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por Esther Espinosa
Directora de Comunicacion y Relaciones con Pacientes de Novartis Oncologia

El cancer de mama es el tipo de cancer mas frecuente en las mujeres espanolas, representando el 30%

del total de nuevos casos de cancer que se diagnostican cada afio entre esta poblacion'. Entre el 5% y

el 6% de las pacientes presentan metastasis en el momento del diagndstico y hasta el 30% de los casos
diagnosticados de cancer de mama en un estadio precoz evolucionara a cancer de mama metastasico

Ante estas cifras, es innegable que el cancer de mama supone un problema sanitario de primer orden
que demanda mucho mas que tratamientos innovadores y estrategias y politicas sanitarias. Es una
preocupacion real, cercana y cotidiana para miles de mujeres que cada dia luchan y conviven con esta
enfermedad. Para aquellas que la han combatido y superado, pero viven con incertidumbre ante una
posible recaida. Una preocupacion también para todas las mujeres que, aungue no hayamos padecido
la patologia en primera persona, somos conscientes de que existen probabilidades de esta afeccion
irrumpa en nuestras vidas.

La mas que justificada alerta social ante la enfermedad contribuye a darle visibilidad, y cada dia vemos
numerosas noticias en este &mbito, en todos los formatos y canales.

No cabe decir que hoy en dia cobra especial importancia el papel que desempenan los canales digi-
tales y las redes sociales como una de las vias de informacion mas activas y cercanas para la poblacion.
Los resultados del estudio que se presenta a continuacion asi lo certifican y mirando tan solo las cifras
de Twitter revelan que diariamente hay mas de 560 informaciones o conversaciones en esta red acerca
del cancer de mama.

Una conversacion que actualmente esta capitalizada por mujeres y que demanda una mayor participa-
cion de especialistas en oncologia que intervengan activamente y contribuyan con mensajes expertos,
claros y rigurosos que arrojen luz sobre las principales dudas y preocupaciones, ademas de combatir las
desinformaciones que circulan por la red. Es esencial que los profesionales sanitarios vean en las redes
una via de acercarse mas a la poblacion, unas herramientas muy potentes para hacer llegar el mensaje
deseado de una forma directa.

El entorno digital se hace cada dia mas importante para divulgar, transmitir la importancia de la pre-
vencion, fomentar el didlogo entre expertos y pacientes, y dar visibilidad al lado mas fragil de la enfer-
medad: el cancer de mama metastasico que, aungue afecta a un significativo nimero de pacientes,
representa actualmente menos del 2% de la informacion que existe sobre la patologia

Todos los actores del @ambito de la salud y la comunicacion tenemos la responsabilidad y la obligacion
de velar por que la informacion que llega a los pacientes y la poblacion general sobre el cancer de

mama sea relevante, fiable y de calidad. Es resenable en este punto destacar que el segundo aspecto
sobre el que hay mas interés en la red respecto a la patologia es la prevencion y los sintomas, dos ele-
mentos sobre los que es vital que la informacion que se encuentre sea lo mas rigurosa y veraz posible.

La mejor forma de lograr este objetivo es liderar el flujo informativo y trabajar conjuntamente para
asumir un rol activo como emisores de mensajes Utiles y relevantes para los diferentes publicos. Y todo
ello pasa por establecer estrategias de comunicacion eficaces basadas en el conocimiento cuantitativo y
cualitativo de la situacion. En este campo desde Novartis tenemos un firme compromiso para contribuir
a mejorar la salud, la esperanza y la calidad de vida de las personas a través de los nuevos canales de
comunicacion y para ello ponemos en marcha iniciativas como estas.

Solo mediante una estrategia conjunta lograremos que la red se convierta en una herramienta valiosa
para todas esas personas que acuden a ella en busgueda de informacion, apoyo y orientacion en torno
a esta enfermedad.

Por todo ello, desde Novartis Oncology seguiremos trabajando con teson y apoyando iniciativas que
respondan a este objetivo y que contribuyan, en este caso a través de una informacion de calidad, a
mejorar la vida de las personas.

1 Seom.org. (2018). Las Cifras del Cancer en Espafia 2018 [online] Available at: https//seom org/seomcms/images/stories/recursos/Las_Cifras_del cancer_en_
Espana2018.pdf [Accessed Oct. 2018]

2 Guia GEICAM de Practica Clinica para el Diagnéstico y Tratamiento del Cancer de Mama Metastasico. GEICAM. Grupo Espafiol de Investigacion en Cancer de
Mama. 2015. Available at: http://www.guiasalud.es/GPC/GPC_538_AF%20GUIA%20CEICAM_resumida.pdf [Accessed Oct. 2018]
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por Carlos Mateos
Vicepresidente de la Asociacion de Investigadores en eSalud (AIES)

por Roser Trilla
Directora de Comunicacion, Relaciones externas y Eventos del

Grupo GEICAM de Investigacion en Cancer de Mama

El cancer de mama es uno de los grandes contenidos sobre salud en la esfera digital, con una mas
que notable actividad en redes sociales. Fiel reflejo de la relevancia que esta patologia tiene dentro de
nuestra sociedad. No delbbemos olvidar que en Espafa, cada ano, se diagnostican 26.000 nuevos casos
de cancer de mama, esto significa que una de cada ocho espanolas sera diagnosticada de cancer de
mama a lo largo de su vida. Este tumor es la primera causa de muerte por cancer y el tipo de cancer
mas frecuente entre las mujeres espanolas.

La percepcion de los pacientes y de la poblacion general sobre el cancer de mama se determina en
gran medida por su alta y permanente visibilidad en la Red y por los diversos aspectos que rodean a
esta patologia, como son: la promocion de estilos de vida saludables, campanas de concienciacion
social, las incesantes noticias sobre nuevos avances en su tratamiento, la relevancia de su Dia mundial
y los diferentes perfiles de pacientes y de la propia enfermedad. Con objeto de aportar estrategias de
comunicacion que sean de ayuda para quien mas lo precisa: pacientes, familiares y sociedad civil, era
necesario saber qué aspectos se debaten en la Red con mas frecuencia, en qué tono y por quién.

El Grupo GEICAM de Investigacion en Cancer de Mama, referente en investigacion en cancer de mama
en Espana, y con un reconocido prestigio a nivel internacional, y la Asociacion de Investigadores en eSa-
lud (AIES), con la colaboracion de Novartis Oncologia, han llegado a un acuerdo para realizar un Informe
eHealth On (EHON) en el que se analiza la informacion y conversacion online que se mantiene sobre el
cancer de mama en la Red. El informe analiza las conversaciones en Twitter y paginas de Facebook y
ofrece una perspectiva de como es el contenido de las paginas web mejor posicionadas en cancer de
mama e investigacion. Ademas, se hace un repaso a las doce noticias mas tuiteadas, una por cada mes
de 2017

Este informe examina qué contenidos constituyen las paginas mejor posicionadas para la busqueda
del término ‘cancer de mama’ e ‘investigacion del cancer de mama’ con una valoracion cualitativa y
cuantitativa.

En Twitter, a través de una monitorizacion online continua durante un ano, se ha capturado y analizado
toda la conversacion digital sobre esta patologia, siendo la muestra todo el contenido publicado en
dicha red social en Espana, de forma publica, durante el periodo de analisis.

También se ha tenido en cuenta el papel de Facebook, la red social mas utilizada por los espanoles, se-
gun datos del ultimo Estudio Anual de Redes Sociales?, pues es un nucleo fundamental para la interac-
cion social. Por ello, se ha procedido a analizar diez paginas de Facebook relacionadas con el cancer de
mama, entre ellas algunas de sociedades cientificas, asociaciones de pacientes y medios de comunicacion.

Todo lo recogido en este informe ha sido debatido por oncologos, pacientes y comunicadores de salud
con la finalidad de que las conclusiones obtenidas permitan mejorar la comunicacion sobre el cancer
de mama en la Red mantenida por interlocutores sanitarios, Administracion, pacientes y sociedad civil
en su conjunto.

iNDICE DE CONTENIDOS

1.INTRODUCCION (059, 5) 4. RESULTADOS RELEVANTES (pag. 21)
2.OBJETIVOS Y METODOLOGIA (psg. 9) 5. FOCUS GROUP (psg. 25)
3. DATOS RELEVANTES (psg. 13) 6. CONCLUSIONES (3. 37)

3 Estudio Anual Redes Sociales 2018 https://iabspain es/wp-content/uploads/estudio-redes-sociales 2018_vreducida.pdf
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OBJETIVOS

El Informe EHON ‘CANCER DE MAMA EN LA RED' tiene como objetivo analizar los contenidos posiciona-
dos en Google y |la conversacion mantenida en redes sociales para conocer cual es el estado y tratamiento

de la informacion sobre esta patologia en la esfera digital.

Para ello, es necesario:

Conocer la calidad de
la informacion mejor
posicionada en internet

|[dentificar que temas

generan interés dentro
de |la conversacion digital

Determinar el nivel
de interaccion de las
comunidades

METODOLOGIA

Este informe estéd compuesto de las siguientes partes:

ESTUDIO DE LA
INFORMACION EN GOOGLE

EN REDES SOCIALES

Descubrir quiénes
lideran la conversacion
sobre cancer de mama

Detectar los puntos
fuertes y débiles de
la conversacion online

Debatir los resultados
con oncologos, pacientes
y comunicadores de
salud para establecer
protocolos de actuacion

Anélisis de las 15 URLs posicionadas sobre 'cancer de mama’

Anélisis de las 15 URLs posicionadas sobre 'investigacion del
cancer de mama’

ESTUDIO DEL CONTENIDO Analisis de la conversacion en Twitter sobre 'cancer de mama.

10

Analisis de diez paginas de Facebook sobre 'cancer de mama!

INFORME EHON | CANCER DE MAMA
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ESTUDIO DE LA INFORMACION EN GOOGLE

A principios de 2017 se hizo una seleccién de las 30 URLs mejor posicionadas (15
sobre 'cancer mama'y 15 sobre 'investigacion del cancer de mama’) para analizar su
contenido en funcion de los siguientes criterios:

o ]
- Cita a una sociedad cientifica, grupos de investigacion, médicos o estudio cientifico.
- Separa opinion de informacion.
- Se trata de contenido actualizado en 2017.

\ - Incluye aspectos relacionados con diagndstico, tratamientos y/o calidad de vida. \
- Incluye testimonios.

\ - Existe transparencia con respecto al editor web. \
- Incluye espacio publicitario o de patrocinio.

| - Ambito geogréafico. |
- Se menciona el cancer de mama metastasico.

_

- - - - - . .

Los criterios establecidos fueron disefiados por la Asociaciéon de
Investigadores en eSalud (AIES) para obtener datos estadisticos
que permitieran analizar la calidad de la informacion.

ESTUDIO DEL CONTENIDO EN REDES SOCIALES

El estudio de las interacciones en redes sociales -Facebook y Twitter- consistié en la
monitorizacion y extraccion de datos mediante el uso de herramienta de Social Moni-
toring para escuchar, medir y entender la conversacion online sobre cancer de mama
mantenida a lo largo de 2017

EN TWITTER 1 de enero de 2017

ESCUCHA DE LA CONVERSACION: _ - al
31 de diciembre de 2017

Se capturd la conversacion digital sobre el cancer de mama
en Twitter, siendo la muestra todos los tuits publicados en
castellano, de forma publica, entre el 1 de enero de 2017 al
31 de diciembre de 2017

El volumen total de datos capturados, en Espana, fue de ZO 5 0 8 4 6

205.846 tuits originales*. tuits originales en Espana

La comunidad dentro de la conversacion sobre cancer de
mama estuvo compuesta por 70.579 autores Unicos (cuentas
de usuarios).

ANALISIS DE LA CONVERSACION: 70 . 5 79

o autores unicos
Consistio en:

- |dentificacion del volumen total y distribuciéon temporal
de la conversacion.
- Categorizacion de los principales temas y su evolucion.
Segun los términos mas relevantes.
Segun los hashtags mas utilizados.
- Deteccidén de los autores o cuentas mas influyentes.
- Identificacion de los enlaces mas tuiteados.

“ Tuit original: Publicacién realizada por un usuario de Twitter. es decir. un tuit. Los tuits originales no incluyen los retuits (RT) ni los ‘Me gusta’ recibidos en un tuit

¥l OBIETIVOS Y METODOLOGIA

OBJETIVOS



@eSalud CEicam

= A investigacion en
Asociacién de Investigadores o de mama

www.aiesalud.com  www.geicam.org

EN FACEBOOK 1 de enero de 2017

ESCUCHA DE LA CONVERSACION: o al
31 de diciembre de 2017

Durante 2017, se realizd la monitorizacion de diez paginas
de Facebook relacionadas con el cdncer de mama:

ORGANIZACIONES SEGUIDORES

5727

Asociacion Espanola Contra el Cancer (AECC) 358.277
Cris contra el cancer 124.771 bli .
GCrupo Espanol de Pacientes con Cancer (GEPAC) 10.121 pulicaciones
Federacion Espanola de Cancer de Mama (FECMA) ‘ 1.'I69J
SOCIEDADES CIENTIFICAS Y GRUPOS DE INVESTIGACION SEGUIDORES
Hazte amigo del CNIO \ 34.266
Grupo GEICAM de Investigacion en Cancer de Mama 3.495
Sociedad Espafnola de Senologia y Patologia Mamaria (SESPM) 273
Fundacion SOLTI ‘ 182 /
L - sobre cancer de mama
PRENSA ESPECIALIZADA SEGUIDORES
Infosalus ‘ 20.314
EFESalud 8.928
e

Estas paginas fueron seleccionadas por su papel dentro de la
conversacion sobre cancer de mama. sobre todo las sociedades
cientificas y las organizaciones. En el caso de la prensa especia-
lizada, se optd por las dos agencias de noticias de salud mas
importantes de Espana.

Se capturaron 3.727 publicaciones aproximadamente, en un
periodo comprendido entre el 1 de enero hasta el 31 de di-
ciembre de 2017 de las cuales 721 hablaban sobre cancer
de mama.

ANALISIS DE LA CONVERSACION:

El analisis del estado del cancer de mama como tema dentro
de la conversacion en Facebook consistio en:

- Anélisis de las publicaciones (volumen y nivel de interaccion).
- Identificacién de conceptos relevantes.
- Anélisis de los autores y del uso de los términos relevantes.

'Iz INFORME EHON | CANCER DE MAMA
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En este apartado se presentan los principales datos obtenidos tras la monitorizacién y analisis, mediante
herramientas de inteligencia social, de la informacion sobre cancer de mama disponible en la Red durante 2017.

CANCER DE MAMAE INVESTIGACION DE LA
PATOLOGIA EN GOOGLE

Los datos relevantes obtenidos del analisis de las URLs mejor posicionadas en Google (15 URLs en la bus-
qgueda de cancer de mama'y 15 URLs en la busqueda de 'investigacion del cancer de mama) son los
siguientes:

26%

El 26% de las URL analizadas incluye
contenido multimedia -videos o infografias-
como elemento de apoyo visual.

©50%

El 50% hace referencia concreta a un estudio
cientifico o enlaza directamente a él, sobre todo,
las URLs posicionadas en investigacion del cancer de mama.

40%

El 409 menciona de manera directa a
un médico. Sin embargo, de las doce
paginas, nueve se encuentran entre las
mejor posicionadas en investigacion del
cancer de mama.

90%/80%

EI 90% y el 80% posee contenido
relacionado con el tratamiento v el
diagnostico, respectivamente.
Resalta la importancia del
diagnodstico temprano

44%

No se indica

®56%

Poco mas de la mitad, el 56%, presenta una fecha de
realizacion, actualizacion o revision del contenido publicado.

En el 44% restante no se indica fecha de actualizacion o no esta
actualizado el contenido durante el 2017.

30%

El 30% incluye algun tipo de testimonio
atribuible de manera directa ya sea de
un profesional sanitario o un paciente.

33%

Patrocinio/publicidad

47%

Estados Unidos

40%

12%
Otros paises
45%

El 45% contiene llamadas a Menos de la mitad de las URLs, el 40% tiene
la donacién. Mientras que el su ambito geografico en Espafay el 47% en
33% dispone de un espacio EE.UU, el 13% pertenece a otros paises.

destinado a la publicidad o el

patrocinio Y 50%

El 50% hace alguna mencion concreta a la metéstasis. Estas menciones destacan en
las paginas posicionadas en investigacion del cancer de mama, sobre todo en alusiones
relacionadas con los avances en investigacion de la enfermedad metastasica.

14 INFORME EHON | CANCER DE MAMA



~peSalud GElCdmM
Asociacion de Investigadores ‘ e cor 48 mama ‘

www.aiesalud.com www.geicam.org

CANCER DE MAMA
EN TWITTER

A continuacion se presenta un resumen
de los principales datos extraidos tras el
analisis de la conversacion sobre cancer
de mama en Twitter en 2017

DATOS

El cancer de mama es un tema del
que se publicaron mas de 205.000
tuits. una cifra considerable si se
tiene en cuenta que esto supone
una media mensual de 17.000 tuits.

En la conversacion en Twitter sobre
cancer de mama han participado
70.579 autores Unicos, que han
conseguido mas de 1.000 millones
de impresiones potenciales.

Octubre es el mes de mayor
actividad en Twitter debido al

Dia mundial contra el cancer de
mama, alcanzando los 90.000 tuits.
Asimismo, el 19 de octubre, se
publican el mismo numero de tuits
que en todo un mes, es decir,
16.500 tuits.

1.028,2M

impresiones
potenciales
Potencial de veces que se ha

servido el tweet en el timeline
de seguidores de los autores

M DATOS RELEVANTES

70.579

TWEETS

19 Oct

Dfa mundial contra el
cancer de mama

ENERO | 15.251
FEBRERO | 17.056
MARZO | 14.795
ABRIL | 1.523
MAYO | 16.169
JUNIO | 13.065
‘ JULIO | 10.205
ACOSTO | 9.7
SEPTIEMBRE | 11.980
OCTUBRE | 88.501
NOVIEMBRE | 15.966
DICIEMBRE | 14.410

205.846

tweets originales

autores Unicos

1.5M

engagement total

retweets y Me gusta

22,3M

alcance potencial

Suma de los seguidores de los
autores Unicos que han realizado
una mencion o RT

Menciones, @respuestas,

MESES 2017

DATOS

)]
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TERMINOS MAS
RELEVANTES

Los términos mas relevantes y frecuentes
dentro de la conversacion en Twitter son:

r— - — — — 1
1 Cancer de mama ‘
2. Mujeres @ o 0
o s - ,
| 3. Lucha 5 S ‘Ssosten @ concienciasocial padecermgor?]%sntagen o ere_gzlgloSUfga
4. Deteccion & 3, § 2 .& o 3 CE> paaentes Caréeravida mujer salud XCE og :smﬂlSm °
' 9 5% © 8% X a€F detectarojo viaeo prevencion ;ne 3 2 ST 2 £ »
| 5. Prevencion 8 E 5¢ 885 mujeresvia lucha™ ™" ;5 ¢ ) ®5EG & T
6. Riesgo 2 03 T ® = .2 m deteccion?U%? S5 8 5=
. c nhOoO cC ®© d = o <
| 7 Sintomas 2 g 32 2o un riesgodetectareduce g a2
8. Campanas £ 8y empranag S 5 Cltr)ﬂelrjnamorcw)eflal zg fratamiento giagnosticolimones 5
| 9. Tratamiento 3 ‘6% horr;t;res QI Oh - mamografia sensibilizacion ,icncion precoz . O
10. Pacientes |mSSE £ clentiticos ucha mata conoce caminata
Lo - -

HASHTAGS

Los hashtags o etiquetas mas utilizadas

en las publicaciones sobre cancer de - 7, ]
mama de 2017 fueron #CancerDeMa- | 19,4%. #CancerDeMama |
ma (19,4%), #SumateAlRosa (2,6%) y o, <

#Salud (2,5%). Es importante destacar ‘ 2'6f" #SumateAlRosa ‘
gue cuatro de los diez hashtags mas 2,5 %. #Salud

utilizados pertenecen a campanas o Lo - .

iniciativas de concienciacion social y
de prevencion.

o
=
o
o
= iz
= o c o
[ E o c
-E. 8 < . #consejos c E #animaleaks 8 @ 3
6B #ho gE S #19deoctubre #defiendetedelcancerdemama #lomasvisto TS5 #monagas E @ & 0@
o 3 y e €S 2% go o GHelizjueves #ns_campaign m‘%?} d s ¢ 58
€ 5 , 559 82 22 & ' #dateunamano - o292 E S#lucharossa. S+ & F 3
95 2 25% 8% 53 2= Ggmujer#190ct ToerViciopublico S5s.@ b cS 21
£ © 2 ©5 o0 g o = #piel £ 5 £ o O #espaha s @@ % §
*® 2 E % 2 E % - Eg 52 2 ® #miluchaesrosa #mesrosa P 9 E g 0 P = C= ﬁ
2 s £ o8 3 £ 2 & #cancer #salud , #sumatealrosa * * § g#autoexplorate § o Inews
o E . [Tl & o
sorsis & & sonoon g #CANCEIACMAMEA § & s+ £ 57
o . = T =
#nacientes £ #tetazo #enterate #muevete #quimio #video *  #octubrerosa #pelo ¢ E#caldadelcabello. ®=27 “E’
p # #mama #ciencia #gotasdesolidaridad #quimio. 3 #mamografia §g #cancer #infografia =T N
- - ; . - - . =3
#alaire #tuluchaesmilucha #siguemeytesigo #noticias < @ #caidadelcabello s#diacontraelcancerdemama

#cdmx #tecnologia #diamundialcontraelcancerdemama
#retoporellas #mujeresempoderadas #cancerdemama...
#luchacontraelcancerdemama #pasalavoz

*  #cancermama

. ; #saludmujer #caraotainvestiga
#diamundialcontraelcancer I g

#detecciontemprana #primeradamado

#ahora
#cuidate

CONCIENCIACION L. ., .
SOCIAL La concienciacion social

La concienciacion social es el tema esS e| tema méS tratado

mas tratado en la conversacion en
Twitter.

en la conversacion
en Twitter.

16 INFORME EHON | CANCER DE MAMA
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Un 26,4% de los tuits hablan de
| la importancia de concienciar
y sensibilizar sobre el cancer
| mama.

-

| La prevencion y el diagndstico,

| con un 22,9%; y el apoyo social,
con un 18,7%, ocupan el segundo

| y tercer lugar en las tematicas mas
tratadas en los tuits sobre cancer

| de mama.

‘ La metastasis tan solo es tratada
en un 1,4% de los tuits analizados.

KLOUT

En cuanto a los autores mas influyen-
tes entre los mas activos, segun su pun-
tuacion Klout son los siguientes:

AUTORES MAS INFLUYENTES

@GEICAM

@Roche_spain

@GeicaMujer

@FECMA_

@_SOLTI
L

@Roche_spain

Ademas, segun su puntuacion Klout,
@GEICAM es el autor mas influyen- ‘
te (entre los mas activos) en cuanto a

la conversacioén sobre investigacion,
tratamiento y diagnéstico relacionado ‘
con el cancer de mama.

|

Asimisimo, @redaccionmedica es el autor
mas influyente en aspectos relacionados
con la prevencion del cancer de mama.

5 Puntuacién Klout: El indice o marcador Klout fue un valor numeérico del 1 al 1

k¥ DATOS RELEVANTES

7 METASTASIS | 1,45%
% . METASTASIS SECU ELAS 4,26%
‘ o ‘ SINTOMAS | 5,28% ‘
2 INVESTIC. | 5.70%
o | [ sccueLas F RIESCO | 717%
[NE)
U , TRATAMIEN. | 8,02%
‘ z I sintomas ‘ADO SOCIAL | 18,73%
o PREV.DIAC. | 22,92%
‘ B vesTicacion CONCIE. SOC. | 26,48%
I ~~CTORES DE RIESGO
‘ I TRATAMIENTOS
\ I <rovo sociaL
| -
_
PUNTUACION KLOUT*
63
58
56 ‘
53
52
- + -

* Datos de enero de 2018.

Las cuentas de institu-
ciones, asociaciones de
pacientes, sociedades
cientificas, grupos de inves-
tigacion, organizaciones y
medios de comunicacion
son las que mas publican.

De hecho, el top 5 de
autores lo ocupan cuentas
de Twitter de este tipo.

00 que media el grado de influencia de un usuario en las redes sociales.
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GENEROS

En una comparativa de géneros, las
mujeres publican mas tuits que los
hombres. Ellas aportan un 82,1% de
los contenidos de la conversacion en
Twitter frente a un 17,9% de hombres,
lo que demuestra que aun hay un
camino largo por recorrer para la
sensibilizacién global.

DEMOGRAFIA

Los grandes nticleos urbanos como
Madrid, Barcelona, Valencia o Sevilla
concentran la mayor parte de la
actividad en Twitter sobre cancer

de mama.
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l Sevilla

Andalucia.
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-

Bilbao

Pafls Vasco.

— 082,1%

Las mujeres aportan la mayor
parte de los tuits que se publican.

17,9%

Tuits publicados por los hombres.

o’ — Barcelona
4 Cataluna.
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CANCER DE MAMA
A continuacion se presenta un resumen
de las principales conclusiones obteni-
das tras el analisis de las diez paginas
de Facebook seleccionadas:
E—
cEmm— 4
enlaces — ‘mmvEcusTa |
] Hl COMENTARIOS
272
'l 3 | M COMPARTR |
estados
I
6.886
- 26 |
Q otos —
w
O
[
<
4.861. % 56 \5
w videos g| m
2 @
v [
o L
935I E 5 ;
) O
a eventos O
CANTIDAD

CANTIDAD

ENGAGEMENT

El 19,3% de las publicaciones realizadas
por las paginas de Facebook seleccionadas
mencionan el término ‘cancer de mama.

En 2017 las publicaciones de cancer de
mama recibieron 55.668 ‘me gusta’,
1.264 comentarios y han sido compar-
tidas 25.116 veces.

Las publicaciones sobre cancer de
Mmama consiguieron un total de 82.048
puntos de engagement®, [o que corres-
ponde a 113,8 puntos por publicacion.
Esto equivale al 10% del engagement
total del conjunto de las paginas de
Facebook analizadas.

DIAY MES

El martes vy la franja horaria de
12h-13h, son los momentos en los que
mas interacciones se producen. El mes
con mayor actividad fue octubre. El dia
con mayor actividad fue el 19 de octu-
bre Dia mundial contra el Cancer de
Mama, gue supuso un incremento de la
actividad del 1.080.

El 28 de septiembre de
2017 fue el dia con mayor
engagement gracias a una

publicacion de la AECC

sobre el lanzamiento de su
iniciativa #SumateAlRosa
en motivo de la celebracion
del Dia mundial contra el
Cancer de Mama.

-
El tipo de contenido que tiene mas
| éxito son las publicaciones que

contienen fotos/imagenes.
L

19 de octubre

MENCIONES

MESES

¢ Engagement: En Facebook. es el porcentaje de personas que interacttian con la publicacién de una pagina mediante reacciones. comentarios, clics o compartidos
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TERMINOLOGIA

Cancer, anos y animo son los tres

w
. . . 1M
téerminos mas relevantes en la conversa- o =
. ) , - metastasis 2 . @
cion que menciona el cancer de mama. adelante o radio operaron luchar tipo tipos 3 campanas _ £
» . . . o [&]

La metastasis, referida al cancer de colon @@ abrazo - uimio wT o

- © ® vyida afio animo asociacion J L @

mama, ocupa el puesto 26. revisiones o & ol @
pasar&c_io g -39 o Cance rmweres E u gggustaria

medico © > 9
©w 3 enfermedad

canceres pasado tratamlento
PUBLICACIONES dieron enfgrmos "a;ggt#:&c;?ggre investigacion famllla radioterapia
Las cinco publicaciones mas exitosas
sobre cancer de mama son de Ia
Asociacion Espanola Contra el Cancer
(AECC), que aglutinan un total de 19.102
‘me gusta’, 376 comentarios y han sido
compartidas 8.791 veces.

Las publicaciones y comentarios que
mencionan el cancer de mama han
generado un total de mas de 390 r

millones de impresiones potenciales. ‘ ¢ -

AUTOR MAS ACTIVO
El Grupo GEICAM de Investigacién |

en Cancer de Mama es ¢l autor mas
espafia " nmeman

activo dentro de la conversacion sobre ‘
cancer de mama. ¥ sus publicaciones e —

han generado mas de 1,2 millones de | = *777**J

impresiones potenciales.
1,2M Gricam

Grupo GEICAM de Investigacion en Cancer de Mama
Fundacion GEICAM.

Fundaciéon GEICAM Sociedad Espaiiola de Senologia y Patologia CRIS contra el Cancer
geicam investigacion mujeres a b o <
cancer 2

cancer
fundacion tratamiento ejercicio shared vida fisico

investigacion en
cancer de mama

supervivencia
riesgo prevencion asociacion
pacientes
enfermedad hosplral

Fundacién SOLTI Grupo Espafiol de Pac|
' S Céncer 4
4 n arcl q

cancer & cancer

— : ..l
bptiqu

pacientes fecma  internaciofal spafi amac  |mujer rosa mujeres
T lllm

SENTIMIENTO

La mayoria del sentimiento” de las
menciones es heutro, con tendencia
a lo positivo.

7 Sentimiento: Se trata del tono emocional de una publicacion. Se determina
a través de una serie de palabras (categorizadas como positivas y negativas) para intentar entender las actitudes. opiniones y emociones expresadas en una mencion online.
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RESULTADOS OBTENIDOS DE LAS 30
URLS POSICIONADAS EN GOOGLE

Los principales resultados obtenidos de las 30 URLs posicionadas en Google sobre ‘cancer de mama' e
‘investigacion del cancer de mama' son los siguientes:

La informacidn cientifica
esta presente en la mitad

de las URLs analizadas

Solo un tercio
incluye testimonios

Mas de la mitad,
un 569, posee
contenido actualizado

Solo el 26% de las URLs
analizadas incluye contenido
multimedia: videos e infografias

Menos de la mitad, El cAncer de mama
40%, tiene su ambito metastasico esta presente

geografico en Espafia en el 50% de las paginas
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PRESENCIA DEL

‘CANCER DE MAMA'

EN REDES SOCIALES

En cuanto a la presencia del ‘cancer de mama’ en redes sociales:

Se publican 17.000 tuits de

media al mes (566 tuits/dia)

Concienciacion
social y prevencion

El cancer de mama es uno de los
-\ grandes temas de salud presente
en las redes sociales

Bl

Las campanas de concienciacion
‘ social y de prevencion dominan ‘

la conversacion en redes socia-

‘ les sobre esta patologia.

Cuatro de los diez hashtags
‘ mas utilizados pertenecen a
este tipo de iniciativas.

Terminologia: #CancerDeMama

1
Los términos mas frecuentes que acompanan el hashtag
\ #CancerDeMama y que mas se mencionan en las \
publicaciones son: muijeres, lucha, deteccion, prevencion y riesgo.
L _

. |

Las mujeres son las que

lideran la conversacion

Autores Noticia mas
mas activo compartida
r— -
Las asociaciones de pacientes, La noticia mas compartida
| las sociedades cientificas, los | \ ha sido un video sobre los
grupos de investigacion y los sintomas del cancer mama,
| medios de comunicacion se | . promovido por un medio de
encuentran entre los autores comunicacion internacional
| mas activos dentro de la | | (BBC News Mundo).
conversacion.
e - - Lo -
Imagenes
" Las imagenes son el tipo de contenido que tiene |
L mas éxito, sobre todo, en Facebook N

[ RESULTADOS RELEVANTES
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Asociacién de Investigadores

Para analizar los resultados de este informe y extraer conclusiones sobre cémo abordar la comunicaciéon
sobre el cancer de mama en la Red, se realizd una reunion en formato Focus Group, en Madrid, que conto
con la participacion de oncoélogos del Grupo GEICAM de Investigacion en Cancer de Mama, miembros de
la Asociacion de Investigadores en eSalud (AIES), representantes de la Federacion Espanola de Cancer de
Mama FECMA vy de la Asociacion Nacional de Informadores de la Salud (ANIS).

26

Dr. Alvaro
Rodriguez Lescure

@Baricorcho

Vicepresidente de la Sociedad Esparola de Oncologia
Médica (SEOM), secretario del Grupo GEICAM y jefe de
Oncologia Médica del Hospital General Universitario de Elche.

Carlos
Mateos

@carloscomsalud

Vicepresidente de AIES y coordinador de #SaludSinBulos.

Dr. César
A. Rodriguez

@1969carodriguez

Miembro del Grupo GEICAM. Médico adjunto del Servicio de
Oncologia Médica del Hospital Universitario de Salamanca - IBSAL.

Dr. Fernando
Moreno

@fmorenoanton

Miembro del Crupo GEICAM. Oncdlogo del Hospital
Universitario Clinico San Carlos de Madrid

Dr. Ivan
Marquez

@ivanpantic1980

Miembro del Grupo GEICAM. Coordinador de la Unidad de
Cancer Heredofamiliar del Servicio de Oncologia Médica de
Hospital General Universitario Gregorio Maranon de Madrid.

Javier
Granda

@xavigranda

Periodista especializado en salud y vicepresidente de ANIS
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Dr. Joseé Ignhacio
Chacon Lopez-Muniz

@PrimeroMARCUS

Tesorero del Grupo GEICAM. Oncdélogo del Hospital Virgen
de la Salud de Toledo.

Miguel Angel
de la Camara

@MiguelDlaCamara

Vocal de AIES y miembro de #FFpaciente.

Dra. Mireia
Margeli

@MargeliMireia

Vocal de Junta Directiva del Grupo GEICAM. Oncdloga
del ICO Hospital U. Germans Trias i Pujol de Barcelona

Olga
Cantera

@FECMA_

Presidenta de la Asociacion de mujeres afectadas de
cancer de mama (ROSAE) y secretaria de FECMA.

Roser
Trilla

@GEICAM

Directora de Comunicacion, Relaciones externas
y Eventos del Crupo GEICAM de Investigacion en
Cancer de Mama

Dra. Sara
Lopez Tarruella

@sltc21

Coordinadora del grupo de trabajo de la enfermedad triple negativa
y vocal de Junta Directiva del Grupo GEICAM. Oncdloga del Hospital
General Universitario Gregorio Marafion de Madrid.

A raiz de los principales datos obtenidos, las cuestiones que se debatieron fueron las siguientes:

N FOCUS GROUP

FOCUS GROUP

N
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¢ES IMPORTANTE LA PARTICIPACION DE
ESPECIALISTAS EN EL AMBITO DEL CANCER DE MAMA
Y LA INVESTIGACION EN ESTA PATOLOGIA EN LA
CONVERSACION EN REDES SOCIALES? ;POR QUE?

En general la presencia en redes sociales de los profesionales de la salud

es imprescindible vy, en el caso del cadncer de mama, tiene mas relevancia. El
seguimiento de esta patologia en las redes es muy alto debido al segmento de
poblacion al que afecta. Por ello, es necesaria la participacion de expertos en la
divulgacion de datos relevantes con rigor cientifico y la colaboracion de pacien-
tes y asociaciones e incluso contar con el asesoramiento ante informaciones
falsas o potencialmente perjudiciales para quienes padecen la enfermedad o
sus familias.

N Dr. César A. Rodriguez

Si, la participacion de especialistas es muy importante. La investigacion es la
gran esperanza para muchas pacientes que sufren cancer de mama y sus fami-
lias. Las redes sociales son la forma mas rapida para llegar a una gran parte de la
poblacion y, desde ellas, los buenos comunicadores podran divulgar el mensaje
de forma eficaz. Sélo si son especialistas en medicina e investigaciéon se comuni-
cara con criterio y no se dara cabida a noticias sin el suficiente rigor cientifico.

N Olga Cantera

En las redes sociales no existen los vacios. Si los pacientes buscan informacion
en la Red y no son los oncélogos quienes se la dan, van a buscarla en otras
fuentes y quiza no sean las mas adecuadas. En cuanto a la investigacion, es ne-
cesario poner de relieve su importancia en los canales que utilizan los pacientes
y la sociedad en su conjunto. La comunicacién del cancer de mama no puede
quedarse sélo en concienciar sobre el diagndstico.

N Carlos Mateos

Es fundamental que los profesionales de la salud se impliquen y lideren la
conversacion sobre esta patologia en las redes sociales, ofreciendo informa-
cion rigurosa asi como “prescribiendo’” fuentes de informacion fiables. También
deben entender que su participacion en las redes sociales es trascendental,
sobre todo de cara a las pacientes y para evitar que su espacio sea ocupado por
informacion interesada.

Desde el Grupo GEICAM de Investigacion en Cancer de Mama no somos
ajenos a la importancia de las redes sociales. Por ello, estamos presentes en
Facebook, Twitter, YouTube e Instagram. Un esfuerzo que nos permite cumplir
con una de nuestras misiones: divulgar sobre esta patologia, tanto en cuestio-
nes relacionadas con su prevencion y estilos de vida saludable, como en acercar
de una forma sencilla los ensayos clinicos vy el papel que juegan en el avance
del conocimiento de esta enfermedad. A través de estos canales ofrecemos
informacion rigurosa y “asequible’ a nuestro puUblico objetivo, y gracias a ellos
podemos identificar el tipo de contenidos que nos demandan.

N Roser Trilla
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EL PAPEL DEL “FAMOSO".
(RECOMENDARIA LA UTILIZACION DE
FIGURAS MEDIATICAS (FAMOSOS) PARA
INCREMENTAR LA VISIBILIDAD SOBRE EL
CANCER DE MAMA EN LA RED?

La figura del famoso puede incrementar la visibilidad
del cancer de mama pero es dificil encontrar un persona-
je que sea globalmente aceptado y respetado.

N Dr. Fernando
Moreno

Si. El mensaje trasmitido por estas personas llegaré a mas publico, lo que
amplificaria alin mas si el famoso o famosa tiene relacién directa o indirecta
con la enfermedad.

N Olga Cantera

No. El personaje del “famoso” no aporta nada en absoluto. En todo caso,
podria resultar Util para presentar eventos, programas o proyectos -dirigidos por
especialistas- para aumentar su difusion mediatica pero nada mas. Por ejemplo,
presentadores de proyectos solidos y organizados. De manera individual o per-
sonal, la aportacion de la figura del famoso es cero.

N Dr. Ignacio Chacén

Si, pero realizando una selecciéon muy cuidadosa del perfil del personaje.

N pr. Alvaro Rodriguez Lescure

No se puede responder de forma general a esta pregunta ya que habria que
analizar caso por caso para estudiar el perfil del personaje: ver qué fortalezas
tiene, conocer sus habilidades de comunicacion y cuales hay que potenciar.
Ademas, se debe valorar el objetivo que se quiere conseguir con la campana.

N Javier Granda

N FOCUS GROUP

FOCUS GROUP

N
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(CUALES CONSIDERA QUE SON LOS FORMATOS
MAS ATRACTIVOS PARA COMUNICAR SOBRE
CANCER DE MAMA EN LA RED? (VIDEOS,
IMAGENES, ETC.)

El post -web y blog- es el formato mas atractivo para la informacion sobre la cla-
sificacion de la patologia y sobre la indicacion terapéutica-quirdrgica. Mientras
que la infografia es adecuada para visibilizar aspectos relacionados con el diag-
nostico y el tratamiento. El video es el formato mas acertado para comunicar
los habitos saludables y la concienciacién sobre el cdncer de mama.

N

Miguel Angel
de la Camara

Una forma atractiva de comunicar sobre cancer de mama es mediante videos
cortos de menos de 1 minuto y las infografias.

N Dr. Ilvan Marquez

El video es el formato con mayor atractivo para la poblacion. Para cautivar con
el mensaje médico hay que adaptarse a su lenguaje. que sea de impacto vi-
sual, con ritmo, sencillo y con emotividad. La imagen también ayuda a crear im-
pacto, y si se acompana de texto (en una infografia) puede ser una pieza infor-
mativa para comunicar de manera amena. Sin embargo, para quienes quieren
profundizar, es necesario el texto vinculado y ligado al material multimedia.

N Carlos Mateos

Los videos de corta duraciéon que consiguen impactar en los primeros

15 segundos son los mejores formatos. Seguidos por las fotografias e imagenes.
Sin embargo, las conversaciones entre pacientes y medicos son muy apropiadas.
Eso si. siempre que generen esperanza desde una vision realista de |a
enfermedad.

N Olga Cantera

En base a nuestra experiencia, las infografias y video-pildoras son formatos
muy atractivos. Asi mismo, las informaciones que se acompanan de imagenes
son Mucho mas compartidas y visualizadas en nuestros canales en Facebook y
Twitter.

N Roser Trilla
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EXISTE UN MOVIMIENTO CRITICO
ENTORNO A LAS CAMPANAS DE
SENSIBILIZACION SOBRE EL CANCER DE
MAMA Y EL "MARKETING ROSA".

¢{QUE PAPEL HAN JUGADO ESTAS
CAMPANAS DE SENSIBILIZACION EN EL
CONOCIMIENTO Y LA SENSIBILIZACION
DE LA PATOLOGIA? ;QUE CAMBIARIA DE
ESTAS CAMPANAS?

El rosa vende, ha servido y sirve para divulgar muchos
aspectos relacionados con el cancer de mama. Estas
iniciativas de sensibilizacion son muy importantes en
cuestiones como la deteccion temprana, la prevencion,
la investigacion, etc. VY, por ende, para dar esperanza a
muchas mujeres que pasan por las fases avanzadas de
la enfermedad. En definitiva, todo suma.

No es necesario cambiar nada, el rosa es nuestro, pues
dfas como el 19 de octubre sirven para reivindicar los
derechos de las pacientes”.

N Olga Cantera

En general, la percepcion es positiva ya que han contribuido a visibilizar el pro-
blema. El punto negativo es que en ocasiones han trivializado esta enfermedad.
Para evitarlo es necesario que incluyan informacién seria y documentada.

N Dra. Mireia Margeli

Puede que fuera util en el inicio de la enfermedad pero, en realidad, el plan-
teamiento de las pacientes como “‘guerreras’, ‘luchadoras’, 'supervivientes” y
“felices” tras el esfuerzo de la terapia inicial no es aplicable a la multiplicidad de
situaciones que se viven a lo largo de la enfermedad. También existe el cancer
de mama metastasico que representa un esfuerzo constante con multiples
tratamientos y escaso descanso. En estos casos, el marketing rosa no ayuda a
las pacientes que tienen un impacto emocional muy dificil de superar. Por otra
parte, de algun modo, las personas con otros tipos de enfermedades (como
melanoma, cancer de pulmon, entre otras) perciben cierto agravio comparativo
que puede no resultar del todo positivo para la generalidad de pacientes con
cancer’.

N Dra. Sara Lopez

N FOCUS GROUP

FOCUS GROUP
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¢CUAL CONSIDERA QUE DEBE SER EL ROL DE LOS
PERIODISTAS Y DE LOS MEDIOS DE COMUNICACION
EN GENERAL EN LA CONVERSACION SOBRE CANCER
DE MAMA EN LA RED? ;Y EL DE LOS GRUPOS DE
INVESTIGACION Y SOCIEDADES CIENTIFICAS?

El papel de los periodistas deberia ser el de dar la voz a la investigacion. El
periodista no tiene que ser el protagonista, Unicamente ser el interlocutor con el
cientifico y quien comunique los avances a la ciudadania. Los profesionales de
la comunicacion, en ningun caso, tienen que ser las personas que asuman el
papel protagonista de las sociedades cientificas y de los avances. Por otro lado,
se debe dar voz a los grupos de investigacion en funcion de los progresos que
se produzcan porque es absurdo comunicar cuando no hay nada que contar.
En el momento en el que se produce un avance cientifico, la labor periodistica
es fundamental. Ademas, cuando se denuncia una pseudociencia o una activi-
dad danina, el periodista tiene que jugar un papel importante.

N

Javier Granda

Los periodistas y los medios deberian poder ayudar a servir de filtro en la in-
foxicacion sobre el cancer de mama en la Red y a convertir en divulgativos los
avances en investigacion; mientras que el papel de las sociedades cientificas y
los grupos de investigacion debe ser generar contenido entendible para todo el
mundo y tener disponibilidad para los medios. El problema es que unos y otros
se enfrentan a la dura competencia de webs y blogs sin ninguin criterio ético
y de contraste de la verdad, por lo que deben ofrecer informacion contrastada,
atractiva y divulgativa.

N Carlos Mateos

El rol de los periodistas es fundamental, ya que tienen la formacion para cons-
truir un mensaje entendible y conseguir que llegue a la gente. También es
primordial la labor que realizan al difundir mensajes positivos.

N Dra. Mireia Margeli
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¢{COMO PODEMOS COMUNICAR SOBRE
LOS PRINCIPALES HITOS EN INVESTIGACION
EN CANCER DE MAMA EN REDES
SOCIALES DE FORMA COMPRENSIBLE
PARA EL PUBLICO GENERAL?

Esta informacion es muchas veces muy compleja y con
una terminologia a la que la gran mayoria de la socie-
dad no esta habituada. Por ello, es importante ser muy
didacticos y ofrecer informacién sencilla y compren-
sible. Esta labor comunicativa es fundamental para que
la sociedad valore y apoye el trabajo de los grupos de
investigacion, como el nuestro (CEICAM), en la mejora de
los tratamientos y la calidad de vida de las pacientesy,
asi, entiendan lo que hacemos.

N Roser Trilla

Debemos comunicar a través de lenguajes comprensibles con informacion
veraz y contrastada que, posteriormente, los profesionales de la comunicacion
elaboren de forma atractiva. Asi, se consigue el objetivo. El medio a través del
cual se realiza esta labor es lo de menos pues, segun gqué circunstancia, se pue-
den utilizar todos. Lo principal es que la informacion sea veraz, esté bien trans-
mitida y que se divulgue de manera atractiva.

N Dr. Ignacio Chacon

Los periodistas tienen que hacer un analisis riguroso, que incorpore el asesora-
miento de profesionales formados en la materia. Asimismo, en todo momento

deben huir del sensacionalismo y de las informaciones parciales y/o con sesgos
comerciales. Es decir, para transmitir la informacion cientifica, hay que salir un

poco del titular y acercarse mas a la aplicaciéon practica de los avances con-
seguidos en el manejo del paciente.

N Dra. Sara Lopez

N FOCUS GROUP

FOCUS GROUP
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¢QUE PAPEL TIENEN LOS BULOS SOBRE CANCER DE
MAMA EN INTERNET? ¢(TIENEN CONSECUENCIAS EN
LAS CONSULTAS? ;COMO PODEMOS REMEDIARLOS?

Los bulos estan causando mucho dano a los pacientes, ya que algunos dejan de
tomar la medicacion u ocultan a su medico que estan recurriendo a otros trata-
mientos complementarios. En algunos casos, o que sucede es que los pacientes
se sienten culpables por sus conflictos emocionales o por su alimentacion, que
son algunas de las falsas causas del cancer que arguyen algunos inventores de
bulos.

N

Carlos Mateos

Los bulos generan falsas expectativas en el paciente, sobre todo mediante el
uso inadecuado de sustancias o ‘remedios’, dietas inservibles o el supuesto tra-
tamiento con pseudoterapias que resultan peligrosas. En consulta, se pierde un
tiempo valioso en desmentir estos bulos. La lucha frente a ellos ha de ser activa
y visible. Para ello, puede resultar muy Util la creacion de una red de sociedades
cientificas, entidades, grupos de investigacion y expertos que ‘vigilen” y denun-
cien los bulos sobre cancer de mama. Por suerte, en la actualidad, existe un
crecimiento exponencial de contenidos “anti-bulos” en las redes sociales”.

N Dr. César A. Rodriguez

Ahora mismo, iniciativas como #SaludsinBulos y plataformas similares son la
mejor baza Sin embargo, sin una regulacién legal, es muy dificil combatirlos.

N Dra. Mireia Margeli

¢CUAL ES LA MEJOR MANERA DE ORIENTAR AL )
PACIENTE PARA BUSCAR Y OBTENER INFORMACION
FIABLE SOBRE EL CANCER DE MAMA EN LA RED?

La mejor manera de orientar al paciente es mediante la recomendacion de
fuentes fiables de informacién, como pueden ser las sociedades cientificas, las
asociaciones de pacientes o los grupos cooperativos. Todos ellos cuentan con
secciones especificas alimentadas con contenido -procedente de fuentes de
calidad- especialmente adaptado para el publico general.

N

Dra. Sara Lopez

La mejor opcion es hablarlo en consulta. Dedicar unos minutos a cada pacien-
te para saber cual es su fuente de informacion vy, asi, poder aconsejar tanto a él
como a sus familiares y/o cuidadores. A partir de ese didlogo, es posible asesorar
sobre las fuentes fiables de informacion sobre el cancer de mama.

N Dr. César A. Rodriguez
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La mejor manera es orientar a las asociaciones de pacientes sobre dénde se
debe buscar la informacién avalada por los especialistas.

N Dr. lvan Marquez

Los oncologos debemos dar pautas informativas sobre paginas web,
contenidos, chats o foros fiables en la Red.

N pr. Alvaro Rodriguez Lescure

EN SU OPINION, ;CUAL ES LA CALIDAD
DE LA INFORMACION SOBRE EL CANCER
DE MAMA EN LOS BUSCADORES DE
INTERNET? ;QUE CAMBIARIA O ANADIRIA
Y POR QUE?

Sin duda alguna, en internet hay todo tipo de informa-
cion sobre cancer de mama, y también demasiado, por
lo que resulta muy dificil cambiar algo. Asimismo, en
Espafa no hay tantas paginas especificas sobre esta
patologia.

Dr. Alvaro
Rodriguez Lescure

Actualmente, la informacion en la Red sobre cancer de mama no esta liderada
desde Espana sino que, en su mayoria, la encabezan portales de origen esta-
dounidense traducidos al castellano. Es por ello que esta informacion no con-
templa muchas iniciativas y peculiaridades propias de nuestro sistema sanitario.

N Roser Trilla

La calidad de la informacion es aceptable, pero es necesario anadir mas videos
sobre las diversas cirugias, y sobre las terapias oncologicas y radioterapéuticas.
También faltan animaciones en video sobre los efectos vy los riesgos de todo el
conjunto de terapias.

N Miguel Angel de la Camara

Con respecto a la informacion sobre el cancer de mama en la Red, se debe in-
cluir contenido sobre ensayos clinicos, avances médicos y los efectos secun-
darios del tratamiento en las diferentes fases de la enfermedad. Ademas, hay
destacar las acciones realizadas por los pacientes para tener una mejor calidad
de vida. En definitiva, es necesaria mas informacion en materia de prevencion,
sobre todo en lo que respecta a la adopcion de habitos de vida saludables.

N Olga Cantera

N FOCUS GROUP

FOCUS GROUP
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TRAS EL ANALISIS REALIZADO, EL 60% DE LAS
PAGINAS PROCEDE DE PAISES EXTRANJEROS
(CREE QUE FALTAN CONTENIDOS DE FUENTES
FIABLES ESPANOLAS? SI ES ASI, ;QUE TIPO
DE CONTENIDOS?

Este no es un problema de calidad de la informacién, sino del hecho de que la
mayor parte de la investigacion procede de Estados Unidos. También influye
en la ausencia de contenidos espafoles que los profesionales de la salud dis-
ponemos de poco tiempo para ir mas alla de la asistencia.

Dr. lvan Marquez

Los contenidos espanoles fiables son insuficientes, pero cada vez son mas
visibles. Es positivo generar informacion que, aunque sea comun para pacientes
de cualquier origen, se adapte a nuestra realidad social, con el lenguaje utilizado
en nuestro medio y por expertos locales.

No solo se trata del ambito nacional sino que, muchas veces, las pacientes sien-
ten mas cercana la informacion procedente de medios de comunicacion de su
entorno geografico y cuando el que la emite es su médico, hospital o asociacion.
En un mundo global, lo local también es importante.

N Dr. César A. Rodriguez

Lo ideal seria disponer de informacion adaptada a nuestro entorno geogra-
fico. No obstante, mantener una pagina con contenido actualizado y veraz es
dificil y caro. En condiciones ideales, una pagina web sobre cancer de mama de-
beria tener. informacién sobre la enfermedad, tratamientos, recursos socio-
sanitarios, consejos de vida y de alimentacién e informacién sobre ensayos
clinicos.

N Dr. Fernando Moreno
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‘ El cancer de mama es una de las enfermedades que mas ‘
visibilidad tiene en la Red gracias a las campanas de concienciacion
‘ y sensibilizacion social. ‘
Sin embargo, el fendmeno ‘rosa’ ha contribuido al aislamiento del
‘ lado mas fragil de la enfermedad, el cAncer de mama metastasico. \
L - - - - - . ]
r ]
‘ Las mujeres son las que mas comparten informacion sobre el ‘
cancer de mama, ocho veces mas que los hombres, lo que
‘ demuestra gue aun hay un camino largo por recorrer para ‘
conseguir la sensibilizacion global.
Lo -
r ]
‘ La mitad del contenido posicionado en la Red procede del ‘
extranjero, sobre todo de organizaciones estadounidenses, lo que
evidencia la necesidad de generar contenido cientifico, veraz y
‘ accesible made in Spain. Para ello, es necesario la colaboracion ‘
de sociedades cientificas, grupos de investigacion, asociaciones
‘ de pacientes y profesionales de los medios de comunicacion. \
oo - ]
F - — — — — — — T 7
| La comunidad en redes sociales sobre cancer de mama es compac- |
ta y suele generar un volumen de conversacion estable. Sin embargo,
| esta comunidad experimenta una tasa de crecimiento considerable a |
| medida gue se acerca la celebracion del Dia mundial de la enfermedad. |
Se trata de nuevos usuarios que se introducen en la conversacion
| peroque la abandonan rapidamente tras el paso de la fecha indicada. |
|
ro T T T T T T T e T T
| Se ha identificado la necesidad de informar a los pacientes solbre |
cuales son las fuentes fiables de informacion disponibles en la Red.
Se proponen la creacion de sellos de calidad para las paginas web
| gue cumplan un estandar de calidad de sus contenidos. \
Lo
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Twitter y Facebook son redes sociales que estan siendo
‘ aprovechadas por las sociedades cientificas, los grupos de
investigacion y las asociaciones de pacientes de cancer de
‘ mama. Sin embargo, no existe una red de oncdélogos activos
gue trabaje de forma conjunta para proporcionar informacion
‘ - rigurosa, veraz y cientifica- al paciente.

‘ Es imprescindible que los oncélogos estén en las redes sociales ‘
y gue sean ellos los que dirijan la conversaciéon sobre el cancer
‘ de mama y contribuyan en la lucha contra los bulos sobre esta ‘
enfermedad.

\ El material multimedia, en especial las imagenes, infografias
y los videos cortos, constituyen la herramienta a utilizar para llegar
‘ a la sociedad. Ademas, debe estar elaborado a partir de
informacién avalada por especialistas en cancer de mama
‘ o sociedades cientificas y/o grupos de investigacion.

‘ La investigacion sobre el cancer de mama debe ser ‘
comunicada con mensajes claros, directos y entendibles para
‘ la poblacion pero sin abandonar el rigor cientifico. ‘

| Para mejorar el estado de la informacion sobre cancer de mama
en la Red es necesario realizar un esfuerzo conjunto de todas las
| partes implicadas (interlocutores sanitarios, Administracion,
pacientes y sociedad civil) para poder avanzar en la divulgacion
\ del conocimiento cientifico de esta enfermedad.

[l CONCLUSIONES

CONCLUSIONES

W
O



~>peSalud

Asociacion de Investigadores

ASOCIACION DE
INVESTIGADORES EN ESALUD

) NOVARTIS

>peSalud
Asociacion de Investigadores

www.aiesalud.com Calle de Gabriela Mistral, 19 Tel +34 91 223 66 78
(28035) Madrid Email. esalud@aiesalud.com




