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Este articulo forma parte de una reciente linea de investigacion surgida tras el diagndstico y superacién de un cancer de
mama por parte de una de las personas que firman este texto académico. En él se aborda, mediante la técnica del Analisis
de Redes Sociales, la lista de reproduccion de videos sobre cancer de mama que almacena y ofrece YouTube cuando un
usuario quiere visionar contenidos sobre la enfermedad, con la intencion de identificar los videos mas relevantes y las
preocupaciones de las personas que publican y comentan sobre el tema. Los resultados recogen la relevancia que tienen
los contenidos publicados por médicos y organizaciones relacionadas con la salud y la importancia que poseen las historias
personales como fuente de esperanzay apoyo para aquellas que han sido afectadas por la enfermedad. En lo que se refiere
a los comentarios de los videos, junto a los aspectos médicos y los testimonios personales, también destacan la
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importancia de la fe y la oracion como ayuda para superar el cancer de mama. Por Ultimo, los autores quieren solidarizarse
con este trabajo con todas aquellas personas que luchan dia a dia contra la enfermedad.
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Cancer de Mama, YouTube, Enfermedades, Comunidades, Mujeres, Redes Sociales, Videos, Algoritmos, Testimonios,
Autoridades.

Abstract

This article is part of a recent line of research that emerged after the diagnosis and overcoming of breast cancer by one
of the individuals signing this academic text. Using Social Network Analysis, it addresses the playlist of videos about
breast cancer stored and offered by YouTube when a user seeks to view content about the disease. The aim is to identify
the most relevant videos and the concerns of those who publish and comment on the topic. The results highlight the
significance of content shared by medical professionals and health-related organizations, as well as the importance of
personal stories as sources of hope and support for those affected by the iliness. Regarding video comments, in addition
to medical aspects and personal testimonies, the significance of faith and prayer as aids in overcoming breast cancer is
also emphasized. Lastly, the authors wish to express solidarity through this work with all those individuals who battle
against the disease day by day.
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1. Introduccién

El cdncer sigue constituyendo una de las principales causas de morbi-mortalidad en el mundo. La International Agency
for Research on Cancer estimd que en el afio 2020 se diagnosticaron aproximadamente 18,1 millones de casos nuevos
de cancer y que dicha cifra aumentara en las dos proximas décadas hasta los 27 millones de casos (IAR, 2020).

De todos los tipos de cancer, la World Health Organization (WHO) estima que es el de mama el mas comun, con mas
de 2,2 millones de casos nuevos en 2020. Es decir, cerca de una de cada 12 mujeres enfermaran de cancer de mama a
lo largo de su vida, siendo la principal causa de mortalidad entre las mujeres (WHO, 2020).

No estan claras las causas que producen este tipo de carcinoma, pero se han identificado factores relacionados con los
antecedentes reproductivos que modulan la exposicion hormonal durante la vida de la mujer (Bolafio-Guerra et al.,
2021; Pefia-Garcia et al., 2017). Se sabe que es un problema multifactorial donde el estrégeno desempefia un
importante papel en su aparicion ya que induce el crecimiento de las células mamarias (Martinez-Basurto et al., 2014).
También hay otros factores de riesgo asociados con el estilo de vida, como una dieta elevada en grasas, ingesta de
alcohol, obesidad, tabaquismo y uso de hormonas por mas de diez afios (Vich et al., 2014).

Muchas veces se ha definido el cdncer de mama como una enfermedad sexy simplemente porque aparecen cuerpos
desnudos de mujeres, por la mercadotecnia rosa o por las iniciativas solidarias que venden y atraen a patrocinadores (King,
2006). De hecho, el famoso lazo rosa nacié como una estrategia de marketing de Esteé Lauder en 1992 y se escogio este
color porque se asociaba con la feminidad y el caracter festivo. Sin embargo, la crueldad de esta enfermedad se expone a
diario en medios de comunicacion, pero, sobre todo, en redes sociales donde asociaciones y pacientes oncoldgicas se
muestran y narran sus experiencias tras ser diagnosticadas (Foley et al., 2015; Dobrossy et al., 2020).

En este sentido, una de las principales plataformas donde se busca informacién y se descargan contenidos relacionados con esta
neoplasia es YouTube (Yurdaisik, 2020). Este sitio web ocupa, a nivel mundial, el segundo puesto en busqueda de informacion,
por detras de Facebook (Statista, (2024) y permite a los usuarios ver videos subidos por otras personas o por instituciones, asi
como interactuar con estas grabaciones mediante los “me gusta” o mediante la inclusién de comentarios y respuestas.

En la actualidad, YouTube cuenta con mds de 2.514 millones de usuarios en el mundo quienes pasan una media de 19
minutos al dia en esta red social (McLachlan, 2023). A pesar de que en su origen YouTube contenia videos
exclusivamente de entretenimiento, la variedad de temas ha ido creciendo, incluyendo contenidos de divulgaciéon
cientifica o sanitaria (Rangarajan et al., 2019; Keelan et al., 2007; Allgaier, 2020).

2. Cancer de Mama y Redes Sociales

Las mujeres diagnosticadas con cadncer de mama experimentan altos niveles de ansiedad (Mufioz Algar; Bernal Garcia,
2016) que se acompafian de un proceso psicoldgico adaptativo a la enfermedad denominado “duelo oncoldgico”, que
consiste en una serie de etapas que no necesariamente se presentan en forma secuenciada y que comienzan durante
los meses siguientes al diagndstico y contindan durante todo el proceso oncoldgico (Mota-Gonzalez et al., 2018).

La situacion de cada mujer en cada una de estas etapas del proceso (diagndstico, tratamiento, intervalo libre de enfermedad,
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supervivencia, recurrencia y final de la vida) es aliviada, en cierta manera, a través de la busqueda de informacion, la
exposicion de las propias vivencias, la relacion con otras usuarias y el apoyo de familiares y amigos (Foley et al., 2015).

A menudo, la busqueda de informacion se hace a través de las paginas web de las diversas asociaciones relacionadas con la
enfermedad. Garcia Mirén y Torres Romay (2020) analizan, precisamente, las webs de las principales asociaciones espariolas
contra el cancer y destacan la necesidad de una mayor actualizacion y de una mejora de la informacion que se ofrece a los
medios de comunicacion. Otros estudios como los de McCorkindale (2010); Fussell Sisco y McCorkindale (2013); Abramson
et al. (2015) o Shakeel (2017) analizan las webs de las organizaciones sin animo de lucro e identifican temas y caracteristicas
comunes, como la comunicacién en micro abierto, la escasez de informacion sanitaria, la mercantilizacion del cancer de
mama, los lugares impredecibles de la conversacién y el uso de imagenes y lenguaje sexistas.

Abt Sacks et al. (2013), establecen una clasificacion de tres tipos de personas en relacion al uso que hacen de la web
para buscar informacion: habituales, ocasionales y no usuarias. Existen perfiles que han decidido deliberadamente no
consultar informacidn, hasta otras personas que dedican gran parte del dia a buscar testimonios adicionales, ampliando
el conocimiento sobre su enfermedad. También estan las que han desarrollado cierto nivel de especializacién en el
empleo simultaneo de diversos entornos virtuales: blogs, foros, sitios web en otras lenguas y paginas de grupos de
ayuda mutua o de entidades biomédicas de prestigio internacional.

Son muchos los estudios (Norris, 2002; Pennebaker; Chung, 2007; Lee et al., 2010; Anderson, 2011; Craft et al., 2013; Finer,
2016; Ure et al., 2020; Lazard et al., 2021; Ponce et al., 2022) que apuestan por los beneficios de narrar a través de blogs,
webs, videos o redes sociales la propia vivencia personal de cémo se hace frente a esta enfermedad. Los beneficios de la
propia narracién, de la conexién con otras personas en situaciones iguales o parecidas y de la creacidén de comunidades en
torno a un mismo tema hacen que estos espacios digitales se consoliden como lugar de ayuda a las pacientes.

El hecho de que las pacientes oncoldgicas recurran a estas plataformas también es significativo de la dificultad, o miedo,
con frecuencia, a preguntar y entender la complejidad del diagnéstico de una afeccidon con muchas variables y estadios
ademas de con tratamientos cada vez mas individualizados (Verosky et al., 2022). Una de las mas recientes iniciativas para
intentar solucionar estos problemas ha sido la llevada a cabo por el equipo de enfermeria del I10B (Institute of Oncology
en Barcelona) y es el Programa TWIN, destinado a mujeres recientemente diagnosticadas de cancer de mama. El objetivo
de este programa es conseguir que las pacientes estén acompafiadas por otras que han pasado la enfermedad para reducir
el nivel de ansiedad, aumentar la confianza y resolver dudas que otras enfermas ya han solventado.

Investigaciones como las de Chou et al. (2011) y Wellman et al. (2023) sefialan que las mujeres enfermas de cancer de
mama comparten en redes sociales historias de supervivencia, de frustracion, de esperanza y de gestidén de los
sentimientos en un momento muy complicado de sus vidas. Asi, algunos videos de TikTok o de YouTube cuentan
situaciones muy personales, donde no se trata tanto de dar informacidon objetiva sobre este padecimiento, sino de
contar una vivencia intima y muy personal. Son relatos que muestran a las mujeres calvas, enchufadas a interminables
sesiones de quimioterapia, mastectomizadas o con otro tipo de crueles sefiales que deja la enfermedad. Situaciones y
perspectivas de vida, que muchas veces son imposibles de compartir en una consulta médica y que gratifican
psicolégicamente a sus autoras y a sus seguidoras.

Sin embargo, otros estudios como los de Brachtenbach et al. (2020); Basch et al. (2022) y O’Connor (2021) alertan de
la desinformacion que puede extenderse en redes como YouTube o TikTok donde las explicaciones que se detallan no
suelen ser ciertas ni estan verificadas cientificamente. Por este motivo, investigaciones como la de Vraga et al. (2018);
Esen et al., (2019) o las de Sinha y Sharma (2023) animan a las autoridades sanitarias a participar y a crear comunidades
con informacién eficaz y contrastada. Para finalizar, Cambronero-Saiz y Gomez-Nieto (2021) inciden en la necesidad
de una mayor formaciéon mediatica para que las pacientes oncoldgicas puedan evaluar la informacién que se ofrece a
través de estas plataformas de una manera critica.

La implicacion de la comunidad cientifica en redes sociales también es solicitada en el primer Informe eHealth On (EHON)
realizado en 2019 sobre el cadncer de mama en las redes sociales elaborado por la Fundacion Geicam, lider en investigacion
en Espafia sobre el cdncer de mama, junto con la Asociacion de Investigadores en ESalud de Espaiia (AIES) y la colaboracién
de Novartis Oncologia y COM Salud. Las conclusiones a las que llega este informe son reveladoras, destacando la mayoritaria
presencia femenina en las redes publicando sobre este tema. El informe incide en la necesidad de mayor contenido cientifico
veraz, de participacion de oncélogos en el debate y de mensajes claros y directos con rigor cientifico.

3. Objetivos e Hipétesis

Los objetivos son los siguientes:

O1: Capturar y representar la estructura en red que forman los videos de la lista de reproduccién que ofrece YouTube
sobre el cdncer de mama.

OE.1: Estudiar la modularidad de la red e identificar la existencia de comunidades y los temas compartidos.

e330303 Profesional de la informacion, 2024, v. 33, n. 3. e-ISSN: 1699-2407 3



Jests-Angel Pérez-Dasilva; Maria Ganzabal-Learreta; Koldobika Meso-Ayerdi; Urko Pefia-Alonso; Terese Mendiguren-Galdospin

OE.2: Identificar los videos con mayor grado de autoridad en la red.

02: Identificar los patrones y estructuras que subyacen en los titulos y en los comentarios, mediante técnicas de analisis
de datos, para comprender las preocupaciones de las personas que se informan y comentan sobre el tema.

OE.3: Determinar los temas mds comunes o relevantes que aparecen en los enunciados de los videos que ofrece
YouTube relacionados con el cadncer de mama.

OE.4: Analizar los comentarios de los videos en torno al cdncer de mama y establecer el contenido predominante en
dichos mensajes.

La investigacidon parte de las siguientes hipotesis:

H1 - (Relacionado con 01): La informacidn se encuentra fragmentada en comunidades bien definidas siendo las mas
numerosas las que se centran en la experiencia personal de los usuarios.

H2 - (Relacionado con O1): En la lista de reproduccion que ofrece YouTube sobre cancer de mama es comun encontrar
videos creados por doctores e instituciones médicas, ya que estos suelen ser considerados como fuentes de informacion
confiables y expertas en el tema.

H3 - (Relacionado con 02): Los videos con mayor autoridad en la red proporcionan informacion valiosa sobre el cancer
de mama, desde consejos para la deteccidon temprana, hasta las caracteristicas de tratamientos. No predominan las
afirmaciones falsas o engafiosas.

H4 - (Relacionado con 02): En los comentarios de los videos predominan aquellos que ofrecen esperanza y apoyo
emocional para aquellas que han sido afectadas por la enfermedad.

4. Metodologia

En este articulo se ha analizado la lista de reproduccidn de videos sobre cancer de mama que almacena YouTube mediante
la técnica del Andlisis de Redes Sociales (ARS) (Freeman, 2004), lo que ha permitido conocer en profundidad de qué hablan
esas piezas audiovisuales y quiénes son los individuos y entidades que los han publicado (Arthurs et al., 2018).

Los datos se han capturado el 22 de febrero mediante el software YouTube Data Tools (Rieder, 2015), una herramienta
utilizada en diferentes investigaciones sobre la popular plataforma de alojamiento de video (Abao et al., 2021;
Hanchard, 2022; Petersen-Wagner; Lee Ludvigsen, 2023; Rieder et al., 2020; Prevete et al., 2021). Este programa
permite recopilar los contenidos que YouTube muestra cuando se realiza una busqueda sobre un tema y también sus
videos ‘relacionados’ que responden al algoritmo propio de recomendacidn y que suele compararse con una caja negra
(Stokel-Walker, 2019; Xie et al., 2023). En este caso, se han extraido mediante la Data API V3 un total de 1247 videos
que responden a la palabra clave breast cancer.

Las relaciones ocultas entre estos videos que tratan el cancer de mama se han representado en forma de red social
mediante el programa Gephi (Bastian et al., 2009), un software empleado en diversos trabajos académicos por su
capacidad para detectar posiciones de centralidad e influencia dentro de una red (Siemon; ReiBmann, 2023; De-
Lacerda, 2022; Tang et al., 2021; Lim et al., 2023; Rochert et al., 2022).

Los grafos se han disefiado a través del algoritmo de visualizacidn Force Atlas 2 (Jacomy et al., 2014). Después, se ha
empleado el algoritmo HITS (Kleinberg et al., 1999) para identificar los nodos que gozan de mayor influencia o poder
(Khokhar, 2015; Darko et al., 2019). Cuanto mas alta es la puntuacién de autoridad, mas influyente es el nodo como
fuente de informacién util (Cherven, 2015). La razdn por la que en este estudio se ha recurrido a una medida de
autoridad es porque recientes investigaciones, como la de Brachtenbach et al. (2020), han puesto en duda las métricas
de YouTube basadas en la popularidad (el nUmero de visitas y de “me gusta”) a la hora de medir la calidad de los videos.
Por ello, se ha pensado que seria de especial interés adoptar un enfoque diferente y emplear una métrica de autoridad
a la hora de analizar los contenidos que recomienda la plataforma.

Por otra parte, para detectar la existencia de comunidades en la red creada alrededor del cancer de mama y conocer
su calidad, se ha recurrido al algoritmo de Blondel et al. (2008) que se ha ejecutado mediante el software Gephi. En lo
que se refiere a la calidad de estas particiones (Newman, 2004), “valores positivos de 0,3 o mas han indicado la buena
particién del grafo en comunidades” (Morales i Gras, 2015).

Asimismo, se ha empleado la herramienta de analisis de texto Topic Modeling (Vayansky; Kumar, 2020), que se ha
trabajado con el algoritmo LDA (Sievert; Shirley, 2014), mediante el software Orange Data Mining para encontrar los
patrones y temas dominantes en los videos (Miranda; Martin, 2020; Paul; Dredze, 2014). Ademas, se han estudiado
los temas discutidos por los usuarios en las secciones de comentarios de esos videos (Toussaint et al., 2022) pensando
que dicha informacidn podria ser util para comprender las preocupaciones y perspectivas de las personas interesadas
en el tema. Para ello, en cada comunidad se han recopilado hasta 100 comentarios en cada uno de los 50 primeros

e330303 Profesional de la informacién, 2024, v. 33, n. 3. e-ISSN: 1699-2407 4



Rol de Autoridad y Analisis del Discurso en Torno al Cancer de Mama en las Comunidades de YouTube

videos con mayor grado de autoridad y se han ordenado para su estudio por nimero de likes. En total se han examinado
10.850 comentarios.

5. Resultados

5.1. Grado de Cohesion de la Red de Videos Sobre Cancer de Mama

La estructura emergente del andlisis de los 1247 videos identificados que responden al término breast cancer revela
una baja cohesion y que la red que forman los videos estudiados se halla lejos de ser completa porque su densidad de
grafo (cudntas de las relaciones posibles se han dado) es de 0,015. Se trata de una densidad muy alejada del 1, que
seria la que mostraria un grafo completo que tuviese todas las aristas posibles. Una red dispersa porque presenta pocas
aristas y, en este sentido, se advierte que existe poca interconexion entre ellos.

Figura 1: Red Formada por los Videos que Ofrece el Algoritmo de YouTube Sobre el Cancer de Mama.

La mayoria de estos contenidos aparecen alojados en 5 de las 15 categorias predefinidas por YouTube y que los usuarios
deben seleccionar a la hora de publicar su video (Song; Gruzd, 2017). Se impone Educacién con el 28,79% (359 videos),
seguida por Informacién y Politica, con 17,08% (213 contenidos); Ciencia y Tecnologia, con un 16,60% (207 piezas);
Gente y Blogs, con el 13,23% (165 videos); y Activismo y Organizaciones sin animo de lucro, con un 9,86% (123 videos).
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Gréfico 1: Clasificacidn por Secciones.
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5.2. Deteccion de Comunidades y Grado de Autoridad de los Videos

El algoritmo de deteccién comunitaria de Blondel et al. (2008) ha identificado 11 comunidades con un valor de
modularidad de 0,538 lo que es sefial de una estructura en red fuertemente modular. Al respecto, autores como
Newman (2004) o Azizifard et al. (2012) explican que cantidades superiores a 0,3 indican que la division en
comunidades es de buena calidad. La mayor o menor frecuencia con la que han interactuado los nodos ha condicionado
su pertenencia a uno u otro grupo (Morales i Gras, 2015). Destacan cinco comunidades que agrupan mas del 10% de
los videos. Se distribuyen de la siguiente manera:

Tabla 1: Particion en Comunidades.

Comunidad N2 de Videos Porcentaje de Videos

1 256 20,53

159 12,75
3 64 5,13
4 194 15,56
5 161 12,91
6 186 14,92
7 17 1,36
8 64 5,13
9 34 2,73
10 33 2,65
11 27 2,17
12 52 4,17

Ordenados tal y como aparecen en Gephy.

La comunidad mas numerosa la forman 256 videos y es un clister (ordenado por grado de autoridad) donde el rol de
las entidades relacionadas con la salud es mayoritario en lo referente a la autoria (86,66%), con canales en los primeros
puestos como el de la Clinica Mayo y el UT Southwestern Medical Center. Junto a ellos destacan asociaciones como
SHARE (una organizacion de apoyo de Nueva York de mujeres afectadas por cdncer de mama o de ovario), o la
Fundacion Nacional contra el Cancer de Mama (National Breast Cancer Foundation). En cambio, el nUmero de autores
de video de tipo individual (pacientes, familiares o médicos) es minimo con sélo 3 entre los primeros 50, entre los que
se encuentra Tess Christine (influencer que ha alcanzado la fama como guru de la belleza y la moda y que sufre la
enfermedad), Katie Couric (periodista estadounidense presentadora del programa Today de la NBC que superé el mal),
o, el mas importante, el médico Cedric Jamie Rutland (propietario de Rutland Medical Group). Este doctor posee el
video con mayor grado de autoridad de la comunidad donde aparece junto a su mujer, Dorey, y explica como fue
diagnosticada de cancer de mama.

El algoritmo de deteccidn de autoridad HITS coloca este video del doctor C. J. Rutland en primera posicion, seguido por
otro de la organizacidn sin animo de lucro SHARE titulado “éQué hace que el cancer de mama triple negativo sea
agresivo? / What Makes Triple Negative Breast Cancer Aggressive?”. En tercer lugar, se sitla un contenido del canal
The Patient Story, que recoge historias/testimonios de pacientesy supervivientes de cancer, y que lleva por encabezado
“Me dijeron: "Estas en la fase 4. Esto te va a matar. La historia del cancer de mama metastasico de Abigail / | was told
“You're stage 4. This is going to kill you. Abigail’s Metastatic Breast Cancer Story”.

A este respecto, hay que resaltar la importante presencia de las historias personales, como la de Abigail, entre los
contenidos de los videos mas recurrentes en esta comunidad. El 80% de los videos ordenados por grado de autoridad
se basa en testimonios de este tipo (con un estilo de titulacién bastante similar como “La historia de Tracy: Cancer de
mama metastasico / Tracy s Story: Metastatic Breast Cancer Thriver”o “Beth: Vivir con cancer de mama metastasico /
Beth: Living With Metastatic Breast Cancer”).

Un repaso a todos estos videos testimoniales evidencia ademas que todos estan protagonizados por mujeres y que
hacen referencia a un tipo de cancer como es el triple negativo y a otro como es el avanzado o metastasico, que se ha
extendido a otros érganos del cuerpo y presenta el peor prondstico. En el 33% se advierten las secuelas del tratamiento.
Su presencia en las primeras posiciones de autoridad evidencian la importancia de estos videos como fuente de
esperanza y apoyo emocional para aquellos que han sido afectados por la enfermedad.

Otro aspecto a resefiar en esta comunidad es la presencia de medios de comunicacion (20%). Destacan ABC News,
Today y Good Morning America por ser los canales que mayor nimero de informaciones sobre el tema han publicado
en este grupo (17, 17 y 12, respectivamente), por encima de las entidades relacionadas con la salud. A este respecto,
la herramienta de analisis de texto Topic Modelling ejecutada mediante el software Orange Data Mining (técnica, que
sirve para descubrir patrones o temas ocultos) apunta también a los casos de las actrices Shannen Doherty y Joanna
Kerns en la lista de reproduccidn que ofrece YouTube. La historia de Doherty, que lleva casi diez aifos luchando contra
el cancer de mama, recibe una atencién mediatica que eclipsa a los demas (“Shannen Doherty revela el diagndstico de
cancer de mama en estadio 4. ABC News / Shannen Doherty reveals stage 4 breast cancer diagnosis. ABC News”). Algo
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parecido ocurre con Kerns, que se sometid a una doble mastectomia, y cuya historia de superacion también acapara
los titulares en los medios de comunicacidn. La atencion que despiertan estas celebridades explica que la categoria
tematica mas importante en este grupo sea la de Informacidn y Politica (21% de los videos).

En este sentido, se observa que los temas mas populares en esta comunidad afectan a personajes publicos, pero no
son los videos que poseen mayor autoridad. Cuando alguien quiere informarse sobre el cancer de mama recurre a los
contenidos publicados por individuos u organizaciones con autoridad como el doctor Rutland, la Clinica Mayo o
similares.

Tabla 2: Videos con Mayor Grado de Autoridad en la Comunidad 1.

Titulo del Video Nombre del Canal Fec‘ha de Categoria Autoridad
Publicaciéon
1 DF)rey S §tory: My Wife s Recent Breast Cancer Med|C||"1e De(?onstructed with 26/02/2021 19:02 Education 0.08388565
Diagnosis Cedric Jamie Rutland MD
5 | What Makes Triple Negative Breast Cancer SHARE Cancer Support 15/09/2022 23:09| NOMPrOfits & 1 6315111
Aggressive? Activism
| was told “You’re stage 4. This is going to kill you. .
The P 19/10/2022 20:1 P | BI . 4632
3 | Abigail’s Metastatic Breast Cancer Story e Patient Story 9/10/20 0:10 eople & Blogs | 0.05338463

La comunidad nimero dos esta formada por 159 contenidos centrados sobre todo en dos aspectos que, juntos, suponen
el 94% del total. Por una parte, el diagndstico y deteccidn del cancer de mama (“Cancer de mama triple negativo: Lo
que hay que saber / Triple Negative Breast Cancer: What you need to know”). Y por otra, su tratamiento, con videos
gue hablan sobre las diferentes opciones, como la cirugia, la radioterapia, la quimioterapia y la terapia hormonal
(“éNecesitaré quimioterapia para el cdncer de mama? / Will | need Chemotherapy for My Breast Cancer?).

Respecto a la autoria de los contenidos, es un cluster en el que prima el rol de tipo individual en las primeras posiciones,
con un 86,66% de médicos, y donde los contenidos son protagonizados por hombres en gran medida (80%). Las historias
personales, al contrario que en la comunidad uno, no son el tipo de video mayoritario en este grupo (sélo 3 en los
primeros 50 videos). De todas formas, también se detecta la presencia de alguno como el testimonio de Karina Reske
sobre su carcinoma ductal invasivo o el de Olena Heu sobre su mastectomia.

Los canales con mas publicaciones no son medios de comunicacién, como ocurria en la comunidad uno, sino que se
trata del canal del doctor John P. Williams titulado Breast Cancer School for Patients (BCS, con 28 videos) y, en segundo
lugar, el canal de la doctora Tasha (20 videos).

En lo que referente al grado de autoridad, los principales puestos son para los contenidos publicados por la BCS, que
copan la mayoria de las primeras 50 posiciones. Otras entidades a mencionar son UCLA Health System (sistema de salud
que comprende varios hospitales en California), Royal Free London NHS Foundation Trust o CK Birla Hospital (el mas
puntero en Delhi, India).

Es una comunidad donde en general los videos con mayor grado de autoridad han sido creados por médicos y entidades
sanitarias, es decir, los profesionales aparecen entre las fuentes de informacidon mas valiosa.

Tabla 3: Videos con Mayor Grado de Autoridad en la Comunidad 2.

Titulo del Video Nombre del Canal Fecha de Publicacion Categoria Autoridad
1 Breast Cancer Type and Stage: What You Need to|  Breast Canc.er School for 26/03/2018 11:03 | Nonprofits & Activism| 0.20873229
Know Patients
| ive B t C : We Teach You Th B t C hool f
g | fvesive Breast Lancer: Te Teach You The reast Cancer School for | 5¢/03/2018 11:03 | Nonprofits & Activism | 0.17349382
Essentials Patients
3 HER2 Positive Breast Cancer: Everything You Breast Cancver School for 26/03/2018 11:03 | Nonprofits & Activism| 0.16136819
Must Know Patients

La comunidad numero tres, formada por 194 videos, se distingue por su interés en la deteccion del cancer de mamay
sus opciones de tratamiento. Se trata de una serie de videos educativos, donde prima la vocacién de servicio, llenos de
informacion y consejos (“éCudndo hay que preocuparse por el dolor de mamas? Con la Dr. Tasha / When should you
be worried about Breast Pain? With Dr Tasha”; éCémo puedo comprobar por mi misma si tengo cancer de mama?
Explica el Dr. Cuterus / How do | check if | have breast cancer on my own? Explains Dr. Cuterus”).

El video con mayor grado de autoridad se aloja en el canal You and Breast Cancer, un sitio que alberga explicaciones en
video de expertos y entrevistas a pacientes para comprender temas clave relacionados con el cancer de mama. A este
respecto, se trata de una comunidad formada mayoritariamente por videos de médicos (sigue teniendo peso la autoria
de tipo individual con un 53,33%) como la doctora Tasha, el doctor Cuterus o el doctor Terry Minuk (sus contenidos van
dirigidos a los propios doctores), y entidades relacionadas con la salud como Raffles Hospital (Singapur), Howard County
General Hospital (Maryland, EEUU) o Mount Sinai Health System (Nueva York, EEUU). El 60% de estos contenidos estan
protagonizados por mujeres (mas del 93,34% son médicos y un 6,66% centrado en testimonios), el 13,33% por hombres
y el resto se corresponde con animaciones o infografias sobre el tema.
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Tabla 4: Videos con Mayor Grado de Autoridad en la Comunidad 3.

Titulo del Video Nombre del Canal | Fecha de Publicacion Categoria Autoridad
1 |Understanding Breast Cancer You and Breast Cancer| 05/06/2018 16:06 Education 0.1429441
- YY"
2 ¥\; ZEZ should you be worried about Breast Pain? With Dr Dr Tasha 19/11/202118:11 | People & Blogs | 0.084389806
3 [Signs & Symptoms of Secondary Breast Cancer Make 2nds Count 13/10/2020 10:10 Entertainment 0.06098295

La comunidad ndmero cuatro, que se compone de 161 videos, esta centrada en gran medida en Filipinas y predomina el
idioma tagalo. La mayoria de sus contenidos, ordenados por grado de autoridad, pertenecen a la television filipina ABS-CBN
News (45 videos) y a la empresa de medios del mismo pais GMA Public Affairs (58 videos). Juntas han publicado el 63,97% del
total. Respecto a la autoria, en las primeras posiciones también aparecen piezas publicadas por doctores e instituciones
médicas como el Dr. Mike Manio, Central Luzon Integrated Oncology Centre; Dr. Gary Sy, Lorma Medical Center, Dr. Willy
Ong, entre otros. En relacidn a lo anterior, el 46,66% de estos videos son protagonizados por médicos hombres.

En este grupo, siete de los 10 contenidos con mayor grado de autoridad hacen referencia a la prevencidn y los sintomas que
indican la presencia de la enfermedad (“Gracias Doctor: Signos y sintomas del cancer de mama / Salamat Dok: Breast cancer
signs and symptoms; ¢ Como se puede prevenir el cdncer de mama? Dr. Pinoy / Breast cancer paano maaagapan? Pinoy MD).
Asimismo, en esta comunidad también cobran importancia los testimonios de mujeres (9 entre los primeros 30) con titulos
como “Me diagnosticaron cancer de mama. Charm Morales / | was diagnosed with breast cancer. Charm Morales”.

Tabla 5: Videos con Mayor Grado de Autoridad en la Comunidad 4.

Etiqueta Nombre del Canal Fecha de Publicacion Categoria Autoridad
1 Breast Cancer | Salamat Dok ABS-CBN News 05/05/2019 3:05 News & Politics 0.061785612
2 Salamat Dok: Breast Cancer signs and symptoms ABS-CBN News 07/10/2018 5:10 News & Politics 0.05661819
3 Sintomas ng pananakit na Susu Millian Guinarez 27/04/2021 14:04 People & Blogs 0.018184584

El quinto grupo mas numeroso contiene 186 videos. Una vez ordenados por grado de autoridad se observan dos temas que
copan las primeras posiciones. Por una parte, diez de los 25 primeros contenidos se centran en como luchar contra el cancer
y destacan las referencias a las dietas y a las propiedades de ciertos alimentos (“Los 18 alimentos antiestrogénicos que
combaten el cancer de mama. Dra. Kristi Funk / Top 18 Anti-Estrogen Foods That Fight Breast Cancer. Dr. Kristi Funk). Por otra
parte, en esta comunidad también es relevante el cancer de mama masculino (diez videos en las 25 primeras posiciones)
(“Como detectar los signos del cancer de mama masculino / How to Check for the Signs of Male Breast Cancer”).

El 60% de estas piezas son protagonizadas por médicos (66,66% hombres y 33,33% mujeres). Respecto a la autoria, hay
gue destacar que 18 videos pertenecen al canal TEDx Talks, la organizaciéon sin dnimo de lucro famosa por sus charlas
online, lo que la sitia como el actor que mas contenidos ha publicado en la comunidad. El segundo canal con mas
publicaciones es el medio de comunicacion CBS News (12 videos) y el tercero el Mount Sinai Health System (10 videos).

Tabla 6: Videos con Mayor Grado de Autoridad en la Comunidad 5.

Titulo del Video Nombre del Canal Fec.ha de Categoria Autoridad
Publicaciéon
Killing Breast Cancer - The Lavender Way | Phillip Bretz | . Nonprofits &
1 TEDXSDSU TEDx Talks 07/02/2017 15:02 Activism 0.053165194
) Cancer Survivor Gives 5 Favorite Cancer Fighting Foods | Phy5|c.|ans 08/04/2022 15:04 Entertainment 0.030037358
Lauren Kretzer on The Exam Room Podcast Committee
3 qu .18 Anti-Estrogen Foods That Fight Breast Cancer | Dr. Phy5|c.|ans 18/10/2021 16:10 Entertainment 0.026778432
Kristi Funk Committee
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Figura 2a: Algoritmo Creado para el Topic Modelling (Parte |zquierda de la Pantalla)
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5.3. Analisis Semantico de los Comentarios

El analisis de topic modelling, realizado mediante el software Orange Data Mining, en los 10.850 comentarios extraidos
de los videos que recomienda YouTube ha identificado cinco grandes estructuras tematicas. La primera esta enfocada
en los agradecimientos por la valiosa informacién que proporcionan los videos sobre el cancer de mama. La segunda se
define por las oraciones, bendiciones y la fe en la curacidn. El tercer tema latente se centra en los aspectos médicos del
cancer de mama, como el diagndstico y los tratamientos. La cuarta red semantica presente en los comentarios contiene
referencias a la presencia de bultos en los senos, el dolor y la incertidumbre sobre la evolucion de la enfermedad. El
algoritmo de machine learning identifica también un quinto tema que se refiere a los tratamientos alternativos para el
cancer de mama, como los tratamientos herbales y naturales, y la opinion de los usuarios sobre ellos.

El andlisis por comunidades de los comentarios que mds ‘me gusta’ han recibido en los videos relacionados con el cancer
de mama en YouTube evidencia como una gran parte de los usuarios comparten sus propias historias de lucha contra
la enfermedad, describiendo sus vivencias y sentimientos. Estos testimonios personales son muy importantes,
alcanzando un 85% del total en la comunidad dos, un 70% en la comunidad uno, un 60% en la comunidad cinco, un 55%
en la comunidad tres y un 25% en la comunidad cuatro.

iTuve 5 tumores de 2 y medio a 10 cm en mi pecho, 37 lythnodes positivos, la eliminacion de ambos senos, tuve mal
lythodema, tenido quimioterapia y luego la radiacion y mds quimioterapia tomé pastillas tabletas hormonales y los
tomaré por el resto de mi vida, pero estoy todavia aqui 10 afios mds tarde! Asi que hay esperanza. No se rindan. /'l had
5 tumors from 2 and a half to 10 cm in my breast, 37 lythnodes positive, removal of both breast, have bad lythodema
had chemo then radiation then more chemo took pills hormone tablets and will take them for the rest of my life but im
still here 10 years later! jSo their is hope! Dont give up!

En este sentido, al examinar los comentarios que mdas gustan, se observa laimportancia que tienen en todas estas comunidades
los agradecimientos por la informaciéon proporcionada en los videos y lo util que es compartirla. Al respecto, destaca la
comunidad cuatro (55%), seguida por la comunidad uno (35%), la tres (35%), la dos (25%) y la comunidad cinco (20%).

Como persona con un diagndstico similar al de Abigail, me tranquiliza saber que ha estado tan bien durante tanto
tiempo. Llevo sdlo dos meses en este proceso de cdncer de mama en estadio 4 y cada dia me resulta mds desalentador.
Muchas gracias por estas historias, que dan mds esperanza que la mayoria sin esta enfermedad puede darse cuenta.

@ / 'As someone who has a diagnosis similar to Abigail, it is reassuring that she has been doing so well for so long. I'm
only 2 months into this stage 4 MBC journey and it’s still so daunting each day. Thank you so much for these stories,

they give more hope than most without this disease can realize. €

Respecto a los agradecimientos, los grupos cinco (50%), cuatro (45,45%) y dos (7,5%) se definen también por los
comentarios de gratitud y reconocimiento especifico hacia los médicos por la ayuda prestada.
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"Eres una bendicidn, doctor. Si todos los médicos fueran como usted, este mundo seria un lugar mejor. jDios lo bendiga,
doctor!" /'you are such a blessing doc. Kunglahat sana ng doctor kagaya nyo, this world would be a better place. God bless
you doc!

De la misma manera, los hilos de conversacidon también contienen muestras de apoyo y solidaridad hacia las personas que
padecen cancer de mama o sus familiares (comunidad uno, 15%, comunidad dos, 15%, comunidad tres, 5%, y comunidad
cinco, 15%) con deseos de sanacidn y de animo para quienes se encuentran en diferentes etapas de la enfermedad.

Hay muchas mujeres que viven una larga vida con el estadio 4. En algunas incluso ha remitido la enfermedad.... jhay
que tener fe, confiar en Dios y creer en la curacion! / 'It’s a lot of women that are living long lives with stage 4. Some
even went in remission... you gotta have faith trust and believe God for healing!

En lo referente a las manifestaciones de aliento y apoyo, todos los grupos se definen porque entre los comentarios mas
populares abundan las referencias a la oracién y la fe en Dios como ayuda para superar la enfermedad. Los usuarios
que mas recurren a ello estdn en la comunidad dos (70%), seguidos por la comunidad cuatro (55%), la comunidad tres
(45%), la comunidad uno 30% y la comunidad cinco (15%).

Rezo por todos los aqui presentes que luchan contra esta enfermedad mortal...estdis curados en el poderoso nombre de
Jesus.....nada es imposible para nuestro Dios... /'l pray for everyone here who is fighting this deadly disease ...you are
healed in jesus mighty name.....nothing is impossible with our God...

Otro aspecto que esta presente en los comentarios de los videos es la peticion de consejo a los doctores, generalmente
sobre el diagnéstico y el tratamiento del cdncer de mama. Al respecto, destaca la comunidad dos (12,5%), la comunidad
tres (5%) y la comunidad cuatro (5%). También se encuentran solicitudes de informacién sobre otros aspectos, como el
método Clegenatur para aumentar y realzar de forma natural el tamafio del busto.

Hola doctor mi hermana ha sido diagnosticada con satge 2 cancer, donde su informe de la biopsia indica que ER y PR +,
HER -, y también el tumor se ha extendido todo el pecho y los ganglios linfaticos leves en el lado izquierdo. ¢ Podria usted
por favor sugerir el tratamiento y dar sugerencias con respecto a qué tipo de tratamiento realmente necesita? / 'Hi
docter my sister have been diagnosed with satge 2 cancer, where her biopsy report states that ER and PR +, HER -, and
also the tumor has spread all of the breast and mild lymph nodes on the left side. Could you please suggest the treatment
and give suggestions regarding what kind of treatment she actually needs. 4 o

Asimismo, en los comentarios que mas likes reciben también sobresalen las referencias al proceso de diagndstico de
cancer de mama, hablando de las dificultades que tuvieron y el apoyo que necesitaron durante este tiempo (comunidad
uno, 55%; comunidad dos, 40%; comunidad tres, 15%; comunidad 4, 10% y comunidad cinco, 50%).

Tengo un bulto y mi médico me ha hecho sentir que no tengo nada y que no soy lo suficientemente mayor, pero lo tengo desde
hace meses y pienso en ello todos los dias y tengo ansiedad por ello todo el tiempo. /'l have a lump and my doctor made me
feel like i have nothing and I’'m not old enough but I've had it for months and i think about it every day and have anxiety about
it all the time.

En este sentido, los usuarios también describen sus tratamientos de cancer de mama, tanto los que estan pasando por
ellos como aquellos que ya los han superado, compartiendo sus miedos, luchas y esperanzas tal y como se observa en
la comunidad dos (40%), en la comunidad tres (30%), la comunidad cuatro (10%) y en la comunidad cinco (35%).

Mi biopsia de mama fue una experiencia horrible. El médico dijo que tenia que intentar hacer la biopsia desde un dngulo
diferente y el dngulo que tomd no estaba anestesiado. Me dolia mucho. También habia un charco de sangre en una
almohadilla debajo de la mesa. Casi me desmayo cuando lo vi. Después del diagndstico, me operaron y me sometieron
a radiacion. Espero no tener que volver a pasar por eso. / 'My breast biopsy was an awful experience. The doctor said
he had to try to get the biopsy from a different angle and the angle he took was not anesthetized. It hurt so bad. There
was also a pool of blood on a pad under the table. | almost fainted when | saw it. After the diagnosis, | had surgery and
radiation. | hope | never have to go through that again.

En lo referente a los tratamientos, algunos usuarios comentan y recomiendan métodos herbales y naturales como los
del doctor Harvey o el doctor Osunma por su eficacia para superar la enfermedad. Estos testimonios alcanzan el 7,5%
en la comunidad dos y el 5% en la comunidad cuatro.

Me acabo de hacer la 59 prueba el sabado pasado y el resultado ha sido negativo, el producto a base de hierbas que me
dio el Dr. Osunma me ha curado por completo. Realmente he esperado mucho tiempo para volver a vivir una vida
normal, gracias a Dios estoy completamente libre de esta enfermedad mortal, las raices y las hierbas son la unica cura
verdadera para el cdncer. / | just got my 5th test done last saturday and my result came out negative,, the herbal product
I got from Dr Osunma cured me completely.l have really waited a long time to live a normal life again,thank God am
completely free from this deadly disease,root and herbs is the only true cure to cancer disease.<br><br>Here is Dr
osunma email address drosunmaherbalhome @<a href="http://gmail.com/">gmail.com</a>
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Por otra parte, algunas comunidades también se definen por contener un gran nimero de criticas al sistema de salud.
Algunos comentarios mencionan deficiencias, como diagndsticos tardios o falta de atencion adecuada por parte de los
médicos. Al respecto, destaca la comunidad uno con un 15%.

Tenia una amiga a la que le dolia mucho la espalda. Su médico le dijo que tomara aspirinas. Al afio siguiente murié de
cdncer. Muchos afios antes habia tenido cdncer de mama, que se habia curado. Resulté que el cancer de mama habia
hecho metdstasis en la columna vertebral. El médico nunca lo comprobd. Nunca le hizo ningtn escdner. Asi es el NHS
britdnico. /'l had a friend who was getting a lot of back pain. Her doctor told her to take aspirin. The following year she
died of cancer. Many years beforehand she had had breast cancer, which had been cured. It turned out, that the breast
cancer had metastasised in her spine. The doctor never checked. Never gave her any scans. That’s the UK NHS for you.

En este caso, también adquiere relevancia la conversacion que aborda los consejos sobre la alimentacion y el estilo de
vida para prevenir el cdncer de mama. Un aspecto que es relevante en la comunidad dos (2,5%), comunidad cuatro
(15%) y comunidad cinco (10%).

Una buena leccion sobre el cancer de mama, gracias, es bueno prevenir el cdncer de mama con una dieta adecuada. He
hecho un video sobre la prevencion y los mecanismos de tratamiento del cdncer de mama, echa un vistazo y hazme
saber tu opinion. / 'A good lesson on breast cancer Thank You, It is good to prevent breast cancer with proper dieting. |
have made a video on prevention and Treatment mechanisms of breast cancer check it out and let me know your opinion.

En algunas comunidades, como la nimero cuatro (5%), también se detecta la presencia de consejos sobre tratamientos
de eficacia dudosa para prevenir y combatir el cancer de mama.

'‘Buenos dias Doc Willie, <br>Puedo compartir mi experiencia personal de cdncer de mama estadio Il. Afio 2003 me
diagnosticaron cdncer de mama estadio Il. Yo vivo en Los Angeles CA, me someti a cirugia lumppectomy. Después de 2
semanas con mi ferviente &amp; fuerte fe en nuestro Sefior Jesucristo a través del pastor Benny Hinn. Cuando yo &amp;
mi marido asistio al servicio de curacion, habia una Palabra de conocimiento que una mujer en la audiencia estad siendo
sanado de cdancer de mama a continuacion, una pareja en la parte posterior de nuestro asiento le dijo a mi marido que
me dijera que levantarse &amp; recibir mi curacion sobrenatural. Cuando me levante entonces experimente la presencia
del Espiritu Santo &amp; desde entonces hasta ahora 2022 estoy curada de cancer de mama sin quimio ni radiacion. A
DIOS SEA LA GLORIA / 'Good morning Doc Willie, <br>May | share my personal experience from breast cancer stage Il.
Year 2003 | was diagnosed with breast cancer stage Il. | live in Los Angeles CA, | underwent surgery lumppectomy. After
2 weeks with my fervent &amp; strong faith in our Lord Jesus Christ thru Pastor Benny Hinn. When me &amp; my
husband attended the healing service, there was a Word of knowledge that a woman in the audience is being healed
from breast cancer then, a couple at the back of our seat said to my husband to tell me to stand up &amp; receive my
supernatural healing. When | stood up then | experienced the Holy Spirit presence &amp; since then to now 2022 | am
healed from breast cancer without chemo nor radiation. TO GOD BE THE GLORY

Al mismo tiempo, la comunidad cuatro (5%) también
se distingue por las advertencias contra las estafas y
tratamientos falsos que prometen curar el cancer de
mama sin evidencia cientifica (aunque son muy pocos
entre los que mds gustan). Estos comentarios
resaltan la importancia de seguir las recomendaciones de los médicos y los tratamientos prescritos.

La crueldad de esta enfermedad se expone a
diario en medios de comunicacion, pero, sobre
todo, en redes sociales

"Aun estoy en mi quimioterapia y hago lo que mi oncdlogo acepta y con el apoyo de oraciones. No escuches ningun
fraude, solo escucha a tu oncélogo." / 'Im still in my chemo | do what my oncologist n accept ance and prayers. Don’t
listen to any scam just listen to your oncologist.

6. Discusion y Conclusiones

Segun el Ultimo informe de la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM, 2023), el tumor de mama continua siendo
la primera causa de muerte por cancer entre las mujeres en Espafia con 6.528 fallecimientos cada afio, el 5,8% de todas
las muertes por cancer. Sin ir mas lejos, en 2023 se diagnosticaron 35.001 nuevos casos de cancer de mama, lo que lo
mantiene como el tumor mas frecuente entre las mujeres por delante del cancer de Utero, de pulmdn o de ovario.

Como se ha mencionado a lo largo de este trabajo, el
diagndstico y tratamiento del cancer resultan
altamente estresantes y potencialmente traumaticos

Los beneficios de la propia narracién, de la conexién
con otras personas en situaciones iguales o
. arecidas y de la creacidn de comunidades en torno
(Cordova et al., 2017), y generan una angustia de por P . y ; h t 0 digital
vida que puede aliviarse, en cierta medida, recurriendo aun mlsmo €ma nacen que estos espacios "g' ales
a las redes sociales o plataformas como YouTube para se consoliden como lugar de ayuda a las pacientes

buscar informacidon especializada, compartir el
proceso emocional que les ha tocado vivir o buscar apoyo de otras mujeres que estén pasando por una situacion
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parecida (Finer, 2016; Garcia-Rueda et al., 2016; Arantzamendi et al., 2020).

Pese a que estudios anteriores han examinado la calidad
y el contenido de los videos educativos de YouTube sobre
algunos tipos de cancer (Adhikari et al., 2016) o incluso la
mamografia (Basch et al., 2015), investigaciones
recientes sobre YouTube como la de Brachtenbach et al.
(2020) o Esen et al. (2019), tras estudiar los videos con y muy personal

mayor numero de visualizaciones, concluyen que la

plataforma contiene pocos con informacion de calidad y muchos con afirmaciones falsas.

Algunos videos de TikTok o de YouTube cuentan
situaciones muy personales, donde no se trata
tanto de dar informacién objetiva sobre este
padecimiento, sino de contar una vivencia intima

Ello llevd a pensar que podria resultar de interés analizar, mediante la técnica de ARS, qué es lo que ofrece YouTube
cuando un usuario quiere visionar contenidos sobre breast cancer (cancer de mama), con la intenciéon de identificar los
videos mas relevantes para los afectados, pero empleando un enfoque diferente para abordar el problema.

Este trabajo ha apostado por un algoritmo que ha
permitido identificar quiénes son las autoridades
sobre un tema. Dicho algoritmo ha analizado cémo
estan relacionados los nodos entre si y le ha asignado
una puntuacién a cada video. Cuanto mas alto ha sido
el valor de autoridad de un video, significa que mas
contenidos en la red lo han enlazado como fuente de informacion relevante sobre el tema, o ha conectado con mas
videos que son considerados fuente de informacidn util sobre el cdncer de mama.

Su presencia en las primeras posiciones de
autoridad evidencian la importancia de estos videos
como fuente de esperanza y apoyo emocional para
aquellos que han sido afectados por la enfermedad

Diversos estudios han evaluado la efectividad de diferentes enfoques dirigidos a mejorar la comunicacion médico-paciente
en oncologia (Brédart et al., 2005). En lo que se refiere al andlisis sobre los videos con mayor grado de autoridad en la red,
los datos evidencian la importancia que tienen los contenidos publicados por doctores u organizaciones relacionadas con la
salud cuando alguien quiere informarse sobre el cancer de mama.

De hecho, en la presente mvestllgacuon € I.han El andlisis de topic modelling, ha identificado
detectado dos tipos de usuarios entre los que publican cinco grandes estructuras tematicas, estando

los videos que ostentan el mayor poder comunicativo. . L
enfocada la primera en los agradecimientos por la

Por un lado, se observa una presencia significativa de i i C) - | i
canales que responden a un rol de tipo colectivo. Son valiosa In IormaCIon que proporcionan fos videos
sobre el cancer de mama

organizaciones como clinicas, hospitales, fundaciones
0 asociaciones de pacientes que publican videos con
una vocacion de servicio y que pretenden les sean de utilidad a todas aquellas personas que recurren a la plataforma
en busca de informacidn y consejos sobre el cdncer de mama. Por otra parte, los datos también muestran importantes
“niveles de individualizacién del poder o la influencia en la red” (Morales i Gras, 2015). A este respecto, una buena
parte de estos perfiles de tipo individual pertenecen a médicos. De hecho, tal y como atestiguan algunas investigaciones
(Ponce et al., 2022), su presencia interactiva y respetuosa en los medios sociales ayuda a establecer a un médico como
lider de opinidn y refleja positivamente al individuo y a la profesion.

Pero entre los perfiles de mayor grado de autoridad, Los usuarios también describen sus tratamientos
también hay que resaltar la importante presencia de de cancer de mama, tanto los que estén pasando

. ’ . . ’
pacientes que estan en tratamiento (algunos incluso por ellos como aquellos que ya los han superado
7’

han superado la enfermedad). Estos publican sus tiend ied luch
historias personales donde describen sus experiencias compartiendo sus miedos, fuchas y esperanzas

y sentimientos. Estas comunidades virtuales ofrecen a

las personas afectadas por el cancer la oportunidad de reunirse mas alla de las fronteras de su centro oncoldgico, lo
que les permite encontrar apoyo y recabar informacién (Van Eenbergen et al., 2017). La mayoria de estos testimonios
estan protagonizados por mujeres. Algo légico si se tiene en cuenta que el cdncer de mama en varones representa
aproximadamente el 1% de todos los diagndsticos de cancer de mama (Avila et al., 2023). Y hacen referencia a canceres
incurables, como el triple negativo, y a un tipo de cancer en fase avanzada que presenta un mal prondstico.

En estas comunidades virtuales, las personas con cancer
pueden hablar no sélo de su enfermedad, sino de sus
vidas y del papel del cancer en ellas. Hay que tener en
cuenta que estos carcinomas afectan a muchos
aspectos de la vida de las mujeres y la toxicidad de los
tratamientos tiene muchos efectos secundarios que
afectan al desarrollo normal del dia a dia. Por ejemplo, Thomas et al. (2018) abordaron las necesidades de supervivencia
de las mujeres diagnosticadas de cancer de ovario. En el presente trabajo, y por lo que se refiere al contenido de los videos

El diagndstico y tratamiento del cancer generan
una angustia de por vida que puede aliviarse, en
cierta medida, recurriendo a las redes sociales o
plataformas como YouTube
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con mayor grado de autoridad, se observa que estos se centran en la lucha contra el cdncer de mama y tratan de dar
respuesta a la necesidad de conocer mas sobre esta enfermedad. Algunas investigaciones ya hablan de la importancia de
encontrar una comunicacién eficaz que fomente la deteccion precoz del cancer de mama (Occa; Suggs, 2016). En este
mismo sentido, algunos estudios ya apuntan a que YouTube tiene potencial para la educacion y la difusion de informacion
oncoldgica (Basch et al., 2014).

En el presente estudio se observa que no aparecen
afirmaciones falsas o engafiosas en las primeras
posiciones. Ello coincide con investigaciones que
concluyen que la participacién a través de las redes
sociales ofrece una excelente oportunidad para educar

Se han detectado dos tipos de usuarios entre los que
publican los videos que ostentan el mayor poder
comunicativo. Por un lado, canales que responden a
un rol de tipo colectivo (clinicas, hospitales,

sobre temas relacionados con el cancer, informar sobre
nuevos descubrimientos y corregir la informacién
errénea (Markham et al.,, 2017). Por una parte,

fundaciones o asociaciones de pacientes). Por otra
parte, perfiles de tipo individual, mayoritariamente
médicos

destacan los contenidos en YouTube que abordan la

prevencion, las recomendaciones para hacerse exdmenes regulares, y los sintomas que indican su presencia. Ello coincide
con los contenidos publicados en otras redes sociales como Instagram o TikTok en donde supervivientes de cancer de
mama hablan de su decision de someterse a medidas preventivas o cdmo afrontan el diagndstico y las intervenciones
quirdrgicas (Wellman et al., 2023). Otras investigaciones también concluyen que los mensajes a través de las redes sociales
tienden a centrarse en la concienciacion (Vraga et al., 2018). Por otra parte, hay que subrayar la importancia que adquiere
la propia experiencia del cdncer de mama. No hay nada para empatizar con un relato como que sean las propias mujeres
afectadas las que cuenten el dia a dia de su enfermedad, de su tratamiento, de cémo estan sobrellevando cada uno de los
efectos secundarios del mismo (pérdida de pelo, vdmitos, linfedemas, cansancio...), de cdmo superan los dias malos, de
como se hunden y cémo salen hacia delante y de cdmo se puede ser tan valiente como ellas. De hecho, algunos estudios
han demostrado que las narraciones particulares de enfermos de cancer constituyen una oportunidad Unica de conocer
las preocupaciones de los pacientes y de descubrir inquietudes (o intereses) que no surgen necesariamente en una
interaccién clinica rutinaria (Sedrak et al., 2018). La presencia de historias personales en las primeras posiciones de
autoridad en nuestra investigacién evidencia la importancia de estos videos como fuente de esperanza y apoyo emocional
para aquellos que han sido afectados por la enfermedad.

Igualmente, el diagndstico es otro de los grandes temas, con videos que describen los diferentes métodos como la
mamografia, la ecografia, la resonancia magnética o la biopsia. Otro asunto predominante tiene que ver con el
tratamiento, con observaciones sobre las diferentes terapias, como la radiacion o la mastectomia, pasando por los
efectos secundarios de los mismos. En conjunto, estos hallazgos ponen de relieve el nivel de participacion entre iguales
y pueden aportar ideas para el disefio de campafias educativas sobre el cancer de mama, algo parecido a lo que ocurre
en otras redes sociales como TikTok (Basch et al., 2022).

Estos grandes temas también se reflejan en los comentarios de los videos, aunque aqui, junto a los aspectos médicos y
los testimonios personales, también cobran importancia cuestiones como la gratitud a los doctores y/o youtubers por
la informacidn inspiradora facilitada y también hacia quienes los han apoyado en el proceso. De hecho, estudios
similares han demostrado también que muchas pacientes de cdncer de mama dijeron sentirse agradecidas porque su
enfermedad les habia dado la oportunidad de apreciar la vida, valorar a su familia, mostrar gratitud hacia la comunidad
médica e incluso sentirse cerca de Dios (Castillo et al., 2019). En este sentido, en nuestro andlisis llama la atencion la
cantidad de oraciones y deseos de curacidn para quienes padecen cdncer de mama, junto con los numerosos mensajes
de esperanza y fe en Dios, y que autores como Gregg (2011) o Pérez-Hernandez et al. (2019) definen como un
complemento de la atencion médica y un mecanismo de defensa primario que sirve para la reducir la tension y ansiedad
en las personas que sufren la enfermedad. Ademas, el hecho de que algunos tipos de canceres como el triple negativo,
gue no tiene ninguno de los receptores que por lo general se encuentran en el cancer de mama, tengan menos
posibilidades de tratamiento y de curacién hace que la fe y la esperanza sean un valor aifadido. Por ultimo, aunque
estudios constatan la confianza de los pacientes de cancer de mama en el equipo médico y su necesidad de tener una
relacidn cercana, asi como una atencién integral (Ciria-Suarez et al., 2021), nuestra investigacion también detecta entre
los comentarios estudiados una leve una leve corriente critica que apunta a diagndsticos tardios o falta de atencién
adecuada.

En general, se puede concluir que la red formada por los videos sugiere un fuerte sentido de comunidad y apoyo mutuo
entre las personas que luchan contra el cancer de mama, asi como una actitud positiva y esperanzadora hacia la
curacion y la vida después del tratamiento.

Para finalizar, esta investigacién, al establecer el contenido predominante en los videos, espera ser util para
comprender las preocupaciones de las personas que publican sobre el tema y espera que los resultados sirvan para
abrir la puerta a futuras investigaciones que ayuden a aprovechar mejor el potencial de las redes sociales para educar,
informar y ayudar a prevenir el cancer (sobre todo entre la poblaciéon mas joven).
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