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Resumen

Las asociaciones de enfermos de cdncer se
han convertido en un verdadero actor de salud
publica ya que ayudan a los pacientes a afrontar
esta enfermedad desde un punto de vista fisico,
emocional y social. Algunas de estas asociaciones
recurren a las redes sociales para mejorar sus
relaciones con los pacientes, asi como para
promocionar su propia marca. Este articulo tiene
como objetivo comprender cémo las asociaciones
espanolas de pacientes con cdncer gestionan
sus redes sociales para promover su marca. Para
ello, realizamos una revision de literatura sobre
comunicacion en salud; recurrimos a 48 indicadores
para andlizar cémo las 107  asociaciones
pertenecientes al Grupo Espanol de Enfermos de
Cdncer (Gepac) gestionaban Facebook, Twitter,
Youtube y su web corporativa para promocionar
su marca; y finalmente proponemos un modelo de
comunicaciéon para ayudar a dichas asociaciones a
promocionar su marca en las redes sociales (Modelo
MedPac). Concluimos que las asociaciones
espanolas de enfermos de cdncer priorizan la
informacién médica pero no la arquitectura de
marca, carecen de los recursos econdmicos y
humanos necesarios para producir contenidos de
calidad, y no implementan un verdadero enfoque
de comunicacioén corporativa.

Palabras clave
Asociaciones de Pacientes de Cancer;
Comunicaciéon Corporativa; Marca; Reputacion;
Redes Sociales

Abstract

Cancer patients’ associations have become
valid public health players because they help
patients to face this disease from physical,
emotional and social perspectives. Some of these
associations resort to social media platforms not
only to improve their relationships with patients,
but also to promote their own brand. This paper
seeks fo understand how Spanish cancer
patients’ associations manage their social media
platforms to promote their brand. To do that,
we conducted a literature review about health
communication; we considered 48 indicators
fo analyze how 107 associations belonging to
the Spanish Group of Cancer Patients (Gepac)
managed Facebook, Twitter, Youtube and their
corporate website for branding initiatives; and we
proposed a communication model for branding
cancer patients’ associations on these platforms
(MedPac Model). We concluded that Spanish
cancer patients’ associations prioritize medical
information but not brand-related elements,
they lack the economic and human resources fo
produce a quality content, and they have not yet
implemented a frue corporate communication
approach.
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1. Intfroduccién

El impacto social del cdncer, asi como las consecuencias fisicas y psicoldgicas para los pacientes y
sus familiares, ha llevado a los propios enfermos, médicos y enfermeras de todo el mundo a desarrollar
diferentes asociaciones de pacientes afectados por esta enfermedad. Dichos colectivos son pioneros
en estos movimientos asociativos en el dmbito médico, desde un punto de vista organizativo, pero
también desde un punto de vista de la comunicacion: eventos, revistas, sitios web, etc. Las asociaciones
de pacientes con cdncer se han convertido en un verdadero actor de salud publica. Ayudan a
los pacientes a fravés de muchas iniciativas, como los programas de educacién para la salud, el
asesoramiento legal y médico, las campanas de concienciacion sobre diferentes enfermedades y el
establecimiento de redes de apoyo emocional. Los pacientes con cdncer se enfrentan a situaciones
complicadas desde un punto de vista fisico, emocional y social. El cdncer constituye un verdadero
frauma para muchos de ellos: la falta de conocimiento y experiencia sobre esta enfermedad, la
incertidumbre, y el rechazo social determinan el comportamiento de los pacientes. La gestion de
estos colectivos constituye un reto para las asociaciones de pacientes, pero también para otras
organizaciones sanitarias como los hospitales o las administraciones publicas. La mayoria de dichos
colectivos recurren a las redes sociales para ayudar a los pacientes a afrontar el cdncer, pero
también para promover su propia marca corporativa. Este trabajo tiene como objetivo evaluar cémo
las asociaciones espanolas de pacientes con cdncer gestionan las redes sociales para promover su
reputacién de marca. Para ello, realizamos una revision bibliogrdfica sobre comunicaciéon en salud,
marca, redes sociales y asociaciones de pacientes. Posteriormente, recurrimos a 48 indicadores
para analizar como las 107 asociaciones pertenecientes al Grupo Espafiol de Pacientes con Cdncer
(GEPAC) gestionaban Facebook, Twitter, Youtube y su pdgina web corporativa para promocionar su
marca. Finalmente, propusimos un modelo de comunicacion para el branding de estas asociaciones
en redes sociales (MedPac Model for Branding Cancer Patients’ Association). Los resulfados obtenidos
son de utilidad para ayudar a las asociaciones de pacientes con cancer a mejorar su presencia en
las redes sociales. Ademds, dichos resultados constituyen un punto de partida para ofras asociaciones
de pacientes especializadas en otras enfermedades, aunque estas Ultimas deberian desarrollar sus
propios modelos de comunicacién online.

2. Revision de literatura

La gestiéon profesional de la comunicacién corporativa se ha convertido en una prioridad para las
organizaciones sanitarias, especialmente los hospitales, las asociaciones de pacientes y las autoridades
de salud publica (Hannawa, Garcio-Jiménez, Candrian, Rossmann & Schulz, 2015). Gracias a la
comunicacion corporativa, estas organizaciones mejoran su propio funcionamiento interno, asi como
sus relaciones con los distintos publicos: empleados, pacientes, proveedores, empresas de medios
(Brent, 2016). El desarrollo de la comunicacién corporativa en las organizaciones de salud constituye
una oportunidad para mejorar las habilidades de los pacientes en diferentes dmbitos (educacion para
la salud, alfabetizacién en salud), asi como sus percepciones sobre tfemas relacionados con la salud
(Jones, Jensen, Scherr, Brown, Christy & Weaver, 2015; Weberling & McKeever, 2014). Las organizaciones
de salud centran sus iniciativas de comunicacion en tres dreas principales: comunicacion interpersonal,
inferna y externa.

La comunicacién interpersonal se refiere a todas las iniciativas implementadas por las organizaciones
de salud para ayudar a sus empleados a interactuar entre si, asi como con otros publicos, de una
manera mds eficiente (Giligan, James, Snow, Outram, Ward, Powell, Lonsdale, Cushing, Silverman,
Regan, Harvey & Lynagh, 2016). Los hospitales forman a sus médicos en habilidades de comunicacién
interpersonal que les permitan escuchar a los pacientes de una manera mds eficiente (Jahromi,
Tatabaee, Abdar & Rajabi, 2016), establecer con ellos relaciones satisfactorias basadas en valores
humanos (Brent, 2016) y convencerles sobre laimportancia de seguir los fratamientos y consejos médicos
(Archiopoli, Ginossar, Wilcox, Avila, Hillm & Oetzel, 2016). En cuanto a la comunicacién interna, dicha
actividad abarca todas las iniciativas llevadas a cabo para compartir contenidos organizacionales,
mejorar los procesos internos (Rodrigues & Azevedo, Calvo, 2016) y promover la arquitectura de marca
de la compania -identidad, mision, visidon, valores y cultura- (Medina Aguerrebere, 2020). Finalmente,
la comunicacién externa incluye diferentes acciones dirigidas a influir en las percepciones que los
pUblicos externos tienen sobre la organizacién de salud, sus empleados y sus servicios (Pelitti, 2016).
Uno de los objetivos mds importantes de la comunicacién externa es la interaccion con los pacientes
porqgue, por un lado, son verdaderos lideres de opinidén capaces de influir en las percepciones de otros
ciudadanos (Becerra, Reina & Victoria, 2015):y, por ofro lado, poseen diferentes derechos que deben
ser respetados por las organizaciones sanitarias (Maier, 2016).

Alahora deimplementariniciativas de comunicacioninterpersonal, internay externa, las organizaciones
de salud recurren a las redes sociales (Matarin Jiménez, 2015). Para gestionar dichas redes de una
manera profesional, estas organizaciones cuentan con expertos en comunicacién corporativa que
difunden contenidos significativos que satisfacen las necesidades de los grupos de interés y refuerzan
la marca de la empresa (Ruiz-Granja, 2015). Las organizaciones sanitarias definen presupuestos y
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protocolos (Rando Cueto de las Heras Pedrosa, 2016), asi como diferentes indicadores de rendimiento
para monitorear y evaluar todas las iniciativas lanzadas en dichas plataformas (Abramson, Keefe &
Chou, 2015). Gracias a las redes sociales, las organizaciones de salud implementan procesos de foma
de decisiones colectivas entre los pacientes y los médicos (Lim 2016), refuerzan el empowerment de los
pacientes (Fischer, 2014), establecen un didlogo con diferentes pUblicos sobre iniciativas de educacion

para la salud (Visser, Bleijenbergh, Benschop, Van Riel & Bloem, 2016), y aceleran su fransformacion
digital para ser mds eficientes (Househ, Borycki & Kushniruk, 2014).

Los pacientes se han convertido en uno de los usuarios mds activos en las redes sociales
(Medina Aguerrebere, Gonzdlez Pacanowski & Medina, 2020). Gracias a estas plataformas,
los pacientes buscan informacién sobre tratamientos o enfermedades, comparten sus
experiencias de salud y construyen una red de apoyo emocional (Myrick, Holton, Himboim
& Love, 2016). Las redes sociales se han convertido en una verdadera fuente de informacion
médica que determina las decisiones de los pacientes con respecto a su decisidon de seguir,
o no, el fratamiento (Badr, Carmack & Diefenbach, 2015). Los hospitales actGan como
verdaderos centros de educacién para la salud en las redes sociales (Costa-Sdnchez,
TURez-Lopez & Videla-Rodriguez, 2016), lo que puede llevar a ofras organizaciones a hacer
lo mismo, como las asociaciones de pacientes. Estas experiencias online determinan los
comportamientos y actitudes de los pacientes cuando interactian con los profesionales de
la salud en el hospital (Namkoong, Record & Van Stee, 2017): sus relaciones de comunicacion
se basan en el respeto, lo cual permite que los pacientes y los médicos pueden dialogar

(Smailhodzic, Hooijsma, Boonstra y Langley, 2016).

No existe una relacién directa entre los recursos de salud de un pais y la presencia de sus hospitales en
las redes sociales (Busto Salinas, 2021). Sin embargo, gracias a dichas plataformas, las organizaciones
de salud implementan diferentes iniciativas para reforzar su marca (Medina Aguerrebere, 2020). La
marca representa valores tangibles e intangibles que influyen en las percepciones que los grupos de
interés tienen sobre la empresa (Esposito, 2017). Las organizaciones de salud implementan iniciativas
de branding para reforzar su posicionamiento estratégico en el mercado y asi adaptarse al contexto
cambiante de manera 6ptima (Kemp, Jilipalli & Becerra, 2014). Construir una marca sélida es esencial
para reforzar la reputacion de la organizacion, asi como su legitimidad social en tanto que proveedora
de servicios médicos (Blomgren, Hedmo & Waks, 2016). Por otro lado, los pacientes se enfrentan a
situaciones complicadas desde un punto de vista emocional (enfermedad, incertidumbre), lo cual lleva
a muchas organizaciones de salud a priorizar un enfoque emocional cuando usan las redes sociales
para promocionar su marca (Maier, 2016). Respeto, ética, empatia y confianza son algunos de los
valores emocionales utilizados por dichas organizaciones para construir una marca creible (Trong, 2014).

Al evaluar las marcas vy la reputacion de las organizaciones sanitarias, los grupos de interés consideran
diferentes criterios, incluida su presencia en las redes sociales: las interacciones, la informacién cientifica
difundida, y las iniciativas destinadas a los pacientes contribuyen a reforzar la marca de la organizacion
(Huesch, Currid-Halkett & Doctor, 2014). Algunas organizaciones también recurren a las comunidades
online para promover sus marcas y reforzar su compromiso con grupos de interés (Liu, Guo, Wu y Vogel,
2014). El uso de las redes sociales constituye una oportunidad porque las organizaciones sanitarias
pueden analizar las necesidades y expectativas de los grupos de interés (Fernéndez-Gémez & Diaz-
Campo, 2016); pero también suponen un riesgo ya que algunos pacientes pueden reaccionar
negativamente y criticar a estas organizaciones, sus empleados o servicios (Lagu, Goff, Craft,
Calcasola, Benjamin, Priya & Lindenauer, 2016). Dos de las plataformas mds importantes utilizadas por
las organizaciones sanitarias son Facebook y Twitter (Triemstra, Stork & Arora, 2018): en ambas redes
sociales, los pacientes leen sobre temas generales de salud, comparten experiencias personales e
interacttan con los médicos (Costa-Sdnchez & Miguez-Gonzdlez, 2018). Las organizaciones de salud
también recurren a redes sociales mds visuales e interactivas como Youtube para difundir informaciéon
médica y ayudar a los pacientes a reforzar su empowerment (Basch, Basch, Hillyer & Reeves, 2015;
Kotsenas, Aase, Arce & Timimi, 2018).

En Espana, las organizaciones sanitarias son muy activas en las redes sociales, especialmente los
hospitales, las administraciones publicas y las asociaciones de pacientes (Medina Aguerrebere, 2019).
Respecto a estas Ultimas, existen 1904 asociaciones de pacientes, la mayoria de ellas en Madrid
-448-, Barcelona -201- y Valencia -76- (Somos Pacientes, 2021). Una de las principales asociaciones
de pacientes es el Foro Espanol de Pacientes, fundado en 2004, integrado por 68 asociaciones
y especializado en iniciativas de educacion e investigacion dirigidas a pacientes (Foro Espaiol de
Pacientes, 2021). En Espana, las asociaciones de pacientes se han convertido en una verdadera
fuente de informacién médica, asi como en una plataforma para que los pacientes compartan sus
experiencias (Almodévar, Gratacos & Zarco, 2018). Gracias a estas asociaciones, las organizaciones
sanitarias en Espaia -especialmente los hospitales y las autoridades publicas- se han vuelto mds
transparentes y eficientes, lo cual influye positivamente en su reputaciéon asi como en la satisfaccion de
los pacientes (Sanchez Fierro, 2019).
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3. Metodologia

Para comprender mejor cémo las asociaciones espanolas de pacientes oncoldgicos gestionan sus
redes sociales y sus pdginas web para implementar iniciativas de promocién de marca, recurrimos
al ranking oficial de asociaciones de pacientes con cdncer pertenecientes al Grupo Esparnol de
Pacientes con Cdncer (GEPAC). Los rankings son importantes para mejorar el aprendizaje, reforzar
la competencia global y optimizar las politicas de las organizaciones (Ali, 2022). GEPAC agrupa a
las principales asociaciones espanolas de pacientes oncoldgicos. Fundada en 2020, GEPAC integra
diferentes asociaciones especializadas en cancer: tumores raros, mama, cabeza y cuello, higado,
pdncreas, prostata, pulmon, rindn, piel y melanoma. En enero de 2021, GEPAC estaba integrado por
107 asociaciones (ver Anexo 1 Lista de Asociaciones de Pacientes con Cdncer)'.

Del 28 de marzo al 23 de abril de 2021, realizamos un andlisis cuantitativo sobre cémo las asociacion
perteneciente a GEPAC gestionaban Facebook, Twitter, Youtube y su propia web corporativa para
promocionar sus marcas. Nos centramos en cémo gestionaban cada plataforma desde un punto de
vista corporativo, sin hacer referencias a la situacién excepcional vivida durante la pandemia Covid
19. El andlisis también considerd silas paginas web corporativas permiten a las organizaciones sanitarias
centralizar sus estrategias de comunicacién enlinea y reforzar asi sus relaciones con los grupos de interés
(Sedrak, Cohen, Merchant & Schapira, 2016). Estas organizaciones también recurren a Facebook, la
red social mds importante con mds de 2.700 millones de usuarios activos mensuales en diciembre de
2020 (Statista, 2021); Twitter, una de las plataformas mds Utiles para entablar conversaciones activas
con los pacientes (Park, Reber & Chon, 2016); y Youtube, la mejor red social para difundir informacion
visual relacionada con la salud, los tratamientos y las enfermedades (Balasooriya-Smeekens, Walter &
Scoftt, 2015).

Con el fin de evaluar codmo las asociaciones espanolas de pacientes con cdncer gestionaron sus
iniciativas de branding en Facebook, Twitter, Youtube y en su pdgina web, definimos 48 indicadores
agrupados en tres categorias: a) identidad, b) actividades de comunicacion y c) compromiso del
paciente (ver Tabla 1. Indicadores clave). En cuanto a la idenfidad, el logotipo representa la identidad
de la organizacién (Alkibay, Ozdogan & Ermec, 2007), los links entre el sitio web de la empresa y sus
perfiles en redes sociales aumentan el impacto de las iniciativas de branding (Antheunis, Tates &
Nieboer, 2013), y la explicacion de los elementos corporativos -mision, vision, valores y premios- permite
a las organizaciones justificar mejor la singularidad de su marca (Cady, Wheeler, DeWolf & Brodke,
2011). Segun Moore, Rivera, Bravo-Soto, Olivares & Lawrie (2018), los pacientes con cdncer tienen
una alta prevalencia de estrés y necesitan informacion clara, por eso utilizan diferentes herramientas
como motores de bUsqueda para encontrar médicos (antecedentes profesionales, especializaciones,
numero de teléfono, correo electrénico, efc.) y enfermedades (descripciones, sinftomas, etc.), links a
departamentos de investigacion y educacién, y descripciones corporativas sobre la asociaciéon de
pacientes. Recurrir a sitios web multilingUes, imdgenes de médicos y hashtags también facilita este
proceso. En cuanto a las actividades de comunicacién, el uso de videos, notas de prensa, eventos
online y los contactos con medios de comunicacion son fundamentales para profesionalizar las
estrategias de comunicacion corporativa de las organizaciones sanitarias en redes sociales (Taken,
2017). Finalmente, con respecto a la participaciéon de los pacientes, las aplicaciones maéviles y las
plataformas de pacientes hacen que las experiencias de los usuarios sean mds personalizadas, lo cual
impacta positivamente en la imagen de la organizacion (Prochaska, Coughlin & Lyons, 2017).

Estos indicadores nos permitieron evaluar si las asociaciones compartian contenido relacionado con
la marca. En la medida de lo posible, hemos intenfado homogeneizar todos los indicadores en las
cuatro plataformas; sin embargo, también hemos considerado los datos particulares proporcionados
por cada red social. Por ofro lado, el andlisis se centrd en los perfiles corporativos. Para evitar la
dispersion, descartamos los perfiles que algunas asociaciones utilizan para eventos especiales o para
algunos departamentos. En cada perfil, solo consideramos las entradas que podiamos identificar
inmediatamente en la pdgina de inicio o en la seccidn Acerca de Nosotfros, y no aquellas entradas
para las que se precisaba hacer mds de un clic y navegar en diferentes menus.

En resumen, se fijaron 107 unidades de andlisis (asociaciones), 4 variables (Facebook, Twitter, Youtube,
sitio web) y tres categorias principales (identidad, actividades de comunicacion y compromiso del
paciente). Todos los indicadores se analizaron segun el sistema binario, excepto siete de ellos que se
analizaron como numeros absolutos: Facebook (11, 12), Twitter (9,11,12) y Youtube (11,12).
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Tabla 1. Indicadores clave

Pagina web Facebook Twitter Youtube
Identidad*
1. Logo corporativo I LOQC.) 1. Logo corporativo I Logq
corporativo corporafivo
2. Pagina multiingte 2. Links a paginas 2. Links a paginas 2. Links a paginas
corporativas corporativas corporafivas

3. Seccién Sobre Nosotros 3.Descripcion 3. Descripcion corporativa 3. Descripcion

corporativa corporativa
4. Fecha inscripcion
4, Buscador de médicos 4. Hitos 4. Hitos
5. Buscador de 5. Premios 5. Fecha de fundacién 5. Premios
enfermedades
6. Linksa deport_gmemos 6. Valores de 6. Hashtags en la 6. Valores de
de educacion e N,
; . = marca descripcion marca
investigacion
7.Imagen de médicos o
7. Link al Departamento S edificios de la asociacién e
7. Mision . ] 7. Mision
de Prensa como principal imagen de
perfil
8. Links a redes sociales 8. Vision 8. Links a eros redes 8. Vision
sociales
Actividades de comunicacion **
9. Videos en la homepage .9' Videos 9. Namero de Followings 9. Playlists
infegrados
10. Comunicados de 10. Eventos 10. Seccion para prensa 10. Canales
prensa en la homepage con videos
Compromiso del paciente***
11. Plataforma de 11. NUmero de 11. Numero de me gustas 11. NUmero de
pacientes me gustas subscriptores
12. Mobile apps 12. Numero de 12. NUmero de seguidores 12.Nomero de

seguidores vistas

Fuente. Elaboraciéon propia de los autores.

*Pdgina de inicio en la pdgina web corporativa y en Twitter; y la seccién Acerca de Nosofros en
Facebook y Youtube.

** Pagina de inicio en todas las plataformas.

**Pggina de inicio en todas las plataformas.

4. Resultados

Las asociaciones espanolas de pacientes con cdncer recurren a webs corporativas y plataformas de
redes sociales (Facebook, Twitter y Youtube) para implementar iniciativas de branding que les permitan
reforzar sus relaciones con los grupos de interés internos y externos. Después de evaluar como dichas
organizaciones gestionan estas plataformas, presentamos nuestros resultados cuantitativos agrupados
en cuatro bloques principales.
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Pdaginas web corporativas. Segun nuestros resultados, el 72,89% de las asociaciones espanolas de
pacientes oncoldgicos disponen de una web corporativa. La mayoria de las asociaciones respetan
muchos de los indicadores relacionados con la identidad: logotipo corporativo en la pdgina de
inicio (100%), seccion Acerca de nosotros (96%), enlaces a redes sociales (81%), enlaces a secciones
de investigacion y educaciéon (77%), motores de buUsqueda para encontrar enfermedades (44%),
enlaces al Departamento de Comunicacion (18%), pdgina web multiingle (5%) y motores de
busqueda para encontrar médicos (0%). Con respecto a las actividades de comunicacion, el 45% de
las asociaciones muestran videos en su pdgina de inicio y el 65% también publica notas de prensa.
En cuanto al compromiso del paciente, la mayoria de las asociaciones no respetan estos criterios:
ninguna asociacion tiene una plataforma para el paciente y solo el 1% propone una aplicaciéon movil.
Por Ultimo, el 65,38% de las asociaciones espanolas de pacientes oncoldgicos respetan entre 4 y 5
indicadores (Ver Tabla 2. Distribucion de Indicadores), y la Unica que respeta 9 criterios es la Asociacion
de Micropigmentacion Estética, Paramédica y Oncoldgica.

Tabla 2. Distribucién de Indicadores

NUmero de Indicadores NUmero de Asociaciones
12 0
11 0
10 0
9 1
8 3
7 8
6 21
S 14
4 16
3 6
2 8
1 1
0 0

Fuente. Elaboraciéon propia de los autores.

Facebook. El 83,18% de las asociaciones espafnolas de pacientes oncoldgicos recurren a Facebook
para difundir informaciéon sobre sus marcas. Algunas de ellas no fienen una web corporativa, pero
fienen un perfil de Facebook; ofras asociaciones fienen ambas, pero no muestran un enlace de
Facebook en su web corporativa; y ofras asociaciones muestran dicho enlace, pero su perfil en
Facebook ya no estd activo; finalmente, algunas asociaciones utilizan el mismo perfil de Facebook
(ver debajo Tabla 3). En cuanto a la identidad, la mayoria de las asociaciones no cumplen con
dichos criterios: logotipo corporativo en su imagen de perfil principal (97%). enlaces a ofros sitios web
corporativos (97%), descripcion corporativa (71,91%), hitos principales (6,74%), misién (1,12%), premios
(0%), valores de marca (0%) y visidon (0%). Respecto a las actividades de comunicacion, el 88,89% de
las asociaciones muestran videos en su web corporativa y el 75% también muestran una seccién de
Eventos donde se dan a conocer diferentes acciones y notas de prensa relacionados con la asociacion.
En cuanto al compromiso del paciente, la Fundacién Cris Contra el Cdncer es la asociacion espanola
de pacientes oncoldgicos mds reputada en Facebook segun el nimero de likes y de seguidores (ver
Tabla 3. Asociaciones segun likes y seguidores). Por Ultimo, en cuanto a los indicadores de identidad
y actividades de comunicacion, el 76,40% de las asociaciones respetan entre 4 y 5 indicadores, y el
Unico que respeta 7 criterios es la Asociacion Oncohematolégica.
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Tabla 3. Asociaciones segin nUmero de me gustas y seguidores

NUmero ,
L NUmero de
Asociacion de me .
seguidores
gustas
1 Fundacién Cris Contra el Cancer 140 897 141175
2 Fundacién Sandra Ibarra de Solidaridad Frente al Cdncer 15778 15730
Division Cdncer de Higado Espana, Division Cdancer de Pdncreas
3 Espana, Division Cdncer de Piel y Melanoma Espana, Division 11 868 12 265

Cdncer de Pulmon Espana, Division Cdncer de Rindn Espana and
Division Cdncer de Vejiga Espana.*

Fuente. Elaboraciéon propia de los autores.

* Todos ellos comparten el mismo perfil de Facebook (Gepac).

Twitter. Nuestros resultados muestran que solo el 47,66% de las asociaciones espanolas de pacientes
oncolégicos tienen un perfil corporativo en dicha plataforma. Algunas de ellas tienen un perfil en Twitter,
pero no muestran el enlace en su pdgina web corporativa; otras asociaciones muestran este enlace,
pero su perfil de Twitter ya no estd activo; finalmente, algunas asociaciones comparten el mismo perfil
de Twitter (ver debajo Tabla 4). En cuanto a la identidad, algunas asociaciones respetan muchos de
estos criterios: fecha de incorporacion a Twitter (100%), enlaces a welbs corporativas (96,10%), logotipo
en la imagen de perfil principal (92%), descripcion corporativa (66,67%), hashtags en la descripcion
(41,17%), profesionales sanitarios o edificios pertenecientes a la asociacion como imagen principal
de perfil (33,33%), fecha de fundacion (3,92%) y enlaces a otras redes sociales (3,92%). En cuanto a
las actividades de comunicacion, el 98% de las asociaciones muestran una seccién de Medios, y las
mejores en cuanto a followings son las que comparten el mismo perfil de Twitter (GEPAC): Division
Cdncer de Higado Esparia, Division Cdancer de Pdncreas Esparia, Division Cdncer de Piel y Melanoma
Espafa, Division Cdncer de Pulmdn Espana, Division Cdncer de Rifidn Espafia y Division Cdncer de
Vejiga Espaia (3.304 followings). En cuanto al compromiso del paciente, la mejor asociacion en
cuanto a nimero de likes es la Asociacion de Afectados por Cdncer de Ovario (ver debajo Tabla 4)
y las mejores en cuanto a nimero de seguidores son también las que comparten el mismo perfil de
Twitter -GEPAC- (15 800 seguidores).

Tabla 4. Asociaciones segin nUmero de me gustas

L NUmero de
Asociacion
me gustas
1 Asociaciéon De Afectados Por Cancer De Ovario 7 568
2 Divisibn Cancer de Higado Espaia, Division Cancer de Pancreas Espaia, Division 5525
Cdncer de Piel y Melanoma Espaia, Division Cancer de Pulmon Espafia, Division
Cdncer de Rindn Espaia and Division Céncer de Vejiga Espana*
3 Asociacion De Familias Afectadas Por El Sindrome De Lynch 5086
4 Rosae 4832
5 Asociaciéon Para La Lucha Contra La Leucemia De La Comunidad Valenciana 4510

Fuente. Elaboracion de autores.

*Todos ellos comparten el mismo perfil de Twitter (GEPAC).

Youtube. Solo el 32,71% de las asociaciones analizadas recurre a Youtube como herramienta de
comunicacion corporativa. Algunas asociaciones no tienen un sitio web corporativo, pero utilizan
Youtube para iniciativas de branding; otfras asociaciones tienen ambos, pero no muestran un enlace
a Youtube en su pdgina web corporativa; finalmente, otras asociaciones comparten el mismo perfil de
Youtube (ver debajo Tabla 5). Con respecto alaidentidad, la mayoria de las asociaciones no cumplen
con estos criterios: logotipo en su imagen principal de perfil (94%), enlaces a sitios web corporativos
(40%), descripcion corporativa (28,57%), misién (8,57%), hitos (5,71%), premios (0%), valores de marca
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(0%) y visién (0%). En cuanto a las actividades de comunicacidn, el 54% de las asociaciones propone
listas de reproduccién y el 17,14% muestra diferentes canales. Con respecto al compromiso del
paciente, la mejor asociacién segun el nUmero de suscriptores es la Fundacién Cris Contra el Cdncer
(ver Tabla 5 a continuacidn), y las mejores por nUmero de visualizaciones son la Asociacion Espanola
De Cdncer De Tiroides (994.460), la Fundacioén Cris Contra el Cancer (494.394) y la Asociacion Espafiola
de Adolescentes y Adultos Jovenes Con Cdncer (368.770). Por Ultimo, en cuanto a los indicadores
de identidad y actividades de comunicacion, el 68,57% de las asociaciones respetan entre 1y 3
indicadores, y las dos Unicas asociaciones que cumplen con seis indicadores son la Fundacién Cris
Contra el Cdancer y la Asociacion Pitiusa de Ayuda a Afectados de Cdncer.

Tabla 5. Asociaciones segin nUmero de suscritos

Asociacién Nl’Jmc.ero de
suscritos

1 Fundacioén Cris Contra el Cancer 1350

2 Asociacion Espanola De Adolescentes Y Adultos Jévenes Con Cdncer 878

3 Divisibn Cdncer de Piel y Melanoma Espaia, Division Cdancer de Vejiga Espana* 715

4 Asociacion Oncoldgica Extremena 436

5  Fundacion Sandra Ibarra de Solidaridad Frente al Céncer 306

6  Asociacién Infantil Oncolégica de Madrid 204

7 Asociacion De Afectados Por Céncer De Ovario 113

8  Asociacion de Cdancer de Mama de Tenerife 82

9  Asociacién Candela Riera 76

Fuente. Elaboraciéon propia de los autores.

* Ambos comparten el mismo perfil de Youtube (GEPAC).

Finalmente, analizamos la tasa de participaciéon (engagement rate) de las asociaciones de pacientes
oncolégicos en Facebook, Twitter y Youtube. Esta tasa ha sido utilizada por diferentes autores para
evaluar cdmo las empresas intferactan con sus grupos de interés en Youtube (Lopez-Navarrete,
Cabrera-Méndez, Diez-Somavilla & Calduch-Losa, 2021), y también se puede aplicar a otras redes
sociales. La férmula utilizada para calcular esta tasa consiste en dividir el nUmero de interacciones por
el nUmero de seguidores, y multiplicar el resultado por 100. A partir de esta féormula, identificamos las
mejores asociaciones de pacientes en cada plataforma segun la tasa de participacion (ver debajo
Tabla 6).

Tabla 6. Tasa de Participacién

Red Social Asociacién de pacientes Tgsg de. .
participacion
Facebook*  Grupo De Investigacion En Actividad Fisica Y Salud 105,18
Asociacidon Espanola De Afectados Por Linfoma, Mieloma vy 102,03
Leucemia
Asociacion De Personas Con Linfedema En Aragédn 101,79
Asociacién Oncohematoldxica 100,95
Asociacion De Familiares Y Enfermos De Torrevieja 100,52
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Tasa de

Red Social Asociacién de pacientes . L.
participacion

Twitter=+ AVIVATE - Asociacién de salud a través del ejercicio fisico y ocio 1.149,41
para pacientes oncoldgicos

ROSAE 835,98
Asociacion De Familias Afectadas Por El Sindrome De Lynch 638,14
Asociacion Para La Lucha Contra La Leucemia De La Comunidad 521,38
Valenciana
Asociacién de Pacientes con Tumores Neuroendocrinos 422,50
Youtubex*+ Asociacién Espanola De Adolescentes Y Adultos Jovenes Con 42.001,13
Cdancer
Dona Médula Aragdn 40.250
Fundacién Cris Confra el Cdncer 36.621,77
Asociacién Onubense de Cancer de Mama “Santa Agueda” 36.139,13
Asociacién Comarcal De Personas Afectadas Por El Cédncer 32.522,72

Fuente. Elaboraciéon propia de los autores.

* Facebook. (NUmero de likes/ nUmero de seguidores) X 100
** Twitter. (NUmero de likes /nUmero de seguidores) X 100

***Youtube. (NUmero de visualizaciones/nUmero de suscriptores) X 100

5. Discusién

Las asociaciones espanolas de pacientes con cdncer recurren a las redes sociales para difundir
informacion médica y corporativa. Sin embargo, la mayoria de dichas asociaciones no utilizan dichas
plataformas para iniciativas de branding. Las redes sociales son esenciales para comprender mejor
coémo los pacientes entienden sus problemas de salud y por qué interactian con los médicos de
una manera particular (Sedrak et al. 2016). Este conocimiento es crucial para que las iniciafivas de
comunicacién corporativa de las asociaciones de pacientes tengan un mayor impacto (Medina,
Gonzdlez Pacanowski y Medina, 2020). Las asociaciones de enfermos de cdncer en Espana deben
gestionar las plataformas de redes sociales de una manera mds profesional, lo que incluye definir
cuatro elementos clave: a) objetivos de comunicacién, b) publicos principales y secundarios, c)
posicionamiento de marca y d) sistema de evaluacién basado en indicadores de rendimiento. Definir
estos elementos estratégicos es necesario antes de implementar cualquier iniciativa en las redes
sociales.

Objetivos de comunicacién. Definir objetivos realistas y alcanzables que guien a la organizacion y
reduzcan los riesgos es el primer paso a la hora de implementar una campaia de comunicacion
corporativa (Zerfass & Viertmann, 2017). Las organizaciones deben realizar investigaciones cuantitativas
y cualitativas para definir sus objetivos y estrategias de comunicacién de un modo profesional (TUnez-
Lopez, Costa-Sénchez & Gonzdlez, 2018). SegUn nuestros resultados, la mayoria de las asociaciones
de pacientes oncoldgicos en Espana cuentan con una web corporativa (72,89%) y un perfil en
Facebook (83,18%); sin embargo, pocas de ellas recurren a Twitter (47,66%) y Youtube (32,71%). Por
otfrolado, respecto ala pdgina web corporativa, el 65,38% de las asociaciones espaiolas de pacientes
oncolégicos solo respetan entre 4y 5 indicadores; y en Facebook, ninguna asociacion explica su visiéon,
valores de marca o premios corporativos. Utilizar activamente estas cuatro plataformas para difundir
los elementos de marca de forma profesional deberia ser un objetivo de comunicacién obligatorio
para todas las asociaciones espanolas de pacientes con céncer.

PUblicos principales y secundarios. Las organizaciones sanitarias recurren a las redes sociales para
interactuar con muchos publicos, como los empleados, los pacientes, los periodistas, las autoridades
publicas y los accionistas (Park, Reber & Chon, 2016). Estas organizaciones deben considerar
especialmente las necesidades informativas de los medios de comunicaciéon y, en base a eso,
compartir en las redes sociales contenido Ufil para los periodistas (Esparcia, Villafranca y Carreton-
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Ballester, 2015). Segun nuestros resultados, la mayoria de las asociaciones espafolas de pacientes con
cdncer centfran su comunicacion en los pacientes, aunque también tienen en cuenta otros publicos
como los periodistas (el 65% de las asociaciones publica notas de prensa en su web corporativa, el 98%
tiene una seccién de medios en Twitter), los investigadores (el 77% muestra en su web un enlace a las
secciones de investigacion y educacion) y la sociedad en su conjunto (el 75% muestra una seccion de
eventos en Facebook para informar a la sociedad sobre diferentes eventos culturales, el 54% propone
en Youtube diferentes listas de reproduccioén sobre temas relacionados con la salud).

Posicionamiento de marca. Las organizaciones de salud difunden contenido significativo para influir
en las percepciones de los grupos de interés y asi crear una marca reputada y creible (Kemp, Jillapalli
y Becerra, 2014). Nuestros resultados demuestran que la mayoria de las asociaciones espanolas de
enfermos de cdncer aun pueden mejorar la forma en que difunden los contenidos relacionados con
la marca: ninguna asociacion propone una plataforma de pacientes en su web corporativa, ninguna
explica sus valores y visibn en Youtube, solo el 6,74% explica en Facebook sus hitos corporativos, y
apenas el 3,92% integra Twitter con otras plataformas corporativas. Para reforzar su marca e influir en las
percepciones de los stakeholders, las asociaciones de pacientes con cdncer deberian estar presentes
en las tres plataformas consideradas (Facebook, Twitter y Youtube).

Evaluacion. Las organizaciones de salud utilizan diferentes indicadores de rendimiento para evaluar
como los empleados difunden elementos relacionados con la marca a través de las redes sociales
(Sutton, Vos, Olson, Woods, Cohen, Gibson, Phillips, Studts, Eberth & Butts, 2018). Las asociaciones
espanolas de pacientes con cdncer recurren a diferentes criterios para evaluar el compromiso de sus
stakeholders: pdgina web (nUmero de personas que utilizan las aplicaciones moviles y las plataformas
de pacientes), Facebook (nUmero de likes y de seguidores), Twitter (nUmero de likes y de seguidores)
y Youtube (nUmero de suscriptores y de visualizaciones). En base a estos criterios, una de las mejores
asociaciones en Facebook y Youtube es la Fundacion Cris Contra el Cdncer. Para construir una
verdadera marca reputada, estas asociaciones deben considerar cémo los pacientes interactian
con sus plataformas (sitios web, Facebook, Twitter y Youtube) desde un punto de vista cuantitativo
(likes, opiniones, etfc.), pero también desde un punto de vista cudlitativo (tipo de contenido, acciones,
preguntas, comentarios, etc.). Las asociaciones de pacientes con cdncer deben evaluar regularmente
su engagement rate en Facebook, Twitter y Youtube e identificar los contenidos, eventos y ofras
iniciativas de comunicacion que son mads eficientes para incrementar dicha tasa de participacion.

Nuestro andlisis cuantitativo muestra que la mayoria de las asociaciones espanolas de pacientes
oncolégicos centra su contenido eninformacién médica y organizativa y no en elementos relacionados
con la marca. Ademds, muchas de ellas no tienen los medios para gestionar eficientemente varias
redes sociales al mismo tiempo, y carecen de un enfoque profesional cuando se frata de integrar
de manera eficiente todas estas plataformas para influir en las percepciones de las stakeholders. A
partir de los resultados obtenidos, asi como de la revisién de literatura que realizamos previamente,
proponemos el Modelo MedPac para promocionar la marca de las asociaciones de pacientes
(MedPac Model for Branding Cancer Patients’ Association). Este modelo incluye cuatro elementos
principales: a) Departamento de Redes Sociales, b) principios de comunicacion, c) plan anual de
contenidos (arquitectura de marca, mensajes, publico y plataforma) e d) indicadores de rendimiento.

Departamento de Redes Sociales. Las asociaciones de pacientes con cdncer necesitan implementar
un departamento especializado en el uso de las redes sociales para difundir informacion médica y
organizacional que les permita ademas promover su arquitectura de marca (identidad, misién, visién,
valores y cultura). Este departamento emplea a expertos en comunicacion corporativa, salud publica,
redes sociales e inteligencia artificial. Dicho departamento estd liderado por un Social Media Manager
cuya principal responsabilidad consiste en definir e implementar un plan anual de comunicacién
online basado en diferentes protocolos e indicadores de rendimiento. El Social Media Manager reporta
directamente al Director de Comunicacién Corporativa del hospital.

Principios de comunicacion. Con el fin de mejorar sus relaciones de comunicacion con los pacientes,
las asociaciones de pacientes con cdncer podrian considerar estos diez principios cuando utilizan
las redes sociale. En primer lugar, integrar los valores humanos, como el respeto, la confianza o la
cortesia, para establecer relaciones enriquecedoras con los stakeholders (Smailhodzic et al., 2016).
En segundo lugar, implementar un enfoque de salud publica basado en satisfacer las necesidades
informativas y emocionales del paciente (Miller, Guidry y Fuemmeler, 2019). En tercer lugar, respetar los
principios bdsicos de la medicina como los derechos del paciente, la privacidad, o la participacion
del paciente en los procesos colectivos de toma de decisiones (Kotsenas et al., 2018). En cuarto lugar,
difundir informacién precisa que permita a la organizacidon convertirse en una marca creible desde un
punto de vista cientifico (Attai, Sedrak, Katz, Thompson, Anderson, Kesselheim & Fisch, 2016). En quinto
lugar, centrarse en establecer conversaciones con los stakeholders en lugar de difundir informacién
organizacional (Lim, 2016). En sexto lugar, respetar las emociones y reacciones de los pacientes (De
Vries, Gholamrezaee, Verdonck-de-Leeuw, de Roten, Despland, Stiefel & Passchier, 2018). En séptimo
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lugar, integrar los valores corporativos de la organizacion en cada iniciativa de comunicacion (Zerfass
& Viertmann, 2017). En octavo lugar, priorizar los objetivos a largo plazo como la reputacion o el
compromiso social, en lugar de las iniciativas de corto plazo (Yeob, Hawkins, Baker, Shah, Pingree &
Gustafson, 2017). En noveno lugar, utilizar diferentes formatos como textos, imdgenes y videos para
producir de esta manera contenidos creativos (Janz, Li, Zikmund-Fisher, Jagsi, Kurian, An, MclLeod, Lee,
Katz & Hawley, 2016). Y en décimo lugar, evaluar todas las acciones de comunicacién y recopilar
informacion para adaptar los futuros planes de comunicacién (Pelitti, 2016).

Plan anual de contenidos. Definir un plan anual de contenidos constituye el primer paso antes de
implementar cualquier iniciativa en las redes sociales. Este plan integra la arquitectura de marca de la
asociacién de pacientes (identidad, valores, misidn, vision, cultura), doce mensajes clave que deben
utilizarse para diferentes campanas, seis pUblicos principales y cuatro redes sociales: Facebook, Twitter,
Youtube y pagina web (ver debajo Tabla 7). Todos estos elementos deben definirse e integrarse entre

ellos antes de publicar cualquier informacidn en las redes sociales.

Tabla 7. Plan de Contenido Anual

Arquitectura de

Mes Mensaje clave PUblico Red social
marca
Apoyo *PP: Pacientes
Enero Identidad emocional a Twitter, Youtube
pacientes PS: Empleados
PP: Medios de
i comunicacion P&gina web
Febrero Valor de marca 1 Innovaciéon oficial, Youtube
PS: Empleados
PP: Autoridades )
Marzo Valor de marca 2 Etica publicas nglno web
oficial, Facebook
PS: Hospitales
Abril Mision Derechos de los PP: Hospitales Facebook,
pacientes PS: Empleados Youtube
s Empowerment PP: Confribuyentes P&gina web
Mayo Vision del paciente oficial, Twitter
P PS: Accionistas !
PP: Empleados
Junio Cultura Excelencia Facebook, Twitter
PS: Voluntarios
P PP: Hospitales
Julio Identidad bt oo Facebook,
Ul : Id' > PS: Autoridades Youtube
medicina publicas
PP: Autoridades
Privacidad del publicas P&gina web
Agosto Valor de marca 3 paciente oficial, Facebook
PS: Voluntarios
PP: Medios de
. Valores comunicacién P&gina web
Septiembre Valor de marca 4 hUMANOS oficial. Youtube
PS: Contribuyentes
Eolucscclxﬁjgn de PP: Pacientes
Octubre Mision Twitter, Youtube

PS: Voluntarios
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Arquitectura de

Mes Mensaje clave PUblico Red social
marca
PP: Contribuyentes I
Noviembre Vision E-health F’oglno wgb
PS: Accionistas oficial, Twitter
. PP: Empleados
Diciembre Cultura Compromiso Facebook, Twitter

social PS: Voluntarios

*Leyendda. PP (puUblico principal), PS (publico secundario)

Fuente. Elaboraciéon propia de los autores.

Indicadores de rendimiento. Estas asociaciones pueden utilizar diferentes indicadores para evaluar
como estén gestionando las redes sociales. Proponemos que se centren especificamente en 5
indicadores en cada plataforma: sitio web corporativo (tasa de rebote, visitantes Unicos, fiempo
promedio en la pdgina, pdginas de destino principales y pdginas vistas por sesion); Facebook (nUmero
de fans, nUmero de likes, tasa de participacion, nUmero de contenidos compartidos y pdginas vistas
por fuentes); Twitter (nUmero de seguidores, nUmero de impresiones, tasa de participacion, los 5 tweets
principales segun participacion, y rendimiento de los hashtags); y Youtube (nUmero de suscriptores,
tiempo total de visualizacién, nUmero de videos, engagement con cada de video, y fuente de trafico).

El uso de las redes sociales como herramienta de comunicacién corporativa constituye un verdadero
desafio para las asociaciones de pacientes. Nuestro andlisis cuantitativo muestra que las asociaciones
espanolas de pacientes oncoldgicos deberian mejorar su rendimiento en dichas plataformas. Muchas
de estas organizaciones no cuentan con los medios econdmicos y humanos necesarios para gestionar
iniciativas de comunicaciéon corporativa online de forma profesional: contratar periodistas, colaborar
con agencias de publicidad externas, invertir en campanas SEO y SEM, etc. Los CEO y los miembros
de la Junta Directiva en estas asociaciones deben comprender el impacto de estas iniciativas y tomar
las medidas de gestidbn necesarias para implementar un enfoque profesional de la comunicacion
corporativa en las redes sociales.

El andilisis cualitativo y cuantitativo explicado en este documento aporta valor a dichas asociaciones.
Sin embargo, podemos destacar tres limitaciones principales en este articulo. En primer lugar, las
estrategias de comunicacién corporativa de estas asociaciones son confidenciales, por lo que no
podemos conocer algunas decisiones relativas a las redes sociales (objetivos de comunicacion,
publicos principales, nUmero de redes utilizadas, presupuesto para campanas en linea o nimero
de empleados en el departamento de comunicacién). En segundo lugar, la ausencia de estudios
comparables en este dmbito de investigacién nos impidid contrastar resultados. Y finalmente, no
pudimos contactar directamente con los pacientes para evaluar sus percepciones sobre como dichas
asociaciones usan las redes sociales. Por otfro lado, recomendamos a los investigadores interesados en
este tema que desarrollen algunas dreas durante los préximos afos, como por ejemplo las iniciativas
para formar a los pacientes en comunicacién corporativa, los métodos para integrar las redes sociales
y las aplicaciones moviles en los protocolos internos de estas organizaciones, y los sistemas para evaluar
el valor de marca de dichas asociaciones desde un punto de vista econdmico.

6. Conclusién

Las redes sociales se han convertido en un verdadero canal de comunicacién corporativa para las
asociaciones de pacientes. Este trabajo tenia como objetivo analizar como las asociaciones espanolas
de pacientes con cdncer gestionan su pdgina web corporativa, asi como Facebook, Twittery Youtube,
para implementar iniciativas de comunicacién que les permitieran reforzar su marca y reputacion.
Basdndonos en nuestros resultados cuantitativos, proponemos tres conclusiones principales. En primer
lugar, la mayoria de las asociaciones espanolas de pacientes con cdancer utilizan las redes sociales
para difundir informacién organizacional y médica, pero no elementos relacionados con la marca
como su identfidad, valores, misién, vision o cultura. En segundo lugar, la falta de contenido de calidad
en algunas redes sociales, especialmente en Youtube, muestran que muchas asociaciones no fienen
suficienfes medios (empleados, presupuesto, conocimiento) para producir contenido de calidad
para dichas plataformas. Y en tercer lugar, estas asociaciones deben evolucionar de su enfoque
periodistico actual a una comunicacién corporativa cenfrada en elementos intangibles como la
marca, la reputacion, el compromiso con los stakeholders, y la gestion de percepciones.

A partir de estas tres conclusiones, proponemos tres recomendaciones practicas a las asociaciones
espanolas de pacientes con cdncer: a) centfrarse en iniciativas de recaudacién de fondos que
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les permitan obtener el presupuesto necesario para la contratacion de expertos en redes sociales,
comunicacién corporativa y salud publica; b) priorizar las iniciativas de educacion sanitaria para
que de esta manera las asociaciones se conviertan en una fuente creible de informacion cientifica
tanto para los pacientes como para los profesionales de la salud; y c) implementar un programa
personalizado de gestidon de la investigacion que les permita interpretar la informacion recopilada
en las redes sociales y de esta manera adaptar sus estrategias de comunicacién a las necesidades
informativas de los distintos stakeholders.

7. Contribucién de cada autor

Contribuciéon NUmero de autor
Disefo de la investigacion Autor 1
BUsqueda de documentos Autor 1
Recoleccién de datos Autor 3
Andlisis critico de datos e interpretacion Autor 2 y Autor 3
Revision y aprobacion de versiones Autor 1y Autor 2
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Anexo 1: Lista de Asociaciones de Pacientes con Cdncer
01. Asociacién de Apoyo a la Persona Dependiente y su Entorno

02. Asociacién Espanola de Adolescentes y Adultos Jovenes con Cdncer

03. Asociacién Antequera por Las Mujeres Mastectomizadas

04. Asociacion Caudetana de Lucha Contra dl Cdncer

05. Asociacién Contra el Cancer Municipios Area Cuenca Minera

06. Asociacion Canaria de Donantes de Médula

07. Asociacion Contra el Cancer Gdastrico y Gastrectomizados

08. Asociacion Canaria De Cdncer De Mama y Ginecoldgico

09. Asociacién Costuras en la Piel en Apoyo a Investigacién del Céncer

10.  Asociaciéon de Familiares y Afectados de Céncer de Iniesta

11.  Asociacién Adelante

12.  Asociacién para la Donacién de Médula Osea y Cordén Umbilical de Extremadura
13.  Asociacién de Personas con Linfedema en Aragén

14. Asociacién Espanola de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia

15.  Asociacion Espanola de Afectados por Sarcoma

16.  Asociacion Espafiola de Céncer de Tiroides

17.  Asociacién Espanola de Estética Oncoldgica

18. Asociacion Espafiola de Enfermedades Urolégicas y Litiasis

19.  Asociacién Esparfiola de Fisioterapia Oncoldgica

20. AELEMIC - Asociacion Espanola de Enfermos de Leucemia Mieloide Crénica
21.  Asociacién Espafiola de Policias Donantes de Médula Osea

22. Asociacion de Familias Afectadas por el Sindrome de Lynch

23. Asociaciéon de Familiares y Enfermos de Torrevieja

24. Asociacién de Familias Oncohematoldgicas De Lanzarote

25. Agora Castalla

26. Asociacion Jiennense de Cancer de Mama

27. Alameda del Tormes

28. Asociacién de Laringectomizados de la Regidén de Murcia «San Blasy

29. Asociaciéon de Lucha Contra la Leucemia y Enfermedades de la Sangre de Ledn
30. Asociacién de Laringectomizados de Extremadura

31. Asociacion Lucha y Sonrie Por la Vida de Pilas

32. Asociacién de Mujeres Afectadas por Cancer de Mama y Ginecoldgico de Albacete
33. Asociacién Aragonesa de Cdncer Genital y de Mama

34. Asociacién Madrileia de Afectados por Linfedema

35.  Asociacion de Céncer de Mama de Tenerife

36. Asociacion Melillense Contra El Cancer

37. Asociacién de Micropigmentacién Estética, Paramédica y Oncoldgica

38. Asociacion AMYCO Contra el Cdncer de Mama

39.  Asociacién Onubense de Cancer de Mama «Santa Aguedan

40. Asociacion Oncoldgica Extremena
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41. Asociacién Pitiusa de Ayuda a Afectados de Cdncer

42. Asociacién Comarcal De Personas Afectadas Por El Cancer

43. Asociacion Espaiola de Pacientes de Cancer de Cabeza y Cuello

44. Asociacién de Personas Laringectomizadas de Huelva

45. Asociacion de Apoyo a Familiares y Enfermos de Leucemia

46.  APSATUR ARAGON

47. Division de Tumores Raros

48. Asociacié Ariadna

49. Asociacién Regional Madrilena de Atencién y Rehabilitaciéon de Laringectomizados
50. Asociacion de Afectados por Cancer de Ovario

51.  ASATE - Asociacion de Afectados por Tumores Cerebrales en Espana

52. Division de Cancer de Mama y Ginecoldgico

53.  Asociacién Contra la Leucemia y Enfermedades de la Sangre

54. Asociacion de Estética Integral Oncoldgica

55.  Asociacién Infantil Oncolégica de Madrid

56. Asociaciéon para la Lucha Contra la Leucemia de la Comunidad Valenciana
57. Asociacién Canaria Salud y Sonrisas

58. Asociacion Candela Riera

59. Asociacion Marco Luna

60. Asociacién Oncovida

61. Asociacion Suport i Companyia

62. Asociacién Vizcaina de Laringectomizados y Mutilados de la Voz

63. Asociacion Gallega de Afectados por Trasplantes Medulares

64. Asociacion de Pacientes y Familiares de Cdncer Renal

65.  AVIVATE - Asociacién de Salud a Través del Ejercicio Fisico y Ocio para Pacientes Oncoldgicos
66. Asociaciéon de Yecla de Afectados de Cdncer

67. Asociacion de Ayuda a Las Personas con Cdncer y Familiares de Ronda y Serrania
68. Asociacion Zamorana de Ayuda Frente al Cancer

69. Asociacion De Mujeres con Cancer

70. Division Cdncer de Cabeza y Cuello Espaia

71. Division Cdncer de Higado Espana

72. Divisiobn Céncer de Pancreas Espaia

73. Division Cdncer de Piel y Melanoma Espaia

74. Division Cdancer de Préstata Espana

75.  Division Cdncer de Pulmon Espaia

76. Division Cdncer de Rinén Espana

77. Division Cancer de Vejiga Espana

78. Dona Médula Aragén

79. Dones en Actiu

80. Asociacién de Pacientes con Cdncer Colorrectal

81. Federacion Espanola de Asociaciones de Linfedema
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82.
83.
84.
85.
86.
87.
88.
89.
90.
21.
92.
93.
94,
95.
96.
97.
98.
99.

100.
101.
102.
103.
104.
105.
106.
107.

Asociacién Frangil Contra la Leucemia

Fundacién Carlos Garrido

Fundacién Cris Contra el Cancer

Fundacién Mari Paz Jiménez Casado

Fundacién Sandra Ibarra de Solidaridad Frente al Cancer
Grupo de Expertos en Medicina Estética Oncolégica
Grupo De Investigaciéon En Actividad Fisica Y Salud
HYDROskin Oncology

Asociacién de Apoyo a Personas Afectadas por el Cancer
Asociacién de Afectados por Neoplasias Mieloproliferativas
Asociacién de Pacientes con Tumores Neuroendocrinos
Organizacion Nacional de Afectados por Hepatitis
PAUSOZ-PAUSO

Prevencid | Informacié Céncer Molins

Asociacién Oncohematoldxica

ROSAE

Asociacién Escuela de Pacientes Oncoldgicos

Associacié Comarcal D'ajuda en el Tractament del Cancer
Somos Unidos Por El Cdncer

Sonrisas Pelonas

TU No Vas a Poder Conmigo

Asociacién Unidos Contra el Cdncer de Toro y Su Alfoz
Asociacién Un Si por la Vida

Ver and Ser

Associacié Viudecan Supervivientes de Cdncer

Yo me pido vida

Agradecimientos
Profesora Victoria Gonzalez Pacanowska (Universidad de Murcia).

Notas

1. Mds informacién sobre estas asociaciones disponible en: http://www.gepac.es/nuestras-asociaciones/. Documento
recuperado el 12 de febrero de 2021.
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