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enmarcadas en el Proyecto Quiral se pueden descargar
en formato PDF desde los sitios web de las entidades
responsables del proyecto: Fundacié Vila Casas
(www.fundaciovilacasas.com) y Observatorio de la
Comunicacién Cientifica de la Universitat Pompeu
Fabra (www.occ.upf.edu).

Este documento o el informe completo pueden ser
reproducidos inicamente en forma parcial, para fines
no lucrativos y haciendo referencia explicita a la
autorfa en el siguiente formato de cita:

Revuelta G., De Semir V., Armengou C. y Selgas

G. Informe Quiral 2011: Cancer. Fundacié Vila Casas
y Observatorio de la Comunicacién Cientifica de

la Universidad Pompeu Fabra. Barcelona, 2012.
Disponible en:
http://www.occ.upf.edu/img/imatges_cms/Informe
quiral 201 1.pdf

AUTORES

Gema Revuelta
Vladimir de Semir
Clara Armengou
Gianfranco Selgas

© Observatori de la Comunicacié Cientifica, UPE, 2012
Universitat Pompeu Fabra

Roc Boronat, 138

08018 Barcelona

Tel. 93 542 24 46

occ@upf.edu

2 M Informe Quiral FUNDACIO VILA CASAS

\\

)

i

\

: \\\\\\\\\\\\\N\\

—

==

—

—

A

—

\
\\\\\

—

=

—
—

==

—

\

—

|
‘ T

il I
L
B \Q

g
I
L

\\

—=
—=

=

=

—
=

=

=
=
=
=
_
7=

Z

,/
_
_
Z
=
///’

NN

s

V

7

77
7

77
77
Z

7
77

f/;é//f/////

7

/////%// _
/

V /77777~
V777

7

7

;Z/
.

V.

AR

El Informe
(Quiral 2011

forma parte

de un proyecto
iniciado hace
ya 16 afnos,

por iniciativa conjunta entre la Fundacié Vila Casas

y el Observatorio de Comunicacion Cientifica de la
Universidad Pompeu Fabra, que tiene como objetivo
analizar la informacion que llega a la sociedad espafiola
respecto a los temas relacionados con la salud y contribuir,
en la medida de lo posible, a mejorar su calidad y utilidad.

El Informe Quiral se ha centrado en 2011 en el estudio
del cdncer y su comunicacién social. Tal como se hizo
ya en 2010 en el caso de la Enfermedad de Alzheimer,
en esta edicion se han incluido no solo de medios de
comunicacién de masas “convencionales” (prensa,
radio y televisién), sino también internet en su doble
papel de recurso para la bisqueda de informacién y
plataforma para el establecimiento de redes sociales.
En primer lugar, los investigadores se plantean

las siguientes preguntas: “;Ha evolucionado la
informacién sobre cdncer en los medios de la misma
forma que la investigacién? ;Cudndo aparece por
primera vez la palabra “cdncer” en los medios?”. Para
contestarlas se estudian los archivos digitalizados

de dos diarios con una larga historia y se comparan
con una de las principales bases de datos de

articulos de investigacién. El informe se interroga

a continuacién sobre los centros de interés y las
fuentes de informacién que han dominado la escena
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periodistica espafiola en la época m4s reciente y, para
acabar esta parte del informe, se estudian los datos
correspondientes a 2011. En los dltimos capitulos se
analiza internet, estudiando tanto las relaciones que se
producen en las redes sociales, como las bisquedas de
informacion sobre céncer.

Tal como se vera en las siguientes paginas, los medios
de comunicacién se encuentran en un momento
critico. Ahora mds que nunca la posibilidad de
afiadir valor va a ser decisiva en su evolucién futura.
En el caso de la informacién sobre cdncer es obvio
que el trabajo periodistico puede ser de gran ayuda
para el ciudadano a la hora de acceder a la buena
informacion e interpretarla. Por otra parte, los flujos
de la informacién han experimentado un cambio sin
precedentes con la expansién de las redes sociales.
Abhora, la informacién circula en miltiples direcciones
sin emisores y receptores claros. Las redes sociales
brindan una excelente posibilidad para los pacientes
y sus familiares, no s6lo para ponerse en contacto
con personas que estdn pasando por lo mismo, sino
que estas redes son también un lugar para encontrar
informacion y resolver dudas. Sin embargo, los
usuarios de internet se encuentran en este nuevo
terreno con informaciones con evidencia cientifica
contrastada junto a otras sin ningtn fundamento,
ddndose el caso que estas Gltimas se sitdan incluso
mejor que las primeras en los buscadores generales.
Si los profesionales de la sanidad no se incorporan
realmente a las herramientas de comunicacién
actuales serdn otras fuentes las que proporcionen la
informacién. En conclusién, del mismo modo que el
periodismo estd en un momento crucial para su futuro,
también lo estd el sector sanitario en la comunicacién
con los pacientes y ciudadanos en general. Esperamos
que los resultados de este informe y las reflexiones
que realizan sus autores contribuyan a una mejor
comunicacién social del cancer y de las cuestiones de
salud en general.

Antoni Vila Casas
Presidente de la Fundacié Vila Casas

©www.anaclapes.com
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Introduccion
y metodologia

El cancer es una de las principales causas de muerte
mundiales y su prevalencia en la sociedad aumenta
progresivamente. Del mismo modo, también se trata
de uno de los temas de salud con m4s presencia en
los medios de comunicacién y en internet. Estos dos
claros motivos nos han llevado a seleccionar esta
enfermedad para su estudio temético en el Informe

Quiral 2011.

Con el objetivo de analizar la informacién sobre
cancer que llega a la sociedad se han estudiado
diferentes medios de comunicacion (prensa, radio y
television) e Internet (tanto en su uso como fuente de
busqueda de informacién como por su capacidad de
establecer redes sociales y comunidades virtuales).

En las siguientes tablas se indica qué recursos y
medios en concreto se han utilizado para contestar
cada una de las preguntas que nos realizamos en esta
investigacion

Evolucién de la informacién sobre ciancer

Base de datos de articulos de investigacién
Web of Knowledge, 1899-2011

Diario generalista

La Vanguardia, 1881-2011

Numero de textos sobre ciancer

Web of Knowledge, 786.746

La Vanguardia, 68.275

Primeras apariciones de la palabra “céncer” (o “cancer”) en

los medios

Medios y periodos analizados
The New York Times, 1851-2011
La Vanguardia, 1881-2011
Nimero de textos sobre cancer
New York Times, 52.227

La Vanguardia, 68.275

4 M Informe Quiral
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Busqueda de informacién sobre cédncer en internet

El cincer en la prensa espafiola en la época mds reciente

(fuente: Informe Quiral)

Periodo analizado

Del 1-1-1997 al 31-12-2009

Medios de comunicacién estudiados
El Pais

El Mundo

ABC

La Vanguardia

El Periédico

Estudio sobre el cancer en los medios de comunicacién en

2011

Periodo analizado

Del 1-1-2010 al 31-12-2011

Medios de comunicacién estudiados
BBC

El Pais

La Vanguardia

RNE

The New York Times

The Times

Periodo analizado
Del 1-1-2011 al 31-12-2011

Recurso analizado

Google Trends y Google Insight
El cancer en las redes sociales

Perfiles, grupos y aplicaciones en Facebook
Microblogging en Twitter

Foros de cdncer de Yahoo respuestas y Yahoo answers
Foros de cdncer de Enfemenino.com

Foros de cdncer de Univision.com

Foros de cdncer de Ayudacancer.com

FUNDACIO VILA CASAS

Las piezas periodisticas y los mensajes publicados en
redes sociales y foros se estudian mediante andlisis de
contenido y documental. Para contestar a algunos de
los interrogantes planteados en este estudio se han
utilizado ademas herramientas de anilisis de la web
(Google Insights y Google Trends, Wordle, Actionly y
The Plagiarism Checker), asi como algunos recursos
electronicos especificos para el dmbito de la ciencia
(como la Web of Science).

Medios de

comunicacion

De las revistas cientificas a los medios

de comunicacion

El volumen de publicacién de articulos de
investigacion sobre el cancer ha aumentado de forma
exponencial en las revistas propias de la comunidad
cientifica, tal como podemos ver en la grifica en la
que se ha representado la evolucién en el nimero de
articulos indexados en ISI Web of Knowledge que
contienen la palabra “cancer” (sin tilde, en inglés).

Entre 1899 y 2009, esta plataforma tiene indexados
2.3588.92 articulos sobre el tema. Por su parte, entre
1881 y 2011, en el diario La Vanguardia se publicaron
68.275 textos con la palabra “cancer”. Este diario se
puede tomar como un referente aproximado de lo
que ha sucedido en los medios de comunicacién. La
curva que describe la evolucién de las noticias y la de
los articulos cientificos vemos que guardan una gran
similitud, con una acumulacién de publicaciones en
los dltimos 20 afios.

e Avrticulos cientificos sobre "cancer”
indexados en 151 Web of Knowledge

Wrmera de prrionlos
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Evolucién en el nimero de articulos cientificos sobre cdncer
publicados en revistas indexadas en ISI Web of Knowledge, entre

1899 y 2009
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Evolucion de los articulos periodisticos que incluyen la palabra
“cancer” en el diario La Vanguardia entre 1881y 2011 (fuente: La
Vanguardia)

Primeras apariciones en la prensa

1. La Vanguardia

La referencia mds antigua al cdncer aparece en la
edicién del 31 de agosto de 1881 (es decir, desde

el primer afio de la publicacién de este diario),
indicando que ya por entonces era un tema de interés
social. En el texto el autor criticaba unos folletos que
circulaban por Barcelona y que anunciaban curar el
cancer con métodos poco cientificos. Textualmente, la
informacion dice:

“En esta capital [Barcelona], como en los pueblos, a
causa de la credulidad de ciertas personas, abundan
extraordinariamente unos enemigos de la salud priblica,
conocidos con el nombre de curanderos.

Nos sugiere estas palabras una hoja volante sin pié

de imprenta que circula libremente en esta capital,
ofreciéndose verificar curas maravillosas; pero redactada
con tal desconocimiento de los principios médicos mds

FUNDACIO VILA CASAS Informe Quiral M 5



2. Medios de comunicacién

rudimentarios que, fresco estd el que se fia en manos del
que tanto promete, puesto que ni ha saludado siquiera las
ciencias médicas.

En dicha hoja se asegura curar el cancer sin verificar
operacién de ninguna clase, lo cual constituye un grave
msulto a la medicina vy cirugia [...]”

En realidad, la primera informacion sobre cdncer se
publica un afio més tarde, el 18 de marzo de 1882.
En ésta por primera vez se habla en este diario del
tabaquismo como causa de cancer. Choca al cabo de
tantos afios leer frases como “una enfermera de su
Clinica que fumaba hace mucho tiempo tanto como el
hombre mds aficionado” .

e biater ba Wfigiene pusn Dofor que less consdes un peiiges la sminmbes qos tlenen me-
wos D adores de spursr ol cigarro oo ereus; soors lels Lraldndoss de labecos de i
-,

Em eate casn dice, ol gran ealor que repelidsmente experimentsn los labios de los fa-
iaddisr 8, @ ciEss Uy absneds pera 1 pressnlacion del carcinoma (chncer) en estos G-
atian, Asl ls s msnfeslaldo misclas veors o detbor Encinas, ¥ ecienbomerto s vosids

& i dle mu Clink i s e fhambire

e s dess e i ¥ s em ol AT T, (U s ngeree

o ol exproasde [ & finar, & servires o e Boguiliss sdecnsdas, serd
| e e profllbcvies 3o aste mal.

Primer texto con informacion sobre “cdncer” en el diario La

Vanguardia (18 de marzo de 1882)

2. The New York Times

Desde 1851, afio de fundacién del The New York
Times, un total de 115.971 textos periodisticos de

este periddico contienen el término “cancer”. La
primera referencia directa al cdncer como enfermedad
la encontramos en la edicién del 30 de diciembre

de 1851. La noticia informa sobre las muertes en la
ciudad de Nueva York durante la semana anterior.

[ P
B&7 Wezkey Revorr or Dearus in the City

anid Ce. Ly of New-York, frem the 20th day of Decoin-
ber, to the 27th day of December, 1651

Hu;; 97; Women '10; Boys, 130; Girls, 6. Teta!, 360,
ineaars, Dj ! ) !
Abseess.,...... Dmps]."i’numau. it Im'lmii-::ff{f...
Ap;alq.g-. « §|Drapsyin Chest #{Lues Venerca..
Asplyxin, Drovucd........ 1|Marasmus,.. ..,
Asthima, , Dysentery...... 6| Meosles,, .,
ilruphu. . U Erysipelas, ... 3|0l Age.
ngina. ... xposure, ..... 2 [EETETTee
Bleed's fm, Wouly 1| Frac. of skull... 1{Premature Birh
fm. Sto'ch 1| Fever........... 2| Plearisy o.oueas
Blﬂtﬂllﬂ!&ulﬂud! * Pugrpernl, G Parturiticn. .o
...... 4 Remittenl, I Racmmatia. ...
Caneer..,,....... 1| ' Srearlet.... 33| Serofala.. ooeeen
Casunlities...... 4] ** Typheid... 3|Smnll Por...... 1
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Primer texto con informacion sobre “cancer” en el diario The New

York Times (30 de diciembre de 1851)
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Informacién reciente

(fuente: Informe Quiral 1997-2009)

Entre los cinco diarios estudiados (El Pafs, El Mundo,
ABC, La Vanguardia y El Periédico) publicaron 3198

textos sobre esta enfermedad en el periodo 1997-2009.

Los temas mas frecuentes

Las 10 palabras que més a menudo se incluyeron en
los titulares de la prensa espafiola al referirse al cancer
fueron: «mama», «cincer», «tumores», «riesgo»,
«pulmén», «préstata», «colon», «metdstasis»,

«afios» y «piel». Tal como puede verse, ciertos
tumores han recibido una cobertura periodistica
mucho mayor que otros.

En concreto, el tumor de mama es con diferencia el
maés presente en la prensa, seguido a gran distancia de
los de otras localizaciones, tales como el pulmén, la
prostata, el colon y la piel. La correspondencia con la
gravedad de dichos tipos entre la poblacion espafiola
guarda cierta similitud pero no es exactamente igual.

vida Mujeres
R e ST
..:;.;é;,ap_rngtat@;g.
Precoz —
_T@EH,LTDED;-:
—tumores
=i o, pacientes ” Cientificos
s s ratamiento 7
WDPOYTERNCI

. M

m:egpm«szi‘z
=CaASOSsine A —
;wwramfsf!?..s. i
o ader AN
afioOncologi “...p.:*u:éncér'-f ucha w
Pl COIO

G

Palabras m4s frecuentes en relacién al cdncer contenidas en los
titulares de la prensa espafiola m4s reciente (Fuente: Informe

Quiral 1997-2009)
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Fuentes de informacion

Las fuentes de informacion citadas en los periédicos de
la muestra con mds frecuencia son mayoritariamente
del sector cientifico y médico (hospitales,
universidades, centros de investigacién, etcétera).

A gran distancia se encuentra el resto de fuentes:
sociedad civil, politicos e industria. En comparacién
con otras patologfas, segtin los datos que tenemos

del Informe Quiral, en el cdncer las voces politicas o
politico-técnicas tienen menos presencia, mientras
que las del sector civil (representantes de asociaciones
de consumidores y pacientes, fundamentalmente)
tienen un peso mMayor en este tema.

g, AT

LS [CE

i de pacicneos v e

ira. fudhmi

aciin civibes

miiistrm, consisrms, P bl

il tlcicrn

mepresentaniv il sbwranrhs

{armasiureos y del secnor empressrial

TH, TS

Distribucion de las fuentes de informacion citadas en los textos
sobre cancer en los cinco diarios de mayor difusion en Espaia

(fuente: Informe Quiral 1997-2009)

Informacién sobre cancer en 2011:
prensa, radio y television

® Nuevos métodos de diagndstico y tratamiento

La ciencia parece no descartar ninguna via para luchar
contra el cdncer, y a las cldsicas formas de abordarlo

y diagnosticarlo se le han afiadido en 2011 algunas
innovadoras lineas de investigacién, desde investigar
sobre el olfato como herramienta diagndstica, hasta

la bisqueda de los tratamientos personalizados
ejemplificada con las noticias sobre medicamentos
para el cdncer de pulmén que solo mejoran a pacientes
con una mutacién genética determinada. Algunos
titulares de este bloque son «Cientificos espafioles
desarrollan sensores para detectar el cancer de pulmén
por el aliento» La Vanguardia 23/12/11; «Un programa
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informético permite personalizar los tratamientos de
cancer» El Pais, 11/2/11; «An immune system trained
to kill cancer» The New York Times 13/9/11; «Dos
farmacos innovadores mejoran el tratamiento del
cancer de mama» La Vanguardia, 7/12/11; «Two Drugs
Appear to Delay Progression of Breast Cancer» The
New York Times, 8/12/11; o «Daily pill could extend
lives of many lung-cancer patients» The Times, 4/6/11.

Genética y alimentacion: tépicos “de actualidad” en
investigacion

Tal como se ha visto en anteriores ediciones hay
dos términos més que no faltan en la informacion
sobre cancer en los dltimos afios: la genética y la
alimentacién. Estudios de gran envergadura junto a
otros sin mucha trascendencia o incluso meramente
anecddticos aparecen con facilidad en los medios de
comunicacién. En ambos casos, se estudian tanto
como factores de riesgo y prevencién como en el
tratamiento del cdncer.

Radioterapia y Quimioterapia

En 2011 se ha dedicando mucha atencién a revisar
protocolos en radioterapia y quimioterapia. Se buscan
protocolos mds llevaderos por parte de los pacientes,
mas personalizados y mas especificos, mientras que por
otra parte, se informa sobre la revisién de tratamientos
demasiado conservadores.

Teléfonos méviles

Una informacién emitida por la OMS tuvo un gran
impacto medidtico (y también en las redes sociales).
La noticia sirvié como detonante para retomar un
tema que nunca ha dejado de estar presente en

los medios. «La OMS dice por primera vez que los
moviles pueden causar cancer», El Pais, 01/06/2011,
«El mévil puede ser cancerigeno en los nifios y los
expertos aconsejan el uso de auriculares o altavoz» La
Vanguardia 14/09/2011, «No cellphone-cancer link
in large study?», The New York Times, 20/10/2011

0 La OMS clasifica los méviles como “posiblemente
cancerigenos para el hombre” TVE 31/5/2011.

Otros factores de riesgo
La relacién entre el cdncer y la radiactividad dio
lugar a diversas informaciones tras el tsunami y los

FUNDACIO VILA CASAS Informe Quiral W 7



2. Medios de comunicacién

terremotos de Japén. También se informa sobre el
riesgo de exposicién al plomo, el arsénico, el cadmio,
el tabaco, las PM10 o particulas de 10 micrometros o
menos de didmetro, el alcohol, etc.

Céancer de mama

El de mama fue con gran diferencia el tipo de cdncer
que generd mds atencion periodistica en 2011, tal
como habia sucedido en afios anteriores como hemos
podido comprobar en ediciones pasadas de este
informe. El Dia Mundial contra el Cancer de Mama
recibié la atencién en los medios, difundiéndose
recomendaciones de la Asociacién Espafiola Contra el
Cancer y datos sobre la enfermedad.

Otro tema que dio lugar a una cierta cobertura fue

el debate sobre el screening del cdncer de mama.

En concreto, se denuncian los costes (psicoldgicos,
humanos, econémicos, etc.) de pruebas y tratamientos
innecesarios debidos a errores de diagnéstico. Este
debate recuerda en el tono y en los protagonistas al
que se produjo en torno a la inclusién de la vacuna
del VPH en el programa de vacunacién de la sanidad
publica espafiola, pero a diferencia de aquel en este
caso intervienen con mas fuerza las redes sociales, por
estar en 2011 mucho mds desarrolladas.

Personalidades publicas

Presidentes de Estado, empresarios, deportistas

y artistas fueron noticia a raiz de estar afectados

por céncer, constituyendo el bloque tematico mas
voluminoso de 2011. En algunos casos, los medios
siguieron el dia a dfa de la evolucién de su enfermedad
como auténticos detectives en busca de pistas ocultas,
mientras que en otros eran los propios afectados
quienes voluntariamente aparecian como abanderados.
En el documento completo del Informe Quiral se

8 M Informe Quiral

puede apreciar con més detalle las particularidades de
cada caso y de como lo que le sucede a un personaje
admirado puede tener repercusién en nuestras
percepciones y actitudes. Los casos con mas difusién
fueron los del presidente de Venezuela Hugo Chavez y

del fundador de Apple, Steven P. Jobs.

Ehe New JJork Times

Apple’s Visionary Redefined Digital Age

Soeven P Jpkn, the visionary co-founder of Apole who belped wiher in
the e of peronal compatéins and then ked & ca¥uil thanshormatios
& e way muske, movies kil Sobils commRanicatitn wire
enpesienicad in the digal age, dind Wedsnuday, He was 56

The death was ammounced by Apple,

LT rerpre——

Tow Did he company hr. Johs and ki high
Steve Jobs sckool friend Sephen Wozniak started
Affect You? i 1676 v submrban California
enfaprferd] garape. & frimnd of the family s the
et st § plarn it case was cumplcatams of pancrate

sstrate the rapeict of Giwvrn
s bl nml ey Sl Bl T
[T sy

B P i Bt Mr. Jobs kad waged a long and public
srugple with the deeass remaming

Recortes econémicos

La crisis econémica y cdmo los recortes pueden afectar
—0 estan afectando— a la calidad de la sanidad fueron
tema de numerosas piezas periodisticas, informativas y
de opinién. El problema no sélo se recogié en medios
espafioles, sino también en el The Times. Médicos e
investigadores buscan a los medios para denunciar

las situaciones que se estdn generando y el riesgo

para el ciudadano a corto y largo plazo. Médicos y
cientificos son precisamente las dos profesiones que
los ciudadanos sittan en el primer lugar segin el
respeto y la confianza inspiran, por lo que las palabras
de estos protagonizando las denuncias probablemente
pueden hacer mas mella que si las mismas fueran
protagonizadas por otras personas.

FUNDACIO VILA CASAS
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Controversias

Todos los diarios estudiados dedicaron en sus paginas
al menos cinco noticias sobre debates respecto a la
comercializacién de determinados medicamentos,
denuncias y casos de mala praxis médica. La principal
controversia sobre la que informaron los medios

en 2011 fue la referida al Bevacizumab, conocido
comercialmente como Avastin®, un medicamento
para quimioterapia comercializado en por Genentech/
Roche. El influyente diario The New York Times
informé en el verano de 2011 que la FDA habia
retirado dicho medicamente para el cincer de

mama después de que un panel de expertos hubiera
concluido que no habfa suficiente evidencia cientifica
tras varios afios de su uso en Estados Unidos. En

la versién completa del Informe Quiral 2011 se
analiza con m4s detalle la informacién del periédico
neoyorquino y cémo ésta contrasta con los publicada
meses mas tarde en el diario La Vanguardia sobre

el mismo medicamento. En concreto, este Gltimo
periddico informaba en una noticia sobre el éxito de
dicho medicamento en otra indicacién. La noticia,
que en ningtn punto se referia a la decisién de la
FDA ni a la polémica que habia suscitado en Estados
Unidos, era practicamente idéntica a la nota de prensa
emitida por el laboratorio. Para acabar de complicar la
informacién para el ciudadano, al mismo tiempo que
en Estados Unidos la FDA confirmaba su retirada del
medicamento para el cdncer de mama, en la Unién
Europea se aprobaba éste para otra indicacién. El
caso sirve para reflexionar sobre la complejidad de las
decisiones en una enfermedad como el cincer, en la
presién ejercida desde distintos sectores (industria,
asociaciones de pacientes, medios de comunicacién)
y en la deplorable costumbre de algunas agencias

de prensa y medios de comunicacion de reproducir
casi integramente informacién procedente de sus
fuentes sin siquiera explicar al lector quién escribi6
originalmente los textos.
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Internet

Céncer y redes sociales

El cdncer es una condicién patoldgica muy propicia
para ser motivo de consulta en la red ya que es una
enfermedad grave (genera reacciones emocionales
intensas) y existe todavia mucha incertidumbre en
torno a ella (desde las causas, la prevencion o el
diagndstico, hasta los tratamientos y los cuidados

del enfermo). Ademds estd muy extendida entre la
poblacién y a menudo tiene caracter crénico, de modo
que hay muchas personas realmente interesadas en
ella y con altas probabilidades de que en el curso de
la enfermedad aparezcan dudas e incertidumbres que
no se hayan resuelto en la consulta profesional. Todos
los temas de salud tienen fuerte presencia en las redes
sociales electrénicas, pero el cdncer es uno de los
principales.

1. Facebook

En Abril de 2011, Facebook Espafia contaba con
12.888.110 usuarios, Facebook Estados Unidos
152.187.880 y Facebook Inglaterra 28.940.400.
Otros paises de habla castellana como México o
Argentina, contaban con 22.080.760 y 13.287.340
miembros en cada pafs. A fecha de 7 de mayo de
2012 calculamos que al menos habfa en esta red 200
péginas centradas en el cdncer (las herramientas
que proporciona esta red no permiten calcular el
nimero exacto). Entre las p4ginas sobre cdncer en
ese momento, 29 habian recibido mas de 100.000
“me gusta”, dos de ellas - The Breast Cancer Site y
Breast Cancer Awareness — superando incluso los
3.000.000 de “me gusta”. En conjunto, tan solo entre
estas 29 pdginas han conseguido que los usuarios
hayan sefialado un total de 13.953.877 veces el botén
“me gusta” al visitar la pagina. Si cada “me gusta”
corresponde a un usuario, serfa lo mismo que decir
que un 3% de las personas con perfil en Facebook se
han sentido en algiin momento movidas a participar
con su “click” en alguna p4gina sobre cancer. Esto
indica el poder de influencia de esta red social en
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el ambito de la comunicacién vy, especialmente, en
campafias de promocién social en el entorno de la
salud. La facilidad con que se propaga la informacién
en Facebook y su utilidad como herramienta de apoyo
social estd siendo aprovechada por organizaciones
benéficas e iniciativas que buscan precisamente una
demostracién de apoyo por parte de un nimero de
personas cuanto mayor mejor.

Asi, 24 de las 29 pdginas mas populares (ver tabla) se
autoetiquetaron como “organizaciones sin dnimo de
lucro”.

Por ser la pagina que tiene mayor nimero de
seguidores, en este informe se analiz6 «The Breast
Cancer Site». Las siguientes figuras muestran

el aspecto de la pdgina y los distintos tipos de
comunicacién que se producen.

Comunicacién de «campafia»:

Mensajes que escribe en la propia pdgina el responsable de

la comunidad, o community manager. El objetivo en la mayor
parte de los casos es la promocién de acciones de “campafia”.

Fund Frea Mammograms Today & Everyday!

W Ihebneasicanoersite . com
YOUR

CUCKS -.r_. Help fight breast cancer now! Click to fund
HVE L '_" mammagrams fod women in nead at
LIVES weww thebreastcancersite, com, It's FREE! Pass it onl

Comunicacién «circulante»:

en el muro no solo vemos lo que escribe su community manager,
sino que también aparecen los comentarios de la comunidad o
red de «amigos»
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Comunicacién «emocional»:

cada clic en la opcién «me gusta» es una sefial de apoyo por
ejemplo, para acelerar la donacién de dinero a pacientes
afectadas, brindar apoyo emocional, etc.
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2. Twitter

Dado el gran volumen de tweets sobre cdncer, la observacién

se concentrd en dos breves periodos de una hora cada uno:

el martes 6 de marzo de 2012, de 10:30 a 11:30 de la mafiana
hora espafiola, y de 19:30 a 20:30. Entre tan solo esas dos
horas, se escribieron 1525 tweets en el mundo conteniendo

la palabra cdncer. En esta muestra, tal como vimos en el
Informe 2010 relativo al Alzheimer, se ha observado que el uso
principal de Twitter es informar a “tiempo real” con un cierto
estilo periodistico, siendo muchas veces esta informacién de
contenido cientifico (o supuestamente cientifico).

Otros usos de Twitter son la captacién de fondos para acciones
benéficas (o supuestamente benéficas) o los mensajes solidarios
y de apoyo.

Esta herramienta electrénica permite al usuario acceder a
informaciones muy especializadas al mismo tiempo que llegan
éstas a los propios cientificos. Sin embargo, la brevedad de los
tweets y su apariencia tan estandar (generalmente una frase que
sirve para atraer la atencién, seguida de un enlace) hace dificil
diferenciar a simple vista cudles de ellos contienen informacién
basada en evidencias cientificas y cudles no. De hecho, tal
como hemos observado en nuestro andlisis circula abundante
informacién poco o nada contrastada cientificamente, asi
como mensajes que aunque tienen como objetivo promocionar
productos y captar clientes este interés comercial no siempre es
transparente en los menos de 140 caracteres de un tweet.

3. Foros
Los foros son aplicaciones Web que permiten la puesta en
marcha de discusiones o didlogos en linea. Para ponernos

FUNDACIO VILA CASAS
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Principales resultados tras consultas repetidas del término de biasqueda “foro cdncer” en Google

orientacién - propietario de la web

Foros de cancer de Enfemenino.com

El foro est4 alojado en la web de una publicacién comercial para publico

femenino, propiedad del grupo internacional Aufemenin.com*

Foros de cancer de Univision.com

El foro est4 alojado en la web Univision.com, empresa de comunicacién dirigida a

los hispanoparlantes de Estados Unidos*

Foro de Ayudacancer.com

El foro estd alojado en una web especializada en cancer, dirigida al ptblico

general, propiedad de 2052 E-Projects SL *

Foro de Onconocimiento.net

El foro estd alojado en la web del Plan Integral de Oncologfa de Andalucia,

Consejerfa de Salud de la Junta de Andalucia

Foros de cancer de Portalesmedicos.com

El foro de cancer es una de las categorfas de los foros de salud del portal, dirigido

a profesionales sanitarios y al ptblico general, pertenece a la empresa Portales

Médicos SL, con sede en Cadiz

Foro de oncologia de Medicinapractica.com

El foro de cdncer es una de las categorfas de los foros de salud del portal, dirigido

a profesionales sanitarios y al ptblico general, pertenece a la empresa Jelsoft
Enterprises Ltd (que pertenece a Internet Brands Inc, que a su vez pertenece al
grupo de inversién Hellman & Friedman, con sede en California)

Foro de cancer de Forumclinic.org

El foro de cdncer es una de las categorfas de los foros de salud del portal

Forumclinic.org, propiedad del Hospital Clinic (centro hospitalario piblico de
Barcelona). El portal estd patrocinado por la Fundacién BBVA

Foros de Aecc.es

El foro estd alojado en la web de la Asociacién Espafiola Contra el Céancer, una

organizacién no lucrativa con sede en Madrid que integra pacientes, familiares,
profesionales y voluntarios.

* mas informacion en el texto de este informe

en la situacién de un internauta interesado en acceder a

un foro sobre cdncer, hemos introducido la bisqueda “foro
cdncer” en Google. Esta bisqueda la hemos realizado en

cinco ocasiones distintas durante una semana y en diferentes
momentos del dfa. Solo hay tres foros que se han repetido en
las cinco ocasiones en los primeros lugares: los foros de cancer
contenidos en la web dedicada a las mujeres enfemenino.com,
la web especializada ayudacancer.com, y la web generalista
univision.com dedicada al mundo hispano de Estados Unidos.
Si repetimos la bisqueda en inglés ( “cancer forum”) se repiten
también entre los primeros puestos los foros de enfemenino.
com y univision.com. Sin embargo, en la bisqueda en inglés
aparecen en los primeros lugares m4s foros especializados en
cancer.

A la hora de decidir qué foro seleccionar, lo primero
que nos encontramos es con que resulta imposible
analizar Ginicamente la participacién de usuarios de
Espafia —y serfa hasta cierto punto initil pues cuando
éstos acuden al foro conversan con hispanoparlantes

los tres foros mencionados en primer lugar.

«Enfemenino.com» es un sitio web generalista
propiedad de una empresa que originalmente se
dedicaba a las publicacién de revistas para las
mujeres y que tiene una amplisima difusién en

todo el mundo (més de 75 millones de visitas desde
Espafia). Esté centrado en temadticas que se supone
son de interés para la mujer contempordnea (moda,
dietas, cosmética, etc.) e incluye numerosos foros y
subforos, entre los cuales hemos analizado los que la
pégina incluye bajo el tema “cdncer”. En los foros
relacionados con cédncer, se han publicado un total
de 18.411 mensajes desde el afio 2005, fecha en la que
aparece el primer registro del historial.

«Univision.com» pertenece a una empresa de
comunicacién (prensa electrénica, cine y videos, redes,
foros, etc.) dirigida fundamentalmente a “los mds de
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50 millones de personas de habla hispana que viven en
Estados Unidos”, segtin indica la propia organizacién.
Desde su creacién en 2004, el foro dedicado a céancer
de Univisién tiene 9480 lineas de didlogo (o temas

de conversacion iniciados por usuarios) las cuales

han recibido una media de 50 mensajes de respuesta,
muchas lineas nuevas no reciben ninguna respuesta,
pero hay algunas que tienen un enorme seguimiento.
Por encima de cualquier otra linea de didlogo, destaca
un mensaje denominado titulado “Nueva cura contra
el cancer !'! BICARBONATO DE SODIO 111", el cual
es, con 147678 visitas y 241 respuestas, el mds seguido
en toda la historia de este foro (los siguientes mensajes
de “éxito” se sitdan en decenas de miles de visitas).
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El mensaje mas seguido en el foro de cancer de Univision afirma
que el bicarbonato sédico cura el cidncer

«Ayudacancer.com» es un sitio web especializado

en cancer propiedad de 2052 E-PROJECTS SL que

se presenta a sf mismo como “una visién diferente”,
desinteresada y altruista, incluyendo ademas de los
foros informaciones y noticias. En total, desde su
creacion en 2006 «Ayudacancer.com» ha acumulado
mas de 1 millén de visitas y 23.406 mensajes,
repartidos entre sus diversos subforos (fecha de la
consulta 3 de abril de 2012).

A pesar de ser una iniciativa que cuenta con un
equipo asesor cientifico del sector sanitario y de
disponer del sello de Web Acreditada por el Colegio
de Médicos de Barcelona, la calidad de la informacién
que incluye es muy dispar en el sentido de su
evidencia cientifica, tanto en los contenidos de los
foros, como en los contenidos informativos publicados
por los propios gestores de la web.
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Uno de los articulos mas leidos en el sitio web de «Ayudacéncer.
com» enlaza con las paginas Prasanta Banerji

Resumiendo, las redes sociales y foros como
comunidades virtuales de apoyo a los afectados
de céncer y sus familiares presentan las siguientes
caracteristicas:

e El cdncer tiene fuerte presencia en las redes
sociales electrénicas actuales, tanto en herramientas
pensadas para las relaciones sociales como Facebook,
como en formatos de microblogging como Twitter

o en foros de sitios generalistas (Yahoo respuestas,
Enfemenino o Univision). Ademas, existe multitud
de redes sociales especializadas en esta materia y
también las encontramos en los distintos formatos.
Las pdginas de Facebook mejor posicionadas segiin
el nimero de “me gusta” suelen corresponder a
organizaciones no lucrativas, mientras que los foros
mejor posicionados en Google suelen corresponder
a empresas.

e En las redes sociales se producen relaciones

de diferente tipo, incluyendo intercambio

de informacién, apoyo emocional, apoyo a

la autoestima, apoyo instrumental, etc!. Esas
relaciones pueden ser muy dtiles para ayudar al
enfermo de céncer o a sus familiares a la hora de
tomar decisiones y en general son de indole distinta
a las que se establecen entre el mismo paciente

y el personal médico (con el que, por ejemplo,

1 Bateman Driskell, R. & Lyon, L. (2002) Are Virtual Communities True
Communities! Examining the Environments and Elements of Community. City
& Community,1(4): 373-390.
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le puede costar explicar una experiencia intima
0 no siente que comparta su mismo proceso
doloroso o angustia).

¢ En todos los formatos estudiados la presencia

de informaciones, consejos y oferta de servicios
relacionados con terapias alternativas - no basadas
en evidencias cientificas - es muy elevada, una
presencia muy superior a la que tienen éstas en los
medios de comunicacién convencionales (prensa,
radio y televisién). Esto probablemente es debido
a que en estos Ultimos se realiza un minimo filtro
en cuanto a la garantia cientifica de las fuentes

de informacién, la comprobacién de los datos, la
existencia de una revisién por pares previa, etc.

e Los intereses comerciales de los integrantes de las
redes no siempre estdn declarados en sus mensajes
y no es hasta que accedemos al contenido de sus
enlaces que nos damos cuenta de que en realidad
estdn intentando captarnos como clientes. Este tipo
de mensajes es muy frecuente en todos los formatos
estudiados y se “camufla” segiin la red en mensajes
que pueden parecer simplemente informativos (por
ejemplo, los de twitter) o en mensajes que parecen
estar escritos por pacientes o personas que ofrecen
apoyo emocional o social (por ejemplo, en los
distintos foros analizados).

Buisqueda de informacion en internet

La evolucién en la bisqueda del término “cancer”
(sin tilde) en todo el mundo y del término espafiol
“cancer” desde equipos informdticos ubicados en
Espafia estd representada en las figuras siguientes.
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Busquedas en Google en 2011 de la palabra “cancer” (sin tilde), en
todo el mundo
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Se puede observar también la coincidencia entre picos
de bisqueda con noticias difundidas en medios de
comunicacion.

A) “La calvicie temprana relacionada con el riesgo a

padecer cancer de préstata” 16/2/2011, Vancouver Sun.

B) “Medicare paga 93.000 délares por una medicina contra el
cancer de préstata.” 21/3/2011, BusinessWeek.

C) “Bristol-Meyers oferta su proyecto de tratamiento contra el
cancer.” 6/6/2011, Wall Street Journal.

D) “Muere Steve Jobs: los médicos dicen que el cancer es la causa
de su muerte” 6/10/11, Economic Times

E) “Joe Frazier muere después de luchar contra el cdancer.” 8/11/11,
Khaleej Times.

F) “Dos medicamentos contra el cidncer de mama con resultados

prometedores” 8/12/11, Boston.com

Atendiendo a los términos de bisqueda, «breast
cancer» (cancer de mama) es el mas empleado en
2011, con un valor de 100 puntos sobre 100. Le siguen
«cancer symptoms» (sintomas del cdncer), «lung
cancer», (cdncer de pulmén) «prostate» y «prostate
cdncer» (prostata y cancer de préstata), «colon
cancer» (cancer de colon), «skin cancer» (cancer de
piel). En Espafia, durante el 2011, predominaron las
buisquedas de informacién sobre la «cdncer de mama»
en general frente a los otros tipos de cdncer.

La basqueda que ha experimentado un mayor
crecimiento durante el 2011 es «cancer de colon», con
un 40% mas de consultas en la web respecto al afio
anterior.
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La palabra “cancer” es conocida popularmente
desde hace tanto tiempo que es imposible ubicar
con exactitud el momento en el que se empieza a
hablar de ella en los medios de comunicacién. En
esta investigaciéon hemos hallado textos en los que
se incluye dicha palabra desde los primeros meses
de publicacién de los dos diarios estudiados (uno
en 1851 y el otro en 1881), por lo que es probable
que esta palabra estuviera presente en otros medios
incluso antes de esas fechas.

El volumen de la informacién sobre cédncer en

los medios de comunicacién ha aumentado
progresivamente de forma mds o menos paralela a
c6mo lo ha hecho el volumen de la investigacion,
especialmente en las Gltimas dos décadas (esta
Gltima concentracion se produce tanto en la
publicacién de investigaciones como en su
cobertura periodistica).

Ciertos tipos de tumores concentran la atencién
periodistica mas que otros. En concreto, el tumor
de mama es con diferencia el mds presente en

los medios en los afios m4s recientes, seguido a
gran distancia de los de otras localizaciones, tales
como el pulmén, la préstata, el colon y la piel. La
correspondencia con la gravedad y prevalencia de
dichos tipos entre la poblacion espafiola guarda
cierta similitud pero no es exactamente igual. Una
vez mas, esta observacion indica que los medios de
comunicacién no son un “reflejo exacto la realidad”
sino un reflejo de una parte de ésta, una parte
seleccionada segtin criterios periodisticos y segin la
influencia que puedan tener las diferentes fuentes,
los sistemas de produccién y el propio entorno
empresarial en el que se producen.

La informacién mds reciente publicada en

los medios de comunicacién se ha centrado
especialmente en los avances en la investigacién
(sobre los factores de riesgo, los mecanismos
causales del cancer y su progresién, los distintos
tratamientos, etc.). También se han cubierto
aspectos mds sociales de la enfermedad, ofreciendo
la informacién en muchas ocasiones de forma
personalizada, de la mano de pacientes y familiares
que explican en primera persona su caso particular
o bien relatando las historias concretas de
personajes famosos afectados por el cdncer.

Un tipo de informacién que aparece de forma
recurrente en los medios (y también lo hemos
visto en algunas redes sociales) hace referencia

a las supuestas propiedades cancerigenas o
anticancerigenas de determinados alimentos,
siendo éstos de lo més variado.
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La informacién sobre cancer, desde que

tenemos constancia y en cierta medida, ha

estado “contaminada” por fuentes que intentan
promocionar productos-milagro y terapias sin base
cientifica para — supuestamente —prevenir o curar
el cancer. Noticias de este tipo aparecen en todas
las épocas analizadas (es decir, desde 1851 hasta
ahora). Sin embargo, mientras que en los medios
de comunicacién convencionales — prensa, radio

y televisién — el trabajo periodistico ha actuado
como filtro, reduciendo las posibilidades de que
esas fuentes tengan voz ante la sociedad, con la
difusion de internet esta informacién no sélo circula
libremente, sino que en determinados formatos
(especialmente, las redes sociales) ocupa un lugar
preponderante, a veces muy superior al que tiene
la informacién basada en evidencias cientificas. En
cierto modo podria decirse que la “tutela” ejercida
por los medios de comunicacién (aquellos en los que
se trabaja con profesionalidad, claro est4) a la hora
de filtrar la informacién analizando su veracidad,
pierde terreno en esta época en la que los medios
convencionales son sélo una m4s de las formas que
tiene el ciudadano de acceder a la informacién.
Asi, mientras que uno de los principales valores

de internet es la posibilidad que da para la

libre circulacién de informacién, esta misma
caracteristica puede convertirse en un arma de
doble filo cuando la persona que busca informacién
no tiene unos criterios suficientes como para
reconocer el grado de evidencia que hay en aquello
que encuentra. Este riesgo es particularmente alto
cuando consideramos que, respecto al céncer, en
muchas ocasiones se trata de personas con mayor
vulnerabilidad en tanto que estdn sometidas a
situaciones emocionales intensas, de angustia,
temor, dolor, incertidumbre, etc.

Recomendaciones

Dado que el céancer es un problema de salud mundial
de gran impacto social, su informacién publica no
sé6lo debe ser abundante sino también comprensible
y veraz. La comunicacién publica del cancer se puede
realizar actualmente a través de muiltiples formatos

y también son numerosos los actores implicados en
dicha comunicacién.

Aunque en internet circule libremente informacién
sin fundamento cientifico, interesada o directamente
falsa, la solucién no puede ser censurar internet,

algo que nos llevarfa a un auténtico retroceso social.
Tampoco sirve que en las consultas los médicos
desaconsejen a sus pacientes consultar sus dudas

en internet (no lo van a hacer y, ademads, serfa una
pérdida de oportunidades para ellos). Por lo tanto,
hay que pensar en otros sistemas para permitir que el
ciudadano se beneficie de las multiples ventajas de
esta red y a la vez evite ser objeto de engafios mas o
menos interesados. Segin nuestro punto de vista, para
conseguir esto, hay cuatro elementos sobre los que se
debe trabajar:

1. El primero, enfatizar en la necesidad de que la
ciudadania sea capaz de diferenciar qué hay de
cierto y qué no en la informacién que encuentra.
Para ello, desde la infancia, se debe asegurar que
la cultura cientifica forma parte integral de su
educacion. Sélo de esta forma, y alentando su
espiritu critico, el ciudadano va a poder reconocer
aquello sobre lo que existe evidencia y aquello
que no deja de ser anecdético, no comprobado, o
simplemente falso.

2. En segundo lugar, los medios de comunicacion
no pueden bajar la guardia en su profesionalidad,
por mal que esté la situacién econémica o el
panorama medidtico actual. Ahora m4s que

nunca el mantenimiento de la ética profesional
periodistica va a ser crucial en el desarrollo que
tomen los acontecimientos. Si el periodista no

es capaz de proporcionar un valor afiadido a la
informacién que emiten las fuentes, el ciudadano
ira directamente a éstas o accederd a la informacién
por cualquier otra via. En el caso de la salud, estas
afirmaciones cobran mas fuerza que en ningin otro
aspecto de la informacién, dada la importancia de
esta temdtica en el conjunto de prioridades de los
ciudadanos y las consecuencias que pueda tener
dicha informacién en las decisiones que se acaben
tomando. Ademads, las fuentes de informacién
deben ejercer su derecho de hacer llegar su voz

al publico general a través de los medios, pero para
ello deben establecer unas relaciones adecuadas con
los periodistas y los comunicadores, pues de no ser
asf, otras fuentes ocupardn este lugar.

3. En tercer lugar, hay que aprovechar las
posibilidades que ofrecen las llamadas redes sociales,
puesto que pueden ser realmente excelentes
herramientas para crear comunidades virtuales

de ayuda al enfermo de cdncer o sus familiares,
proporcionando no sélo informacién, sino también
apoyo emocional, apoyo a la autoestima, apoyo
instrumental (por ejemplo, intercambio no
remunerado de algunos servicios como cuidar a

un enfermo), etc. Siempre y cuando, volvemos

a insistir, la ciudadanfa adquiera unas bases de
cultura cientifica minimas, las organizaciones

y asociaciones civiles (de pacientes, de
consumidores, etc.), asi como otros grupos de
ayuda menos organizados deberfan aprender a sacar
partido en toda su extension a estas herramientas,
tal como lo estdn haciendo ya con gran éxito
algunas organizaciones norteamericanas.

4. Finalmente, es necesario que los médicos y

el resto de profesionales sanitarios de cualquier
especialidad, pero especialmente aquellos que tratan
con pacientes oncoldgicos, se detengan a reflexionar
de verdad sobre cémo sus pacientes y familiares

se enfrentan a la informacién sobre céncer y
analicen la extraordinaria influencia que tiene
actualmente internet en sus distintos recursos. Esta
reflexién sin duda ha de traer como consecuencia

la necesidad de que los profesionales sanitarios
integren las herramientas de comunicacién actuales
(blogs, redes sociales, etc.) en las relaciones con

sus pacientes y con la sociedad en su conjunto.
También es necesario que los profesionales
médicos, que siguen estando considerados como

la fuente de informacién con mayor credibilidad

en temas sanitarios, sean los primeros en aconsejar
a sus pacientes buenos recursos electrénicos a los
que acudir - fuentes de informacion, foros, etc.

—y fuentes de calidad. En otras palabras, si los
profesionales sanitarios no integran de lleno las
herramientas de comunicacién actuales, su papel
como referentes de la buena informacion se verd
ocupado por personas y organizaciones con muchos
menos conocimientos y con intereses menos
transparentes, algo que empieza a observarse en la
actualidad.



