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Discussion Guide: Hispanic Young Women with a Family History of Breast or

Ovarian Cancer

Seccion 1: Bienvenida y presentaciones (5 minutos)

Presentacion y consentimiento informado

Bienvenidos a nuestra sesion de grupo focal y gracias por venir. Mi nombre es
___________________ , Y me complace estar aqui para orientar esta conversacion. El debate de
hoy es patrocinado por los Centros para la Prevencion y el Control de Enfermedades (CDC, por
sus siglas en inglés) del Departamento de Salud y Servicios Humanos (HHS, por sus siglas en
inglés) de Estados Unidos. El objetivo de la conversacion con ustedes hoy es conocer sus
pensamientos y opiniones sobre la salud del seno y el cdncer de seno. Lo que escuchemos de

ustedes hoy ayudard a los CDC a elaborar mensajes para jovenes mujeres hispanas.

Proceso v reglas generales del grupo focal

Antes de comenzar, me gustaria recordarles que su participacion en esta conversacion es
voluntaria y pueden dejar de participar en cualquier momento u omitir las preguntas que no se
sientan comodos con responder.

La intencion es que sea un debate abierto. Estamos grabando la conversacion para poder
escribir un informe y entender perfectamente lo que dicen, y esta grabacion serd privada y solo
la compartiré con mis colegas. Sus nombres nunca aparecerdn en ningun informe ni
presentacion que derive de este trabajo. ;Dan su consentimiento para que los grabemos en
audio el dia de hoy?

Mi tarea es mantenerlos en el camino correcto y avanzar para que finalicemos en una hora y
media. Me gustaria compartir algunas reglas bdsicas antes de comenzar:
e Hay algunos colegas interesados observando nuestra conversacion.
® No hay respuestas correctas o incorrectas.
e Todos los comentarios, positivos y negativos, lo que saben y lo que no, son importantes.
e Esimportante escuchar lo que todas piensan, asi que les pido que den su opinion y
permitan que el resto también lo haga.
e Deben respetar las opiniones personales de los demds; no siempre estardn de acuerdo,
pero seremos respetuosos del otro.
® No esperen a que los llame, pero hablen de a uno a la vez.
® Respondanse entre ustedes y a mr.



e Si hago una pregunta que no se sienten cdmodos con responder, siéntanse libres de no
responder.

e Sinecesitan ir al baho o necesitan un descanso, pueden irse de la sala libremente, pero
vuelvan lo antes posible porque todas las opiniones son importantes.

e Apaguen todos sus dispositivos moviles. Pueden colocarlos en vibracion, pero no
molesten al resto durante nuestro debate al mirar sus teléfonos o al dejarlos sobre la
mesa.

¢ Tienen alguna pregunta antes de comenzar?

jExcelente! Comencemos con una breve introduccion. Diganme SOLO su primer nombre y su
actividad familiar favorita.

Seccion 2: Fuentes de informacion/comunicacion (25 minutos)

1. Si pensamos en una semana tipica, ¢cudles son algunos de los sitios web que visitan con
mayor frecuencia?
e . Qué contenido de esos sitios web les interesa o atrae mas?
e ;Cuanto tiempo calculan que pasan en esos sitios?

2. Recordando hacia atras, ;han notado recientemente alguna publicidad en linea o mensajes
relacionados con la salud? Cuéntenme sobre esas publicidades.
e Qué elemento de esa publicidad en particular les parecio6 interesante?
® ;Por qué creen que notaron esa publicidad en particular (por ejemplo, color,
ubicacion, contenido, imagen)?
e Confiaron o creyeron en el mensaje? ;Los impulsé a tomar alguna medida?
e Aprendieron algo nuevo?

3. ¢Qué sitios web visitan para obtener su informacion de salud?
e ;Con cuanta frecuencia dirian que buscan informacion de salud en linea por mes?
e . Qué provocd la busqueda? ;Buscaban un sintoma especifico que padecian o
buscaban informacién mas general?
e Les fue facil o dificil encontrar la informacién de salud que buscaban?
¢ Qué lo hizo facil o dificil?

4. ;Son miembros activos de alguna organizacién hispana o latina? ;Reciben informacién en
linea o de otros medios de comunicacion (por ejemplo, diario, TV) especificamente para
publicos hispanos o latinos con regularidad?



Gracias por compartir la informacion sobre sus hdbitos de busqueda en linea y cémo reciben
la informacion. Es util para mi entender como obtienen generalmente su informacion.
Ahora, me gustaria preguntarles especificamente sobre la informacion de salud relacionada
al cdncer de seno u ovario.

5. ¢Consumen algun medio que esta especificamente destinado a [mujeres interesadas en
problemas de salud del seno y del ovario]?
e Encaso afirmativo, ;cuales?
e ;Qué les hizo comenzar a seguir/leer esa informacién?
e ;Cudles son los temas abordados que mas les interesan?
e Lassiguen en las redes sociales?
e . Qué les gusta de ellos?
e ;Han visto alguna fuente de comunicacion en linea para [mujeres interesadas en
problemas de salud del seno y del ovario] que no les haya gustado?
® Encaso afirmativo, ;qué es lo que no les gusta de esas fuentes?

6. En algin momento en el pasado, ¢ han buscado informacion sobre el cdncer de seno u
ovario en linea?
e . Enddnde? ;Qué encontraron?
e . Estuvieron satisfechos con la informaciéon que encontraron?

7. ¢Tienen alguna afiliacién, reciben informacion regularmente de o participan en alguna
actividad/recaudacion de fondos con organizaciones que estan especificamente destinadas
a [mujeres interesadas en problemas de salud del seno y del ovario]?
e Encaso afirmativo, ;cuales?
e . Qué les hizo querer participar en esas organizaciones?
e Llassiguen en las redes sociales?

8. :Han escuchado hablar de la campana Bring Your Brave?
* En caso afirmativo, ;qué han escuchado/visto?
¢ De qué manera han participado de la campana, en caso de haberlo hecho?

Seccion 3: Concienciacion de los factores de riesgo para el cancer de seno y ovario
(30 minutos)

9. ¢Han oido hablar de algin factor de riesgo para el cancer de seno? En caso afirmativo, ;qué
riesgos conocen?



e ;Donde obtuvieron esta informacion sobre los riesgos?

10. Cuando piensan en el cancer de seno u ovario, ;quiénes creen que son Mas propensos a
padecer estos tipos de cancer? ;Creen que algln grupo esta en riesgo de padecer estos
tipos de cancer?

e ;Por qué creen que estos grupos parecen estar en riesgo?

11. ;Tienen conocimiento de cosas que podrian hacer que algunas mujeres jovenes sean mas
propensas a padecer cancer de seno que otras?
Indagar:

¢ Encaso afirmativo, ;qué han escuchado?

¢ ;Doénde obtuvieron esta informaciéon? ;Consideran que es una fuente confiable?
Expliguen.

e ;Por qué creen que estos grupos parecen estar en riesgo?

¢ ;Qué les gustaria saber? ;Qué preguntas tienen?

12. ;Han escuchado hablar especificamente sobre las latinas y el cancer de seno?
e ;Qué han escuchado?

13. ;Qué senales o sintomas del cancer de seno conocen? ;Qué podria causar que una mujer
sospeche que tiene cancer de seno?

14. ;Alguna vez han hablado con un médico o proveedor sobre el cancer de seno y ovario?
Indagar:
¢ Silarespuesta es si,

0 ¢Qué tipo de médico? (Médico de atencién primaria, obstetra, ginecélogo,

otro)

0 Expliguen las circunstancias: ¢fue parte de un control de rutina, durante una
visita relacionada con otro problema o especificamente sobre sus
preocupaciones por el cancer de seno u ovario?

0 ¢;Ustedes iniciaron esta conversacion o su médico les pregunté si [tenian

antecedentes familiares de cdncer de seno u ovario]?
= ;Qué tipo de informacién les solicitd el médico?
= ;Creen que su proveedor adapta la atencién que les brinda segln esa
informacién?
= ;Creen que el hecho de compartir esa informacién afecté las
conversaciones que tenian con su proveedor sobre su riesgo de
padecer cancer de seno u ovario?



0 En su opinidén, ;qué podria haber hecho que la conversacién sea mas
productiva o util?

0 ;Tomaron alguna medida después de esta conversacion? ;Por qué si o por
qué no? ;Cudles fueron?

Si la respuesta es no,

0 ¢Su proveedor les pregunté sobre sus antecedentes clinicos familiares?

0 ¢Querian hablar con su médico sobre el cancer de seno y ovario? ;Por qué si o
por qué no?

0 ;Qué podria haberles ayudado a iniciar esta conversacién con su médico?

15. Con su familia, ¢ han tenido conversaciones sobre los antecedentes de cancer familiares?

¢Quién inici6 la conversacién y por qué?
¢Quién ha participado en esas conversaciones? ;Las conversaciones incluyen
familiares maternos y paternos? ;Las conversaciones incluyen familiares de todas las
generaciones?
¢Hay familiares que eligen no participar? ;Por qué?
¢Cuando tuvieron esas conversaciones? ;Con qué frecuencia?
0 Al principio del diagnéstico [de un familiar]
0 Durante el tratamiento [de un familiar]
0 Después del tratamiento [de un familiar]
:Qué tipos de informacion discuten?
0 Médica/clinica/de investigacién
0 Emotiva/de apoyo
0 Logistica basica de atencidn/citas médicas
¢Cobmo describirian el tono o el estilo de la mayoria de esas conversaciones?
¢Estas conversaciones influenciaron su manera de pensar sobre su propio riesgo de
padecer cancer de seno? En caso afirmativo, ;de qué manera?

16. ¢Alguna vez escucharon hablar del gen BRCA (nota al moderador: decir B-R-C-A y Bra-Ca la
primera vez que se lo mencione)?

En caso afirmativo, ;qué han escuchado?

¢Cuando escucharon por primera vez sobre el gen BRCA?

:Dénde obtuvieron esta informacion? ;Cual es la fuente? ;Consideran que es una
fuente confiable? Expliquen.

:Qué es importante sobre el gen BRCA?

17. ;Alguna vez escucharon hablar de las pruebas genéticas para el cancer de seno y ovario?
Indagar:



¢ Encaso afirmativo, ;qué han escuchado? ;Qué han escuchado de las pruebas
directas al consumidor (como la de 23andMe)? ;Y sobre las pruebas genéticas a
través de un médico o asesor genético?

¢ ;Qué opinan al respecto?

¢ ;Qué les gustaria saber? ;Qué preguntas tienen?

¢ ;Do6nde obtuvieron esta informacion? ;Cual es la fuente? ;Consideran que es una
fuente confiable? Expliquen.

* ;Han escuchado hablar sobre las pruebas genéticas especificas para ayudar a una
mujer joven a descubrir si corre riesgo de padecer cancer de seno y ovario? En caso
afirmativo, ;qué han escuchado?

18. ;Alguna vez escucharon hablar de cosas que una mujer puede hacer para disminuir el riesgo
de padecer cancer de seno?
e ;Qué han escuchado?
e ;Qué podria motivar a alguien a tomar medidas para disminuir el riesgo de padecer
cancer de seno?

19. Con respecto a las pruebas genéticas o el cancer de seno, ;sobre qué les gustaria saber
mas? ;Tienen alguna pregunta o duda?

Seccion 4: Reacciones a los mensajes de campana y materiales (25 minutos)

Hay dos materiales que se evaluaran durante esta seccién del grupo focal. Pasaremos unos
10 minutos revisando y analizando cada articulo, incluidos su contenido y mensajes.

Infografia de lo que cada mujer joven debe saber

El moderador le dara a cada participante una copia de una infografia que presenta informacién
general sobre mujeres jévenes y cancer de seno, determinacion del riesgo y medidas para la
prevencion o reduccion del riesgo para mujeres jovenes. El moderador brindara a los
participantes las siguientes indicaciones (que también estaran escritas en una pizarra al frente
de la sala):

e Subrayen frases u oraciones que creen que son importantes

e Marquen con un circulo las cosas que no son claras o que no entienden

¢ Tachen las cosas que creen que deberian eliminarse o quitarse

El moderador permitira que los participantes lean y marquen la infografia antes de comenzar a
una discusién al respecto. Al final de la discusion , se recogeran todos los materiales marcados y

se guardaran para el equipo de investigacion.

20. ;Qué les hace sentir esta informaciéon?



21. ;Para quién creen que es esto?

22. ;Le esta pidiendo al lector que haga algo? ;Qué medida tomarian ustedes después de leer
esto?
¢ ;Qué probabilidades hay de que tomen alguna medida después de leer esto?
® ;Qué cosa les haria ser mas propensos a tomar medidas después de leer esto?

23. ;Qué subrayaron como importante?
e ;Qué hace que esto sea importante?
e ;Esta parte es facil de entender?
24. ;Qué marcaron con un circulo como poco claro o confuso?
® ;Qué hace que esta area sea confusa o dificil de entender?

e ;Colmo se podria cambiar para que sea mas clara?

25. ;Qué tacharon como algo que debe eliminarse?
® ;Qué hace que esto sea algo que deba eliminarse?

26. ;Dénde deberia colocarse esto para que lo puedan recibir y leer?
27. ;Qué otros cambios o incorporaciones recomendarian para mejorar este recurso?
e Hay alguna informacion que para ustedes es importante pero que no estaba
incluida?

28. :Qué piensan del disefio? ;Funciona? ;Es llamativo?

Infografia para tomar medidas

El moderador le dard a cada participante una copia de una infografia sobre las medidas de
prevencion o reduccion del riesgo para mujeres jévenes. Los componentes de esta infografia
incluyen informacion sobre los antecedentes familiares, las pruebas y el asesoramiento
genéticos y las elecciones sobre el estilo de vida. El moderador brindara a los participantes las
siguientes indicaciones (que también estaran escritas en una pizarra al frente de la sala):

e Subrayen frases u oraciones que creen que son importantes

e Marquen con un circulo las cosas que no son claras o que no entienden

¢ Tachen las cosas que creen que deberian eliminarse o quitarse

El moderador permitira que los participantes lean y marquen la infografia antes de comenzar a
una discusién al respecto. Al final de la discusion, se recogeran todos los materiales marcados y

se guardaran para el equipo de investigacion.

29. ;Qué les hace sentir esta informacion?



30. ;Para qué creen que es esto?
31. ;Le esta pidiendo al lector que haga algo? ;Qué medida tomarian ustedes después de leer
esto?
® ;Qué probabilidades hay de que tomen alguna medida después de leer esto?
e ;Qué cosa les haria ser mas propensos a tomar medidas después de leer esto?
32. ;Qué subrayaron como importante?
e ;Qué hace que esto sea importante?
e Esta parte es facil de entender?
33. ;Qué marcaron con un circulo como poco claro o confuso?
® ;Qué hace que esta area sea confusa o dificil de entender?

e ;Como se podria cambiar para que sea mas clara?

34. ;Qué tacharon como algo que debe eliminarse?
® ;Qué hace que esto sea algo que deba eliminarse?

35. ¢ Dénde deberia colocarse esto para que lo puedan recibir y leer?

36. ;Qué otros cambios o incorporaciones recomendarian para mejorar este recurso?

e ;Hay alguna informacién que para ustedes es importante pero que no estaba
incluida?

37. :Qué piensan del disefio? ;Funciona? ;Es llamativo?

Seccion 5: Finalizacion (5 minutos)

38. Desde que comenzamos a hablar hoy, ;de qué manera cambiaron sus sentimientos sobre el
cancer de seno y las mujeres jovenes con respecto a lo que sentian antes de comenzar esta
discusién?

39. ¢Hay mas informacion que quisieran obtener?

40. Estas son todas mis preguntas. ; Tienen alglin comentario final sobre lo que hemos hablado?

Muchas gracias. Su ayuda ha sido muy valiosa.



