz

MESANE KANSERI KAYNAKLARI:

Mesane kanseri bilgi merkezi, cevrimici olarak buradan erisebilirsiniz

Bulgu ve belirtiler bilgi formu, cevrimici olarak buradan erisebilirsiniz

Mesane kanseri farkindalik ayr kampanya kaynaklari, gevrimici olarak buradan erisebilirsiniz
Bir destek grubu olusturmak; cevrimici olarak buradan erisebilirsiniz

Mesane kanseri hasta kilavuzlari, cevrimici olarak buradan erigebilirsiniz

DIGER FAYDALI KILAVUZLAR:

Kéar amaci giitmeyen bir misyon hazirlamak icin ipuglari, cevrimici olarak buradan erisebilirsiniz
Bir misyon ve vizyon internet seminerini tanimlamak, cevrimici olarak buradan erisebilirsiniz
Kar amaci glitmeyen yasa sablonu, cevrimici olarak buradan erigebilirsiniz

Logo tasarlarken dikkate alinacaklar, cevrimici olarak buradan erisebilirsiniz

Kar amaci giitmeyen bir kurulus icin kontrol listesi, cevrimici olarak buradan erisebilirsiniz
Ortaklar ve paydaslarla calisma arac kiti, cevrimici olarak buradan erisebilirsiniz

Hasta savunuculugu destek egitimi ve kaynaklari, cevrimici olarak buradan erisebilirsiniz



https://www.bladdercancersupport.org
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://www.cancer.dk/blaerekraeftforeningen/
mailto:timokoponen%40welho.com%20?subject=
http://leszuros.fr
http://campaign4cancer.co.za/
https://www.blaasofnierkanker.nl/
https://fightbladdercancer.co.uk
https://guardconsortium.org/pacientes/?fbclid=PAZXh0bgNhZW0CMTEAAaYlwipieDPY86dXmpQEfHdN-mGgBZ7vFVJ0gaoglspySEGmfF7NxqJhPzQ_aem_GNmHf9J99X38sht81rYMZQ
https://blascancerforbundet.se/ 
https://www.associazionepalinuro.com
https://bladdercancercanada.org/en/
https://onecommunitymw.org/
https://blaerekreft.no
https://blaerekreftnorge.no
https://www.singaporecancersociety.org.sg/
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/
mailto:info%40worldbladdercancer.org?subject=
http://worldbladdercancer.org

World Bladder
Cancer Patient

COALITION

Bize su adreslerden ulagabilirsiniz:
X: @WorldBladderCan

LinkedIn: WorldBladderCan

Instagram: WorldBladderCancer
Youtube: WorldBladder

Facebook: WorldBladderCan

Internet sayfasi: worldbladdercancer.org
E-posta: info@worldbladdercancer.org

World Bladder Cancer Patient Coalition
Square de Meels 38-40

1000 Brussels

Belcika

Kayit Numarasi: 0720.618.047

World Bladder Cancer Patient Coalition Astellas, AstraZeneca, Bayer, Bristol Myers Squibb, Ferring,
Johnson & Johnson, Merck, Roche, Seagen’in destegini memnuniyetle kabul etmektedir. Bu yayinin icerigi sadece
World Bladder Cancer Patient Coalition’in sorumlulugundadir.

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=



