Mi Experiencia con el Cancer
Espera... no es tan sencillo...

Aviso importante: No soy experta ni doctora, soy una paciente de cdncer. Al contar mi historia,
trato de describir el proceso que vivi y la informacién que usé para tomar mis decisiones de
tratamiento. Durante todo el proceso, busqué el consejo y la guia de mi equipo médico antes de
tomar decisiones de tratamiento. Cada cdncer es diferente. Mis decisiones reflejan mi diagndstico
especifico, mis valores y las circunstancias de mi vida. No son recomendaciones, y puede que no
sean apropiadas para tu situacién. El propdsito de compartir los detalles es hacer visible mi
proceso de toma de decisiones, no sugerir que alguien mds deba tomar las mismas decisiones.
A los 41 afios, me diagnosticaron con carcinoma ductal in situ (DCIS, Etapa 0) de
seno. Encontraron pequeias calcificaciones en mi seno derecho durante mi
mamografia anual de rutina. Poco después de ese hallazgo inesperado, me
hicieron una biopsia estereotactica del seno. Todavia recuerdo la llamada de la
radidloga mientras estaba en el trabajo, explicAndome los resultados de la biopsia
y sugiriendo los proximos pasos. También recuerdo estar ansiosa, tratando de
anotar en un post-it toda la informacion que me daba. En ese momento, mi mente
trataba de procesar el diagnostico y de averiguar cémo proceder, todo al mismo
tiempo. Lo primero que mi radidloga me recomendd fue ver a un cirujano y
programar un MRI bilateral para saber si habia otras dreas de preocupacién en
cualquiera de los dos senos. Como ella entendia lo impactante que puede ser esta
noticia, me dio el nombre de un cirujano especifico para comenzar. Sin darme
cuenta en ese momento, esa sola recomendacién probablemente marcé el resto de

mi trayectoria con el cdncer de seno.

Tomé accién de inmediato: hice la cita con el cirujano y consegui el referido para
el MRI. Mi entrenamiento como ingeniera se activd, y empecé a leer mucha
informacion sobre el carcinoma ductal in situ (DCIS) y las opciones de
tratamiento. En ese momento, toda esa informacion era nueva para mi. Era muy
importante llegar preparada a la cita con el cirujano y hacer tantas preguntas
como fuera posible sobre mi caso. Mientras esperaba la cita, pude hablar con la
enfermera de mi cirujano, quien me explicé cudles eran las diferentes opciones
quirargicas (lumpectomia versus mastectomia), el tiempo de recuperacion y qué
esperar de los procedimientos quirtrgicos. Tener esa informacién inicial me ayudo
muchisimo. Preparé una lista de preguntas, incluyendo algunas sobre la

radioterapia, aunque esa parte del tratamiento normalmente viene después.
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La primera cita con mi cirujano fue muy informativa. Dedicé mucho tiempo
hablando con mi esposo y conmigo sobre las opciones quirtrgicas y nos dio una
visién completa de todo el tratamiento. Su forma de ser y de explicar el proceso
nos tranquilizé. Como yo tenia preguntas detalladas sobre el tratamiento de
radioterapia, me recomendo hablar con un radioncélogo que él conocia, para
obtener algunas respuestas y tener una mejor idea de las opciones de tratamiento.
También me recomendd PubMed como un recurso confiable en linea para
articulos médicos. Tener acceso a informacién confiable fue, y sigue siendo,
fundamental en mi proceso de toma de decisiones. En mi caso, eso trajo paz en

medio de un futuro incierto.

Mientras tanto, no perdi tiempo y hice una cita con el radioncélogo. Fue super
servicial y me describi6 el tratamiento en detalle. Su manera calmada y su
experiencia también nos hizo sentir, a mi esposo y a mi, que la radioterapia era
una opcién sélida. Me dijo: iTe vamos a curar! Su forma de tratarnos nos dio
tranquilidad e hizo que una situacién dificil se sintiera manejable. Curiosamente,
estaba dispuesto a comunicarse conmigo por correo electrénico. Tengo que
admitir que me parecié lo méas genial; otro recurso increible con el que no tenia
que esperar dias o semanas para poder comunicarme. Me resulté muy util poder
hablar con él no solo sobre la radioterapia, sino también sobre otras partes de mi
tratamiento. Siempre respondia a mis preguntas y me daba su perspectiva sobre
mi tratamiento. Es muy importante tener médicos que se toman el tiempo de
escuchar todas tus preguntas y explicarte las opciones de tratamiento y sus
posibles efectos secundarios. Los buenos médicos definitivamente pueden guiarte
en la direccién correcta, especialmente si quieres investigar las posibles opciones

de tratamiento.

Poco después de la visita con mi radioncdlogo, me hicieron el MRI bilateral. Este
estudio reveld otra drea en el seno opuesto que necesitaba biopsia. En ese
momento, el hallazgo fue sorprendente y muy preocupante. Una vez mas, tuve
que esperar ansiosamente los resultados de la biopsia. Siempre me parecié muy
dificil esperar los resultados de una biopsia. Esta vez, después de una espera
corta, llegd un gran alivio: el drea en el seno izquierdo no era cancerosa, solo un

fibroadenoma benigno.
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Segui adelante y, después de leer muchos mas articulos cientificos sobre mi tipo
especifico de cdncer, y teniendo solo un tumor pequefio y no invasivo, la decision
parecio bastante sencilla: lumpectomia seguida de radioterapia de todo el seno.
Senti alivio de no tener que pasar por una mastectomia y aun asi tener
probabilidades similares de sobrevivencia a largo plazo. La cirugia salid bien, sin
complicaciones. De hecho, los resultados de patologia quirurgica no mostraron
cancer adicional; todo el cancer se habia removido durante la biopsia inicial.
Segui comunicdandome con mis médicos por correo electronico durante el
tratamiento, algo que encontré muy util cuando necesitaba orientaciéon. Sané
rapido y regresé al trabajo en un par de dias. Como mi muestra quirtirgica ya no
tenia cancer, hablé con mi cirujano sobre enviar las muestras de la biopsia para
pruebas genomicas, ya que la biopsia central habia revelado que mi cancer era ER
y PR positivo. Habia leido varios articulos sobre la prueba de Oncotype para DCIS.
Los resultados de Oncotype podian dar informacion sobre el riesgo de recurrencia
basada en la biologia del tumor en mi caso especifico. Mi cirujano también me
recomendd hablar con una oncdloga sobre la posibilidad de tomar tamoxifen
como parte del tratamiento sistémico. Esa parte del tratamiento, dados sus
posibles efectos secundarios, no me pareci6 tan sencilla. Senti que tenia que

esperar e investigar mas al respecto.

Como se me recomendd, hice una cita con la oncdloga. Ella hablé conmigo sobre
tomar tamoxifen para reducir mis probabilidades de recurrencia, y también sobre
la posibilidad de participar en un estudio clinico existente de Herceptin para
pacientes con DCIS, en caso de que yo resultara HER2 positivo (todavia por
confirmar en ese momento). Segtin todo lo que habia leido, los efectos
secundarios de tomar tamoxifen, tanto a corto como a largo plazo, eran
considerables, y no me parecia que valiera la pena el riesgo para un cancer de
seno en Etapa 0, pero segui pensandolo. Me costaba lidiar con la posibilidad de
aumentar mis probabilidades de cancer uterino (uno de los posibles efectos
secundarios a largo plazo del tamoxifen), sobre todo dado mi historial familiar. Mi
mamg4, a finales de sus 50 afios, fue diagnosticada con cancer uterino. Pasé por un
tratamiento extenso de radioterapia y, afios después, tuvo dificultades con los

efectos secundarios de la radiacidn en sus intestinos. Entendi que la localizacién
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del cdncer cambia la manera en la que la radiacion se puede dirigir. El seno
sobresale del cuerpo, asi que los rayos se pueden angular para proteger los
organos debajo, pero con el cdncer uterino, el drea objetivo estd rodeada de
organos, como los intestinos, que son mucho mas dificiles de evitar. Aun asi, me
preocupaban los efectos secundarios de la radiacién. Mirando atras, esa fue otra
pieza de informacion que influyé en mi decisiéon de tratamiento y que resalté mi
fuerte deseo de tomar decisiones no solo para mantenerme viva, sino también
para preservar mi calidad de vida. iNo solo esperaba vivir muchos afios, sino vivir

bien!

El tratamiento de radioterapia comenzo unas seis semanas después de la cirugia.
Los tratamientos de radiacién me fueron bien, sin problema, aunque tengo que
admitir que nunca me gusté acostarme en la camilla mientras me irradiaban. No
sentia nada, pero solo el pensar en tener que pasar por la radiaciéon me hacia
sentir incémoda. Otra vez, recordé la experiencia de mi mamad con los efectos
secundarios de su radioterapia. Completé los treinta y tres tratamientos de
radiacion sin problema, solo con un enrojecimiento significativo en la piel (casi
como una quemadura de sol fuerte). Estaba muy contenta de haber terminado los

tratamientos para siempre... 0 eso pensé.

Mientras pasaba por la radiacién, recibi mis resultados de Oncotype. Me hice la
prueba de Oncotype DCIS porque queria entender la naturaleza de mi cancer: qué
tan probable era que reapareciera, y cudl era realmente su biologia. Eso me
importaba por si mismo, aparte de cualquier decisiéon de tratamiento. La radiacién
se habia recomendado como el enfoque estdndar, en parte por mi edad, y decidi
seguir adelante con ella. Los resultados de Oncotype me dieron algo distinto: una

imagen mas clara de la enfermedad que estaba enfrentando.

Senti alivio de que la puntuacion de recurrencia estuviera por debajo de 25, lo
que indicaba una probabilidad relativamente baja de recurrencia. Ahora, con toda
la informacién que podia tener sobre mi cancer, decidi no tomar tamoxifen ni
participar en ningun estudio clinico, y seguir siendo diligente con mis
mamografias anuales. En ese momento, esperaba que las probabilidades

estuvieran a mi favor a largo plazo... pero la historia no termina ahi...
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Aqui vamos otra vez, otro tumor en el seno opuesto

Dos afios después, en otra mamografia de rutina, se observé una nueva mancha
en el seno opuesto. Recuerdo sentirme desanimada cuando la técnica me llamé de
vuelta para tomar imagenes adicionales de mi seno izquierdo. Enseguida pensé...
aqui vamos otra vez. Una parte de mi realmente esperaba haber terminado con el

cancer.

Todo el proceso comenzo de nuevo, con la diferencia de que ya sabia con quién
hablar, qué hacer, y tenia una mejor idea de qué esperar. Aun con ese

conocimiento, me senti muy ansiosa.

Esta vez, le escribi un correo electrénico a mi cirujano enseguida, después de que
encontraran sefiales de microcalcificaciones en la mamografia. Una vez mas,
programé de inmediato una biopsia estereotactica y, en el fondo, esperaba que los
resultados no revelaran cancer. Un par de dias después, mientras esperaba
ansiosamente los resultados de la biopsia, recibi una llamada de la radidloga
cuando estaba entrando al estacionamiento del trabajo, y me dijo...
desafortunadamente tienes un carcinoma ductal invasivo, Grado 2. Esta vez era
mas serio, ya que el cancer se habia extendido mads alld del conducto del seno.
Este nuevo cancer era ER y PR positivo, y HER2 negativo, lo que significaba que

tenfa que empezar a pensar seriamente en tomar tamoxifen.

Igual que la vez anterior, le pedi a mi cirujano que ordenara mi MRI bilateral. Por
suerte, no se encontraron otras manchas. iUn gran alivio! Una vez mds, mi esposo
y YO Nos reunimos con nuestro cirujano, y como la primera vez, me explicd
cuidadosamente mis opciones. Como esta era mi segunda vez, me recomendd
hacerme la prueba genética de BRCA, para ver si tenia una mutacién genética que
me pusiera en mayor riesgo de cancer. Si salia positiva a las mutaciones BRCA1 y
BRCA2, entonces el camino recomendado seria la mastectomia. Me hice la prueba
lo antes posible. Aunque no tenia historial familiar, estaba realmente preocupada
por los resultados. Después de otra espera ansiosa, los resultados salieron
negativos. iQué alivio! Como el tumor era pequefio y la prueba genética conocida
no indicaba un riesgo mayor de lo normal en mi caso, decidi proceder con una

lumpectomia seguida de radiacidn, igual que la primera vez. Como este nuevo
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tumor era invasivo, me removieron y revisaron los ganglios linfaticos centinela
para ver si el cancer se habia extendido mds alld del drea del seno. Se necesitaria
una incision adicional debajo de la axila. Como de costumbre, le envié un correo
electronico a mi cirujano con muchas preguntas sobre el procedimiento. Me
respondié enseguida y me explicé como se remueven los ganglios centinela
durante la cirugia y como se revisan para detectar cancer. También tuvimos varios
intercambios sobre las pruebas gendmicas y su valor prondstico para el cancer de
seno invasivo. Tendria que esperar después de la cirugia para enviar la muestra a
pruebas gendmicas. Si el valor de recurrencia previsto por la prueba de Oncotype
resultaba alto, eso significaria que se recomendaria quimioterapia, ya que podria
tener mejores probabilidades de reducir las posibilidades de que mi cédncer
regresara. Tengo que admitir que la idea de pasar por quimioterapia me daba
mucho miedo, pero tener toda la informacion posible sobre mi cancer siempre fue

esencial para mi proceso de toma de decisiones.

Una vez mas, hice una cita con mi radioncdlogo. Esta vez me hablé sobre el
tratamiento hipofraccionado, que consiste en irradiar todo el seno con una dosis
un poco mds alta durante menos dias. Habia una cantidad considerable de
literatura sobre la eficacia de este tratamiento, aunque en ese momento no se
consideraba el tratamiento estdndar en Estados Unidos. Me dio un par de
articulos para leer sobre el tratamiento y me explicé como funcionaba. Este
tratamiento funciona tan bien como la serie de mayor duracion y puede reducir el
riesgo de algunos efectos secundarios. Después de leer sobre el tema en detalle,
quedé convencida. Creo que las pacientes deberian considerar preguntar sobre
otras posibles opciones de tratamiento. En muchos casos, la opcién de tratamiento
estandar no es la tnica alternativa. Puede haber otras opciones razonables que
quizas no den el mejor resultado estadistico, pero que pueden ser la mejor

decision para una paciente en particular.

La cirugia salié bien. La patologia quirurgica no mostré evidencia de cancer

remanente. Ademas, los ganglios linfaticos no mostraron evidencia de cancer. iEsa
fue una gran noticia! Ahora tenia que enviar la muestra original de la biopsia para
la prueba de Oncotype, y asi guiar mi decision sobre el tratamiento sistémico. Para

mi sorpresa y alivio, obtuve una puntuacién baja en mi prueba de Oncotype.
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Predecia un 4% de probabilidad de recurrencia distante a los 10 afios tomando
solo tamoxifen, sin un beneficio real adicional de la quimioterapia. Ciertamente

espero que esto siga siendo cierto en el futuro.

Mi préximo paso en el proceso fue reunirme con la oncéloga médica para hablar
sobre los pros y los contras del tamoxifen. Tanto ella como mi cirujano me
recomendaron firmemente tomar tamoxifen, dada la naturaleza de mi cancer y el
hecho de que era mi segunda vez. Recuerdo que ella me dijo que tener sofocones
tipicos de la menopausia no era gran cosa, sobre todo considerando la posibilidad
de mantenerme libre de cancer. Su forma de ver cémo esta pastilla podria afectar
mi vida no me convencio, especialmente al pensar en la posibilidad de aumentar
mis probabilidades de desarrollar cadncer uterino. Después de pensarlo mucho,
decidi no tomar tamoxifen: mi riesgo de recurrencia a 10 afios era bajo, y el
beneficio adicional que ofrecia me parecia pequefio en comparacion con sus
efectos secundarios. Con el cancer, nunca puedes estar 100% segura de que tu
decision es la correcta. Lo unico que puedes hacer es tratar de entender todas las
opciones disponibles, evaluar cémo esas opciones pueden afectar tu vida, y al
final decidir qué es lo mejor para ti. Me senti bien con mi decision en ese

momento, y todavia me siento bien con ella hoy.

Mi protocolo de radiacion fue supervisado por otro radioncdlogo, ya que recibi los
tratamientos cerca de donde vivo. Me hablé de lo que él pensaba sobre el
tratamiento hipofraccionado. Este tipo de tratamiento no era algo que €l
personalmente recomendaria, ya que no se consideraba el tratamiento estdndar
en Estados Unidos. Estuvo dispuesto a proceder con él, dado que el radioncélogo
que estaba a cargo lo habia propuesto como una opcién buena y equivalente. Le
expliqué que lo habia investigado cuidadosamente y que me sentia segura de
proceder. Como esperaba, completé mis tratamientos de radiacion sin problema.
Esta vez mi piel no se quemd tanto, ya que el tratamiento se completdé en menos

sesiones.

Con todos los tratamientos completados, volvi a mi "vida normal". Segui siendo
monitoreada cuidadosamente, revisando cualquier sefial de recurrencia. También

mantuve contacto con mi cirujano a través de los afios que siguieron, incluso
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cuando se mudé a otros sistemas médicos. Se volvid una tradicidn enviarle un
correo electrénico después de cada mamografia anual. Una vez mas, esperaba
haber terminado con el cdncer, sobre todo porque en ambas ocasiones habia
tratado mi cancer temprano y no se habia extendido més alla del seno. Por casi 10

afos, ese pensamiento parecio ser cierto...

Y la historia continua, recurrencia regional...

Avanzando diez afios (isin incidentes!) desde mi diagnéstico inicial de cancer,
llegd otra sorpresa. Durante mi mamografia anual, el radidlogo encontré otra area
de preocupacién en mi seno derecho. A través de los afios haciéndome
mamografias, aprendi a interpretar como el radidlogo entendia los hallazgos de la
mamografia. Se veia preocupado. iYo estaba preocupada! Esta vez, la mancha
identificada en la mamografia también era detectable en la imagen de
ultrasonido, asi que hizo una biopsia de inmediato. Esperé cuatro dias para
escuchar la noticia... tienes cancer de seno invasivo. Le pedi que me dijera mads
sobre lo que decian los resultados de la biopsia, solo escuchar las palabras cancer
invasivo no era suficiente. Me explicé que era un tumor Grado 3, con una
puntuacion de Nottingham de 8 sobre 9 (considerada mas agresiva), y un Ki-67
de 30%. Me dijo que debia atenderlo cuanto antes, ya que parecia ser un tipo de

cancer mads agresivo.

Igual que afios atras, ya le habia enviado un correo electrénico a mi cirujano tan
pronto tuve la mamografia, diciéndole que probablemente necesitaria su ayuda
otra vez. De hecho, terminé hablando con €l por teléfono esa misma tarde, el
mismo dia que recibi la noticia. Hablamos sobre el tratamiento basado en la
evidencia para una recurrencia, que es la mastectomia. Este fue solo el comienzo
de mi tercer diagndstico de cancer de seno, uno lleno de muchas decisiones por

considerar.

Cuando llegué a casa, estudié los resultados de la biopsia con mds cuidado. El
cancer era, otra vez, ER y PR positivo, y HER2 negativo, y estaba ubicado cerca
del mismo lugar donde tuve el DCIS diez afios antes; una recurrencia local. Le
envié los resultados de mi biopsia a mi cirujano de inmediato. Mientras tanto, hice

que mi médico primario ordenara el MRI bilateral, para ver si habia otras areas de
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preocupacion en cualquiera de los dos senos. En esa oficina fueron muy
serviciales. Entendieron que yo trataba de resolver la situacién rapido, ya que el
radidlogo habia mencionado que mi cdncer parecia mds agresivo. Con su ayuda,
logré que me hicieran el MRI el mismo dia que llamé. iEso fue impresionante!
Desafortunadamente, mi MRI revel6 una segunda mancha en el mismo seno que
también necesitaba biopsia. Me movi rapido para programar la biopsia guiada por
el MRI en un hospital cercano. Conseguir una cita rdpido fue complicado, ya que
hay pocos espacios disponibles para este procedimiento. Consegui cita en una

semana y media; no estuvo mal.

Mientras esperaba la biopsia guiada por el MRI, le envié un correo electrénico al
radioncélogo que habia consultado antes. Le expliqué los resultados de mi biopsia
en detalle, junto con una descripcién completa de mis diagndsticos anteriores,
para recordarle mi caso, ya que habian pasado 8 afios desde la tultima vez que

estuve en su oficina.

iPara mi sorpresa y alivio, respondié en menos de una hora! Me dijo que, en
algunos casos, la mastectomia no es necesaria, incluso en una recurrencia local en
un seno previamente irradiado. También me dijo que estaria dispuesto a revisar
todo y hablar sobre mi caso. Este enfoque representaba una segunda opcién
posible. iDefinitivamente valia la pena considerarlo y hablarlo mds a fondo! Solo
una semana después, mi esposo y yo nos reunimos con el radioncélogo en su
oficina. Revisé mi caso y me explicd que existe una cantidad considerable de
evidencia que muestra que la lumpectomia seguida de irradiacién focal es un
tratamiento efectivo en pacientes con una recurrencia de cdncer detectada a
tiempo. Sin embargo, mi caso no era tan sencillo, ya que existia la posibilidad de
que tuviera una segunda mancha que pudiera ser cancerosa, y todavia era
relativamente joven. Me explicé que, dependiendo de los resultados de la biopsia
de la segunda mancha, también podria haber la posibilidad de recibir irradiacién
focal en ese lugar. La irradiacién focal en dos sitios, aunque poco comun, seguia
siendo una opcion posible si el cancer no era agresivo. Queria que hablara esta
opcién con mi cirujano, para asegurarse de que él considerara que una
lumpectomia en dos sitios era una opcion segura y aceptable desde el punto de

vista quirurgico.
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Solo un par de dias después de mi cita con el radioncélogo, mi esposo y yo nos
reunimos con mi cirujano en su oficina. Revis6 todo mi caso en detalle. Hablamos
sobre la opcion de tratamiento preferida y basada en la evidencia, que en este
caso era la mastectomia. También hablamos sobre opciones alternativas, como la
lumpectomia seguida de irradiacion focal. De nuestra conversacion quedo claro
que la lumpectomia seguida de irradiacién focal era una opcién razonable,
especialmente porque el radioncélogo también estaba de acuerdo. Ahora tenia
que esperar los resultados de la biopsia guiada por el MRI. Como parte de la
visita, también hablamos sobre el tratamiento completo, no solo el tratamiento
local, sino también el tratamiento sistémico. La meta final era reducir las
probabilidades de otra recurrencia local o regional, y mas importante adn, reducir
la probabilidad de metéstasis. Estas conversaciones dan miedo, pero son reales e
importantes. Es bueno tomarse el tiempo para pensarlas con cuidado. Las

decisiones que tomas pueden tener un impacto significativo en tu vida.

Poco después de nuestras conversaciones con el cirujano y el radioncélogo, me
hicieron la biopsia guiada por el MRI. El procedimiento salié bien, y después de
esperar ansiosamente los resultados, recibi mds malas noticias. La biopsia reveld
que tenia un tumor muy pequefio de carcinoma papilar. Este tipo de cancer
representa solo un pequefio porcentaje de los cdnceres de seno invasivos. Era
probable que fuera invasivo, pero tendria que esperar a que lo removieran para
confirmarlo. Con esta informacién en mano, definitivamente necesitaria dos
lumpectomias o una mastectomia. Tomé la decisiéon de desviarme del camino
basado en la evidencia y proceder con las dos lumpectomias. Esta fue la primera

de tres grandes decisiones que tuve que tomar.

Recomendacion basada en la evidencia: mastectomia para recurrencia en un seno
previamente irradiado. Mi decision: lumpectomia seguida de irradiacion focal,
respaldada por evidencia de resultados de sobrevivencia similares para

recurrencias detectadas a tiempo, y por las conversaciones con mi equipo médico.

Siete semanas y media después de mi mamografia, me hicieron las dos
lumpectomias y la diseccion de ganglios centinela. Era importante remover los

tumores y saber si el cdncer se habia extendido a los ganglios linfaticos. La cirugia
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salié bien y me recuperé rapido. Siempre agradezco tener el cancer fuera de mi
cuerpo. Senti un poco mas de molestia por la diseccién de ganglios linfaticos
centinela que por las lumpectomias en si. Aun asi, empecé a sanar rdpido. Regresé
al trabajo de inmediato, y solo unos dias después de la cirugia, en la tarde, recibi
los resultados de patologia de la muestra quirdrgica. Los resultados fueron
sorprendentes. No solo los dos sitios de lumpectomia tenian cdncer (como se
esperaba), sino que dos de los tres ganglios centinela removidos durante la cirugia
también tenian cancer. Todavia recuerdo leer y releer los resultados para entender
la informacion mientras estaba sentada en el estacionamiento del trabajo. Tengo
que admitir que me senti muy mal. De inmediato, le mandé un mensaje de texto a
mi cirujano y le pregunté si podiamos hablar sobre los resultados de patologia.
Queria conocer su perspectiva sobre los resultados. Hubiera sido bastante dificil

para mi esperar hasta el dia siguiente.

Fue muy amable en tomarse el tiempo, estando en su casa, para leer los
resultados y hablarlos conmigo. Se sorprendi6 por los ganglios positivos. Me di
cuenta de que los resultados eran algo inesperados. Empezamos a repasar todas
las opciones posibles que tenia para manejar los ganglios positivos. El enfoque
“conforme a las normas" requeriria otra cirugia para remover los ganglios
linfaticos axilares (diseccion de ganglios linfaticos axilares, o ALND), con fines de
definir la etapa del cadncer y para planificar el tratamiento adyuvante. Saber la
etapa determinaria la opcion de tratamiento recomendada basada en la evidencia.
Remover los ganglios linfaticos axilares podria resultar en linfedema, una
condicién permanente en la que hay hinchazén del brazo y la mano. El porcentaje
de pacientes que puede experimentar esta condicién es de aproximadamente
30%, aunque puede ocurrir en distintos grados, desde muy leve hasta mds severo.
También podria haber cambios en la sensacién del brazo, como dolor o
adormecimiento (si los nervios estan dafiados). iEl potencial de este tipo de
efectos secundarios permanentes me hizo detenerme a pensar! Me enfoqué con
mads intensidad, tratando de entender mas sobre la cirugia de ALND y sus posibles
efectos a largo plazo en mi calidad de vida. Fue particularmente dificil porque mi
radioncélogo, con quien también hablé mds tarde sobre mis opciones, la destacé

como una buena opcién. En ese momento en particular, senti que no tenia
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opciones realmente buenas; no era el mejor lugar en el que estar. En medio de la
conversacion que tuve con mi cirujano sobre los ganglios linfaticos, también
mencioné que debia hacerme unos bone and CT scans con fines de definir la etapa
de mi cancer. Dado todo lo que sabiamos sobre mi cancer, dijo que era muy poco
probable que el cancer se hubiera extendido mas alla de los ganglios linfaticos,
pero incluso esa pequeiia posibilidad de que fuera cierto me golpeé fuerte... ¢mi
cancer se pudo haber metastatizado?!?!. Honestamente, ahi es cuando la realidad
se vuelve aterradora. De alguna manera, los pensamientos que dan miedo hay que
dejarlos a un lado mientras sigues trabajando en el problema. No podemos
cambiar la realidad, pero podemos tratar de descifrar cdmo manejar mejor la
situacién. Lo que se considera la mejor opciéon de tratamiento es diferente para

cada persona, pero es importante no perder esa perspectiva en el proceso.

Mientras analizaba mis opciones sobre la diseccién de ganglios axilares, hice la
cita para los bone and CT scans. Me las ingenié para conseguir las citas mas
pronto posible dentro del sistema. Esperar para saber si el cancer se habia
metastatizado fue lo mas dificil. Mientras esperabamos la cita, mi esposo y yo
hablamos otra vez por teléfono con mi cirujano. Habia investigado mucha
informacién sobre ALND y trataba de entender los datos disponibles de los
distintos estudios clinicos. Hay que tener en cuenta que la gran mayoria de la
informacién disponible es para pacientes con un primer diagndstico de cancer y
de uno a tres ganglios centinela positivos, no para una recurrencia en un seno
previamente irradiado. En el proceso de tratar de entender mis opciones, encontré
una muy buena presentacion en linea de una cirujana de seno de UCLA. Ella
explicé como funcionan los ganglios linfaticos, mencioné todos los estudios que
llevaron a las practicas actuales del tratamiento estandar, y describié los posibles
efectos secundarios de la cirugia de diseccion de ganglios linfaticos. Después de
revisar toda la informacidn, tenia dos posibles opciones de tratamiento que queria
discutir con mi cirujano (después de las lumpectomias): no hacer mas cirugia de
ganglios linfaticos (ALND) e irradiacién focal en dos sitios, seguida de terapia
adyuvante (quimioterapia y/o terapia endocrina), o ALND mads irradiacién en dos
sitios, seguida de terapia adyuvante). A mi esposo y a mi nos interesaba entender

cémo se comparaban las dos opciones en cuanto al indice de sobrevivencia, los
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efectos secundarios (y su posible impacto en la calidad de vida), y la efectividad
general. Siempre encontré muy ttil tener a mi esposo involucrado en estas
conversaciones. Se habla de tanta informacién nueva que es dificil procesarla de
inmediato. Para prepararme para esa conversacién, habia anotado las opciones en
otro post-it (ide alguna manera esas notas realmente ayudan!), junto con varias
preguntas clave que tenia, porque no queria perder de vista toda la informacién
que necesitaba para tomar una buena decisién de tratamiento. Recuerdo que le
preguntamos si pensar en no remover todos los ganglios linfaticos axilares era una
tonteria o una imprudencia. Para nuestra sorpresa, nos dijo que no remover los
ganglios no era una decisidn tonta, pero que se desviaba de las recomendaciones
de las guias clinicas. Saber si habia mas ganglios con cdncer podria ayudar con
decisiones sobre quimioterapia o radiacién, pero el procedimiento en si no me
curaria. Mi opcién no era comun, pero no reducia mi indice de sobrevivencia a
largo plazo. Esta conversacion fue diferente. Hablamos de las opciones mas desde
la perspectiva del indice de sobrevivencia y las posibles implicaciones para la
calidad de vida. El instinto natural de la mayoria de las personas (iyo incluida!) es
actuar: quieres sacar todo el cancer de tu cuerpo lo antes posible, quieres tratarlo
agresivamente de inmediato para eliminarlo y evitar que vuelva a crecer, y quieres
seguir viviendo como si nunca hubiera pasado, o sentir que nunca volvera a pasar.
Sin embargo, necesitamos tiempo para pensar bien las opciones, porque cada
decision puede tener un impacto significativo en nuestras vidas, y, lo queramos o
no, el cancer puede que nunca se vaya del todo. La condicién de linfedema es una
consecuencia real y potencialmente permanente de la ALND. En un caso severo, el
dolor crénico y la movilidad limitada duran toda la vida y pueden afectar tanto el
trabajo como la calidad de vida. Ese riesgo no era algo que estuviera dispuesta a
aceptar sin considerarlo cuidadosamente contra el beneficio de la cirugia. Después
de pensarlo mucho, tomé la segunda decisién mdas grande de mi tratamiento: no
hacerme la cirugia adicional para remover los ganglios linfaticos axilares, y
proceder con la irradiacion focal seguida de tratamiento sistémico (mas adelante
hablo de esto...). Esta decision significaba tomar un enfoque de "esperar y
observar" con los ganglios linféticos. Es posible que en el futuro tenga que
enfrentar cancer en los ganglios linfaticos. Hay que tener en cuenta que, con el

cancer, no hay certezas. Aunque decidiera hacerme todos los tratamientos
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posibles, el cancer podria regresar igual. Es dificil asimilar esa realidad, pero es

super importante seguir viviendo, lo mejor que puedas.

Recomendacion basada en la evidencia: diseccion de ganglios linfdticos axilares
(ALND) para definir la etapa del cdncer y planificar el tratamiento adyuvante. Mi
decision: no hacer mds cirugia, con un enfoque de esperar y observar en los
ganglios linfdticos, después de considerar posibles efectos secundarios como el

linfedema.

Mientras trabajaba en el proceso de tomar decisiones, hice una cita con mi
oncologa para hablar de mi caso. Finalmente me hicieron los estudios. Tengo que
admitir que estaba muy nerviosa por los resultados del bone and CT scans.
Recuerdo estar acostada en la camilla mientras me hacian el bone scan, esperando
que el cancer no se hubiera metastatizado. Los resultados llegaron unos dias
después. La espera siempre parecia una eternidad. En general, los resultados del
bone scan fueron buenos. Hubo un par de hallazgos que no fueron concluyentes.
Tendria que esperar por el CT scan para asegurarme de que todo estaba bien. El
CT scan salid limpio, sin evidencia de metéastasis. iTengo que admitir que me senti
tan, tan, tan aliviada! Ahora tenia que prepararme para mi tercera gran decision:

el tratamiento sistémico.

Habia convencido a mi cirujano de enviar la muestra de patologia para la prueba
de Oncotype. Me costé algo de esfuerzo convencerlo, pero al final termind
enviando ambos tumores (el carcinoma ductal invasivo y el carcinoma papilar).
Me advirti6 varias veces que los resultados podrian no aplicar en mi caso, porque
existia la posibilidad de que tuviera cuatro o mas ganglios linféticos positivos y mi
cancer era una recurrencia. Sin saber el nimero exacto de ganglios positivos, los
resultados de Oncotype podian o no ser aplicables. Aun asi, queria saber la
puntuacion de recurrencia para mi cancer especifico. Si el valor era alto, me
ayudaria a considerar la quimioterapia mas seriamente. Mientras esperaba para
ver a mi oncologa, llegaron los resultados de Oncotype para el carcinoma ductal
invasivo. Mi puntuacion de recurrencia se considerd baja, similar al valor de
recurrencia que habia recibido 10 afios antes. Tengo que admitir que me animé

que el valor estuviera en la categoria de baja recurrencia (por debajo de 25),
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aunque entendia que los resultados podian no ser validos, ya que no sabia si tenia
cuatro o mas ganglios positivos. Los resultados fueron interesantes. La prueba
predijo un 18% de riesgo de recurrencia distante a los 9 afios con el uso de
tratamiento hormonal como parte del tratamiento sistémico. Hablé de los
resultados con mi cirujano. El volvié a recalcar que ese resultado predecia el
mejor escenario posible, asumiendo que yo tuviera un maximo de tres ganglios
linfaticos positivos. Ese porcentaje seria mds alto si hubiera mds ganglios positivos
involucrados. De alguna manera, el 18% de riesgo de recurrencia distante fue
muy revelador para mi. El nimero no era lo suficientemente pequeilo como para
ignorarlo. Sabia que tenia que hacer mds para tratar de evitar que el cancer
regresara. Después de tres ocurrencias de cancer de seno, la extensién a los
ganglios linféticos, y la posibilidad de metastasis, era momento de considerar con

mads cuidado mis opciones de tratamiento sistémico.

Con toda esta informacién en mano, mi esposo y yo nos reunimos con la oncoéloga
médica, primero por llamada de video y después en su oficina. De hecho, ya me
habia reunido con ella antes de la cirugia, solo para tener una idea de su enfoque
sobre el tratamiento sistémico. Esta vez, con toda la informacién de las biopsias
quirurgicas y las pruebas genémicas, empezd a formular un plan de tratamiento.
Comenzd la conversacion revisando el resultado de Oncotype. La prueba mostraba
el beneficio adicional de la quimioterapia para mujeres premenopausicas. De
inmediato, nos dijo que se recomendaba la quimioterapia en mi situacién
(asumiendo que yo fuera premenopdusica), porque ofrecia un beneficio del 5%
sobre el tratamiento hormonal solo. No me sorprendié del todo la recomendacién,
pero pensé que, en mi caso, podria haber otra forma de tener probabilidades
similares. Una pieza clave de informacién a considerar estaba escrita como nota al
pie en los resultados de la prueba de Oncotype: "Se desconoce si el beneficio
observado con la quimioterapia se debe a la quimioterapia sola, a la supresion de
la funcion ovérica, o a una combinacion de ambas." Segtin los datos de un estudio
existente, mas que la puntuacién misma, el estado menopausico de la mujer juega
un papel clave en determinar si la quimioterapia puede ser beneficiosa o no. Mi
oncdloga menciond que el estudio a largo plazo para determinar el beneficio de la

quimioterapia en mujeres posmenopausicas con canceres ER y PR positivos, HER2
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negativos (con y sin compromiso de ganglios linfaticos) todavia esta en curso,
pero los datos iniciales mostraron que las mujeres posmenopdausicas con uno a
tres ganglios positivos no vieron beneficio de la quimioterapia. Seguin entendi, la
teoria (todavia no comprobada del todo) detrds del beneficio de la quimioterapia
para este tipo especifico de cancer viene de la supresion ovdrica. Si tus ovarios ya
estan suprimidos (o si se suprimen intencionalmente), la idea (basada en los
resultados del estudio) es que es poco probable que te beneficies de la
quimioterapia; el tratamiento hormonal por si solo puede ofrecer el posible
beneficio de reducir la recurrencia, al bajar los niveles de estrégeno producidos
por otras fuentes en el cuerpo (por ejemplo, las glandulas adrenales y el tejido

graso).

Investigué por mi cuenta el estudio (RXPONDER) que mi oncéloga menciond.
Siempre es util tomarse el tiempo para investigar los estudios clinicos y entender
qué significan los resultados, o como se relacionan con tu diagndstico particular.
También lei un articulo publicado en el ASCO Post [Gini E Fleming, MD, FASCO,
"RxPONDER Trial: Another Step in Defining Which Patients With Breast Cancer
May Be Spared Adjuvant Cytotoxic Chemotherapy," 10 de febrero de 2022] que
discutia los hallazgos del RxPONDER vy las preguntas que quedan sin responder
sobre el beneficio de la quimioterapia para mujeres posmenopdusicas con 4 o mas
ganglios linféticos positivos. Mi caso definitivamente entra en la categoria de
preguntas sin respuesta. Hay que recordar que mi caso es una recurrencia, y como
decidi no hacerme la disecciéon completa de ganglios linfaticos axilares, tampoco
sé si otros ganglios estdn positivos. En medio de la incertidumbre, es importante
evaluar la informacién disponible de los estudios existentes, y tomar decisiones
informadas sobre cémo proceder con los datos conocidos y las opciones de

tratamiento disponibles.

También, en mi caso particular, aunque no calificaba oficialmente como
posmenopausica (mas de 12 meses sin periodo menstrual), me consideraba muy
cerca de estarlo. Mi ciclo menstrual habia sido irregular por casi 4 afios, y no
habia tenido periodo por més de 8 meses cuando me reuni con mi oncéloga. Me
recomendd revisar mis niveles de estrégeno para tener una idea de mi estado

menopausico. Si el valor de estradiol era menor de 40, se consideraria que estaba
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posmenopausica. Si no, podia considerar suprimir mis ovarios para reducir la
cantidad de estrégeno en mi sistema. Aunque esperaba que mis niveles de
estrogeno fueran naturalmente bajos, estaba dispuesta a considerar la supresion
ovarica, ya que reduciria los niveles de estrogeno que mi tumor necesita para
crecer, disminuyendo mis probabilidades de recurrencia. Esta opcién podia ser
una alternativa a la quimioterapia. Una alternativa que, en ese momento, iba a ser
la mejor decisién para mi. Segun todo lo que habia leido y mis conversaciones con
mis médicos, esta era una opcion viable, una que reduciria los posibles efectos

secundarios significativos de la quimioterapia.

Los resultados de mi prueba de estradiol llegaron en cuestion de horas. Mi nivel
fue 11 (significativamente mas bajo que 40), lo que significaba que estaba dentro
del rango posmenopdusico. Eso se sintié como una buena noticia; podia entonces
considerar dejar a un lado la quimioterapia y seguir con el tratamiento hormonal
después de la irradiacién focal del seno. Mi camino hacia el tratamiento empez6 a
verse menos confuso, mas definido en mi mente. Con esta informacion, y
trabajando junto a mi oncéloga médica, decidi tomar inhibidores de aromatasa
(IA) como parte de mi tratamiento hormonal. Esta fue la tercera decision
compleja que tomé en mi tratamiento de cdncer. Ninguno de los tratamientos
hormonales estd libre de efectos secundarios. Segun las conversaciones con mi
oncdloga, hay tres medicamentos IA disponibles que puedo usar. Si uno de ellos
tiene efectos secundarios insoportables, puedo cambiar a uno de los otros dos.
Aun asi, sentia que, después de tres ocurrencias de cancer de seno, tenia que
hacer mas para desacelerar, o potencialmente reducir, las probabilidades de que el
cancer regresara. Desde mi perspectiva, no hacer nada no era una opcion. Solo el

tiempo revelara qué pasa después...

Finalmente llegaron los resultados de Oncotype para mi segundo tumor. Mi
puntuacién de recurrencia para este cancer fue baja. Entendia que usar mis
resultados de Oncotype en mi escenario tenia algunas interrogantes, pero aun asi
senti que tenia cierta utilidad. En este caso, una puntuacion de recurrencia de 17
o menos significaba que no habia un beneficio aparente de la quimioterapia.
Después de obtener esta ultima pieza del rompecabezas, me senti mas en paz con

mi decision.
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Cerca de dos meses y medio después de mi diagndstico inicial, completé los
tratamientos de radiacidn focal en dos sitios. Recibi un total de 5 tratamientos,
cada uno dado cada dos dias. Los tratamientos pasaron rdpido, sin efectos
secundarios importantes. Al dia siguiente de terminar mi radiacion, empecé a

tomar Arimidex.

Recomendacion basada en la evidencia: quimioterapia mds tratamiento
hormonal, dado mi estado premenopdusico no confirmado. Mi decision:
tratamiento hormonal solo (inhibidor de aromatasa), después de que la prueba

de estradiol me ubicara en el rango posmenopdusico.

Hasta ahora, estoy tolerando bien el tratamiento hormonal. Sin efectos
secundarios severos. iUn gran alivio, por ahora! Tendré que seguir siendo
monitoreada por cualquier sefial de recurrencia, metdstasis, o posibles efectos
secundarios a largo plazo del tratamiento hormonal (por ejemplo, pérdida de
masa dsea, aumento en los niveles de colesterol...). Serd un camino largo. Espero

que el tratamiento funcione y que siga manteniéndome saludable.

Los ultimos meses desde mi diagndstico se han sentido un poco como una
montafa rusa. Con cada nueva prueba llegaba mas informacion para entender y
considerar en el proceso de elegir el mejor tratamiento posible para mi. Las
decisiones definitivamente no fueron sencillas, y mi caso era complejo. También
fue todo un reto navegar el enfoque de nuestro sistema médico, que tiende a
favorecer el exceso de tratamiento. Entender otras posibles opciones de
tratamiento fue un elemento clave para mi. Siento que fui siper afortunada de
tener un equipo excelente de médicos dispuestos a hablar, no solo del tratamiento
estdndar basado en la evidencia, sino también de otras opciones de tratamiento
efectivas cuando se les preguntaba. Su disposicion para escuchar, incluirme en las
conversaciones y guiarme a través del proceso de toma de decisiones fue

excepcional.

Al final, he tenido que aprender a vivir con la incertidumbre y SEGUIR
ADELANTE de la mejor manera posible. Recuerda, ninguno de nosotros tiene

todas las respuestas.
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Lo que aprendi en el proceso...

El propdsito de contar mi historia es describir el proceso que vivi y las
herramientas que usé para ayudarme a tomar decisiones de tratamiento, con la
esperanza de que pueda ayudar a otras personas que estén pasando por una

situacion similar.

El camino de cada persona con cancer es diferente, pero aqui comparto algunas

de las cosas que aprendi en el camino:

No soy experta, para nada. Igual que muchas otras pacientes, estoy tratando de
descifrar la mejor manera de tratar y sobrevivir mi cancer. Las decisiones que
tomé estuvieron influenciadas por la guia de mi equipo médico, mis propias
experiencias personales (por ejemplo, el historial de cdncer de mi mama), mis

habilidades analiticas, y mi propia visién de lo que es importante en la vida.

El cancer puede ser muy impredecible. Lo tinico que puedes hacer es tratar de
entender lo mds posible sobre tu cadncer en particular, hacer preguntas, y tomarte

el tiempo para pensar en las opciones de tratamiento antes de tomar decisiones.

Tomar decisiones de tratamiento puede ser muy complejo. Es una experiencia
Unica para cada paciente de cdncer. Encontrar las mejores opciones de
tratamiento puede ser dificil. Al final del dia, se trata de encontrar un enfoque
equilibrado para evitar tanto el subtratamiento como el sobretratamiento; no es
una tarea facil dado todas las incertidumbres. Yo traté de encontrar ese equilibrio,

incluso con todas las incertidumbres.

Ten en cuenta que el tratamiento estdndar puede no ser la inica opcion de
tratamiento posible y efectiva disponible. En la medida de lo posible, trata de
investigar tus opciones y preguntale a tus médicos sobre otras posibles
alternativas. Considera preguntar sobre estudios clinicos y estudios de
investigacion existentes. Esta informacién puede darte informacién valiosa sobre

otras opciones de tratamiento.
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El cancer te hace ver las cosas de una manera diferente. Personalmente siento que
he desarrollado un fuerte impulso a enfocarme en los aspectos importantes de la

vida. El tiempo es limitado; es mejor usarlo con propésito.

Por tltimo, el futuro siempre es incierto. iTengamos cancer o no, tenemos que

tratar de seguir viviendo, seguir adelante, y cuidarnos!

Otros pensamientos

Al reflexionar sobre mi diagndstico de cancer mads reciente, estoy muy agradecida

por:

iLa vida y Dios! Tuve otra oportunidad de tratar de descifrar como sobrevivir el

cancer. Aunque no hay respuestas definitivas, se sintié bien encontrar un camino

de tratamiento razonable.

iLos buenos médicos! Definitivamente me beneficié de tener varios buenos

médicos con quienes hablar cuando tenia preguntas sobre mis opciones de
tratamiento. iPoder hablar con mi cirujano regularmente fue de mucha ayuda!
Nuestras conversaciones se volvieron mas importantes que nunca durante mi
diagndstico mas reciente, ya que las decisiones que tenia que tomar eran

complejas.

iMi mente inquisitiva! Tener la capacidad de explorar opciones de tratamiento y

convertirme en mi propia defensora hizo que el proceso fuera manejable. Estoy
muy agradecida a Dios por darme la fuerza y la claridad mental para seguir

tratando de descifrar como avanzar.

iTener un sistema de apoyo fuerte! Poder compartir mis pensamientos sobre mis

opciones de tratamiento con mi esposo siempre fue de mucha ayuda. Siempre
senti que podia compartir mis ideas y pensamientos con él, y tener un segundo
par de oidos para escuchar toda la informacién nueva que me llegaba todo el
tiempo. Ademas, tener a mi familia pendiente de mi regularmente me dio mucho

consuelo.

Pagina 20 de 22



Actualizacion: dos afios y medio después

Dos afios y medio después, puedo decir esto: no siempre es facil, pero hasta ahora

ha sido manejable.

Como muchas otras personas, he experimentado algunos de los efectos
secundarios comunes de los inhibidores de aromatasa: rigidez y dolor en las
articulaciones (especialmente en las manos), resequedad, y sofocones de calor
leves. Estos sintomas van y vienen; a veces se notan mas, otras veces casi no se
sienten. He tenido la suerte de que ninguno se haya vuelto severo o incapacitante.

También he experimentado una pérdida leve de masa dsea.

Pero también sé que esta no es la experiencia de todos. Para algunas personas, los
efectos secundarios son mucho mas intensos. Si este es tu caso, no estas sola. Lo

importante es no sufrir en silencio.

He aprendido que es importante hablar sobre los efectos secundarios del
medicamento con el médico. Hemos hablado sobre la posibilidad de cambiar de
inhibidor de aromatasa, para ayudar a reducir o cambiar los sintomas a algo mas
tolerable. No es un camino que sea igual para todas; por eso el cuidado

personalizado es tan importante.

Ademads del apoyo médico, he encontrado que el movimiento y el ejercicio regular
(aunque sean caminatas suaves o estiramientos) ayudan con la rigidez de las

articulaciones y con el estado de animo.

Se trata de buscar el equilibrio, no la perfeccién.

Qué sigue...

iNinguna de nosotras lo sabe realmente! El tiempo lo dira... Tengo la esperanza
de que mi tratamiento pueda evitar que mi cdncer regrese. Mientras tomaba
decisiones sobre mi tratamiento de cancer, le pregunté a mi cirujano si habia algo
mas que pudiera hacer para reducir las probabilidades de que mi cancer
regresara. En mi caso particular, mencioné que reducir el porcentaje de grasa

corporal podria ayudar a prevenir el desarrollo y la progresiéon del cancer.

Pagina 21 de 22



Realmente creo que los cambios que puedan mejorar mi salud general y reducir
las probabilidades de que mi céncer regrese valen la pena explorarlos. Para mi, mi
proximo proyecto es descifrar cémo reducir el contenido de grasa en mi cuerpo,
ya que el estrégeno también se puede producir en el tejido graso. Sigo priorizando
el ejercicio regular para mejorar mi salud y mitigar algunos de los posibles efectos

adversos del tratamiento hormonal.

Ciertamente, no todos los cdnceres progresan o responden al tratamiento de la
misma manera. Ademads, la investigacién sobre el cancer sigue evolucionando. A
medida que los médicos aprenden mds y mas, otras opciones de tratamiento
estardn disponibles con el tiempo. Es importante seguir buscando opciones de

tratamiento alternativas. Mi camino de vida continua...
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