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Varias veces por semana, Susan Meckler-Plummer se conecta a
una llamada para hablar con personas que estan viviendo uno de
los momentos mas duros de sus vidas.

Meckler Plummer: Estdan confundidos. Es como si su mundo
se les viniera abajo.

Estas personas vienen de todo el mundo. Hay pacientes de todas
las edades, géneros, razas y estilos de wvida. Pero todas
tienen algo en comUn: les acaban de diagnosticar carcinoma
neuroendocrino. Es un tipo de cancer poco comUn y muy
agresivo, y hasta ahora, no existe una cura conocida.

Meckler Plummer: Cuando alguien recibe este diagndstico,
cuando va con el oncdlogo y escucha este diagndstico tan
terrible, muchas veces se bloquea. Le dicen algunas
cosas, pero en ese momento no logra procesar la
informacidn.

Susan coordina un grupo de apoyo en linea para pacientes con
carcinoma neuroenddécrino. Cuando alguien nuevo se une al
grupo, ella agenda una charla privada con ellos.

Meckler Plummer: Y entonces, literalmente empezamos desde
cero para comprender la patologia, entender qué
significa, cémo se ve, y de ahi nos vamos paso a paso.

Estéds escuchando NETWise. En cada episodio de este podcast
compartimos informacidén clara de especialistas y las
experiencias de pacientes, para acompafiar a gquienes viven con
cancer neuroendocrino y a gquienes los cuidan a lo largo de
este camino. Esta es la traduccidn en espafiol de un episodio
que se transmitid originalmente en inglés el 21 de mayo de
2025.

Muchos tipos de céncer neuroenddcrino son de crecimiento muy
lento y se pueden tratar como una enfermedad crébénica. Pero hay
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otros tipos que son muy agresivos. Se trata de los carcinomas
neuroenddédcrinos.

En este episodio de NETWise vamos a hacer lo mismo que hace
Susan cuando habla con un paciente que acaba de recibir el
diagndéstico: vamos a explicar, paso a paso, 1lo mas importante
sobre este tipo de cancer. Veremos qué es, cdmo se
diagnostica, y cuales son las opciones de tratamiento.

Si tt o un ser querido acaba de recibir esta noticia, este
episodio es un buen punto de partida.

Bienvenidos.

Mucho antes de que alguien hable con Susan Meckler-Plummer
sobre su diagnéstico de carcinoma neuroenddcrino, algo muy
pequefio, pero muy importante, ocurre dentro de sus cuerpos:
una célula empieza a fallar.

El doctor Carl Gay es un oncdlogo especializado en tdérax e
investigador del Centro de Céancer MD Anderson, en la
Universidad de Texas.

Gay: Mira, en los adultos, la mayoria de nuestras células
ya han completado casi todos los procesos de crecimiento
y divisidén que tenian que hacer en la vida. Y hay ciertos
mecanismos que las mantienen en equilibrio. Pero a veces
uno —o varios— de esos controles deja de funcionar, y €so
hace que las células empiecen a crecer y dividirse sin
parar.

Eso provoca lo gque se llama una neoplasia, o sea, un tumor. Es
un crecimiento anormal de células. Puede ser benigno o
maligno, dependiendo de cbémo se comporten esas células.
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El doctor Aman Chauhan es oncbélogo en el Centro de Cancer
Sylvester, en la Universidad de Miami, donde dirige el
programa de cancer neuroenddbdcrino.

Chauhan: Un tumor benigno significa que si, hay un
crecimiento anormal, pero que estda confinado al lugar
donde se origind. Pero hay algunos tumores que, mientras
se desarrollan, van acumulando mutaciones —es decir,
cambios genéticos— que les dan la capacidad de invadir
otras partes del cuerpo. A esos se les llama tumores
malignos, o sea, cancer.

El cancer es una enfermedad que se caracteriza por el
crecimiento descontrolado y la propagacidén de células
cancerosas. Esta propagacidén se conoce como metédstasis.

La doctora Renuka Iyer es oncdloga médica en el Centro
Integral de Céncer Roswell Park, en Buffalo, Nueva York.

Iyer: E1 cdncer sabe coémo salirse de control, crecer y
propagarse, como moverse en el cuerpo y viajar de un
lugar a otro. Eso es lo que 1o hace tan peligroso.. y, poOr
supuesto, es mortal si logra llegar a otras partes del
cuerpo.

En el caso del cancer neuroenddcrino, la célula que se
descontrola es una célula neuroenddbdcrina. Estas son un tipo
célula especial que estd presente en muchas partes del cuerpo.

Iyer: Como su nombre lo indica, “neuro” se refiere al
cerebro, y “enddcrino” a las hormonas. Asi que son
células cerebro-hormonales, o células de sefializacidn,
que toman impulsos o sefiales quimicas del cerebro y las
convierten en respuestas hormonales locales. En otras
palabras, son como mensajeras que le dicen a otras
células qué hacer.

Cuando una de estas células se vuelve cancerosa, puede empezar
a multiplicarse y formar un tumor, como ocurre con otros tipos
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de céncer. También puede hacer metdstasis y extenderse a otras
partes del cuerpo.

Aunque los céanceres neuroenddédcrinos comparten estas
caracteristicas béasicas con otros tipos de cancer, hay ciertos
aspectos que los hacen diferentes.

El primero es gque son poco comunes. Se estima que el cancer
neuroenddécrino afecta a solo unas 6 personas por cada 100,000
en el mundo.

El segundo aspecto que los distingue es que, a veces, estos
tumores liberan hormonas en exceso dentro del cuerpo. A estos
se les llama neoplasias “funcionales”, y pueden causar una
serie de sintomas Unicos.

El tercer rasgo distintivo tiene que ver con cbémo hablamos de
su ubicacidén. Generalmente, cuando alguien tiene cancer, se
menciona el 6rgano de donde se origind: si empieza en el
pulmdédn, es un céncer de pulmbdn; si comienza en el seno, es
cancer de mama.

Iyer: En el caso del cancer neuroenddocrino, e€s un poco
diferente. Estas células estdn en todo el cuerpo, es
decir, en todas las partes del cuerpo.

Por eso, el cancer neuroenddcrino puede aparecer practicamente
en cualquier lugar. Debido a esto, se identifica por el sitio
del cuerpo donde el tumor aparecid primero. A eso se le llama
el "sitio primario". Asi que, en lugar de decir gue una
persona tiene cancer de mama, se diria gque tiene un céancer
neuroenddcrino con su sitio primario en mama. Ese tumor va a
compartir caracteristicas con otros tumores neuroenddcrinos,
no con el cancer de mama convencional.

Pero el céncer neuroenddcrino no es una sola enfermedad. En
realidad, es un espectro de la enfermedad.
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En un extremo del espectro estdn los tumores neuroenddcrinos,
conocidos como NETs, por sus siglas en inglés. Estos
representan la mayoria de los casos. Suelen crecer lentamente,
y en muchos de los casos pueden tratarse con éxito durante
varios afios.

En el otro extremo estan los carcinomas neuroenddcrinos. Estos
representan menos de una cuarta parte de los casos. Se
caracterizan por un crecimiento muy rédpido y tienden a hacer
metdstasis de forma agresiva. Ademds, es mucho menos comin que
sean “funcionales” en comparacidén con los tumores
neuroenddcrinos.

Hay varias maneras en que los médicos pueden diferenciar un
carcinoma neuroenddcrino de un tumor neuroenddcrino. Las
diferencias mas importantes se observan bajo el microscopio.

Cuando un patdélogo analiza las células de un tumor
neuroenddédcrino, por lo comin suele ver muy pocas que estéan en
proceso de divisidén. Esto indica que el tumor estd creciendo
lentamente.

Gay: En cambio, los tumores que clasificamos como
carcinomas neuroenddcrinos estdn en el polo opuesto. Es
comun ver que casli todas las células del tumor estdan
dividiéndose activamente. No es raro mirar por el
microscopio y ver prdcticamente a todas las células en
proceso de division.

La forma en que los médicos describen la velocidad de
crecimiento de un tumor es a través de una “clasificacidén por
grado”.

Iyer: Cuando vemos que las células estdn creciendo, pero
solo hasta un 3% de ellas se estdn dividiendo en un
momento dado, a eso lo llamamos grado uno o grado bajo, y
los clasificamos como tumores neuroenddocrinos.
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Si es un poco mds, entre el 3% y el 20%, los llamamos de
grado intermedio, o grado dos. Sabemos que crecen
lentamente, pero un poco mas rdpido que los de grado uno.
Y si mdas del 20% de las células estdan dividiéndose,
entonces hablamos de tumores de alto grado.

Los carcinomas neuroenddcrinos son tumores de alto grado.

Otra caracteristica clave que los patdlogos observan es algo
que se llama la “diferenciacidédn” del tumor.

Gay: Eso se refiere a como estdn organizadas las células
bajo el microscopio. ;Se parecen en algo a 1o que
esperarias ver en ese tejido normal? ;0 se ven
completamente desorganizadas? Como si fuera.. un tumor que
esta fuera de control, completamente desordenado.

Una neoplasia puede estar “bien diferenciada” o “pobremente
diferenciada”. Si las células no tienen una forma definida, el
tumor se describe como “pobremente diferenciado”. Los
carcinomas neuroenddécrinos entran en esta categoria.

La tercera cosa gque observan los patdlogos es el tamafio de las
células cancerosas. Esto ayuda a clasificar el tumor como de
“células pequefias” o “células grandes”.

Gay: Las células pequeflas, bajo el microscopio, tienen
nucleos muy grandes y muy poco citoplasma —es decir, casi
todo lo que se ve es nucleo. En cambio, una célula grande
tiene mds espacio alrededor del ntucleo, y eso hace que la
célula sea mas grande.

A veces, un tumor puede tener una mezcla de células grandes y
pequefias. Pero los carcinomas neuroenddcrinos tienden a estar
compuestos por células pequefas.

Gay: Los carcinomas neuroenddcrinos de células grandes
son relativamente raros en la mayoria de los organos. Lo
mas comuin es encontrar el tipo de células pequedas.
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Entonces, en resumen: cuando hablamos de un carcinoma
neuroenddécrino, por sus caracteristicas generales, se trata de
un tumor muy agresivo, de células pequefias, de alto grado y
pobremente diferenciado.

Gay: Y creo que es importante destacar todos esos
términos porque puede que al paciente no le digan que
tiene un “carcinoma neuroenddcrino”. En su lugar, podrian
usar estos otros términos para describirlo.

Algunos patdlogos los describen con esas palabras.
Algunos oncologos también. Asi que tal vez alguien haya
escuchado que tiene un “carcinoma pobremente
diferenciado” o una "“neoplasia neuroenddcrina de alto
grado”. Y aunque suenan diferentes, en términos
prdcticos, especialmente para los pacientes, todos estos
términos basicamente tienen el mismo significado.

Mencionamos al inicio que los cénceres neuroenddcrinos pueden
aparecer en cualquier parte del cuerpo. Lo mismo sucede con
los carcinomas neuroendécrinos. Sin embargo, el lugar méas
comin —por mucho— es el pulmén.

Chauhan: Yo diria que casi el 95% de todos los carcinomas
neuroenddcrinos de alto grado son cdnceres de pulmdén de
células pequenas.

Este tipo de tumores suele aparecer en adultos mayores con
antecedentes de tabaquismo.

El otro 5% de los carcinomas neuroenddcrinos puede aparecer
casi en cualquier parte del cuerpo, y en personas de cualquier
edad.

Chauhan: He visto personas jovenes y sanas con carcinoma
neuroendodocrino en el recto,; un caso pedidtrico con
carcinoma neuroenddécrino de ovario,; y lamentablemente,
muchos casos de carcinoma neuroendocrino de células
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pequefias en el cuello uterino, que suele afectar a
mujeres joévenes.

En parte, lo que hace dificil determinar quién estd en riesgo
de desarrollar un carcinoma neuroenddcrino es que no
comprendemos completamente todo lo que lo causa. Esto se debe,
en parte, a que la investigacidén sobre los carcinomas
neuroenddcrinos va rezagada en comparacién con otros tipos de
cancer mas comunes.

Lo que si sabemos es que el carcinoma de células de Merkel
—que es un carcinoma neuroenddécrino de la piel— estéd asociado
con la exposicidén a la radiacidn ultravioleta y con una
infeccidén viral llamada poliomavirus de células de Merkel.

También existe una situacidn poco comin en la que otro tipo de
cancer empieza a desarrollar caracteristicas propias de un
carcinoma neuroenddcrino.

Chauhan: Por ejemplo, el cancer de prdéstata, durante su
evolucidén y exposiciodon a varios tratamientos, puede
transformarse en un carcinoma neuroenddécrino de alto
grado, o en un carcinoma neuroenddcrino de células
pequerfias de prostata. Se han observado transformaciones
similares en cdnceres de pulmén y en otros tipos de
cdncer.

Sin importar dénde se originen o cémo se desarrollen, los
carcinomas neuroenddécrinos son muy agresivos. Mientras que la
mayoria de las personas diagnosticadas con tumores
neuroenddécrinos pueden vivir muchos afios con la enfermedad, no
ocurre lo mismo con gquienes reciben un diagndéstico de
carcinoma neuroenddcrino.

Chauhan: En los casos de carcinomas de alto grado y
pobremente diferenciados, la mayoria de las personas vive
entre uno y dos afos después del diagndéstico. Y menos del
10% logra vivir cinco afos o mas con la enfermedad.
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Gay: Esto puede variar un poco dependiendo del lugar
donde se origind el tumor, porque eso influye en las
opciones de tratamiento que tenemos. Pero,
desafortunadamente, la expectativa de vida suele ser
bastante corta, especialmente en comparacidén con otras
neoplasias neuroenddcrinas.

Deb Roberston: Mi nombre es Deb Robertson. Vivo en Lombard,
Illinois. El1 diagndstico que me dieron es carcinoma
neuroendocrino de alto grado, que es un cdncer muy agresivo y
terminal.

Fui al médico por algo completamente distinto. Tenia un dolor
leve en el costado, y mi esposa me dijo: “Tienes que 1ir al
doctor y que lo revisen.” Asi que fuli al médico, y por
precaucion me mandaron a hacer una tomografia. Al dia
siguiente, el doctor me llamé para decirme que mi higado
estaba lleno de tumores. Creen que los tumores empezaron en la
zona del estdémago y luego se extendieron al higado

Quedé impactado. No tenia ninguin otro sintoma, solo ese
dolorcito en mi costado. Me hicieron una biopsia y ahi
confirmaron que era un cancer neuroendocrino de alto grado. Me
explicaron qué era, que no habia una cura, y que habia muy
pocos medicamentos que eran efectivos.

Entré en una especie de shock. Hablé con mi familia y ahi
comenzd todo este camino. Eso fue en enero de 2022.

Empecé la quimioterapia de inmediato. Al principio funciono
bien, pero luego dejo de hacer efecto. He pasado por cuatro
tipos de quimioterapia. Actualmente estoy en un ensayo clinico
que logrdé estabilizar mis tumores y hasta reducirlos un poco,
lo cual fue increible, durante unos ocho meses. Pero luego
encontraron tumores en mi cerebro. Eso es lo mdas reciente.
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Personalmente, me siento bien. Llevo tres afos con esta
enfermedad, que es bastante tiempo. Y honestamente, estoy
sorprendida porque sigo aqui. Hay dias buenos y dias malos. A
veces me cuesta aceptar lo que tengo. Hay dias en que me hago
la idea de que no tengo una enfermedad terminal. Hay dias en
que solo quiero sentirme normal.

Pero mis relaciones con mi mamd, con amigos y con algunos
familiares han crecido mucho. Estoy muy agradecida por la
cercania que hemos desarrollado.

;.Saben? E1 conocernos, apoyarnos, estar ahi cuando te dan un
mal resultado y te dicen que el cdncer se esta extendiendo. Y
también compartir la alegria de cuando las cosas estan
estables y te sientes bien.

Cuando alguien te dice que no hay cura para tu enfermedad y
que vas a morir, es algo muy dificil de aceptar. Es duro. Y
puedes dejar que eso te consuma. O puedes hacer cosas, como
acercarte a personas recién diagnosticadas, acompafarlas en su
camino, compartir tu experiencia con ellas, ayudarles a
entender que si puede haber momentos buenos en este proceso.
Hay que aferrarse a esos momentos buenos y absorberlos,
hacerlos parte de tu vida, porque necesitas de ellos para
poder sobrellevar los momentos dificiles.

Hace unos momentos hablamos de que el cédncer es causado por
una mutacidén en una célula que hace gque se multiplique sin
control. También aprendimos que el carcinoma neuroendocrino es
un tipo poco comin de cancer que generalmente se origina en
células neuroendocrinas, y se caracteriza por crecer muy
rapido y hacer metastasis.

Debido a lo rapido que se desarrolla, muchas veces pasan solo
unos cuantos meses entre el inicio del céncer y el diagndstico
de un carcinoma neuroendocrino.
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El diagnéstico suele llegar cuando aparecen sintomas
relacionados con el crecimiento y la diseminacién del tumor.

Gay: Los sintomas aparecen muy temprano en el procesp de
la enfermedad. Muchas veces pensamos que este tipo de
cdncer surge y en un periodo de tres a seis meses ya hay
sintomas evidentes, que son Iimposibles de ignorar.

Algunos de estos sintomas pueden variar segun la ubicacidén del
tumor. Si el tumor estd en el pulmdn, puede causar dificultad
para respirar, tos persistente o incluso sangre en el esputo o
flemas. Si estd en el tracto gastrointestinal, puede haber
dolor abdominal o sangrado en las heces.

Sin importar ddénde esté ubicado el tumor, este tipo de céancer
afecta al cuerpo entero de forma muy rapida.

Gay: Debido a su comportamiento tan agresivo, el
carcinoma neuroendocrino suele presentarse como una
enfermedad que “consume” al paciente. Muchas veces vemos
pérdida de peso, falta de apetito y una caida drdstica en
los niveles de energia. Algunos pacientes nos dicen: “Sin
querer, bajé 15 kilos en dos o tres meses.”.

No solo es el tumor principal el gque causa estos efectos. Como
es un cancer tan agresivo, cerca de dos tercios de los
pacientes ya tienen metédstasis en otros érganos al momento del
diagnéstico.

Chauhan: La mayoria de los pacientes presenta sintomas
porque el cdncer ya se ha diseminado y ha invadido otros
organos, lo cual los hace sentirse mds enfermos, ya sea
por el dolor, la pérdida de peso u otros sintomas. Asi
que, en la gran mayoria de los casos, el diagndéstico
ocurre cuando la enfermedad ya estd avanzada

Los carcinomas neuroendocrinos tienden a hacer metdstasis en
los mismos érganos: el cerebro, el higado y la médula oésea.
Estas metdstasis pueden causar nuevos sintomas.
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Gay: No es inusual ver que los pacientes con carcinoma
neuroendocrino, sin importar el dérgano de origen, lleguen
con sintomas neuroldgicos por metdstasis en el cerebro, o
dolor localizado por metdstasis en 1los huesos.

Y son este tipo de sintomas los que, muchas veces, llevan
a los pacientes a buscar atencidén médica. Porque muchos
de nuestros drganos pueden funcionar durante bastante
tiempo sin darnos seflales claras de que algo anda mal,
;no? Podemos tolerar muchas alteraciones en el higado, en
el sistema digestivo, en 1os pulmones.. antes de que
aparezcan sintomas. Pero eso no pasa con el cerebro, y
mucho menos con los huesos. Cuando algo afecta esas
zonas, 1los sintomas suelen aparecer rapidamente.

Si una persona empieza a experimentar estos sintomas y va al
hospital o al consultorio de su médico, no le van a
diagnosticar de inmediato un carcinoma neuroendocrino. Se
necesita realizar una serie de estudios para determinar,
primero, si se trata de un céncer, y luego identificar
exactamente qué tipo de cancer es.

El proceso diagnbéstico normalmente comienza con estudios de
imagen.

Iyer: Generalmente empezamos con una tomografia
computarizada del tdérax, el abdomen y la pelvis, para ver
donde estd localizado el tumor, su tamafo, su grado de
diseminacidn y, en general, la carga tumoral.

Si los estudios muestran la presencia de tumores, el siguiente
paso es realizar una biopsia, es decir, extraer una pequefia
muestra del tumor para analizarla.

Gay: Muchas veces esto se hace con una biopsia por
puncidén. Se usa una aguja, guiada por ultrasonido, para
tomar la muestra directamente desde el interior del
tumor.
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Esa muestra del tumor se envia al patdlogo, gquien la examina
bajo el microscopio. Observa las células y cémo estén
organizadas, lo que le permite determinar qué tipo de céncer
es.

Iyer: Y el patdlogo generalmente puede identificar, por
su apariencia, que se trata de un carcinoma
neuroenddocrino.

Ademés, el atdélogo utiliza colorantes o tinciones especiales
p
prara evaluar qué tan répldo estd creciendo el céncer.

Uno de estos colorantes se llama Ki-67. Permite ver el
porcentaje de células que se estan dividiendo activamente. Si
ese porcentaje es alto, significa que el tumor es de alto
grado.

Chauhan: Por ejemplo, un tumor neuroendocrino bien
diferenciado suele tener un Ki-67 bajo. Pero un carcinoma
neuroendocrino de células pequerias puede tener un Ki-67
del 70, 80 o incluso 90 o 95%.

Estos son algunos de los indicios que usa el patdlogo
—las tinciones y la arquitectura celular— para clasificar
el tumor como un carcinoma neuroenddcrino bien
diferenciado o pobremente diferenciado

Es en este punto que el paciente puede recibir un diagndstico
definitivo: carcinoma neuroendocrino de alto grado y
pobremente diferenciado.

Después del diagnéstico, se hacen aun mds estudios de imagen
para determinar qué tanto se ha diseminado el céancer por el
cuerpo. A eso se le llama la “etapa” del céncer. Los canceres
menos avanzados se clasifican como etapa 1; los moderadamente
avanzados, como etapa 2 o 3; y los méds extendidos, como etapa
4.
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Chauhan: Es muy importante determinar la etapa del
cdncer, porque si estamos frente a un cdncer en etapa
temprana —es decir, etapa uno, dos o tres— lo tratamos
con la intencidén de curarlo.

Pero si el cancer ya se ha diseminado a otros organos, €s
decir, si es un cdncer avanzado o etapa cuatro, entonces

el tratamiento tiene como objetivo prolongar la vida del

paciente, o brindar alivio paliativo, pero no curarlo.

El primer estudio gque normalmente se hace es otra tomografia.
En algunos casos, esto se complementa con una tomografia por
emisidén de positrones (PET) y, a veces, una resonancia
magnética del cerebro.

Gay: Queremos obtener imagenes desde la cabeza hasta los
pies. Porque esta enfermedad tiene un potencial
metastdasico tan alto, que asumimos que ya se ha
diseminado hasta que se demuestre 1o contrario.

Al final de todo este proceso diagndstico, es posible que al
paciente le digan algo como: carcinoma neuroendocrino de alto
grado, pobremente diferenciado, en etapa 4. En ese momento,
esas palabras pueden no significar nada para quien las
escucha. Lo Unico que queda claro en la mente del paciente es
que se trata de un cancer agresivo e incurable.

Es en ese momento gque algunas personas regresan a casa en
estado de confusidén, se sientan frente a la computadora y
encuentran el grupo de apoyo que dirige Susan Meckler-Plummer

Meckler Plummer: EI1 carcinoma neuroendocrino es como un
torbellino. Estds bien un dia, te duele el abdomen, vas
al médico y piensas: “Debe ser el apéndice, ;qué mas
podria ser?” Y de pronto te dicen que te quedan solo
algunas semanas de vida.
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Recibir un diagnéstico de un céncer raro y agresivo puede ser

abrumador, confuso y aterrador. Susan dice gque muchas personas
entran en panico.

Meckler Plummer: No es como recibir un diagndstico de
cdncer de colon. No es como un cancer de mama. Esto es 1o
peor de lo peor. Asi es. Y creo que mucha gente se
blogquea por completo.

Tener una reaccidén asi frente a un diagndéstico grave es
completamente normal. Pero al mismo tiempo, es importante
tratar de comprender lo que estd pasando lo mejor posible,
para poder tomar decisiones informadas sobre lo que sigue en
materia del tratamiento y los cuidados que seran necesarios.

Cuando conversa con pacientes nuevos que se unen a su grupo de
apoyo, Susan suele ayudarles a comprender su diagndstico
especifico.

Meckler Plummer: Van a recibir mucha informacidn sobre el
informe de patologia. ;Cudl es el grado de diferenciacidn
celular? ;Cudl es el Ki-67 que aparece en ese informe?
;Qué muestran las imdgenes? ;Donde estan los tumores? ¢En
qué etapa estda el cadncer? Todos esos datos son muy
importantes.

Estos detalles son esenciales, porque influirédn directamente
en cémo se llevard el tratamiento a seguir.

Cuando se trata de otros tumores neuroendocrinos de
crecimiento lento, a menudo se recomienda al paciente buscar
un especialista antes de iniciar su tratamiento. Pero ese no
es el caso del carcinoma neuroendocrino avanzado, ya que estos
tumores crecen muy rapido.

Chauhan: Por favor, no esperen a ver a un especialista,
para obtener una segunda opinidén y después tomar una
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decisidon sobre su tratamiento. Esta es una enfermedad muy
distinta al tumor neuroenddécrino bien diferenciado.

Gay: Se trata, en este caso de una enfermedad que
necesita una evaluacidn diagndstica inmediata y un plan
de tratamiento inmediato. Y ya que se ha iniciado el
tratamiento, se pueden considerar otras opciones, en
lugar de hacerlo al revés. Que es como muchos pacientes
con cdncer suelen proceder, y a menudo es recomendable,
pero no se recomienda en este caso especifico.

Para pacientes con una enfermedad menos avanzada, O una vez
que el tratamiento inicial ha comenzado, puede ser buena idea
buscar atencidén especializada adicional.

Gay: Creo que deberian hacer dos cosas en paralelo. La
primera es que, si todavia no tienen un oncdélogo, O un
médico con conocimientos de oncologia, deberian atenderse
con el médico que pueda verlos lo antes posible y con
mayor facilidad, especialmente si tienen muchos sintomas.

Pero al mismo tiempo, deberian empezar a buscar atencidn
en centros oncoldgicos grandes, centros académicos donde
podrian acceder a ensayos clinicos y a especialistas en
carcinoma neuroendocrino. No deben pensar que deben
elegir solo una de esas opciones, no son mutuamente
excluyentes.

Algunos pacientes temen que comenzar un tratamiento de
urgencia pueda dejarlos fuera de futuros ensayos clinicos. Eso
es cierto en muchos tipos de céncer, pero en el caso del
carcinoma neuroenddcrino de alto grado, a menudo se hacen
excepciones.

Gay: Asi que, hay que comenzar a hacer algo, pero también
ir pensando en su plan a largo plazo. Si hay un lugar
donde preferirian ser atendidos, o un médico con quien
quisieran llevar su tratamiento, empiecen a resolver eso
tan pronto puedan. Tal vez puedan verlo unas semanas
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después, y que esa persona se encargue del resto de su
tratamiento.

La principal preocupacién con el carcinoma neuroendocrino es
su agresividad. El objetivo del tratamiento es frenar lo antes
posible su crecimiento y diseminacidn.

El plan de tratamiento habitualmente comienza con
guimioterapia.

Iyer: Generalmente usamos un esquema doble, es decir, dos
medicamentos de quimioterapia distintos. A menudo uno de
ellos es un derivado del platino y el otro es etopdsido.
Normalmente se administran por via intravenosa en forma
ambulatoria.

Al inicio, la quimioterapia suele ser muy efectiva para
controlar el cancer, y la mayoria de los pacientes responde
bien durante el tratamiento. Pero, lamentablemente, ese efecto
positivo no suele durar mucho.

Iyer: Solo alrededor del 15% de los casos tiene una
respuesta duradera. En la mayoria, el beneficio es de
corta duracidén, y en un plazo de seis meses o un afio,
vemos que el cancer se ha diseminado o ha vuelto a
crecer.

Chauhan: Por eso, siempre que empiezo un tratamiento, ya
estoy pensando en cudl serda mi plan B, e incluso el plan
C.

En el caso del cancer de pulmbén de células pequefias, que es
una forma especifica de carcinoma neurocenddcrino de alto
grado, se ha demostrado que agregar inmunoterapia ayuda a
controlar la enfermedad. La inmunoterapia estimula al sistema
inmunoldégico para que ataque el céncer.
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En algunos casos también se usa inmunoterapia en tumores que
no se localizan en del pulmdén, pero esto todavia se considera
experimental y depende de cada paciente y su enfermedad.

Debido a que hay tan pocas opciones disponibles, muchos
médicos consideran fundamental incluir la participacidn en
ensayos clinicos en el plan de tratamiento del paciente,
incluso desde el inicio.

Gay: Me parece que durante mucho tiempo se ha visto a los
ensayos clinicos como el ultimo recurso: cuando ya se
agotaron todas las terapias disponibles, entonces uno
prueba algo experimental.

Pero, sinceramente, creo que en el caso del carcinoma

neuroendocrino, los pacientes deberian explorar cudles
son las opciones de ensayos clinicos lo antes posible,
desde el comienzo.

Aunque los tratamientos ya establecidos para esta enfermedad
tienen una eficacia limitada, estamos en una época de gran
avance en la investigacidén oncoldégica. Para quienes tienen
carcinoma neurocendocrino, hay més tratamientos nuevos en
investigacidén que nunca.

Esto incluye ensayos clinicos que estudian nuevas
gquimioterapias, combinaciones de tratamientos e
inmunoterapias.

Chauhan: Ultimamente ha habido mucho progreso para
encontrar nuevos objetivos terapéuticos y nuevos
tratamientos. Asi que, estén atentos. Este campo vera
muchos avances Iimportantes que espero sean positivos y
mejores.

Cada dia se trabaja mds para encontrar nuevas terapias para
esta enfermedad, y NETRF se enorgullece de ser un apoyo en
este progreso.
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Lori Dolnick: Me llamo Lori Dolnick y vivo en Nueva Jersey. Mi
diagndéstico fue un carcinoma neuroendocrino en etapa 4.
Inicialmente lo encontraron en la vejiga. Y luego, después de
“cazarlo” un rato, lo encontraron también en el higado.

Una muy buena amiga mia es una sobreviviente de cancer y ha
vivido con un diagndéstico de etapa 4 por, creo, mas de 13 arfios
con su médico. Asi que ful con ese mismo médico para una
segunda opinidén. Lo llamé un viernes, justo después del
diagnostico. Me vio el lunes. Y me dijo: “Este es un cdncer
agresivo. Tienes que empezar el tratamiento ya, de inmediato.”
Y en 48 horas, ya estaba recibiendo tratamiento.

Comencé la quimioterapia en diciembre de 2023. Recibi ocho
ciclos de quimio, que es bastante. Pero como la estaba
tolerando bien y los tumores se estaban encogiendo, seguimos
adelante. Luego pasé a inmunoterapia, que no tuvo ningun
efecto, y los tumores regresaron.

Después me pusieron una terapia dirigida, que me hizo sentir
muy mal. Y como estaba teniendo tantas dificultades con esa
terapia dirigida, mi médico decidid probar con un nNnuevo
medicamento que salid al mercado en mayo del afdo pasado,
llamado Indeltra.

Es un farmaco que se utiliza para tratar el cdncer de pulmdén
de células pequenas. Y aunque mi cdncer estaba en la vejiga y
el higado, el perfil patoldégico coincidia perfectamente con 1o
que trata Indeltra. Asi que el doctor me lo recetd, y
literalmente elimind el cdncer.

Asi que, hasta ahora, llevo ocho meses sin evidencia de
enfermedad gracias a ese tratamiento dirigido. Sigo recibiendo
tratamiento cada dos semanas. Todavia voy al centro de
infusiones.
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Es un medicamento tan nuevo que no sé cudnto tiempo lo estaré
tomando. Probablemente soy parte de algun estudio clinico en

alguna parte. Pero sé que, en principio, lo recibiré durante

un aro.

De verdad, estoy muy agradecida de saber que, cuando uno vive
con algo que no tiene cura, existen médicos e investigadores
trabajando con pasiodon para encontrar 1los proximos
tratamientos, los planes B y C. Porque si el medicamento deja
de funcionar, o si tu cuerpo ya no lo tolera, necesitas esa
siguiente opcidn, ese siguiente tratamiento, lo que sea que
pueda ayudarte.

Y doy gracias a la ciencia médica. Doy gracias a que vivimos
en una época en la que todo esto esta a nuestro alcance. De 1o
contrario, no podria estar caminando, ni trabajando en la
empresa donde l1levo 30 arfos, ni cuidando de mi familia. Asi
que esto.. cada dia es un regalo.

Ya sea que seas paciente, cuidador o cuidadora, familiar o
amigo, el carcinoma neuroendocrino es una enfermedad que
cambia la vida.

Desde el impacto del diagnéstico hasta los desafios del
tratamiento, este camino es dificil.

Pero debes saber esto: hay médicos e investigadores gque han
dedicado sus carreras a ayudar a personas con esta enfermedad,
y que estdn haciendo avances cada dia.

Y existen grupos como el que dirige Susan Meckler-Plummer,
donde los pacientes pueden reunirse para compartir sus
experiencias.

Meckler Plummer: EI grupo de apoyo para carcinoma
neuroendocrino de alto grado se cred hace unos siete u
ocho afos, porque no existia nada parecido.
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Hoy en dia, el grupo de Susan en Facebook tiene més de 1,500
personas. Incluye participantes de todo el mundo: desde
Estados Unidos hasta Tailandia y muchos paises més.

Realizan videollamadas con regularidad para responder
preguntas sobre tratamientos, estudios de imagen o simplemente
para hablar sobre lo que cada uno esta viviendo.

Meckler Plummer: Este grupo salva vidas. No es el tipico
grupo de Facebook. Porque aqui, todos entienden
exactamente lo que estdn pasando los demds.

Y creo que ese es el mayor aprendizaje: escuchar 1las
historias de otros, contar y compartir la tuya.. no hay
nada que se le compare. Nada.

Susan dice que lo mads importante que hay que recordar es que,
pase lo que pase, no tienes que pasar por esto solo o sola.
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con programas educativos como este podcast NETWise, visita
netrf.org/donate.

Extendemos nuestro especial agradecimiento a todas las
personas que entrevistamos para este episodio. Si tienes una
historia qué contar sobre tu experiencia con el céncer
neuroenddcrino, escribenos a: podcast@netrf.org

NETWise es una produccidén de la Fundacidn para la
Investigacidén de Tumores Neuroendocrinos (NETRF). Nuestro
compromiso es mejorar la vida de pacientes, familias y
cuidadores afectados por este tipo de cancer. Financiamos
investigaciones para descubrir curas y tratamientos mas
efectivos, y brindamos informacidén confiable y recursos
educativos. Visitanos en netrf.org.

Este podcast no debe considerarse ni usarse como asesoramiento
médico profesional. La Fundacidén para la Investigacidn de
Tumores Neuroendocrinos recomienda a toda nuestra audiencia a
consultar con su oncdlogo, médico u otro profesional
calificado acerca de la informacidén cientifica aqui
compartida. Escuchar este podcast no establece una relacidn
médico-paciente. NETRF no afirma que ninguna informacidédn aqui
brindada deba sustituir el consejo fundamentado de un
profesional de la salud calificado.
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