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Cancer Tiroideo Medular

Este folleto proporciona una descripcion general del cancer tiroideo
medular, su diagnostico y opciones de tratamiento tipicas, los avances en la
investigacion y como encontrar un especialista experimentado en este tipo de
cancer tiroideo poco frecuente. También le informamos sobre servicios de
apoyo gratuitos, eventos educativos y mds recursos. Nuestro objetivo es
ayudar a los pacientes y cuidadores a enfrentar los impactos emocionales y
prdcticos de esta enfermedad.

Si bien este folleto contiene informacion importante acerca del cancer
tiroideo medular, el curso individual de sus pruebas, tratamiento y
seguimiento puede variar por muchas razones.

Este folleto gratuito es uno de una serie de folletos para personas con los
distintos tipos de cancer tiroideo. Los otros folletos que ThyCa pone a su
disposicion son la Guia Basica del Cancer Tiroideo (sobre todos los
tipos de cancer tiroideo) y Cancer Tiroideo Anaplasico. También
estamos elaborando mas folletos.

Agradecemos a los médicos de nuestro Concejo Médico Asesory a los
muchos otros médicos especialistas e investigadores en cancer tiroideo que
revisaron esta publicacion y nos brindaron contenido.

Agradecemos a nuestros generosos donantes por su apoyo, a los voluntarios
del Grupo de Apoyo por E-mail para el Cancer Tiroideo Medular de ThyCa, y
a nuestros voluntarios de publicacion, que contribuyeron con su tiempo y
aportes. Apreciamos enormemente el esfuerzo de todos ustedes.

Los servicios de soporte, publicaciones, eventos y otros recursos gratuitos de
ThyCa son posibles gracias al generoso apoyo de nuestros voluntarios,
miembros y colaboradores individuales, y al apoyo educativo sin restricciones
de AstraZeneca, Bayer HealthCare, Eisai Inc., Exelixis, Inc., Genzyme, NPS
Pharmaceuticals, Onyx Pharmaceuticals, OXiGENE y Veracyte. Gracias.

Por favor, tenga en cuenta: La informacion contenida en este folleto es para
propositos educativos exclusivamente y para una orientacion general. No se
pretende que sea un consejo médico ni instrucciones médicas, no debe
interpretarse en tal sentido, ni debe reemplazar la opinion de su médico. Se le
aconseja consultar con su(s) propio(s) médico(s) para todos los asuntos
concernientes a su salud y atencion médica.

Copyright © 2014
ThyCa: Thyroid Cancer Survivors’ Association, Inc.
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Usted No Esta Solo

Un diagndstico de cancer tiroideo medular (MTC) puede ser dificil.
Pero le aseguramos que usted no esta solo.

Nuestra meta es ofrecerle ayuda, esperanza y apoyo para:

e Fortalecer su conocimiento a través de educacion sobre este tipo de
cancer tiroideo poco frecuente.

e Ayudarlo a sentirse parte de la comunidad de sobrevivientes del
MTC a medida que enfrenta las preocupaciones emocionales y
practicas que conlleva esta enfermedad.

e Presentarle los distintos servicios gratuitos, recursos informativos y
eventos educativos que pueden ayudarlo.

Este folleto esta destinado a cualquier persona que se enfrente a un
diagnoéstico de cancer tiroideo medular.

Este folleto le aporta:

o datos basicos y consejos utiles para hacer frente al cancer tiroideo
medular;

e mas detalles sobre el tratamiento, el seguimiento y los avances en la
investigacion;

e sugerencias para encontrar a un especialista en cancer tiroideo
medular, ya sea directamente o a través de su médico.

Este folleto ha sido elaborado por médicos especialistas e
investigadores en cancer tiroideo medular y sobrevivientes de cancer
tiroideo medular y sus cuidadores que participan del Grupo de
Discusion y Apoyo por E-mail para el Cancer Tiroideo Medular
patrocinado por ThyCa: Thyroid Cancer Survivors’ Association, Inc.,
en asociacion con otros voluntarios y asesores médicos de ThyCa.
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Ademas de la informacion médica...

Ademas de la informacion médica, compartiremos estrategias que han
ayudado a otras personas a hacer frente al cancer tiroideo medular,
tanto a los pacientes como a sus familiares.

Deseamos brindarle un sitio donde consiga no solo informacion, sino
donde ademas obtenga apoyo emocional.

Por eso, si usted o alguna persona en su familia se enfrenta al MTC, lo
invitamos a participar del grupo de apoyo por e-mail para esta
enfermedad. Puede encontrar las instrucciones para unirse a este grupo
en www.thyca.org/sg/email/#medullary.

Muchos de los “medulares” de este grupo de apoyo por e-mail han
vivido con MTC durante afos, e incluso décadas.

Los participantes esperan que las experiencias y los conocimientos
compartidos sobre como es vivir con MTC ayuden y animen a
cualquier persona que busque respuestas y apoyo.

Uno de los beneficios de unirse al grupo es que todos los mensajes del
grupo, desde hace mas de 12 afios, estdn en un practico archivo. Estos
siguen ofreciendo las experiencias, el apoyo y la comprension de
sobrevivientes y cuidadores. Muchos miembros también participan de
la Comunidad de Apoyo en Linea ThyCa Inspire, que ademas se
encuentra en Facebook y otros medios sociales. Visite www.thyca.org
para obtener mayor informacion.
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Reunion en Linea y en Persona

Debido a la naturaleza poco frecuente de esta enfermedad, es natural
tener una sensacion de urgencia y temor ante lo desconocido,
especialmente cuando se diagnostica por primera vez.

Cuando los pacientes con MTC conocen a otros medulares, ya sea en
linea o en una de las conferencias o talleres de ThyCa, experimentan
una afinidad instantanea. La cascada de preguntas e intercambio de
informacion que sucede a continuacion crea un vinculo muy especial.

Esperamos que todos los que lean este folleto y que participen del
grupo de apoyo por e-mail para el MTC sientan este vinculo a medida
que compartamos, aprendamos y nos ayudemos unos a otros.

Si desea hablar personalmente con un miembro del grupo de apoyo de
MTC de ThyCa, comuniquese con la Red de Atencion Personalizada
de ThyCa en www.thyca.org/sg/tppn/. O bien puede llamar a la linea
gratuita de ThyCa al 1-877-588-7904.

Comprendiendo Nuestra Enfermedad

A menudo, los pacientes con MTC y sus familias comienzan su
recorrido a través de la enfermedad con poco o ningin conocimiento
sobre esta variante poco frecuente.

Al leer este folleto y comunicarse con este grupo de alcance mundial,
podemos tener la confianza de que nos mantenemos informados y, con
suerte, un paso adelante de nuestra enfermedad.

Aunque el MTC sea poco frecuente y nos etiqueten como pacientes
con una enfermedad “huérfana”, somos también parte de la gran
comunidad médica. La fascinante ciencia e investigacion que rodea al
MTC se superpone y contribuye también al conocimiento y
comprension de otros canceres.

Esperamos que este folleto sobre MTC aliente a otras personas al
ayudarlas a apreciar que el MTC no es simplemente una nota al pie de
la pagina en un libro de texto, sino una enfermedad que se investiga de
forma activa.
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1. Cancer Tiroideo Medular: Datos Basicos

El carcinoma o cancer tiroideo medular (MTC) es una enfermedad
poco frecuente. Representa solo del 3 al 4% de todos los canceres
tiroideos.

El cancer tiroideo medular es diferente de los tipos de cancer
tiroideo diferenciado mucho mas frecuentes (papilar, folicular y sus
variantes), que se tratan de una manera diferente al cancer tiroideo
medular.

El cancer tiroideo medular afecta a personas de todas las edades, desde
nifios pequefios hasta ancianos.

El MTC es diferente a los otros tipos de cancer tiroideo (que derivan
de las células foliculares) debido a que es un tumor neuroendocrino.
Esto significa que sucede en células que funcionan de manera
similar a las células del sistema nervioso. Esto hace que sea mas
facil para un médico con experiencia en el MTC distinguir esta
enfermedad de otros canceres tiroideos.

A diferencia de los canceres tiroideos diferenciados mucho mas
frecuentes que producen tiroglobulina y hormona tiroidea, las
células de las que deriva el MTC son hibridas, tienen caracteristicas
de las neuronas y de las células endocrinas.

El MTC se desarrolla en las células C parafoliculares (cominmente
llamadas “células C”) de la glandula tiroides. Estas células tienen
caracteristicas de las neuronas y de las células endocrinas.

- Las células C fabrican una proteina diferente llamada
calcitonina (a veces denominada tirocalcitonina), que afecta la
regulacion de los niveles de calcio en el cuerpo.

La etapa mas temprana, antes de que se desarrolle un tumor, se
observa microscopicamente como una proliferacion celular
localizada. Esto se denomina “hiperplasia de células C”.

El MTC a menudo se presenta como un noédulo tiroideo. Al igual
que todos los canceres tiroideos, el MTC es mas facil de tratar y
controlar antes de que se disemine a otras partes del cuerpo. Sin
embargo, frecuentemente se disemina antes de descubrir el nddulo
tiroideo.
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Las células C son distintas a las células foliculares tiroideas mas
comunes debido a que no fabrican la hormona tiroidea (también
conocida como tiroxina) ni la proteina tiroglobulina. Las células C
no son reactivas a la hormona estimulante de la tiroides (TSH).

Tipos de MTC

Los dos tipos de cancer tiroideo medular son esporadico (no heredado)
y familiar (hereditario o heredado):

El MTC esporadico (a veces denominado “MTC espontaneo”) se
diagnostica entre aproximadamente el 75% y el 80% de todos los
casos de MTC y se presenta en individuos sin un antecedente
familiar identificable de MTC. Generalmente se manifiesta en
pacientes de mas de 20 afios de edad.

El MTC familiar (hereditario) se presenta entre aproximadamente
el 20% y el 25% de todos los casos de MTC, y se presenta con un
riesgo del 50% de que cada familiar directo desarrolle la
enfermedad, que puede manifestarse en cualquier momento, desde
la infancia hasta la adultez. Existen 3 tipos de MTC familiar:

- neoplasia endocrina miltiple (MEN) 2A: un sindrome de MTC
con una posible asociacion con hiperplasia paratiroidea (que
provoca la elevacion de los niveles de calcio o hipercalcemia) o
tumores en las glandulas suprarrenales, denominados
feocromocitomas;

- MEN 2B: un sindrome asociado con el MTC y feocromocitoma,

y
- carcinoma tiroideo medular familiar (FMTC).

- Algunas formas de MTC pueden estar asociadas con otros
tumores endocrinos, incluidos los adenomas paratiroideos que
causan elevacion de los niveles de calcio (hipercalcemia) y
tumores en la glandula suprarrenal (que también se conocen
como “feocromocitomas”).

El MTC es muy poco frecuente en nifios y adolescentes, y se
diagnostica en menos de un nifio en un milloén por afio.

- Cuando se diagnostica MTC en nifios y adolescentes, casi
siempre se trata del tipo hereditario.

Una seccion que se encuentra mas adelante en este folleto cubre
algunos puntos sobre como encontrar a médicos con experiencia en
MTC.
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Mas Acerca del Cancer Tiroideo Medular

e Las pruebas genéticas para analizar el protoncogén RET, la
causa de un alto porcentaje de los MTC familiares, se deben
realizar en todas las personas con diagnostico de cancer tiroideo
medular, incluso si no existen antecedentes familiares que
indiquen MTC, tumores paratiroideos o feocromocitomas.

e Al momento del diagnoéstico inicial, se necesita una prueba genética
para determinar si el MTC es esporadico o familiar (hereditario).

e La prueba genética se considera parte de las normas asistenciales y
no es una prueba experimental.

¢ Si se determina que el paciente tiene cancer tiroideo medular
familiar (hereditario), se les debe realizar la prueba a los familiares
de primer grado (padres, hermanos ¢ hijos) para determinar si
existen cambios de ADN (mutacion) en el protoncogén RET que
predigan el desarrollo de MTC. La prueba se enfoca en el
protoncogén RET.

e En algunos casos, es posible que no se encuentren mutaciones
hereditarias en ninguno de los padres. Estas mutaciones “de novo”
ocurren con mayor frecuencia en el MEN 2B.

e En personas con estos cambios genéticos en el protoncogén RET,
incluidos los bebés y nifios, esta prueba permite la temprana
extirpacion de la glandula tiroides antes de que se desarrolle el
cancer o mientras se encuentra confinado dentro de la glandula. Esta
cirugia tiene una probabilidad muy alta de prevenir el desarrollo
futuro del MTC en los individuos afectados.

e C(asi el 100% de los pacientes que presentan una mutacion (una
secuencia anormal en el protoncogén RET) y que, por lo tanto,
tienen riesgo de desarrollar MTC hereditario, finalmente
desarrollaran la enfermedad. La mutacion especifica se puede
utilizar para determinar cuando (a qué edad) se debe extirpar la
glandula tiroides.

e Los canceres tiroideos medulares generalmente producen proteinas,
la calcitonina y el antigeno carcinoembrionario (CEA), que se
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pueden medir mediante analisis de sangre. Estas pruebas se pueden
utilizar como marcadores tumorales como parte del proceso de
monitoreo a largo plazo para detectar enfermedad recurrente o
persistente.

El cancer tiroideo medular no tiene la capacidad de concentrar
yodo. Debido a esto, el tratamiento con yodo radioactivo no es
efectivo y NO se debe utilizar para tratar el MTC. (Nota: Es poco
frecuente que un paciente tenga MTC y cancer de tiroides diferenciado
(papilar, folicular o alguna de sus variantes) al mismo tiempo. En esta
situacion, la naturaleza y duracion del tratamiento para el otro tipo de
cancer se determinaran en discusiones con los médicos. Los
tratamientos del cancer tiroideo diferenciado se discuten en el folleto
gratuito de ThyCa Guia Basica del Cancer Tiroideo, que se puede
descargar desde la pagina www.thyca.org o solicitar a ThyCa por
correo postal).

o El tratamiento primario del MTC es la cirugia para extirpar
completamente la tiroides (tiroidectomia total). Si se encuentra
evidencia de ganglios linfaticos comprometidos en el cuello, estos
también se extirpan. También se extirpa quirurgicamente la
enfermedad avanzada en forma local que pudiera afectar el tubo
aerodigestivo. Si la enfermedad estd muy diseminada, se deben
ponderar los beneficios y riesgos de la cirugia con detenimiento; en
esta situacion, generalmente se evita la cirugia.

e La investigacion sobre el tratamiento del MTC se encuentra en
curso, y nuevos medicamentos se han evaluado y han sido
aprobados recientemente por la Administracion de Alimentos y
Medicamentos (FDA) de los Estados Unidos para el tratamiento del
MTC avanzado o progresivo que no se puede extirpar en su
totalidad o que se ha diseminado.

e Recientemente se han aprobado dos medicamentos, vandetanib
(Caprelsa®) y cabozantinib (Cometriq®), para determlnados
pacientes con cancer tiroideo medular que crece rapidamente fuera
de la glandula tiroides y que no se puede tratar eficazmente con
modalidades de tratamiento estandar. Estos medicamentos tienen
efectos secundarios importantes y solo se deben indicar después de
una extensa consulta con un médico con experiencia en el
tratamiento de MTC con estos medicamentos, o bien con un médico
que trabaje con otros médicos expertos.
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2. Pronostico del Cancer Tiroideo Medular

e Aunque el MTC puede presentar metastasis (diseminarse a otras
partes del cuerpo) de manera temprana, generalmente tiene un
progreso relativamente lento.

e El prondstico a largo plazo del cancer tiroideo medular no es tan
favorable como para los canceres tiroideos diferenciados (papilar y
folicular). Sin embargo, el prondstico es generalmente mucho mejor
que el del cancer tiroideo no diferenciado (cancer tiroideo
anaplasico) y el de muchos otros tipos de canceres.

e Latasa de sobrevida a largo plazo a menudo depende del estadio del
cancer en el momento del diagndstico.

e Para todos los tipos de MTC, la tasa de sobrevida de 5 afios es del

80 al 90% y la tasa de sobrevida de 10 afios es del 60 al 75%. La

tasa de sobrevida a largo plazo a menudo depende del estadio del

cancer en el momento del diagndstico.

- Si la enfermedad esté localizada (no se ha extendido fuera de la
tiroides), el prondstico es mejor, con una tasa de sobrevida de 10
afios de aproximadamente el 90%.

- Si la enfermedad se ha extendido solo a los ganglios linfaticos
regionales/locales o ha invadido el tejido blando regional o los
musculos del cuello, la tasa de sobrevida de diez anos es del 75%
aproximadamente.

- Si la enfermedad se ha extendido hasta el higado, los pulmones o
los huesos, la tasa de sobrevida de 10 afios desciende hasta un 40%.

- Es mas probable que los tumores con una mutacion del
protoncogén RET en el codon 918 sean agresivos y estén asociados
con un resultado menos favorable, segin las concepciones actuales
y los datos disponibles revisados por expertos.

- Es importante observar que estas estadisticas son anteriores
a los nuevos tratamientos con medicamentos que estin
disponibles en la actualidad. Estos prometedores tratamientos
con medicamentos estan disefiados especificamente para
pacientes con MTC metastasico avanzado y el prondstico general
puede mejorar, pero es demasiado pronto como para afirmarlo.

- Un tltimo punto importante: Estas estadisticas reflejan
observaciones de grandes grupos de pacientes con cancer
tiroideo y no se pueden utilizar para predecir su sobrevida, como
paciente individual. Algunas personas tienen mejores resultados
que los que se indican arriba.
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e Aproximadamente un tercio de los pacientes con MTC presentan
recurrencia de la enfermedad.

o Es mas probable que aquellos con niveles altos de calcitonina en el
momento del diagnostico tengan enfermedad persistente, o es mas
probable que presenten recurrencia.

Casi la mitad de los pacientes con niveles altos de calcitonina o
CEA después de la cirugia pueden presentar enfermedad
persistente o recurrente.

Incluso con una enfermedad persistente, los pacientes con MTC
pueden vivir una vida muy larga.

Ademats, la cantidad de cambios en la calcitonina o el CEA que
ocurren durante el periodo de 1 afio puede ayudar a predecir la
sobrevida del paciente. La tasa de aumento a menudo se
correlaciona con el ritmo de crecimiento del tumor.

La tasa de cambio en los niveles séricos de calcitonina y CEA se
puede utilizar para predecir la sobrevida a largo plazo. Aquellos
individuos que tienen un periodo de duplicacion (el tiempo en que
los niveles séricos de calcitonina o CEA demoran en duplicarse,
segun las evaluaciones durante un periodo de varios afios) de
menos de 2 afios tienen un mayor riesgo de morir a causa de una
enfermedad metastasica, mientras que aquellos en los que el
periodo de duplicacion es de mas de 2 afios tienen un curso
mucho mas favorable. La Asociacion Americana de Tiroides
cuenta con una herramienta que ayuda con el célculo del periodo
de duplicacion disponible en: www.thyroid.org/thyroid-
physicians-professionals/calculators/thyroid-cancer-carcinoma/

Por lo tanto, es importante que realice examenes de seguimiento
regulares a cargo de un médico experto en MTC (o un médico local
que trabaje en equipo con un experto en MTC, ya sea por teléfono, e-
mail u otro tipo de comunicacidn) para detectar si hay una recurrencia
del cancer y si se debe considerar elegible para comenzar un
tratamiento con vandetanib o cabozantinib.

El monitoreo médico debe continuar durante toda su vida.

3. Diagnostico del Cancer Tiroideo Medular

e ElI MTC puede llamarle la atencién a un paciente o a un profesional
de la atencidn en salud de distintas maneras.

Primero, como un nodulo tiroideo, detectado por el paciente o un
proveedor de atencion médica.
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- Segundo, el paciente o el médico pueden detectar un ganglio
linfatico aumentado de tamafio o nédulos en el cuello (a menudo
de un lado), que podrian crecer hasta un tamafio mayor que el
tumor primario.

- Tercero, el paciente puede presentar diarrea cronica persistente
que no se puede atribuir a otra causa. Esto generalmente indica
que el tumor se ha extendido fuera del cuello, aunque no sucede
en el 100% de los casos. Este tipo de presentacion es bastante
poco frecuente y representa solo del 1 al 2% del MTC.

En pacientes con MTC hereditario, la enfermedad se podria
presentar con labios y lengua inflamados, especifico de MEN-2B, o
hipertension asociada con la presencia de un feocromocitoma.
También existe la posibilidad de que se identifique a una persona
asintomatica mediante las pruebas genéticas.

El MTC generalmente no causa dolor y no tiene sintomas en las
etapas mas tempranas.

Sintomas Asociados con un Nddulo Tiroideo

Algunos sintomas que pueden aparecer incluyen:

- ronquera de causa desconocida y que no desaparece;

- dificultad para respirar o falta de aire;

- dificultad para tragar o una sensacion inusual (un “bulto”) al
hacerlo;

- nddulo (bulto) o crecimiento en la base del cuello;

- un ganglio linfatico anormalmente grande (“glandula
inflamada”) que no disminuye espontdneamente en poco tiempo
o después de algunas semanas.

Evaluacion de un Nodulo y Diagndstico de Cancer

Los pasos en la evaluacion de un ndédulo tiroideo pueden incluir:

Examen fisico. Este debe incluir un examen laringeo (revision de
las cuerdas vocales).

Ultrasonido de cuello.

Biopsia por aspiracion con aguja fina (BAAF), normalmente guiada
por ultrasonido.

Examenes de laboratorio de la funcion tiroidea (analisis de sangre).
Radiografia de torax.
TAC (tomografia axial computada) u otras técnicas imagenologicas.
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e Gammagrafia tiroidea con baja dosis de yodo radioactivo o
tecnecio.

e Otras pruebas sanguineas o BAAF que incluyen marcadores
moleculares (calcitonina y CEA), para pacientes con nédulos
tiroideos indeterminados.

Puntos para recordar:

e Sumédico determinara los métodos de diagndstico que utilizara en
su caso. No dude en hacer preguntas sobre las ventajas de cada
método.

o La biopsia por aspiracion con aguja fina (BAAF) es la forma mas
confiable de determinar si un noédulo es benigno, probablemente
canceroso o definitivamente canceroso. Se utiliza frecuentemente
para decidir si se necesitan pruebas mas avanzadas, como una serie
de pruebas moleculares en constante evolucion.

e La BAAF no siempre puede determinar con certeza si se trata
definitivamente de un cancer o el tipo especifico de cancer tiroideo.
Debido a esto, se utiliza el analisis de patologia después de una
cirugia de tiroides para determinar el diagnostico.

4. Progresion del Cancer Tiroideo Medular

e La causa de la mayoria de los MTC es una mutaciéon genética (un
cambio en la secuencia genética o del ADN) en el protoncogén
RET.

- El cambio o mutacion del ADN modifica la secuencia de
proteinas del receptor RET, un cambio que lo activa, generando
una cantidad de procesos celulares que promueven el
crecimiento de células y suprime la muerte celular. Esta
combinacion de mayor crecimiento y supresion de la muerte
celular normal lleva al desarrollo del cancer. La activacion del
gen RET también genera un aumento en la produccion de
calcitonina.

e EIRET es una parte normal y necesaria de la funcion de las células
C. Pero ciertas mutaciones del gen RET hacen que este gen se
mantenga “activado”. Esto lleva a la proliferacion anormal de las
células C y, en muchos casos, al posterior desarrollo del MTC.

e La superproduccion de células C genera lo que se conoce como
“hiperplasia nodular de células C”, que precede al desarrollo de
cancer tiroideo medular. Esta afeccion se observo por primera vez
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en el MTC hereditario, ya que se puede practicar la tiroidectomia en

pacientes asintomaticos. Esta afeccion permite el monitoreo de estos

pacientes con MTC hereditario mediante un analisis de sangre para
medir el nivel de calcitonina, seglin se describe mas adelante.

- En esta etapa, se observan pequefios nodulos (de 1 a 2
milimetros, también conocidos como microlesiones), pero no son
cancerosos. Estos generalmente se convertiran en MTC durante
un periodo de tiempo variable, por eso es muy importante
continuar con el monitoreo médico.

o Es importante realizar la deteccion temprana de MTC en los hijos u
otros familiares cercanos de un paciente con cancer hereditario, ya
que la intervencion temprana a través de la tiroidectomia en
individuos con mutacién de RET en la linea germinal puede
proporcionar una cura.

e La deteccion temprana en hijos u otros familiares cercanos se puede
realizar a través de pruebas genéticas que se analizan en las
siguientes secciones.

5. Cancer Tiroideo Medular Esporadico

La mayoria de los pacientes con MTC (del 75 al 80%) tienen MTC
esporadico.

A diferencia del MTC hereditario, el MTC esporadico generalmente
surge a partir de una unica célula C dentro de la tiroides cuando se
desarrolla una mutacioén o anomalia del ADN.

Se ha identificado la mutacion o cambios en el ADN de dos genes,
RET y, en menor medida, RAS, en el cancer tiroideo medular
esporadico.

Hasta el 50 a 60% de los pacientes con MTC esporadico tendran una
mutacion somatica de RET, similar a las que se ven en pacientes con
MTC familiar, pero estas mutaciones solo se observan en el tumor y,
por lo tanto, no se heredan o transmiten a los hijos. Se ha descubierto
que de un 15-20% adicional presentan mutaciones del oncogén RAS.

Es posible que los otros casos de MTC esporadico sean causados por
otras mutaciones genéticas, pero en la actualidad se desconocen
muchas de estas causas.
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El analisis del tumor para detectar mutaciones de ADN es un concepto
relativamente nuevo y atn se esta abriendo camino en la practica
clinica. Algunos estudios indican que la deteccion de una mutaciéon en
el tumor puede permitir una mejor individualizacion del tratamiento.
Por ejemplo, la presencia de una mutacion de RET en el codon 918 se
ha asociado con un tumor de MTC mas agresivo. De hecho, la
frecuencia de la mutacion de RET en el codon 918 es mayor en
pacientes que reciben un tratamiento con medicamentos y en los
ensayos clinicos, pero también puede predecir la mayor probabilidad
de responder al tratamiento con medicamentos.

Con mas experiencia, es posible que la deteccion de las mutaciones
dentro de los tumores de MTC tenga un rol mas relevante en las
selecciones de los tratamientos.

Por ahora, la unica recomendacion aceptada es realizar pruebas de
deteccion mas rigurosas para detectar la recurrencia del tumor en la
etapa mas temprana posible.

Nota: Cuando la prueba genética para RET estuvo disponible por
primera vez, algunos estudios descubrieron que casi el 6% de las
personas que habian sido clasificadas como pacientes con MTC
esporadico de hecho tenian la variante hereditaria.

Esto significa que sus hijos y otros familiares también tienen riesgo de
desarrollar MTC.

Por lo tanto:

» Es importante que, si le diagnosticaron MTC esporadico, siga
insistiendo para que su médico le haga un analisis de RET (con una
muestra de sangre) para determinar si la enfermedad podria ser
hereditaria.

* Si usted o un familiar es un sobreviviente de MTC y se realizo
pruebas genéticas hace mas de 10-15 afios, puede hablar con su
médico para realizar las pruebas nuevamente, ya que ha habido
muchos avances en las pruebas para detectar las mutaciones
genéticas que causan el MTC.
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6. Cancer Tiroideo Medular Hereditario y
Pruebas Genéticas

Seglin lo indica su nombre, el MTC hereditario (familiar) se hereda.
Las pruebas genéticas pueden determinar si un paciente con MTC tiene
una de las distintas mutaciones genéticas que se han observado en el
MTC hereditario.

Aunque aproximadamente solo del 20 al 25% de los casos de MTC son
la variante familiar, se recomienda que TODAS las personas con
diagnodstico de MTC se realicen las pruebas genéticas de linea germinal
o de sangre para determinar si el MTC es hereditario, debido a las
implicaciones para otros familiares.

La temprana identificacion del gen del MTC puede, en muchos casos,
evitar que los familiares alguna vez desarrollen la enfermedad.

Estas pruebas genéticas determinaran si el paciente con MTC es
portador de una de las mutaciones de RET que se han observado en el
MTC hereditario.

La identificacion de una mutacion en usted puede afectar su plan de
tratamiento y monitoreo.

Las pruebas genéticas también les brindan a los médicos un panorama
mas amplio del prondstico de un paciente con MTC.

Si se encuentra una mutacion de RET en el ADN de la linea germinal
del paciente, también se les deben realizar las pruebas a sus familiares
cercanos (padres, hermanos, hijos).

La presencia o ausencia de una mutacion de RET especificamente
determina el tratamiento de seguimiento y proporciona una herramienta
importante en las decisiones sobre planificacion familiar.

Si los familiares cercanos, especialmente los hijos, tienen la mutacion
de RET, se puede extirpar la glandula tiroides antes de que el MTC
tenga la oportunidad de desarrollarse. Esto es importante, ya que en las
personas con mutacion de RET no se busca saber si se desarrollara o
no el MTC, sino “cuando”.

Sin cirugia, casi todos los pacientes con la mutacion desarrollaran
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MTC. Con cirugia, sin embargo, a menudo se puede prevenir la
enfermedad en las personas que tienen la mutacion. Por eso, se
recomienda enfaticamente la temprana extirpacion de la glandula
tiroides.

Nuestro conocimiento del MTC ha aumentado enormemente en los
ultimos 20 afios desde el descubrimiento de las mutaciones de RET.

Aunque los médicos han encontrado mutaciones genéticas en casi el
99% de los pacientes con MTC familiar, existen algunas familias con
transmision hereditaria comprobada en las que no se ha identificado
una mutacioén. Se continua trabajando para identificar las mutaciones
en estas familias.

7. Neoplasia Endocrina Multiple (MEN)

El cancer tiroideo medular puede ocurrir por si mismo (FMTC) o, con
mayor frecuencia, como parte de un sindrome 1lamado neoplasia
endocrina multiple de tipo 2 (MEN 2).

Tanto el MEN 2 como el FMTC son causados por una mutacién en el
gen RET en el cromosoma 10.

Existen 3 tipos de MEN 2: FMTC, MEN 2A y MEN 2B. El MEN 2A
también se conoce como sindrome de Sipple, llamado asi por John
Sipple, el primero en describirlo. El cancer tiroideo medular familiar,
una variante del MEN 2A, generalmente no esta asociado con otros
tumores endocrinos.

Las pruebas genéticas se utilizan para descubrir el tipo especifico de
mutacion de RET. Con esta informacion, los médicos pueden decirle
qué otras manifestaciones de este sindrome tiene riesgo de desarrollar.

Cancer Tiroideo Medular Familiar (FMTC)

e Los pacientes con FMTC tienen riesgo de desarrollar MTC. El
diagnostico de FMTC puede ser complicado, incluso para un
médico experimentado. Se han descubierto varias mutaciones de
RET en familias que en un primer momento recibieron el
diagnoéstico de FMTC, pero mas tarde el diagnostico se reclasificd
como MEN 2A. Solo un subconjunto de mutaciones de RET
parecen estar asociadas con un verdadero FMTC.
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e A menudo se cree que el FMTC es el menos agresivo de los
sindromes MEN 2. Esto dificulta el desarrollo de un plan de
tratamiento. Los posibles problemas pueden incluir:

- tumores de MTC que pueden presentarse en una edad muy
avanzada;

- dificultad para establecer un MTC hereditario sobre la base de
los antecedentes familiares solamente;

- incertidumbre respecto del mejor momento para realizar la
tiroidectomia;

- el impredecible potencial de la aparicion infrecuente de tumores
suprarrenales.

MEN 2A

e Los pacientes con MEN 2A tienen riesgo de desarrollar MTC,
hiperplasia paratiroidea (un crecimiento de las glandulas
paratiroideas que causa hipercalcemia pero no es maligno) y
tumores suprarrenales. El MEN 2A es causado generalmente por
una mutacion del protoncogén RET, que cominmente cambia el
aminoacido que ocurre en la posicion 634.

¢ A menudo se utilizan pruebas genéticas para predecir las
caracteristicas clinicas del MEN 2. Usted se puede realizar una
prueba genética para ayudar a los médicos a establecer su
pronostico y las mejores opciones de tratamiento disponibles,
ademas de las opciones de tratamiento para los familiares que
también presentan esta mutacion.

- Por ejemplo, un familiar que tiene una mutacién de RET en el
codon 634 puede requerir una tiroidectomia a una temprana
edad. Otras mutaciones estan estadisticamente asociadas con un
posterior desarrollo de MTC y estos pacientes pueden demorar
su tiroidectomia de forma segura, mientras se realiza un
monitoreo frecuente de la calcitonina.

e El MEN 2A puede estar asociado con:

- Feocromocitoma, un tumor poco frecuente en una o ambas
glandulas suprarrenales que puede requerir la extirpacion
quirdrgica.

- Hiperparatiroidismo, causado por la excesiva produccion de
hormona paratiroidea por parte de las glandulas paratiroideas. El
hiperparatiroidismo puede generar hipercalcemia.

- Amiloidosis cutanea liquenoide, que causa lesiones cutaneas que
producen picazén en la parte superior de la espalda.

- Enfermedad de Hirschsprung, una afeccion asociada con
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anomalias u obstrucciones intestinales causadas por la ausencia
de células nerviosas en el colon que son necesarias para la
motilidad intestinal normal.

MEN 2B

El MEN 2B esta asociado con mutaciones de RET especificas, mas
comunmente en los aminoacidos del codon 883 o el 918.

e Los individuos con estas mutaciones a menudo tienen caracteristicas
fisicas distintivas. Los pacientes con MEN 2B pueden presentar
labios muy gruesos debido al desarrollo de tumores benignos y
pueden desarrollar tumores benignos, llamados neuromas, en la
punta de la lengua o en el tubo digestivo.

e Algunos pacientes con MEN 2B pueden tener diferentes
caracteristicas, como extremidades largas y un estado de
crecimiento alterado en el que la parte inferior del cuerpo es mucho
mas larga que la parte superior.

e También se observa la ausencia de adenomas paratiroideos en estos
pacientes. El motivo es poco claro.

e E] MTC asociado con MEN 2B en pacientes con mutacion de RET
en el codon 918 es a menudo una enfermedad mas agresiva, con una
aparicion mas temprana y un peor prondstico.

e Debido a la naturaleza poco frecuente de la mutacion de RET en el
codon 883 asociada con MEN 2B, el pronostico sigue siendo poco
claro. Por este motivo, ambas mutaciones de MEN 2B se tratan
actualmente de manera similar.

8. Estadiaje del Cancer Tiroideo Medular

Su médico debe conocer el estadio de la enfermedad para planificar su
tratamiento. El estadiaje se realizard mas cominmente luego de la
cirugia de tiroides, pero se puede realizar antes.

El estadio se refiere al tamafio y tipo de cancer, y si se ha extendido, y
hacia donde, en el momento del diagndstico. Para el MTC, se utilizan
estadios especificos.

Estadiaje del Cancer Tiroideo Medular

El estadiaje del cancer es una técnica general para describir la
localizacion y el comportamiento de un tipo de cancer, y se ha aplicado
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en la mayoria de los tipos de cancer.

El enfoque estandar de estadiaje pertenece a la Comision Conjunta
Americana para el Cancer (AJCC), y utiliza lo que se conoce
comunmente como el estadiaje TNM. Las guias de la Asociacion
Americana de Tiroides para el cancer tiroideo medular recomiendan el
uso del enfoque de la AJCC. Este estadiaje se basa en el tamaiio del
tumor (la letra T en TNM), si se extendio a ganglios linfaticos locales o
regionales (la letra N en TNM) y la presencia de metastasis a distancia
(la letra M en TNM).

Estadios

Estadio 1

El tumor tiene 2 centimetros (cm de diametro [0.8 pulgadas]) o menos,
esta limitado a la glandula tiroides, sin metastasis hacia los ganglios
linfaticos u otra parte del cuerpo.

Estadio 11

El tumor tiene mas de 2 cm (0.8 pulgadas) pero menos que 4 cm (1.6
pulgadas), esta limitado a la glandula tiroides, sin metastasis hacia los
ganglios linfaticos u otra parte del cuerpo.

Estadio 111

El tumor puede tener mas de 4 cm (1.6 pulgadas), sin metastasis hacia
los ganglios linfaticos u otra parte del cuerpo, O puede oscilar entre un
tamafio menor de 2 cm (0.8 pulgadas) o mayor de 4 cm, con metastasis
hacia los ganglios linfaticos regionales (region se refiere al cuello) pero
sin metastasis en otras partes del cuerpo.

Estadio IVA

El tumor puede oscilare entre un tamafio menor de 2 cm (0.8 pulgadas)
o mayor de 4 cm (1.6 pulgadas), o extenderse fuera de la glandula
tiroides, con metastasis hacia los ganglios linfaticos profundos en el
cuello, sin metastasis a distancia, O un tumor grande que ha invadido
las vértebras del cuello o encapsulado la arteria o los vasos sanguineos
del cuello, sin metastasis hacia los ganglios linfaticos o metastasis
hacia los ganglios linfaticos regionales ni metastasis a distancia.

Estadio IVB

Un tumor grande que ha invadido las vértebras del cuello o
encapsulado la arteria o los vasos sanguineos del cuello, con o sin
metastasis hacia los ganglios linfaticos y sin metastasis a distancia.

Estadio IVC
Un tumor de cualquier tamafio o metastasis hacia los ganglios
linfaticos, con la presencia de metastasis a distancia.
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9. Tratamientos del Cancer Tiroideo Medular

Su tratamiento se ajustara a sus circunstancias, que incluyen el tamafio
del tumor o tumores y si el cancer se ha extendido a los ganglios
linfaticos locales o sitios distantes (pulmén, huesos o higado, mas
comunmente), asi como otros factores.

Debido a la poca frecuencia del MTC, es muy importante buscar
un equipo médico que tenga experiencia especifica en el
tratamiento de este cancer.

Los tratamientos del MTC incluyen:

e Cirugia: generalmente, el primer paso para tratar un cancer
tiroideo. En pacientes con MTC, con diagndstico antes de la cirugia,
se debe realizar una tiroidectomia total y una diseccion profilactica
del compartimiento central del cuello (recomendada por la mayoria
de los expertos), incluso si el tumor se encontré solo dentro de la
glandula tiroides. La diseccion del compartimiento central del
cuello se realiza debido a que el MTC a menudo tiene metastasis en
los ganglios linfaticos, que no siempre se puede detectar antes de la
cirugia inicial. La cirugia también se puede utilizar como
tratamiento primario para la recurrencia, particularmente en el
cuello.

¢ Radioterapia externa: se puede recomendar la radiacion en el
cuello o los sitios distantes solitarios de expansion en el caso de
algunos pacientes, seglin la extension del tumor en el cuello o en las
areas de crecimiento localizadas.

e Quimioterapia: a veces se utiliza, especialmente las terapias
dirigidas aprobadas. En otras ocasiones, se puede utilizar como
parte de un estudio clinico para pacientes seleccionados.

Puntos para recordar:

o El propdsito del tratamiento es eliminar la totalidad o la mayoria del
cancer, y ayudar a prevenir la recurrencia o expansion de la
enfermedad.

e El tratamiento del cancer tiroideo generalmente utiliza dos o mas de
estos enfoques terapéuticos.

e Analice sus opciones de tratamiento con su médico para
comprender qué es lo que le recomienda y por qué lo hace. Y
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recuerde, usted siempre sera quien tome la decision definitiva. Debe
ser su propio abogado.

Tenga en cuenta que los tratamientos habituales para el cancer
tiroideo diferenciado (papilar o folicular), principalmente la
ablacion con yodo radioactivo, NO son eficaces en el tratamiento
del MTC, debido a que las células C no absorben el yodo.

Ademas, si bien los medicamentos de reemplazo hormonal tiroideo
se deben tomar a diario por el resto de la vida del paciente, no existe
un beneficio en tomar una dosis “supresora” (una dosis de hormona
tiroidea para suprimir la TSH por debajo del limite inferior del
rango normal) para los pacientes con MTC. Esto solo resulta
adecuado para el tratamiento de los pacientes con canceres tiroideos
diferenciados. Por lo tanto, en el MTC, ¢l objetivo es mantener el
nivel sanguineo de TSH dentro del rango normal.

Los tratamientos para pacientes con MTC persistente dependeran de
si el cancer esta localizado en el cuello o si se ha extendido a otras
partes del cuerpo. Si el cancer se extendio a otras partes del cuerpo,
el tratamiento también dependera de si el cancer esta creciendo y/o
causando sintomas.

Los pacientes con una enfermedad de crecimiento rapido,
ampliamente extendida, que causa sintomas que afectan la calidad
de vida y la capacidad funcional requeriran el tratamiento mas
intensivo disponible, que puede incluir quimioterapia.

10. Tratamiento del cancer Tiroideo Medular

Segun el Estadio de la Enfermedad

El tratamiento que su médico le recomendara depende del estadio de su
MTC. Recuerde que el tratamiento que se le recomiende puede diferir
de las siguientes declaraciones generales, por razones relacionadas con
sus circunstancias particulares o la experiencia de su médico.

Es muy importante que usted discuta su plan de tratamiento individual
con su médico.

Estadio I o IT
e Extirpacién quirargica por medio de una tiroidectomia casi

total/total.

e Una diseccion del compartimento central del cuello. Es decir, la

extirpacion quirtrgica de los ganglios linfaticos en el area del lecho
tiroideo alrededor de la glandula tiroides.
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Estadio IIT y IV

Extirpacion quirargica por medio de una tiroidectomia casi
total/total, mas la diseccion del compartimento central del cuello o
una diseccion extendida del cuello (extirpacion quirtrgica de los
ganglios linfaticos adyacentes a la tiroides u otras ubicaciones en el
cuello).

Tipos de disecciones del cuello

Si el cancer se ha extendido hacia otros ganglios linfaticos en la
parte lateral del cuello, a mayor distancia de la tiroides,
generalmente se realiza una diseccion lateral modificada del cuello.

“Lateral” se refiere a la region lateral del cuello.

A veces, esta diseccion se realiza solo del mismo lado del cuello en
el que se encuentra el cancer tiroideo, y otras veces es “bilateral”, es
decir, se realiza en ambos lados del cuello.

La diseccidn lateral modificada del cuello es una cirugia mas
extensa que la diseccion del compartimiento central del cuello, ya
que se extirpan mas ganglios linfaticos y existen estructuras
anatomicas mas criticas presentes en el area que se deben proteger.

Un procedimiento llamado diseccion radical del cuello es el mas
extenso, pero rara vez se necesita, ya que posiblemente se extirpen
los vasos sanguineos, musculos y nervios cuando han sido
invadidos por el cancer.

Tratamientos no quirdrgicos

Algunos pacientes pueden recibir radioterapia externa.

Algunos pacientes pueden recibir quimioterapia con medicamentos
llamados vandetanib o cabozantinib. Ambos han sido aprobados
por la FDA para el tratamiento del MTC progresivo.

Si se observa un aumento de los marcadores tumorales pero no
existe evidencia de una progresion medible de la enfermedad, su
médico generalmente no recomendaria vandetanib o cabozantinib.
Las guias de la Red Nacional Integral del Cancer para médicos
recomiendan estos medicamentos Unicamente para pacientes con
una progresion estructural de la enfermedad, no solo ante el
aumento de los marcadores tumorales como la calcitonina y/o CEA.
Las guias de la Asociaciéon Americana de Tiroides para el MTC se
crearon antes de la aprobacion de vandetanib o cabozantinib por
parte de la FDA, y aborda estos agentes solo en el contexto de un
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estudio clinico. Estas guias se encuentran en proceso de
actualizacion.

e Algunos pacientes pueden participar en un estudio clinico para otros
medicamentos que se encuentran en investigacion o pueden ser
tratados con otros medicamentos con eficacia desconocida en el
MTC, que han sido aprobados para el tratamiento de otros tipos de
cancer. Generalmente, esto ocurre si no pueden tomar vandetanib o
cabozantinib debido a los efectos secundarios o si sus tumores se
vuelven resistentes al tratamiento con estos dos medicamentos.

11. Cirugia y Manejo del Cancer Tiroideo
Medular

En general, la cirugia es el primer tratamiento, y el mas comun, para
todos los estadios del MTC. A veces, es el Ginico tratamiento.

Como se menciona anteriormente, un cirujano extirpara la mayor
cantidad posible del cancer tiroideo, generalmente a través de
unatiroidectomia casi total, y también realizara una diseccion del
compartimiento central del cuello.

La cirugia se realiza para extirpar las células cancerosas y para
proteger la via respiratoria, o traquea, que se encuentra justo detras de
la glandula tiroides. Los tumores que crecen dentro de la via
respiratoria pueden causar dificultad para respirar.

A veces es necesario dejar una porcion muy pequeila de la glandula
tiroides detras para evitar el dafio en las glandulas paratiroideas y los
nervios que controlan el sonido de su voz (“nervios laringeos
recurrentes’).

La diseccion del compartimiento central del cuello se realiza en el
MTC debido a la posibilidad de metastasis en los ganglios linfaticos
que no se pueden detectar antes de la cirugia.

Si hay ganglios linfaticos inflamados, también se realizard una
linfadenectomia o diseccion del cuello (extirpacion de los ganglios
linfaticos en partes adicionales del cuello).
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Puntos para recordar:

¢ Se logran mejores resultados y menos complicaciones cuando la
cirugia es realizada por un cirujano de tiroides muy experimentado
que cuenta con una amplia experiencia en cirugia de MTC, o al
menos una amplia experiencia en cirugia de tiroides y del cancer
tiroideo en general.

o Esto significa que es mejor encontrar a un cirujano que realice
varias cirugias de MTC por afio. Tenga en cuenta que hay pocos
cirujanos de tiroides que se dedican a tratar solo a pacientes con
MTC debido a su poca frecuencia.

e Una seccion posterior de este folleto incluye algunos puntos sobre
como encontrar a un médico con experiencia en MTC
especificamente, y en cancer de tiroides y cirugia de tiroides en
general.

e Cuando se retina con el cirujano, preguntele con qué frecuencia
realiza cirugias de cancer tiroideo.

e Aunque no todos los pacientes pueden tener acceso a un cirujano
que realice una gran cantidad de estas cirugias por afio, se considera
importante que su cirujano tenga algun tipo de experiencia reciente
en MTC si fuera posible. Si el tnico cirujano de su zona no cuenta
con esta experiencia, resultaria 1til que dicho médico realice una
consulta con un experto en MTC antes de realizar la cirugia.
También puede considerar viajar a un centro especializado para que
le realicen la cirugia.

e La cirugia inicial es la parte mas importante de su tratamiento.
La practica estandar es realizar un ultrasonido de cuello en todos los
pacientes antes de la cirugia, con el fin de inspeccionar
cuidadosamente los compartimentos de los ganglios linfaticos en la
parte lateral y central del cuello para detectar metastasis. Algunos
cirujanos también utilizan otras técnicas imagenologicas como TAC
o0 imagenes por resonancia magnética (MRI), aunque a menudo
estas no muestran las lesiones del MTC a menos que el recuento de
calcitonina sea en cifras de mil.

e La cirugia inicial de MTC es generalmente mas extensa que la
cirugia de otros tipos de cancer tiroideo. El cirujano extirpa los
ganglios linfaticos en el compartimento central del cuello en la
mayoria de las personas con cancer tiroideo medular cuando el
diagnostico se realiza antes de la cirugia.

o El cirujano puede modificar la extension de la cirugia inicial, segliin
el tamafio del tumor y si existen o no metastasis en los ganglios
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linfaticos y/o extension del tumor en los tejidos adyacentes al
cuello. El tumor en los tejidos blandos del cuello generalmente se
puede extirpar sin lesionar los musculos del cuello o el nervio
laringeo recurrente, que activa las cuerdas vocales.

e El cirujano extirpara los ganglios linfaticos con apariencia anormal
o con metastasis comprobada por biopsia. Se recomienda que el
cirujano extirpe grupos enteros de ganglios linfaticos dentro de uno
u otro compartimento del cuello si se detecta al menos un ganglio
linfatico maligno.

e Después de extirpar quirargicamente la glandula tiroides, se debe
realizar un analisis de mutacion del tumor en el tejido tumoral. Se
puede evaluar el tumor para detectar la presencia de ciertas
mutaciones, particularmente la mutacion de RET en el codon 918.
Este es un factor de pronostico importante y juega un rol clave en el
manejo del seguimiento de su enfermedad. Esta prueba es diferente
a las pruebas genéticas de RET realizadas para determinar si tiene
una mutacion en la linea germinal.

Después de la tiroidectomia inicial y la diseccion de los ganglios
linfaticos, se debate el rol de la reintervencion quirdrgica para extirpar
ganglios linfaticos adicionales. La diseccion de ganglios linfaticos
adicionales puede resultar en una cura quirirgica en no mas del 5 al
10% de los casos.

La realizacion de una cirugia adicional después de la cirugia primaria
es una cuestion que se debe analizar cuidadosamente con su médico.
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Después de la Cirugia: Posibles Riesgos

Mientras mas experiencia tenga el cirujano en la realizacion de una
cirugia de tiroides, menor sera el riesgo de complicaciones.

Sin embargo, se pueden presentar complicaciones incluso con el mas
experimentado de los cirujanos. Existe un acuerdo general de que estos
riesgos son menores en el caso de los cirujanos con mas experiencia en
el manejo del cancer tiroideo. Por eso, es muy importante encontrar a
un cirujano experimentado.

Algunos Riesgos:

e Ronquera o pérdida de la voz temporal o permanente, como
resultado de una lesioén en los nervios laringeos que se encuentran
junto a la glandula tiroides.

- Cambio en la calidad de la voz que puede ser temporal o, rara
vez, permanente.

- Existen diferentes medidas correctivas para mejorar la calidad
del habla en caso de lesion del nervio. Estas incluyen cirugia
para cambiar la posicion de la cuerda vocal afectada, o inyectar
la cuerda vocal con una sustancia para afiadir volumen.

- Si se lesionaran ambos nervios, algunos pacientes tendran
dificultad para respirar y necesitaran traqueotomia (creacion de
un orificio respiratorio permanente en la trdquea debajo de la
laringe), aunque esto es muy raro.

- Consulte la pagina www.thyca.org para acceder a un seminario
web gratuito relacionado con la cirugia por problemas en la voz.

e Lalesion en las glandulas paratiroideas provoca una afeccion
llamada hipoparatiroidismo, caracterizada por la presencia de una
baja concentracion de calcio en suero.

- Hay 4 glandulas paratiroideas que son adyacentes a la glandula
tiroides. Estas glandulas producen una hormona (hormona
paratiroidea, PTH) que mantiene el calcio sérico dentro del rango
normal. Durante la tiroidectomia, el cirujano localizara
cuidadosamente las glandulas e intentara dejarlas en su lugar sin
dafarlas.

- Los sintomas de niveles bajos de calcio son espasmos
musculares, asi como también hormigueo y adormecimiento,
especialmente alrededor de la boca, en las manos o los pies.

- El hipoparatiroidismo se trata con un suplemento de calcio por
via oral y una de varias preparaciones de vitamina D.
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Generalmente, la dosis de vitamina D es mas elevada que la
utilizada en un suplemento alimenticio normal, y su médico
ajustara la dosis segun el nivel de calcio en la sangre.

- Con mayor frecuencia, la afeccion es temporal (transitoria) y a
menudo se necesita un tratamiento con calcio y calcitriol durante
un periodo de 2 a 4 semanas solamente.

- En un pequefio porcentaje de pacientes, esta complicacion de la
cirugia puede resultar en hipoparatiroidismo permanente y la
necesidad del reemplazo de calcio y vitamina D de por vida.

Infeccion. Esta es una complicacion poco frecuente. Se trata con
antibioticos.

Hemorragia. Se presenta rara vez y se controla en el momento de la
cirugia o posteriormente.

Neuropatia. Es comun sentir dolor y rigidez en el cuello y los brazos
después de la cirugia, pero algunas personas presentan sensaciones
de dolor o zumbido a largo plazo, relacionadas con lesiones en los
nervios posteriores a la cirugia (neuropatia). Los masajes, la
fisioterapia y la elongacion pueden ayudar. Otros tratamientos
pueden incluir medicamentos analgésicos.

También se puede presentar linfoedema, particularmente después de
una diseccion extensa de los ganglios linfaticos. Su médico le dara
instrucciones en relacion con todo lo que pueda ser de ayuda.

Recuperacion Después de la Cirugia

La mayoria de las cirugias de tiroides requieren de solo una noche
en el hospital.

Su médico le dara instrucciones para el cuidado de la incision, asi
como las actividades que son adecuadas durante la recuperacion, y
cuando puede retomar sus actividades habituales. Algunos pacientes
se retiran del hospital con un drenaje que sale del cuello durante
algunos dias hasta que disminuye la inflamacion y ya no se
despiden fluidos.

Su médico también le dara instrucciones sobre cuando debe llamar
en caso de que surja algin problema. Antes de retirarse del hospital,
le deben informar la fecha y hora de su cita postquirtirgica, o al
menos cOmo reservar una cita mediante un llamado telefonico desde
su casa.

El uso de almohadas en el hospital, durante el viaje de regreso a
casa y en su casa lo ayudaran a estar mas comodo.

El descanso, la buena alimentacion, una cantidad suficiente de
liquidos y caminatas cortas también ayudaran a su recuperacion.
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e Es posible que le recomienden fisioterapia para ayudar con la
rigidez y la debilidad después de la cirugia.

e Para obtener mas informacion sobre la cirugia, visite
www.thyca.org.

e De igual forma, el libro de referencia Cancer Tiroideo: Guia para
los Pacientes, cuenta con capitulos escritos por dos cirujanos de
tiroides acerca de la cirugia de tiroides y la reintervencion
quirargica de tiroides.

e Los grupos de apoyo y ayuda personalizada gratuitos de ThyCa son
recursos utiles para analizar experiencias y consejos para enfrentar
el antes y después de la cirugia, con otras personas que también
enfrentan el MTC. Muchos de los participantes de los grupos de
apoyo son sobrevivientes a largo plazo del MTC.

¢ El apoyo se brinda de forma personalizada y en grupos: en persona,
por teléfono y en linea. Todos los servicios de apoyo gratuitos de
ThyCa estan disponibles a través de nuestro sitio web

www.thyca.org.

12. Monitoreo a Largo Plazo

Después del tratamiento quirtrgico, usted recibird monitoreo de por
vida. Esto se debe principalmente a dos razones:

e Primero, el monitoreo a largo plazo es importante para asegurar que
su dosis de reemplazo de hormonas tiroideas es la adecuada, ni muy
baja ni muy alta, para sus necesidades especificas.

e Segundo, necesitara pruebas para determinar si existe enfermedad
persistente o una posible recurrencia de la enfermedad. Alrededor
de un tercio de las personas con céncer tiroideo medular presentan
persistencia o recurrencia de la enfermedad, a veces afios después
del tratamiento inicial. El prondstico para cualquier persona con
recurrencia de la enfermedad es mejor si se detecta de forma
temprana. Es por esto que el monitoreo a largo plazo es importante.

o El tipo exacto de monitoreo, y su frecuencia, dependen del tamafio
del tumor original y de si el cancer se ha extendido localmente o a
distancia, al igual que de otros factores.

e A las personas libres de la enfermedad se les realizan menos
monitoreos y pruebas que a aquellas con evidencia de enfermedad
persistente.
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En aquellas personas sin evidencia de recurrencia, las pruebas se
realizaran con menor frecuencia a medida que pasen los afos. Usted
y su médico deben discutir un plan que se ajuste a su situacion.

El monitoreo muy probablemente incluira:

Examen fisico del cuello, ¢l cual incluye la palpacion del lecho
tiroideo debajo de la cicatriz y también la porcion lateral del cuello
en la que se encuentran los ganglios linfaticos. Normalmente, esto
se realiza cada 3 a 6 meses durante los 2 primeros aflos, y por lo
menos una vez al afio de alli en adelante.

El analisis de sangre de hormona tiroidea y de TSH determinaran

si usted esta tomando la dosis adecuada de reemplazo de hormonas

tiroideas. Su dosis puede cambiar con el tiempo.

Los analisis de sangre también son importantes para monitorear la

recurrencia del cancer. En el caso de los pacientes con MTC, los

analisis de sangre que se realizan habitualmente miden dos
marcadores tumorales especificos: calcitonina y CEA.

- Siempre es buena idea discutir con su médico acerca de
cualquier otro medicamento recetado o de venta libre que
pudiera estar tomando.

- En particular, es importante conversar sobre el uso de los
inhibidores de la bomba de protones, por ejemplo, Prilosec
(omeprazol), Nexium (esomeprazol) u otros miembros de esta
clase de medicamentos para la enfermedad por reflujo
gastroesofagico (GERD) o dispepsia, ya que pueden afectar la
produccion de calcitonina de su cuerpo. Los medicamentos que
pudiera estar utilizando, como liraglutida (Victoza) y otros
tratamientos con péptido similar al glucagon tipo 1 (GLP-1)
también son temas para discutir con su médico.

El ultrasonido de cuello se utiliza cada vez con mayor frecuencia,
ya que es una manera muy sensible de detectar enfermedad
potencial en el cuello. Implica el desplazamiento de un instrumento
a lo largo del cuello, sin causarle dolor alguno y sin riesgo de
exposicion a la radiacion asociado.

Su médico puede recomendar pruebas imagenoldgicas, como una TAC
o MRI, ademas de analisis de sangre y ultrasonido.

Cada vez que se le realice una prueba, analice los resultados y las
futuras necesidades de pruebas o tratamiento con su médico.
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Analisis de Sangre para Detectar Calcitonina
y CEA

Después de que se realiza la cirugia, hay otros dos indicadores
(conocidos como marcadores tumorales) que son utiles para determinar
la evolucidn el paciente.

e Los niveles de calcitonina generalmente disminuyen, a veces hasta
un nivel “indetectable”, después de la cirugia. Generalmente el nivel
de calcitonina demora de 6 a 8 semanas en disminuir, pero en
algunos pacientes la elevacion puede persistir durante 4 a 6 meses
después de la cirugia.

e De manera similar, no es poco frecuente que los niveles elevados de
CEA vuelvan a un valor normal de 4 a 5 meses después de la
cirugia.

e Una cura quirurgica completa es dificil de lograr en los pacientes
con compromiso de los ganglios linfaticos del cuello en el momento
del diagnostico, incluso si se extirpan los ganglios linfaticos. Por
eso, muchos de estos pacientes muy probablemente tendran niveles
elevados de calcitonina después de la cirugia.

e Esuna buena idea obtener varias mediciones de calcitonina y CEA
alos 3 y 6 meses después de la cirugia, para establecer un nuevo
valor de referencia.

e Por lo tanto, las mediciones adicionales de calcitonina y CEA en
suero en intervalos de 6 a 12 meses permitiran calcular el periodo de
duplicacion (el tiempo que demoran en duplicarse cualquiera de las
dos mediciones) de la calcitonina o el CEA.

e En general, los niveles de calcitonina y CEA se deben medir cada 6
meses.

e Las tasas de aumento de la cantidad de calcitonina y CEA que
produce el cuerpo son factores de prondstico importantes y pueden
afectar el curso del tratamiento.

- El seguimiento de estos valores cada 6 a 12 meses en un periodo
de varios aflos es ttil para determinar el ritmo de crecimiento o
extension del cancer. Es mas probable que los tumores con un
periodo de duplicacion mas corto (menos de 2 afios) se
comporten de manera mas agresiva.

e Los pacientes deben ayunar durante la noche anterior a las
mediciones de calcitonina para ayudar a minimizar las fluctuaciones
normales en los niveles.

e Ademas, en los pacientes que toman antagonistas de los receptores
H2 (por ejemplo, Pepcid) o inhibidores de la bomba de protones
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(por ejemplo, Prilosec, Nexium), las mediciones de la calcitonina se
deben realizar después de haber interrumpido estos agentes (de ser
posible), ya que pueden causar elevaciones.

e Analice con su médico todo medicamento recetado o de venta libre
que estuviera tomando, asi como los factores alimenticios (como los
alimentos picantes y el consumo de alcohol) que pudieran afectar la
produccidn de calcitonina.

Otros Analisis de Sangre

Después de la cirugia para extirpar su glandula tiroides, se le indicara
un tratamiento de reemplazo de hormona tiroidea, con un medicamento
conocido genéricamente como levotiroxina, que debera tomar a diario
por el resto de su vida.

Durante el primer afio después de sutratamiento, su médico puede
solicitar andlisis de sangre (tiroxina o T4 libre y TSH) varias veces
para asegurarse de que la dosis de reemplazo de hormona tiroidea es la
correcta. Después de establecer la dosis correcta de hormona tiroidea,
generalmente es suficiente un analisis anual.

Entre los eventos que pueden afectar su dosis de reemplazo de hormona
tiroidea se encuentran nuevos medicamentos o suplementos, el aumento
o la disminucién de peso, el embarazo y la menopausia. Sin embargo,

por lo general, tendra la misma dosis durante largos periodos de tiempo.

Los pacientes con MTC cuya glandula tiroides fue extirpada se deben
realizar analisis de sangre para controlar la hormona estimulante de la
tiroides (TSH), con el objetivo de mantener el nivel sérico de TSH
dentro del rango normal.

Ademas de estos analisis, algunos médicos también recomiendan la
medicion de T4 libre, que es la medicion real de los niveles de
levotiroxina en la sangre.

Si Tiene Hipoparatiroidismo

Si sufridé una lesion o pérdida de las glandulas paratiroideas durante la
cirugia de tiroides, el mantenimiento de los niveles adecuados de calcio
sera una preocupacion continua. Se realizara un monitoreo de sus niveles
de calcio en sangre. También puede realizarse un monitoreo de la hormona
paratiroidea (PTH) y de la vitamina D. Recibira instrucciones especificas
de su médico con respecto al suplemento de calcio y vitamina D.
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13. Tratamiento del Cancer Tiroideo Medular
Recurrente

e Sino se extirpa el MTC en su totalidad mediante cirugia o si vuelve
a aparecer, el tratamiento generalmente depende de donde se
encuentra el cancer, asi como de su tamafio y extension.

e Los médicos a menudo siguen el método de “observar y esperar”.

e La cirugia generalmente es la primera opcidn si el cancer parece ser
operable. Sin embargo, una vez que el MTC se extiende hacia los
ganglios linfaticos, la reintervencion quirurgica generalmente no
proporciona una cura. De todos modos, puede ser necesaria una
cirugia para extirpar los ganglios linfaticos, pero debera analizar con
su médico cuales son los objetivos y las expectativas en su
situacion.

o Laradioterapia externa (EBR) puede justificarse si el cancer esta
localizado en el area del cuello. Se debe tener en cuenta que esta
rara vez proporciona una “cura”, pero puede ser eficaz para suprimir
un nuevo crecimiento en el area del cuello, particularmente si el
paciente ya se ha sometido a mas de una cirugia.

o Entre las desventajas de la EBR, se incluyen la dificultad en la
realizacion de otras cirugias en esa area, la posible formacion de
fibrosis importante en el esofago que cause problemas para tragar y
un potencial aumento del riesgo asociado con ciertas quimioterapias
nuevas.

e La quimioterapia dirigida es un tratamiento con agentes dirigidos a
interrumpir las rutas de crecimiento en las células cancerosas. Dos
ejemplos son el vandetanib y el cabozantinib.

* No es frecuente que se considere adecuada la quimioterapia
citotoxica o que los pacientes reciban tratamientos experimentales
en el contexto de un estudio clinico.

e La opcion del estudio clinico esta generalmente reservada para
situaciones en las que fallan los otros tratamientos.
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Radioterapia Externa

La radioterapia externa se utiliza algunas veces:

como tratamiento adicional al tratamiento primario (que
generalmente es la cirugia), o

como tratamiento cuando no se puede extirpar el cancer mediante la
cirugia, o

como paliativo, para aliviar los sintomas y mejorar la calidad de vida.

Se utiliza con mayor frecuencia para tratar el cancer que reincide
después de los tratamientos iniciales, o para tratar el cancer que se ha
extendido hacia los huesos (metastasis 0seas) o el cerebro (metastasis
cerebrales).

Mas Acerca de la Radioterapia Externa:

La radioterapia externa utiliza rayos de alta energia para destruir
células cancerosas. Una maquina dirige un rayo de radiacion
cuidadosamente enfocado hacia el cancer.

Esta terapia normalmente involucra tratamientos de 5 dias por
semana durante aproximadamente 6 semanas si se aplica en el
cuello, o 2 semanas si se aplica sobre una lesion dolorosa o solitaria
que se ha extendido.

Aunque cada tratamiento toma solamente unos pocos minutos, el
tiempo de preparacion es mayor, ya que se requiere de precision
para dirigir el rayo de radiacion al area apropiada.

Los efectos secundarios dependen principalmente de cuanta
radiacion se administre y de la parte del cuerpo que esté siendo
tratada. La radiacion puede destruir también el tejido sano
adyacente. Pregunte al médico que supervisa la administracion
cuales son los posibles efectos secundarios.

La radiacion al cuello puede causar sintomas orales que incluyen
sequedad e irritacion en la boca y la garganta, ronquera y dificultad
para tragar. Muchos pacientes presentaran una irritacion de la piel
parecida a una quemadura de sol; la piel del area tratada puede
volverse roja, seca y sensible.

Otro efecto secundario comin es la fatiga, especialmente en las
semanas posteriores al tratamiento.
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e Los efectos secundarios generalmente desaparecen una vez que
termina el tratamiento.

Quimioterapia, Incluidas las Terapias
Dirigidas
Un nuevo tipo de quimioterapia llamada “quimioterapia dirigida” o

“terapia dirigida” se utiliza para las personas con cancer tiroideo
medular avanzado.

Actualmente, existen dos medicamentos orales para quimioterapia
dirigida. Estos medicamentos son muy prometedores en cuanto a la
prolongacion del tiempo de vida de los pacientes sin empeoramiento
del cancer (llamada “sobrevida sin progresion”). Al igual que con

muchos medicamentos, existen posibles efectos secundarios asociados
con el tratamiento que debera discutir con su médico antes de iniciar el

tratamiento.

e Vandetanib: aprobado en abril de 2011 por la FDA para el
tratamiento del cancer tiroideo medular progresivo, extendido
localmente o metastasico.

e Cabozantinib: aprobado en noviembre de 2012 por la FDA para el

tratamiento del cancer tiroideo medular progresivo, avanzado y
metastasico.

Si se produce un aumento de los marcadores tumorales pero no existe

evidencia de una progresion estructural de la enfermedad (es decir, sus

tumores no crecen en tamafo), su médico generalmente no

recomendara vandetanib o cabozantinib. Las guias de la Red Nacional

Integral del Cancer recomiendan estos medicamentos solo para los
pacientes con una progresion estructural de la enfermedad. Una

progresion estructural de la enfermedad significa que la enfermedad se

puede detectar a través de los marcadores sanguineos y de un estudio
imagenoldgico, como la TAC o la MRL

Aspectos Generales sobre la Quimioterapia

e La quimioterapia involucra el uso de farmacos que destruyen
células cancerosas, o que detienen la ruta o mecanismo que les
permite crecer y dividirse.
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Estos medicamentos actian de forma sistémica. Esto quiere decir
que penetran el torrente sanguineo y circulan por todo el organismo,
alcanzando las células cancerosas o sus rutas de produccion de
cancer, en donde quiera que se encuentren.

Algunos tratamientos hacen mas lenta la progresion de la
enfermedad, mientras que otros la detienen o reducen.

Los medicamentos de quimioterapia se administran por via
intravenosa, intramuscular o en forma de pildora por via oral.

Los nuevos medicamentos para terapia dirigida, vandetanib y
cabozantinib, estan disponibles en pastillas y se toman por via oral,
generalmente a diario. Los nuevos medicamentos para terapia
dirigida generalmente se utilizan en el domicilio.

Otros medicamentos de quimioterapia se pueden aplicar mediante
una inyeccién en una vena o un musculo.

La quimioterapia que se aplica mediante una inyeccion se puede
utilizar en una clinica ambulatoria, en el hospital, en el consultorio
del médico o en el domicilio. Es posible que algunas personas deban
permanecer hospitalizadas después del tratamiento.

Durante el tratamiento, serd monitoreado para detectar efectos
secundarios y para determinar la eficacia de la quimioterapia. Es
posible que su dosis sea ajustada durante el tratamiento.

Los efectos secundarios dependen principalmente del tipo de
medicamento administrado y de la dosis. Su médico puede sugerirle
formas de prevenir o controlar muchos de estos efectos secundarios,
entre ellas, disminuir la dosis de quimioterapia o reducir la
frecuencia de los tratamientos.

La mayoria de los efectos secundarios desaparecen o disminuyen en
cuanto a su gravedad después de finalizado el tratamiento. Muchos
desapareceran o mejoraran después de los primeros meses de
tratamiento.

Los efectos secundarios de las quimioterapias aprobadas pueden
incluir diarrea, presion arterial alta (hipertension), cambios en los
niveles de las hormonas tiroideas o calcio en sangre, cambios
cutaneos (por ejemplo, erupcion, acné, sensibilidad al sol,
eritrodisestesia palmoplantar), fatiga, mayor posibilidad de
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desarrollar infecciones debido a los recuentos sanguineos bajos,
pérdida del apetito, pérdida de peso, cambios en su
electrocardiograma, lesiones en la boca u otras partes del cuerpo,
nauseas, neuropatia y otros.

e La duracion del tratamiento varia, dependiendo del tipo de
medicamento utilizado y de qué tan efectivo haya resultado para
cada individuo en particular. La mayoria de las personas tratadas
con vandetanib o cabozantinib reciben una dosis de mantenimiento
del medicamento durante un tiempo prolongado, hasta que ya no
toleren el medicamento o desarrollen enfermedad progresiva.

e Tenga en cuenta que muchas de las nuevas terapias se administran
en forma de pastillas y en su gran mayoria pueden ser muy costosas
(a veces, exceden los $10,000 al mes). Por ese motivo, tal vez estén
cubiertas por su cobertura de medicamentos recetados, y no por su
plan de seguro médico. Se recomienda obtener la mejor cobertura
posible para los medicamentos recetados, ya que los copagos por
estos medicamentos pueden ser considerables y podrian limitar su
capacidad de adquirirlos. Todos los pacientes con MTC y con
extension de la enfermedad fuera del cuello deben investigar cuales
serian sus copagos en el caso de que necesiten uno de estos
medicamentos. En muchos casos, sera mejor pagar una cuota
mensual mas alta por un mejor nivel de seguro que los copagos por
estos medicamentos mas adelante. Ademas, consulte al fabricante
del medicamento para saber si cuenta con un programa basado en
los ingresos que ayude a los pacientes con el copago.

e La Administracion de Alimentos y Medicamentos de los EE. UU.
requiere que la informacion sobre la eficacia y los efectos
secundarios de un medicamento en particular estén disponibles de
inmediato. Puede encontrar informacion detallada sobre vandetanib
y cabozantinib en los prospectos y para descargar desde los sitios
web del fabricante.

Enfrentandose a los Posibles Efectos Secundarios

Los efectos secundarios pueden aparecer con todos los tratamientos,
incluidas las nuevas terapias dirigidas.

1. Tanto la cirugia como la radioterapia externa y la quimioterapia,
incluidas las quimioterapias mas nuevas, pueden presentar efectos
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secundarios. En algunas formas de MTC, la enfermedad en si
misma puede presentar algunos sintomas y efectos secundarios que
deben ser tratados.

. Los efectos secundarios pueden ser nulos, leves, moderados o

graves en una persona determinada. La mayoria de las personas
experimenta efectos secundarios moderados.

. Algunos efectos secundarios se pueden reducir, algunos se pueden

evitar y, para todos, hay consejos de otros sobrevivientes que los
han experimentado y que pueden ser muy utiles para poder hacerles
frente.

- Por ejemplo, los efectos secundarios digestivos, como diarrea o
constipacion, se pueden reducir o evitar al modificar la dieta
segln las recomendaciones de los profesionales médicos.

- Hay medicamentos que pueden ayudar a evitar algunos efectos
secundarios, como las nauseas.

- Algunos medicamentos son utiles para tratar la diarrea, que
puede ser un sintoma del MTC y/o un efecto secundario de los
medicamentos de la terapia dirigida.

- Ciertas cremas y otros tratamientos topicos pueden ser utiles para
las erupciones y lesiones cutaneas que se desarrollan con la
quimioterapia.

. Su médico puede darle instrucciones por escrito sobre los efectos

secundarios que pueden ocurrir con los tratamientos especificos que
reciba, asi como la manera de evitarlos o enfrentarlos.

. Para los medicamentos orales e intravenosos y los estudios clinicos,

recibird una hoja con una lista de los posibles efectos secundarios.
También recibird informacion para poder llamar a su médico si
ocurre un efecto secundario en particular.

Si esta tomando medicamentos de venta libre o suplementos
alimenticios, asegurese de comentarselo a su médico. Algunos de
estos pueden interferir con su tratamiento, o interactuar con los
medicamentos recetados y afectar los efectos secundarios.

Personas a las que puede preguntar como reducir o evitar los efectos
secundarios:

Profesionales médicos

sus médicos

sus enfermeros

su farmacéutico

un nutricionista oncolégico

Apoyo de Pares y mas Recursos
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e Otros sobrevivientes y cuidadores en las comunidades de apoyo en
linea de ThyCa. Puede encontrar un vinculo en la pagina de inicio
de ThyCa www.thyca.org.

e Debates de mesa redonda con pares en las conferencias y otros
eventos de ThyCa. Algunas mesas redondas reunen a personas que
enfrentan distintos tipos de cancer tiroideo, ya que a menudo
enfrentan problemas similares relacionados con los efectos
secundarios.

e Oradores en las conferencias, los talleres y seminarios de ThyCa.
Oradores en eventos educativos sobre cancer en general.

Sitios web como el del Instituto Nacional del Cancer
(www.cancer.gov) en los Institutos Nacionales de Salud de los
Estados Unidos. Consulte la lista de vinculos de ThyCa.

o Libros de especialistas médicos, como el Dr. Mario Lacouture,
dermatodlogo, Centro de Cancer Conmemorativo Sloan-Kettering:
Dr. Lacouture’s Skin Care Guide for People Living with Cancer
(Guia de Cuidados Cutaneos del Dr. Lacouture para Personas que
Viven con Cancer) (Harborside Press, 2012). Brinda detalles y listas
de verificacion para el cuidado de la piel, el cabello y las ufas,
incluidos los posibles efectos secundarios de cada tipo de terapia y
medicamento, y como manejar los efectos secundarios.

e Bienestar y sobrevida. Enfrentar el MTC también incluye apoyo
emocional, manejo del estrés, nutricion y otros aspectos del cuidado
personal. Encuentre mas informacion sobre estos temas a través del
sitio web, los grupos de ayuda y los eventos especiales de ThyCa.

14. Estudios Clinicos

Si los tratamientos convencionales no funcionan, usted puede discutir
con su médico la posibilidad de participar en un estudio clinico.

Los avances recientes en el conocimiento del MTC, particularmente
sobre la sefializacion del protoncogén RET, se estan convirtiendo en
nuevas terapias prometedoras.

Ademas, se estan desarrollando otras estrategias terapéuticas que
podrian ser adecuadas especificamente para pacientes que no tienen
mutaciones de RET en sus tumores.

Algunos medicamentos nuevos que en la actualidad se encuentran en
varias fases de estudios clinicos parecen ser prometedores. Tal vez
puedan utilizarse si ya se han utilizado vandetanib y cabozantinib y
estos ya no son efectivos.

Ellos son:
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Sunitinib (Sutent): ha sido aprobado por la FDA para el cancer de
rifion y puede ser beneficioso para los pacientes con cancer tiroideo.
Lenvatinib (E7080): es un medicamento experimental que puede ser
beneficioso para los pacientes con cancer tiroideo.

Pazopanib (Votrient): ha sido aprobado por la FDA para el cancer
de rifon y puede ser beneficioso para los pacientes con cancer
tiroideo.

Everolimus (Afinitor): ha sido aprobado por la FDA para varias
formas de cancer y es parte de un estudio clinico en combinacion
con vandetanib.

La participacion en un estudio clinico debe considerarse
detenidamente.

Un estudio clinico es un estudio de investigacion en el que los
médicos prueban tratamientos teéricamente prometedores, pero
cuya eficacia no ha sido probada. Durante los estudios clinicos, los
médicos recopilan informacion de forma sistematica para
comprobar si el tratamiento funciona o no.

Tomar la decision de participar no es sencillo. Por un lado, ofrece la
esperanza de aumentar la longevidad o de lograr una cura. De los
estudios clinicos también se obtiene informacion que puede ayudar
a otras personas. Por otro lado, los estudios clinicos implican
muchas veces efectos secundarios, viajes y gastos. Algunos de estos
gastos estan cubiertos por el estudio clinico. Usted debera consultar
al respecto. Estos pueden afectar la calidad de vida de una persona.
Durante un estudio clinico, serd monitoreado de cerca para observar
la progresion y si hay efectos secundarios del medicamento.

Esta es una decision personal que se toma mejor después de
considerarlo detenidamente y discutirlo con sus médicos, su familia
y Sus amigos.

Los estudios clinicos se efectian en muchos sitios: en centros
oncoldgicos, otros centros médicos importantes, hospitales y
clinicas comunitarias, consultorios médicos, y hospitales de
militares y veteranos.

Los estudios clinicos normalmente implican viajar a uno o mas
centros de investigacion patrocinados para el estudio. El costo del
medicamento experimental en si mismo por lo general es gratuito.
Sin embargo, la atencion que se considera de rutina y que
generalmente se proporcionaria fuera de un estudio esta cubierta de
la misma manera, como si la atencion fuera proporcionada por su
médico habitual, y generalmente se facturara al seguro. Usted sera
responsable de los copagos normales que requiera su seguro (al
igual que sucederia si no se encontrara en un estudio clinico).

Los costos de viaje y alojamiento pueden ser reembolsados. Usted
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debera consultar al respecto en el momento de su visita. Ademas,
con frecuencia hay hoteles que ofrecen descuentos especiales a los
pacientes/cuidadores. Algunas areas tienen residencias especiales
patrocinadas por donaciones de caridad y que solo le piden una
pequetia suma a los pacientes.

e Mis Informacién: Usted encontrara mayor informacion acerca de
los estudios clinicos en la seccion de Estudios Clinicos del sitio web
de ThyCa www.thyca.org. Se incluyen vinculos a la pagina web del
Instituto Nacional de Estudios Clinicos del Cancer, ademas de
consejos utiles de voluntarios de ThyCa que han participado en
estudios clinicos.

15. Terapia de Reemplazo de Hormonas
Tiroideas

Si extirparon quirurgicamente su tiroides, recibird terapia de reemplazo
de hormonas tiroideas (levotiroxina) por el resto de su vida.

e Si tiene cancer tiroideo medular, recibird una dosis para mantener
su hormona estimulante de la tiroides (TSH) dentro del rango
normal.

e Sumédico solicitard anélisis de sangre periodicos para asegurarse
de que esté tomando la dosis adecuada de reemplazo de hormona
tiroidea.

Conozca sus Pastillas

o Levotiroxina es ¢l nombre genérico de la hormona tiroidea sintética
recetada para personas que han sido tratadas por cancer tiroideo.
Actualmente, hay preparaciones con levotiroxina sintética de varias
marcas disponibles. Aunque todos estos medicamentos contienen
levotiroxina sintética, no son idénticos. El proceso de fabricacion
difiere, al igual que el excipiente y los colorantes. Estas diferencias
pueden afectar la absorcion del medicamento.

e Por este motivo, los médicos especialistas en cancer tiroideo
recomiendan que los pacientes con cancer tiroideo tomen siempre
levotiroxina del mismo fabricante. Si necesita cambiar de marca por
alguna razon, usted debe verificar sus niveles de hormonas tiroideas
de 6 a 8 semanas después, porque su TSH puede haber cambiado y
no estar en el nivel recomendado por su médico.

e Cuando obtenga sus medicamentos recetados, controle dos
veces sus pastillas cuando las reciba para asegurarse de que son
las que recetd su médico.

e Otro punto importante para recordar es que la levotiroxina es
sensible a la temperatura, especialmente si se conserva a
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temperaturas superiores a la temperatura ambiente. Adquirir su
medicamento en una farmacia local ayuda a evitar cambios bruscos
en la temperatura.

o Conserve sus pastillas de levotiroxina lejos del calor, la
humedad y la luz. Cuando el clima esté caluroso o soleado, no las
deje en un automdvil estacionado, porque pueden alcanzar una
temperatura extremadamente alta. Cuando viaje, evite exponer sus
pastillas al calor.

e Tome su levotiroxina todos los dias a la misma hora, en
condiciones similares. La mayoria de las personas toma sus
pastillas a primera hora de la mafiana. Es mejor tomarlas con un
vaso lleno de agua, una hora antes de ingerir alimentos o beber otra
bebida. Esto garantizara una buena absorcion, ya que las comidas,
los minerales, las vitaminas y otros medicamentos pueden interferir
con la absorcion.

e Después de tomar su levotiroxina, también se recomienda que
espere alrededor de 4 horas antes de tomar suplementos de calcio
y/o0 vitaminas que contengan hierro. Otros medicamentos pueden
interferir con la absorcion de la levotiroxina; consulte a su médico o
farmacéutico.

e Lea la informacion proporcionada por su farmacéutico e inférmele a
su médico si presenta alguno de los sintomas mencionados en el
envase.

e Después de la tiroidectomia, es posible que se requieran uno o mas
ajustes en la dosis antes de encontrar el nivel de dosis adecuado para
usted.

Para mayor informacion, visite la pagina Conozca sus Pastillas en el
sitio www.thyca.org o solicitenos un folleto gratis.

16. Encontrando al Médico Adecuado para
Usted

La especializacion es importante. Los pacientes con MTC necesitan
un tratamiento basado en el conocimiento actual sobre cancer tiroideo
medular. Debido a que es una forma relativamente poco frecuente de
cancer, la experiencia clinica directa es limitada en esta area.

Esta seccion proporciona comentarios generales acerca de como elegir
a su médico, junto con algunos puntos especificos a considerar, ademas
de listas de las fuentes donde puede encontrar médicos para realizar
consultas con usted o su médico, o para su tratamiento.
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El tratamiento del cancer tiroideo muchas veces involucra a un equipo
de médicos, con un médico que hace las veces de lider del equipo. Es
probable que consulte varios médicos, ademas de su médico familiar.

Comentarios Generales

Queremos enfatizar la importancia de sacar provecho de la experiencia
de los especialistas, ya sea al recibir el tratamiento por parte de un
especialista o al tener la posibilidad de que su médico consulte a un
especialista. No podemos dejar de insistir en la importancia de este

punto.

En muchos casos, solo un endocrinélogo, un cirujano endocrin6logo o
un oncoblogo clinico que ha tratado a una gran cantidad de personas con
cancer tiroideo medular tendra el tipo de experiencia necesaria para
ayudarlo a manejarse durante la toma de decisiones relacionada con el
tratamiento de esta enfermedad.

También es de suma importancia considerar las ventajas de recibir
atencion (o poder realizar consultas) por parte de un médico que forme
parte de centros de atencion multidisciplinarios, o tenga acceso a ellos,
en lugar de un médico que trabaje aislado de otros especialistas. Los
médicos que trabajan en estos centros multidisciplinarios, o tienen
acceso a ellos, pueden incluir endocrinélogos, cirujanos, oncologos
clinicos, radiooncdlogos, radidlogos y servicios de genética clinica.

Finalmente, un plan de tratamiento inicial satisfactorio proporciona una
mayor posibilidad de regresar a su médico o endocrinélogo de cabecera
para realizar los controles de rutina anuales. Un correcto diagndstico
combinado con una intervencion quirdrgica temprana y completa
ofrece la mejor oportunidad de una cura para el MTC.

Los especialistas involucrados en el tratamiento del MTC pueden

incluir:

e Ciryjanos endocrindlogos: la mayoria realiza cirugias de tiroides, y
de gféndulas paratiroideas y suprarrenales. Los especialistas
quirargicos pueden ser cirujanos de cabeza/cuello o cirujanos
oncodlogos, y se pueden especializar como cirujanos endocrinologos.

e Endocrindlogos: estos médicos se especializan en el diagndstico del
MTC y el seguimiento a largo plazo de los pacientes con MTC
después de la cirugia. Algunos endocrindlogos también reciben
capacitacion para utilizar nuevas quimioterapias sistémicas.

e Oncdlogos clinicos: aquellos que realizan estudios clinicos o han
participado de estudios clinicos en desarrollo para el cancer tiroideo
son los que mas probablemente tengan experiencia en el tratamiento
de estos canceres.

e Radiologos.

e Servicios de genética clinica.
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Ademas de otros médicos que se especializan en:

MTC pediatrico;
feocromocitoma;
cirugia de cuerdas vocales.

A continuacion, algunos puntos para considerar:

Si usted tiene MTC, es importante que el médico esté dispuesto a
responder preguntas sobre su experiencia con este tipo de cancer
tiroideo en particular. Muchos médicos (cirujanos, endocrinélogos,
oncologos y radidlogos) tienen un amplio conocimiento y
experiencia sobre los tipos comunes de cancer tiroideo, pero no
necesariamente sobre el MTC.

Debido a las limitaciones asociadas con las pruebas de BAAF, en
algunos casos es ﬂorobable que no reciba el diagnostico de MTC
hasta después de la cirugia de tiroides. Es importante involucrar a
un especialista para evaluar la efectividad de su cirugia y la
estrategia de tratamiento a largo plazo.

Si no se encuentra en un area cercana a un centro con amplia
experiencia en MTC, es importante encontrar a un médico que esté
dispuesto a realizar consultas con los especialistas expertos. Los
pacientes con MTC necesitan médicos que estén dispuestos a
realizar consultas con especialistas en MTC que sepan como
anticiparse a la enfermedad. Es probable que se le recomiende viajar
a un centro de tratamiento distante, al menos para una visita de
consulta.

Un médico que trate el MTC debe estar abierto a revisar las ultimas
guias de tratamiento 3/ la literatura reciente sobre las
mvestigaciones, y a discutir las opciones terapéuticas tanto con los
investigadores como con los clinicos expertos, incluidos (en caso de
necesi(%ad) aquellos involucrados en los estudios clinicos de nuevos
tratamientos.

El sitio web de ThyCa (www.thyca.org) tiene vinculos a
asociaciones profesionales con listas de sus médicos miembros
involucrados en la atencion del cancer tiroideo.

Muchos especialistas en MTC han disertado en las conferencias y
talleres de ThyCa. Puede encontrar sus nombres en
www.thyca.org/support/conferences/.

Los miembros del Concejo Médico Asesor de ThyCa incluyen
especialistas en MTC, al igual que algunos de sus colegas en sus
instituciones y otros centros. Puede encontrar sus nombres en
www.thyca.org/about-us/medical-advisors/.

Los participantes de los grupos de apoyo en linea también
comparten los nombres de los especialistas involucrados en su
propia atencion. Animamos a todos los pacientes con MTC a que se
unan al Grupo de Apoyo por E-mail para el Cancer Tiroideo
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Medular de ThyCa. El grupo invita a los pacientes y cuidadores a
comunicarse con otros sobrevivientes y cuidadores a través de la
lista del Grupo de Apoyo por E-mail para el MTC si tienen
preguntas o necesitan ayuda. Para recibir mensajes de este grupo
gratuito, siga las instrucciones para unirse en esta pagina:
www.thyca.org/sg/email/#medullary

17. Consejos para Prepararse para las Citas

(Adaptados del material del Washington Hospital Center en
Washington, D.C.)

1. Lleve un documento de identificacion con foto, su tarjeta del seguro
médico en caso de que la tenga y su orden de remision, segun lo
requiera su seguro.

2. Lleve un resumen de su historia clinica, incluidos los reportes de
todos los médicos de cancer tiroideo. Por ejemplo: el reporte de
patologia de la BAAF, los resultados imagenologicos y los reportes
quirurgicos con el correspondiente informe de patologia.

3. Lleve una lista de los medicamentos que esta tomando. Esto
comprende los medicamentos recetados, los medicamentos de venta
libre y los suplementos alimenticios, incluyendo su dosis
(concentracion) y frecuencia (numero de veces al dia que toma el
medicamento o suplemento).

4. El tratamiento del cancer puede ser un proceso muy estresante. Es
util que escriba sus preguntas para que no olvide preguntar nada de
lo que le parece importante. También encontrara util tomar notas de
las respuestas e instrucciones de los médicos.

5. Conserve sus notas y registros en una carpeta con anillos o en una
carpeta archivadora para que le sea mas facil organizarlos.

6. Planee llegar 15 minutos antes de su cita.
7. Lleve algo que lo mantenga tranquilo y ocupado mientras espera.
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18. Consejos para Comunicarse y Recordar lo
que le Dijo su Médico

e Tener una buena comunicacion con su médico es una de las claves
para obtener una buena atenciéon médica.

e Usted desea la mejor atencion. Usted esta acudiendo al médico en
busca de atencion médica. Debe ser una relacion profesional.

e Lleve a un familiar o amigo a su cita. Dos pares de oidos escuchan
mejor que uno.

e Tome apuntes. Lleve un cuaderno (o un dispositivo electronico
como una tableta) para escribir las preguntas a medida que surjan.

o Pida que le expliquen los términos y definiciones con los que no
esté familiarizado.

e Pida un apoyo visual. Ver lo que su médico menciona en un
diagrama o apoyo visual le ayudara a recordarlo.

o Preguntele al médico si le puede proporcionar informacion por
escrito.

e Pregunte. Sea su propio abogado. Hagale saber a su médico qué es
lo que considera mas util.

(Adaptado de los consejos de las reuniones de un grupo de apoyo
de ThyCa y del libro Teamwork: The Cancer Patient's Guide to
Talking With Your Doctor de L.R. Brusky y otros.)

19. Preguntas que Querra Hacer

Para obtener mas preguntas a formular durante su cita, vaya al sitio
web www.thyca.org e introduzca “preguntas a formular” en la casilla
de busqueda.

Recuerde ademés que el tratamiento de cada paciente es diferente. Las
respuestas dependeran de su situacion particular.
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Acerca del Cancer

(Qué tipo de cancer tiroideo medular tengo? ;Es esporadico o
familiar?
(Cual es el estadio de mi cancer tiroideo medular?

Acerca de Cualquier Tratamiento en Discusion

(Qué pruebas se haran? ;Qué significan los resultados?

(Cuales son mis opciones de tratamiento? ;Cudles son las ventajas y
desventajas del tratamiento recomendado?

(Como sabr¢ si el tratamiento esta funcionando?

(Cuales son los efectos secundarios posibles a corto plazo? ;Cuales
son los efectos secundarios posibles a largo plazo? ;Qué puede
ayudar a prevenir estos efectos secundarios? ;Qué me puede ayudar
a enfrentarlos en caso de que se presenten?

(Qué sucede después de terminar mi tratamiento?

(Como cambiard el tratamiento mi vida cotidiana?

Otros Temas Posibles para Discutir:

cirugia

otros tratamientos

atencion de seguimiento a largo plazo
reemplazo de hormonas tiroideas
acerca de mi prondstico

Puntos para recordar:

Pregunte. Las consultas médicas son para usted. Ademas, no tiene
por qué encontrar todas las respuestas de forma inmediata.
Algunas respuestas pueden cambiar con el tiempo, segun los
cambios en su situacion médica personal y los avances en la
investigacion.

20. Consejos para Conservar Registros

Resulta muy util guardar copias de todas las pruebas de laboratorio y
los reportes médicos. Puede guardar copias en papel, almacenarlas en
su computadora o utilizar una aplicacion para historias clinicas en su
teléfono inteligente o tableta. Utilice el sistema que mas le convenga.
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Tenga un cuaderno (una carpeta con 3 anillos o una carpeta archivadora)
con su historia clinica, notas de citas y otra informacion util.

En casa, utilice una caja o un archivador para almacenar sus registros
anteriores, papeles del seguro y otros materiales. Sus materiales
probablemente seran muchos. También puede escanear sus registros y
guardarlos en una memoria flash.

Muchas personas guardan sus archivos en computadoras, o utilizan una
aplicacion para teléfono inteligente o tableta. Muchos hospitales estan
implementando los registros electronicos, y le pueden proporcionar
copias de todos los reportes de laboratorio y pruebas en un sitio web al
que puede acceder.

Es util tener un registro o diario en su computadora, que debera
actualizar después de cada prueba o cita. Puede imprimirlo y agregarlo
a sus archivos en papel o a la carpeta con 3 anillos.

Haga copias de los formularios impresos que complete, como el
formulario de la historia clinica que completa cuando visita por
primera vez a un nuevo médico.

Lleve sus registros mas recientes a sus citas. Tal vez necesite un bolso.
Puede recibir mas materiales en su visita.

Temas relacionados con el MTC sobre los cuales debe llevar un
registro

Sus niveles de calcitonina y CEA, con las fechas de las mediciones.
Enumere todos los que conozca a lo largo del tiempo.

e Preste atencion a los factores no relacionados con el MTC que
pudieran hacer que los niveles de calcitonina fluctiien o aumenten.
Los ejemplos incluyen algunos de los medicamentos que se utilizan
con frecuencia para el reflujo gastroesofagico, los betabloqueantes
para problemas cardiacos, el medio de contraste utilizado en las
TAC, la técnica utilizada en los anélisis de laboratorio (si no son
iguales cada vez), otros tumores o afecciones y una funcién renal
deficiente.

e Analice los cambios en los resultados de las pruebas con su médico
para determinar las posibles causas.
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21. Viviendo con Cancer Tiroideo Medular

El recorrido de cada persona con cancer tiroideo medular es inico.

Por favor recuerde, usted no esta solo. Todos los que estamos
relacionados con ThyCa estamos aqui para ayudarlo a enfrentar los
retos relacionados con todos los aspectos de esta enfermedad.

A muchos pacientes y cuidadores les ha resultado util considerar las
siguientes preguntas, sugeridas por el oncologo A. B. Weir, M.D., en
su libro “When Your Doctor Has Bad News” (Cuando Su Médico
Tiene Malas Noticias).

(Como aprenderé a vivir con mi enfermedad?

(Quién soy yo en este momento? ;Como puedo ser importante?
(Tengo una misioén nueva?

(Qué dones puedo ofrecer?

(Como puedo preparar a mis seres queridos para vivir con mi
enfermedad?

e /;Puede este tipo de vida ser mi mejor momento?

Lo invitamos a buscar apoyo y educacion en los grupos gratuitos de
apoyo local, grupos gratuitos en linea y eventos especiales de ThyCa.

.Qué es lo que Mas Ayuda a Enfrentar la Enfermedad?:
De los pacientes con MTC del Grupo de Apoyo por E-mail de ThyCa

¢ El conocimiento brinda poder, y esperamos que ese poder lo ayude
a calmar sus temores.

o Sea fuerte cuando pueda y llore cuando no pueda. Las duchas son
uno de los mejores lugares para un BUEN llanto.

e Lo mas importante para luchar contra su enfermedad: su voluntad
para seguir luchando.

e Buenos deseos, oraciones, e-mails, abrazos electronicos, llamados
telefonicos y jcalcetines! Solo recuerde coleccionar patitos de hule,
jy usar calcetines de colores!
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22. Enfrentandose a la Enfermedad
Metastasica

Sepa que muchos “medulares” viven durante muchos, muchos afios
con MTC, con metéstasis en el higado. No es poco frecuente que se
extienda alli. Aunque esto no es algo bueno, no es tan malo como
cuando otros tipos de canceres se extienden y afectan el higado.

Por eso es tan importante consultar a un verdadero especialista. El
especialista podra evaluar el cancer y ayudar a evaluar los riesgos en el
futuro cercano y en el futuro lejano. Si usted se encuentra en una de las
categorias con mayor riesgo (que no es algo automatico solo porque se
haya extendido al higado) o tiene enfermedad metastasica en
crecimiento, pueden existir opciones como quimioterapias o nuevos
medicamentos en fase de investigacion en estudios clinicos.

En general, se cree que cualquier cancer en el cuello con posibilidad de
extirpacion quirurgica se debe extirpar, con suerte, en la cirugia inicial.
Esto se aplica incluso a las personas cuyo cancer se ha extendido. La
razon es que el cuello es el lugar mas probable en el que la enfermedad
puede causar problemas, si crece dentro de la traquea o la presiona,
obstaculizando la via respiratoria. También es el lugar mas facil de
operar.

Sin embargo, muchos médicos que no conocen el MTC dejan parte del
cancer en los ganglios linfaticos por no haber realizado un ultrasonido
o una MRI minuciosos del cuello antes de la cirugia. Otros, se
sorprenden por la tenaz adherencia del cancer a los tejidos sanos,
incluidos nervios importantes, etc.

Los expertos saben como rasparlo y saben qué tan lejos llegar sin
lesionar los nervios. Usted debe optar por alguien con el conocimiento
necesario para poder tomar esa decision mientras lleva a cabo la
cirugia. No querra un cirujano que se sorprenda, tampoco querra uno
que sea agresivo y ponga en riesgo su calidad de vida.

Cuando se debe optar por perseguir el nuevo tumor o esperar y
observar, no hay una respuesta clara. Su médico debe proporcionarle
los datos, y después usted debera tomar la decision que mejor se ajuste
a su personalidad.
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Consulte a otras personas en las que confie para obtener ayuda/aportes,
en caso de que los necesite. Es usted quien vivira con el cancer y las
cirugias.

23. Historias de Exito

Aunque es devastador salir de la cirugia y descubrir que no fue posible
una cura, es muy inspirador leer que muchas personas siguen viviendo
con MTC durante muchos afios, incluso aquellas que no tuvieron
acceso a los tratamientos mas nuevos que ahora estan disponibles.

A todos nos encantan las historias de éxito, de aquellas personas que se
curaron y aquellas que no.

En la seccion Medular de nuestro sitio web www.thyca.org, se pueden
encontrar Historias de Recorridos con MTC. También publicamos
historias sobre el MTC en nuestra revista. Lo invitamos a compartir su
historia con ThyCa.

24. Enfrentandose a la Enfermedad y los
Cambios de Humor

Estamos rodeados de buenas personas que tienen una energia normal y
problemas "habituales" en su vida, y nos olvidamos por qué estamos
tan cansados y por qué, algunos dias, levantarse y atravesar un dia
completo es un acto de valentia.

Estamos rodeados de personas con buenas intenciones quienes, al
preguntar en repetidas ocasiones como estamos, nos recuerdan a diario
lo que intentamos sacar de nuestra mente; o personas que se olvidan
por completo y no pueden comprender por qué no podemos seguirles el
ritmo, por qué nuestra batalla es diferente.

Nos enfrentamos al conocimiento diario de que puede no haber un final
feliz, excepto por el triunfo que se alcanza en nuestra lucha diaria por
controlar nuestras propias vidas; y se logra un triunfo importante (que a
veces 1o se reconoce) en ese esfuerzo.

Tal vez nuestros cambios de humor no sean tan misteriosos. Parte de
esos cambios se deben en realidad a las hormonas. Las emociones
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desencadenan efectos fisicos. No tenga miedo de buscar causas fisicas
y soluciones médicas.

Pero debemos ser amables con nosotros mismos y reconocer que parte
de esos cambios de humor no son para nada misteriosos. En parte, al
menos, son otro efecto secundario de lo que enfrentamos todos los
dias.

25. ;Podré Trabajar a Tiempo Completo con
MTC?

Cada persona es diferente. Segiin cuando se haya detectado su cancer,
la extension de la enfermedad, su estado de salud en general
independientemente de su cancer, su edad y muchos otros factores, el
MTC puede ser una "pequeiia sacudida" en el camino de la vida, o un
desvio importante.

El tipo de trabajo que realiza, incluido el horario de trabajo, las
demandas fisicas y mentales, y las posibilidades de flexibilidad en el
horario y las obligaciones, también afectan sus posibilidades de
trabajar.

Muchos pacientes con MTC toman una licencia temporal por
incapacidad en el trabajo durante su tratamiento inicial para permitir
que sus cuerpos cicatricen y se ajusten a la vida sin la tiroides. Luego
regresan a trabajar, a tiempo parcial o completo, segun sus necesidades
econdmicas y su velocidad de recuperacion.

Otros pueden cambiar de un empleo a tiempo completo a uno de
tiempo parcial. Los que son autdbnomos pueden ajustar sus horarios y
su trabajo.

Para otros, el MTC seiiala el momento de jubilarse, enfocarse en la
salud y disfrutar de la familia.

26. Para Mayor Informacion Acerca del MTC

e Visite nuestro sitio web www.thyca.org, en el que se incluye
también nuestra seccion sobre Cancer Tiroideo Medular.
Nuestro sitio web recibe revisiones y aportes de mas de 50 expertos.
Contiene mas de 800 paginas de informacion, apoyo, y un
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Calendario de Eventos y vinculos a servicios de apoyo gratuito y a
numerosas organizaciones de utilidad y recursos adicionales. El
sitio sobre el Cancer Tiroideo Medular en www.thyca.org incluye
ademas historias de recorridos a través del MTC, escritas por
pacientes y cuidadores de esta enfermedad.

e Veay escuche los seminarios web gratuitos con expertos en MTC,
que también estan disponibles de forma gratuita en nuestro sitio

web www.thyca.org.

e Veay escuche los videos de experiencias de pacientes con MTC y
sus cuidadores, asi como las perspectivas de los médicos sobre
como enfrentar los impactos practicos y emocionales del cancer
tiroideo, incluido el MTC.

¢ Unase al Grupo de Discusién y Apoyo por E-Mail para el
Cancer Tiroideo Medular para una permanente comunicacion,
informacion y apoyo de parte de otros pacientes y cuidadores de
MTC. Entre los miembros de este grupo, se encuentran
sobrevivientes a largo plazo del MTC y cuidadores. Los
participantes comparten experiencias, fortalezas y esperanzas,
ofreciéndose aliento y comprension unos a otros. Los mensajes
anteriores del grupo estan archivados para referencia de los
participantes. Las instrucciones para unirse a este grupo gratuito se
encuentran en este folleto y en www.thyca.org.

e Siga a ThyCa en Facebook y Twitter, y la comunidad en linea
ThyCa Inspire, cuyos vinculos podra encontrar en la pagina de
inicio de nuestro sitio web www.thyca.org. Publicamos
actualizaciones con novedades en estos sitios, asi como en el Grupo
de Apoyo por E-mail para el MTC.

e Asista a la Conferencia Internacional para Sobrevivientes de
Cancer Tiroideo anual, patrocinada por ThyCa. Los médicos
especialistas en MTC conducen sesiones y responden preguntas
sobre los ultimos avances en el tratamiento del MTC y las
investigaciones sobre esta enfermedad. Ademas, un gran numero de
otros especialistas abordan cuestiones importantes para las personas
con cualquier tipo de cancer tiroideo. Las sesiones de debate de
mesa redonda adicionales ofrecen a los sobrevivientes del MTC y
los cuidadores la oportunidad de compartir experiencias y consejos
para enfrentar la enfermedad, y ademas dar y recibir apoyo. Para
mas detalles, visite www.thyca.org.

o Lea las Guias de MTC para Médicos publicadas por la Asociacion
Americana de Tiroides, asi como las guias de MTC para médicos de
la Red Nacional Integral del Cancer. Estas guias fueron escritas por
expertos en MTC para ser utilizadas por otros médicos. Las guias
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proporcionan discusiones técnicas de las opciones y
recomendaciones para la atencion del cancer tiroideo medular.
Recuerde, estos documentos han sido escritos para profesionales
médicos, por lo cual es posible que los pacientes y sus cuidadores
no lo entiendan en su totalidad.

27. (Cancer Tiroideo? ThyCa puede ayudar.

Somos una organizacion reconocida internacionalmente, asesorada
médicamente, que provee servicios gratuitos de apoyo a las personas
con cancer tiroideo.

e Para los pacientes y cuidadores: ofrecemos informacion y
comprension para los pacientes y sus familias cuando mas lo
necesitan.

e Para el publico: promovemos conocimiento para la deteccion
temprana, y proporcionamos informacion y educacion continua todo
el afio. Patrocinamos el Mes de Conciencia del Cancer Tiroideo
cada mes de septiembre.

e Para los profesionales: proveemos folletos gratuitos, folletos para
pacientes y tarjetas de bolsillo, el libro de recetas de cocina bajas en
yodo, descargable en forma gratuita, y otros materiales para sus
pacientes. Ademas proveemos fondos para la investigacion, cuyos
becarios son seleccionados por un panel de expertos de la
Asociacion Americana de Tiroides.

Servicios y Recursos Gratuitos: Sitio web galardonado « Apoyo de
persona a persona * Grupos de apoyo local « Grupos de apoyo por e-mail ¢
Folletos informativos ¢ Talleres regionales * Conferencia Internacional
Anual * Revista en linea ¢ Folletos ¢ Libro de recetas de cocina bajas en
yodo descargable ¢ y mas

Contactenos si desea recibir mayor informacion y material gratuito:

ThyCa: Thyroid Cancer Survivors’ Association, Inc.

www.thyca.org - thyca@thyca.org
Linea gratuita 877-588-7904 * Fax 630-604-6078
P.O. Box 1102, Olney, MD 20830-1102

ThyCa: Thyroid Cancer Survivors’ Association, Inc., es una organizacion sin
animo de lucro 501(c)(3) de sobrevivientes de cancer tiroideo, familiares, y
profesionales de la atencion en salud, asesorada por distinguidos especialistas
en cancer tiroideo y dedicada al apoyo, educacion, comunicacion y
conocimiento para la deteccion temprana, la recaudacion de fondos para la
investigacion en cancer tiroideo y becas de investigacion.
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Visite www.thyca.org para descargar este manual, el cual
esta disponible en inglés, chino o espanol.

Visite iTunes o GooglePlay para descargar este manual en
formato ePub.

Nuestros materiales se le proporcionan sin costo a cualquier
persona que los necesite. Envienos un email a thyca@
thyca.org y con gusto le enviaremos por correo ejemplares
individuales o cantidades al por mayor.

Cortesia de

r ThyCa: Thyroid Cancer Survivors’
@ Association, Inc.

ThyCa,,

ThyCa es una organizacioén no lucrativa 501(c)3. Aceptamos sus
donativos deducibles de impuestos con el fin de que puedan
ayudarnos a seguir brindandole apoyo y materiales de orientacion a
cualquier persona que esté enfrentandose al cancer tiroideo.

1-877-588-7904 | thyca@thyca.org | www.thyca.org



