AGOSTO DE 2022 | SUPLEMENTO 3 DE 4 fhelynxgrouggD

now a part of Amplity Health

; A g < Revista oficial para pacientes de
ﬁL NAcademy of Oncology
e Aguer=rnmagas ©) Nurse & Patient Navigators'

___ Pagado en parte con las cuotas
Crédito de la foto: Fotografia de Ryan Stephens de la membresia de AONN+




For those facing high-risk early-stage triple-negative breast cancer (TNBC),

START WITH
KEYTRUDA +

CHEMOTHERAPY

| The first and only immunotherapy used with chemotherapy before
surgery, then alone after, to treat high-risk early-stage TNBC.

KEYTRUDA is a prescription medicine used to treat a kind of cancer
called triple-negative breast cancer (TNBC). KEYTRUDA may be used
with chemotherapy medicines as treatment before surgery and then
continued alone after surgery when you have early-stage breast
cancer, and are at high risk of your breast cancer coming back.

IMPORTANT SAFETY INFORMATION

KEYTRUDA is a medicine that may treat certain cancers by working with your
immune system. KEYTRUDA can cause yourimmune system to attack normal
organs and tissues in any area of your body and can affect the way they work. These
problems can sometimes become severe or life-threatening and can lead to death.
You can have more than one of these problems at the same time. These problems
may happen any time during treatment or even after your treatment has ended.

Call or see your health care provider right away if you develop any signs
or symptoms of the following problems or if they get worse. These are
not all of the signs and symptoms of immune system problems that can
happen with KEYTRUDA:

e Lung problems: cough, shortness of breath, or chest pain.

* Intestinal problems: diarrhea (loose stools) or more frequent bowel
movements than usual; stools that are black, tarry, sticky, or have blood or
mucus; or severe stomach-area (abdomen) pain or tenderness.

o Liver problems: yellowing of your skin or the whites of your eyes; severe
nausea or vomiting; pain on the right side of your stomach area (abdomen);
dark urine (tea colored); or bleeding or bruising more easily than normal.

* Hormone gland problems: headaches that will not go away or unusual
headaches; eye sensitivity to light; eye problems; rapid heartbeat; increased
sweating; extreme tiredness; weight gain or weight loss; feeling more hungry
or thirsty than usual; urinating more often than usual; hair loss; feeling cold;
constipation; your voice gets deeper; dizziness or fainting; changes in mood or
behavior, such as decreased sex drive, irritability, or forgetfulness.

o Kidney problems: decrease in the amount of your urine; blood in your urine;
swelling of your ankles; loss of appetite.

o Skin problems: rash; itching; skin blistering or peeling; painful sores or ulcers
inyour mouth orin your nose, throat, or genital area; fever or flu-like symptoms;
swollen lymph nodes.

e Problems can also happen in other organs and tissues. Signs and
symptoms of these problems may include: chest pain; irregular heartbeat;
shortness of breath; swelling of ankles; confusion; sleepiness; memory
problems; changes in mood or behavior; stiff neck; balance problems; tingling
ornumbness of the arms or legs; double vision; blurry vision; sensitivity to light;
eye pain; changes in eyesight; persistent or severe muscle pain or weakness;
muscle cramps; low red blood cells; bruising.

¢ Infusion reactions that can sometimes be severe or life-threatening.
Signs and symptoms of infusion reactions may include chills or shaking,
itching or rash, flushing, shortness of breath or wheezing, dizziness, feeling
like passing out, fever, and back pain.

* Rejection of a transplanted organ. Your health care provider should tell
you what signs and symptoms you should report and they will monitor you,
depending on the type of organ transplant that you have had.

e Complications, including graft-versus-host disease (GVHD), in people
who have received a bone marrow (stem cell) transplant that uses
donor stem cells (allogeneic). These complications can be serious and can
lead to death. These complications may happen if you underwent transplantation
either before or after being treated with KEYTRUDA. Your health care provider will
monitor you for these complications.



IMPORTANT SAFETY INFORMATION (continued)

Getting medical treatment right away may help keep these
problems from becoming more serious. Your health care provider will
check you for these problems during treatment with KEYTRUDA. They may
treat you with corticosteroid or hormone replacement medicines. They may
also need to delay or completely stop treatment with KEYTRUDA if you have
severe side effects.

Before you receive KEYTRUDA, tell your health care provider if you
have immune system problems such as Crohn's disease, ulcerative colitis,
or lupus; have had an organ transplant or have had or plan to have a bone
marrow (stem cell) transplant that uses donor stem cells (allogeneic); have
had radiation treatment in your chest area; have a condition that affects your
nervous system, such as myasthenia gravis or Guillain-Barré syndrome.

Ifyou are pregnant or plan to become pregnant, tell your health care provider.
KEYTRUDA can harm your unborn baby. If you are able to become pregnant,
you will be given a pregnancy test before you start treatment. Use effective
birth control during treatment and for at least 4 months after your final dose
of KEYTRUDA. Tell them right away if you think you may be pregnant or you
become pregnant during treatment with KEYTRUDA.

Tell your health care provider if you are breastfeeding or plan to breastfeed.
Itis not known if KEYTRUDA passes into your breast milk. Do not breastfeed
during treatment with KEYTRUDA and for 4 months after your final dose

of KEYTRUDA.

Tell your health care provider about all the medicines you take,
including prescription and over-the-counter medicines, vitamins, and
herbal supplements.

Common side effects of KEYTRUDA when used alone include feeling tired;
pain, including pain in muscles; rash; diarrhea; fever; cough; decreased
appetite; itching; shortness of breath; constipation; bones or joints and
stomach-area (abdominal) pain; nausea; and low levels of thyroid hormone.

Talk to an oncologist about KEYTRUDA
keytruda.com/high-risk-early-stage-TNBC

If you need help with medication costs,
call 855-257-3932 or visit keytruda.com

Common side effects of KEYTRUDA when given with certain chemotherapy
medicines include feeling tired or weak; nausea; constipation; diarrhea;
decreased appetite; rash; vomiting; cough; trouble breathing; fever; hair loss;
inflammation of the nerves that may cause pain, weakness, and paralysis in
the arms and legs; swelling of the lining of the mouth, nose, eyes, throat,
intestines, or vagina; mouth sores; headache; weight loss; stomach-area
(abdominal) pain; jointand muscle pain; and trouble sleeping.

These are not all the possible side effects of KEYTRUDA. Talk to your health care
provider for medical advice about sidle effects.

You are encouraged to report negative side effects of prescription drugs
to the FDA. Visit www.fda.gov/medwatch or call 1-800-FDA-1088.

Please read the adjacent Important Information About KEYTRUDA
and discuss it with your doctor.

Having trouble paying for your Merck medicine?
Merck may be able to help. www.merckhelps.com

KEYTRUDA
(pembrolizumab) recton 100mg

Copyright © 2022 Merck & Co., Inc.,

Kenilworth, NJ, USA and its affiliates. All rights reserved. a MERCI(
w
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Important Information About KEYTRUDA® (pembrolizumab) injection 100 mg. Please speak with
your healthcare professional regarding KEYTRUDA (pronounced key-true-duh). Only your healthcare professional knows
the specifics of your condition and how KEYTRUDA may work with your overall treatment plan. If you have any questions

about KEYTRUDA, speak with your healthcare professional. B ONLY

What is the most important information | should know
ahout KEYTRUDA?

KEYTRUDA is a medicine that may treat certain cancers by
working with your immune system. KEYTRUDA can cause your
immune system to attack normal organs and tissues in any area
of your body and can affect the way they work. These problems
can sometimes become severe or life-threatening and can lead
to death. You can have more than one of these problems at

the same time. These problems may happen anytime during
treatment or even after your treatment has ended.

Call or see your healthcare provider right away if you
develop any new or worsening signs or symptoms, including:
Lung problems

e cough e shortness of breath

Intestinal problems

e chest pain

e diarrhea (loose stools) or more frequent bowel movements
than usual

e stools that are black, tarry, sticky, or have blood or mucus

e severe stomach-area (abdomen) pain or tenderness

Liver problems

e yellowing of your skin or the whites of your eyes

® severe nausea or vomiting

e pain on the right side of your stomach area (abdomen)
e dark urine (tea colored)

e bleeding or bruising more easily than normal

Hormone gland problems

e headaches that will not go away or unusual headaches

e gye sensitivity to light

e eye problems

e rapid heartbeat

e increased sweating

e extreme tiredness

e weight gain or weight loss

e feeling more hungry or thirsty than usual

e urinating more often than usual

® hair loss

e feeling cold

e constipation

® your voice gets deeper

e dizziness or fainting

e changes in mood or behavior, such as decreased sex drive,
irritability, or forgetfulness

Kidney problems

e decrease in your amount of urine
® blood in your urine

e swelling of your ankles

e |oss of appetite

SKin problems

e rash

e jtching

e skin blistering or peeling

e painful sores or ulcers in your mouth or in your nose, throat,
or genital area

e fever or flu-like symptoms

e swollen lymph nodes

Problems can also happen in other organs and tissues.
These are not all of the signs and symptoms of immune
system problems that can happen with KEYTRUDA. Call or
see your healthcare provider right away for any new or
worsening signs or symptoms, which may include:

e chest pain, irregular heartbeat, shortness of breath, swelling
of ankles

e confusion, sleepiness, memory problems, changes in mood or
behavior, stiff neck, balance problems, tingling or numbness
of the arms or legs

e double vision, blurry vision, sensitivity to light, eye pain,
changes in eyesight

e persistent or severe muscle pain or weakness, muscle cramps

e |ow red blood cells, bruising

Infusion reactions that can sometimes he severe or
life-threatening. Signs and symptoms of infusion reactions
may include:

e chills or shaking e dizziness
e jtching or rash o feeling like passing out
e flushing o fever

e shortness of breath or wheezing e back pain

Rejection of a transplanted organ. Your healthcare provider
should tell you what signs and symptoms you should report and
monitor you, depending on the type of organ transplant that you
have had.

Complications, including graft-versus-host-disease (GVHD),
in people who have received a hone marrow (stem cell)
transplant that uses donor stem cells (allogeneic). These
complications can be serious and can lead to death. These

Continued on next page.



complications may happen if you underwent transplantation
either before or after being treated with KEYTRUDA. Your
healthcare provider will monitor you for these complications.

Getting medical treatment right away may help keep

these problems from hecoming more serious. Your
healthcare provider will check you for these problems during
treatment with KEYTRUDA. Your healthcare provider may treat
you with corticosteroid or hormone replacement medicines. Your
healthcare provider may also need to delay or completely stop
treatment with KEYTRUDA if you have severe side effects.

Before receiving KEYTRUDA, tell your healthcare provider

about all of your medical conditions, including if you:

¢ have immune system problems such as Crohn’s disease,
ulcerative colitis, or lupus

® have received an organ transplant

* have received or plan to receive a stem cell transplant that
uses donor stem cells (allogeneic)

e have received radiation treatment to your chest area

e have a condition that affects your nervous system, such as
myasthenia gravis or Guillain-Barré syndrome

e are pregnant or plan to become pregnant. KEYTRUDA can
harm your unborn baby.

Females who are able to hecome pregnant:

o Your healthcare provider will give you a pregnancy test
before you start treatment with KEYTRUDA.

o You should use an effective method of birth control
during and for at least 4 months after the final dose of
KEYTRUDA. Talk to your healthcare provider about birth
control methods that you can use during this time.

o Tell your healthcare provider right away if you think
you may be pregnant or if you become pregnant during
treatment with KEYTRUDA.

e are breastfeeding or plan to breastfeed. It is not known if
KEYTRUDA passes into your breast milk. Do not breastfeed
during treatment with KEYTRUDA and for 4 months after your
final dose of KEYTRUDA.

Tell your healthcare provider about all the medicines you
take, including prescription and over-the-counter medicines,
vitamins, and herbal supplements.

How will I receive KEYTRUDA?

* Your healthcare provider will give you KEYTRUDA into your vein
through an intravenous (IV) line over 30 minutes.

e |n adults, KEYTRUDA is usually given every 3 weeks or 6 weeks
depending on the dose of KEYTRUDA that you are receiving.

e |n children, KEYTRUDA is usually given every 3 weeks.

* Your healthcare provider will decide how many treatments
you need.

e Your healthcare provider will do blood tests to check you for
side effects.

e |f you miss any appointments, call your healthcare provider as
soon as possible to reschedule your appointment.

What are the possible side effects of KEYTRUDA?
KEYTRUDA can cause serious side effects. See “What is the
most important information | should know ahout KEYTRUDA?”

Common side effects of KEYTRUDA when used alone
include: feeling tired, pain, including pain in muscles, rash,
diarrhea, fever, cough, decreased appetite, itching, shortness
of breath, constipation, bones or joints and stomach-area
(abdominal) pain, nausea, and low levels of thyroid hormone.

Side effects of KEYTRUDA when used alone that are more
common in children than in adults include: fever, vomiting,
upper respiratory tract infection, headache, and low levels of
white blood cells and red blood cells (anemia).

Common side effects of KEYTRUDA when given with
certain chemotherapy medicines include: feeling tired or
weak, nausea, constipation, diarrhea, decreased appetite,
rash, vomiting, cough, trouble breathing, fever, hair loss,
inflammation of the nerves that may cause pain, weakness,
and paralysis in the arms and legs, swelling of the lining of the
mouth, nose, eyes, throat, intestines, or vagina, mouth sores,
headache, weight loss, stomach-area (abdominal) pain, joint
and muscle pain, and trouble sleeping.

Common side effects of KEYTRUDA when given with
chemotherapy and hevacizumabh include: tingling or
numbness of the arms or legs, hair loss, low red blood cell
count, feeling tired or weak, nausea, low white blood cell

count, diarrhea, high blood pressure, decreased platelet count,
constipation, joint aches, vomiting, urinary tract infection, rash,
low levels of thyroid hormone, and decreased appetite.

Common side effects of KEYTRUDA when given with axitinib
include: diarrhea, feeling tired or weak, high blood pressure,
liver problems, low levels of thyroid hormone, decreased
appetite, blisters or rash on the palms of your hands and soles
of your feet, nausea, mouth sores or swelling of the lining of the
mouth, nose, eyes, throat, intestines, or vagina, hoarseness,
rash, cough, and constipation.

These are not all the possible side effects of KEYTRUDA.

Call your healthcare provider for medical advice about side
effects. You may report side effects to FDA at 1-800-FDA-1088.

General information about the safe and effective use
of KEYTRUDA

Medicines are sometimes prescribed for purposes other than
those listed in a Medication Guide. You can ask your pharmacist
or healthcare provider for information about KEYTRUDA that is
written for health professionals.

Based on Medication Guide usmg-mk3475-iv-2112r048 as revised December 2021.

Copyright © 2022 Merck & Co., Inc., Kenilworth, NJ, USA and its
affiliates. All rights reserved. US-OBR-00940 02/22 e MERCK
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Con la pandemia actual de COVID-19, nos gustaria recordar
a las supervivientes de cancer de mama que trabajen de
manera estrecha con su equipo sanitario para determinar las
medidas de seguridad adecuadas cuando reciban atencion.
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Una palabra de aliento

Cofundadora de AONN+
Cofundadora de ACCCNN

Como superviviente de cdncer de mama, sé de
primera mano lo aferrador que es escuchar las
palabras “tiene cdncer de mama”. Casi
inmediatamente después de escuchar esas
palabras, el miedo y la ansiedad se apoderaron de
nuestro ser. El miedo y la ansiedad son los
companeros naturales de un diagndstico de
cdncer. Aunque estas emociones son
completamente comprensibles, si no se controlan,
pueden y tendrdn un impacto negativo en su
calidad de vida. Entonces, la pregunta es: squé
podemos hacer como supervivientes para disminuir
el impacto de estas emociones?

Como enfermera asesora de oncologia (y
superviviente), me gustaria ofrecer consejos con la
esperanza de brindar una sensacién de poder y
calma. Aungque mis consejos pueden parecer
obvios o demasiado simplificados, le prometo que
adoptaralgunas de estas estrategias puede ayudar
a disminuir o superar esas emociones negativas. De
hecho, la animo a pensar en estas estrategias
como parte de su plan de tratamiento. De este
modo, podrd recuperar algo de tranquilidad.

Aprenda todo lo que pueda

El poder estd en tener informacion precisa.
Hago hincapié en la palabra “precisa”, porque es
muy importante asegurarse de que se estd
recopilando informacion de fuentes confiables.
Empiece por el consultorio de su oncdlogo y su
enfermero asesor; ellos le proporcionardn
excelentes recursos educativos y la dirigirdn a sitios
web de confianza para que pueda leer y aprender
sobre esta enfermedad, los tratamientos, los
efectos secundarios y los cuidados a largo plazo.

prologo

Por LILLIE D. SHOCKNEY, RN, BS, MAS, HON-ONN-CG

Profesora Universitaria de Cancer de Mama de Servicio Distinguido
Profesora de Cirugia, Facultad de Medicina de Johns Hopkins University
Codesarrolladora de Work Stride: Cémo manejar el cdncer en el trabajo, Johns Hopkins Healthcare Solutions

También la animo a que aprenda todo lo que
pueda sobre su caso particular. Conozca el tipo de
cdncer de mama que le han diagnosticado, el
estadio del cdncer (hasta dénde se ha extendido)
y el grado del mismo (la rapidez con la que crece).
Entienda sus opciones de tratamiento y haga

ENTIENDA SUS OPCIONES
DE TRATAMIENTO Y HAGA
PREGUNTAS SOBRE LO QUE

PUEDE ESPERAR DE ESOS
TRATAMIENTOS.

[ 71

preguntas sobre lo que puede esperar de esos
fratamientos. Conozca los efectos secundarios
tipicos del fratamiento para poder prepararse
para ellos. Tener una idea clara de lo que se
puede esperar puede ayudar a aliviar el miedo.

Un segundo par de oidos

Seguro que ya oyd esto antes, pero no puedo
dejar de insistir en lo importante que es llevar a la
consulta a alguien que pueda fomar notas por
usted. Cuando se le diagnostica por primera vez,
puede ser dificil concentrarse en los detalles de la
conversacion con su oncdlogo vy, todavia mds
dificil, retener esta informacién. Tener a alguien de
confianza junto a usted para que sea un segundo
par de oidos es una gran idea. En algunos casos,
también puede considerar la posibilidad de

Agosto de 2022 « Conguer-magazine.com



prologo

preguntar a su oncdlogo si puede grabar la
conversacion para tener acceso a todo lo que se
dijo una vez que esté de vuelta en casa.

Entienda el riesgo de la recaida

Es un temor muy comun entre los supervivientes
que el cdncer vuelva a aparecer. Al hablar con los
supervivientes, este miedo parece seromnipresente,
independientemente del estadio, el grado o el
riesgo de recidiva sugerido. He conocido a mujeres
gue se preocupan excesivamente cada dia por la
reaparicion de un cdncer de mama. Se revisan las
mamas a diario y se preocupan por cada dolor. Sé
que es dificil (si no imposible) poner la mente en
blanco por completo; pero permitir que la
enfermedad nos robe por completo la tranquilidad
tampoco es saludable.

Es una buena idea hablar con su oncdlogo
sobre su riesgo personal de recidiva y las pruebas
que pueden Uufilizar para determinar su riesgo.
Disponer de informacién precisa por parte de su
médico sobre el riesgo, asi como de un plan para
comprobar si hay recidivas, puede evitar una
preocupacion innecesaria o excesiva.

Participe en las decisiones

Su equipo de fratamiento quiere que usted se
comprometa y participe activamente en la toma
de decisiones compartida. Una vez que conozca
bien su diagndstico exacto, las opciones de
tratamiento y sus efectos secundarios, podrd
expresar sus preferencias. Debe pensar en si mismo
como parte del equipo de fratamiento y acudir a
la mesa de decisiones con sus sugerencias. Puede
que le sorprenda la canfidad de decisiones que

Juid Bhae

Cofundadora A+ NN
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hay que tomar en las distintas fases del fratamiento:
ya sea en relacién con la cirugia, la quimioterapia,
la inmunoterapia, la radioterapia, la terapia
hormonal o si debe participar en un ensayo clinico.
Sé que esto puede sonar intimidante o abrumador
en este momento, pero cuando esté bien
informada, tendrd opiniones que compartir. Quiero
gue sepa que sus opiniones y preferencias son
importantes y las delbbe compartir con su equipo de
fratamiento.

Calme los nervios

Siga haciendo las cosas que le gustan segun sus
posibilidades. Tal vez pueda infroducir algunas
actividades nuevas vy relajantes en su vida diaria.
Practicar meditacién, escuchar musica o leer
pueden ser actividades beneficiosas.

Conéctese con otros

Otras mujeres que estdn pasando por un
tratamiento de cdncer de mama pueden ser una
gran fuente de dnimo y apoyo para usted, como
usted lo serd para ellas. Recomiendo
encarecidamente unirse a un grupo de apoyo:
hay muchas opciones disponibles. Puede encontrar
un gran grupo de apoyo a través de su hospital
local. Si no fiene un grupo en su zona, varias
organizaciones albergan grupos en linea. Consulte
el articulo de este nUmero sobre Young Survival
Codlition (pdgina 9) para conocer su amplia red
de grupos de apoyo presenciales y en linea.

Espero de verdad que la informacién que aqui
se ofrece le resulte valiosa. Le deseo todo lo mejor
para que su tfratamiento sea un éxito. Sobre todo,
le deseo paz. ¢

Academy of Oncology
Nurse & Patient Navigators'
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entrevista con |a representante

Young Survival Coalition: centrada
en las necesidades de las adultas
jovenes con cancer de mama

Por KRISTIN SIYAHIAN

ace mds de 20 anos se fundd Young Survival
H Codlition (YSC). Fue en 1998 en la ciudad de

Nueva York, donde un grupo de mujeres
jévenes se reunid y establecidé un grupo Unico para
ellas. 3Qué tenian de particularestos supervivientes?
A cada una se le diagnosticd cdncer de mama
antes de los 40 anos.

A tfravés de su conexidn, se dieron cuenta de que
compartian muchos de los mismos retos y que estos
retos estaban relacionados con la etapa de sus
vidas. Tambiénreconocieron que las jbvenes adultas
no tenian la representacion que les correspondia en
la investigacién del cdncer de mama, en las
comunidades que lo padecen y en las
conversaciones sobre el cdncer de mama.
Reconocieron que las adultas jovenes con cdncer
de mama se enfrentfan a mayores tasas de
mortalidad, problemas de fertilidad y consecuencias
de la menopausia temprana, a diferencia de sus
homdlogas de mayor edad. Y, finalmente, se dieron
cuenta de la necesidad de una organizacion que
abordara estas necesidades de las jdvenes adultas;
y ahora, mds de 20 aios después, estas necesidades
siguen definiendo el tfrabajo de la YSC.

Tuve la suerte de tener la oportunidad de hablar
con Jamie Larson, de la YSC, sobre los numerosos
programas que ofrece su organizacion y la
importante labor que realizan para mejorar la vida
de las jbvenes adultas diagnosticados de cdncer
de mama, asi como de las personas que los
apoyan. Esta es nuestra cordial entrevista.

¢ Como describiria la misién y los objetivos de
la YSC?

Nuestra misién es trabajar por un mundo en el
que ninguna joven adulta se enfrente sola al
cdncer de mama. Lo hacemos creando una
comunidad para atender las necesidades Unicas,
amplificar la voz y mejorar la calidad de vida de las
jévenes adultas afectadas por el cdncer de mama.

Jamie Larson es la directora de marketing y
comunicaciones de Young Survival Coalition.

9l

Jamie Larson

¢Cudles son algunos de los programas de
apoyo que ofrece YSC?

Nos complace facilitar grupos de apoyo
presenciales llamados Face2Face Network, o F2F
para abreviar. Facilitamos mds de 170 grupos F2F
en 34 estados. Estos grupos ofrecen apoyo vy
recursos a las jdvenes adultas en todas las etapas
del diagndstico, el fratamiento o la recuperacion
del cdncer de mama.

Las supervivientes y sus cuidadores son
bienvenidos a unirse a un grupo de su zonaq; en
nuestro sitio web (youngsurvival.org/meet-in-per
son) hay una lista de grupos; pero si un grupo
presencial no es una opcién, puedo decirle que
tenemos una vibrante comunidad en linea que
muchas adultas jbvenes aprovechan.

Por ejemplo, las reuniones virtuales de YSC
permiten a las jdvenes supervivientes y luchadoras
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Arriba: una asistente a la Cumbre de la YSC expresa su
agradecimiento a la Young Survival Codlition.

Abadjo: establecer contactos en la Cumbre de la YSC es una gran
fuente de empoderamiento y apoyo para las supervivientes.
Crédito de la foto: Fotografia de Ryan Stephens
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conectarse con ofros desde la comodidad de su
propia casa. Pueden conectar con sus companeros
y pueden compartir diagndsticos, experiencias de
vida o tipo de tratamiento similares. Participar en
una reunién virtual es muy fécil. Solo necesita una
computadora, una tableta o un teléfono con una
cdmara web y una conexién a Internet. Los grupos
incluyen Hangouts virtuales para las supervivientes
y luchadoras, aquellas que viven con cdncer de
mama metastdsico, supervivientes y luchadoras
afroamericanas, supervivientes masculinos vy
personas supervivientes y luchadoras que forman
parte de las comunidades LGBTQ+.

También tenemos grupos privados en Facebook
con comunidades activas donde las jévenes adultas
se apoyan mutuamente y comparten sus
experiencias. Este es un gran lugar para hacer
preguntas o compartir historias personales con
personas que entienden la situaciéon. Tenemos
4 grupos privados: uno para personas adultas jovenes
diagnosticados con cdncer de mama con 40 anos
O Menos, uno para quienes viven con cdncer de
mama metastdsico, uno para la comunidad LGBTQ+
y UNO para personas cosupervivientes.

También contamos con nuestro grupo de tutoria
entre pares de la YSC, que conecta a las jévenes
adultas de forma individual con un mentor que
comparte un diagndstico, una experiencia de vida
o un tipo de fratamiento similares.

También organiza conferencias, ;verdad?

Si, de hecho, organizamos la Cumbre de la YSC,
qgue es la mayor conferencia sobre el cdncer de
mama dedicada exclusivamente a la comunidad
de jovenes adultas con cdncer de mama. Esta
conferencia de 3 dias cuenta con oradores
inspiradores, talleres que abordan sus problemas
especificos y actividades interactivas de bienestar.
Las asistentes tendrdn acceso a la informaciéon y
las herramientas mds actualizadas y basadas en la
evidencia, y tendrdn la oportunidad de conectarse
conuna comunidad de ofras jbvenes supervivientes
de todo el mundo.

¢Cudles son algunos de los retos Unicos a los
que se enfrentan las mujeres jévenes cuando
se les diagnostica un cancer de mama?

Hay muchos. Solo se me viene a la cabeza que
las mujeres jdvenes, en general, tienden a padecer
formas de cdncer mds agresivas. No tienen la
representacion que les corresponde en los estudios
de investigacion. Pueden tener problemas Unicos
en lo que respecta a las finanzas, los seguros y la
crianza de los hijos. Su calidad de vida puede verse
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afectada por una menopausia temprana. Puede
haber problemas de fertilidad, de imagen corporal
y para relaciones y citas.

Por todas estas razones existe la YSC. Nuestra
comunidad se centra en los problemas a los que se
enfrentanlas adultasjdévenes, y ayuda a concienciar,
a mejorar la representacién en los estudios de
investigacion y simplemente a animar a todas
aquellas con un diagndéstico de cdncer de mama.

La YSC ofrece muchos materiales educativos
en su sitio web. Nos interesa mucho la serie
de folletos “Navigator” (Orientador). ;Puede
hablarnos de la creacion de estos materiales
y de como se benefician de ellos las
supervivientes del cancer de mama?

La serie Navigator se cred para ofrecer una guia
completa de las diferentes fases de un diagndstico
de cdncer de mama. La serie incluye 4 guias distintas.

La primera de la serie se llama Newly Diagnosed
Navigator (Orientador para diagndsticos recientes).
Se cred para educar y empoderar a las adultas
jévenes recién diagnosticadas e incluye un glosario
sobre el cdncer de mama fdcil de entender, una
lista de preguntas para hacer a los equipos
sanitarios y mensajes inspiradores de adultas
jévenes que ya pasaron por este camino.

El Post-Treatment Navigator (Orientador posterior
al tratamiento) se disend para quienes que
finalizaron su tratamiento activo contra el cdncer
de mama. Proporciona consejos para gestionar la
fase de postratamiento con un plan de cuidados
de supervivencia para ufilizar con su equipo
sanitario. También incluye informacién prdctica
sobre cuestiones de sexo e intimidad, opciones de
planificacion familiar y efectos secundarios a largo
plazo como el “quimiocerebro” y el linfedema.

El Metastatic Breast Cancer Navigator
(Orientador para el cdncer de mama metastdsico)
promueve una mayor comprension de la vida con
el cdncer de mama en estadio IV. Incluye varias
opciones de tratamiento y ofrece consejos para
frabajar con los equipos sanitarios, junto con
formularios y herramientas para ayudar a
mantenerse organizado.

El Long-Term Navigator (Orientador a largo
plazo) fue desarrollado especificamente para
adultas jévenes con antecedentes de cdncer de
mama e incluye consejos e informacion sobre
como manejar los efectos secundarios a largo
plazo y seguir adelante con la vida después del
diagndstico y el tfratamiento. Esta guia es

b

La “Breastie Girl Gang” (Banda de chicas con senos) disfruta

de un momento de camaraderia en la Cumbre de la YSC.
Crédito de la foto: Fotografia de Ryan Stephens

especialmente Util paralas personas que terminaron
el tratamiento hace 5 anos o mds.

La YSC también se centra en el cuidador, o
el cosuperviviente. ;jPuede definir el término
“cosuperviviente”? ; Qué consejos tiene para
ellos?

Si, la YSC definitivamente promueve la
importancia de cuidar a los cosupervivientes. Un
cosuperviviente es cualquier persona que ofrece el
apoyo emocional, fisico, financiero o espiritual
crucial a una adulta joven diagnosticada con
cdncer de mama. Puede tfratarse de la pareja, los
padres, los hermanos, los amigos, la familia
extendida u ofros. Los cosupervivientes necesitan
apoyo tanto como la persona diagnosticada de
cdncer. A menudo se pasan por alto sus
necesidades en su papel de cuidadores, pero es
necesario que se cuiden a si mismos para poder
proporcionar el apoyo que su ser querido necesita.

¢Coémo puede una adulta joven
diagnosticada con cancer de mama
conectarse con la YSC?

Solo tiene que visitar nuestro sitio. Alli encontrard

una gran canfidad de recursos y muchas
oportunidades para conectarse con ofras
supervivientes. Nos pueden enconfrar en

youngsurvival.org.

Muchas gracias por su tiempo hoy, y mucha
suerte en su mision. ¢
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Una familia en el futuro: para
adultas jovenes diagnosticadas
con cancer de mama

Por CAROLINE S. DORFMAN, PhD'%, JACKLYN BALLIOT, BSN, RN, OCN';

JULIANN M. STALLS, PhD'2; CHEYENNE CORBETT, PhD'

'Centro de Cuidados de Apoyo y Supervivencia, Duke Cancer Institute, Durham, NC
2Departamento de Psiquiatria y Ciencias del Comportamiento, Duke University Medical Center, Durham, NC

aso: Sarah es una mujer de 28 anos a la que

se le ha diagnosticado recientemente un

cdncer de mama en etapainicial. Su equipo
de oncologia le recomendd que reciba TCHP
(Taxotere + carboplatino + Herceptin + Perjeta) y
que se someta a una mastectomia con
reconstruccién, seguida de 5 anos de tamoxifeno.
Le dijeron que la quimioterapia podria afectar a su
capacidad para tener un hijo en el futuro. Sarah se
ha comprometido recientemente, y ella y su
prometido desean firmemente tfener hijos
bioldgicos. El oncdlogo de Sarah la remite a un
endocrindlogo especialista en reproduccién para
discutir las opciones para preservar la fertilidad
antes de comenzar el tratamiento.

Para las mujeres premenopdusicas como Sarah,
los tratamientos contra el cdncer de mama pueden
suponer un riesgo para su ferfilidad (su capacidad
de tener hijos bioldgicos) en el futuro. Con otras
cosas en la cabeza, como terminar los estudios,
hacer carrera profesional o enconfrar pareja, es
posible que no pensara en tener hijos anfes del
diagnéstico de cancer. Aunque la fertilidad no esté
en su radar, es un tema que puede ser importante
de analizar con su oncdlogo en el momento del
diagndstico vy la planificacion del tratamiento. Los
avances en medicina reproductiva permiten a las
pacientes tomar medidas para preservarsu fertilidad
en un momento oportuno que se ajusta a su plazo
para iniciar los fratamientos contra el cdncer.

¢/OQué tratamientos para el cancer de
mama pueden afectar a mi fertilidad?

No todos los tratamientos contra el cdncer afectan
a la ferfiidad de la misma manera. Algunos
tratamientos tienen unriesgo minimo parala fertilidad,
mientras que otros son mucho mds propensos a tener
un impacto. Las quimioterapias clasificadas como
agentes alquilantes, como el carboplatino que Sarah
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recibir& con su tratamiento TCHP, se asocian a un
mayor riesgo para la fertilidad que otros tipos de
quimioterapias. Los oncdlogos y endocrindlogos
reproductivos pueden ayudarla a determinar cudl
puede ser su riesgo personal para la fertilidad en
funciéon de su plan de tratamiento y su edad.

La edad es un factor importante a la hora de
determinar el riesgo de infertilidad al comenzar el
tratamiento del cdncer de mama. Las mujeres
nacen con todos los dvulos que van a tener, vy la
guimioterapia puede disminuir significativamente
ese nUmero de évulos. Por lo general, las pacientes
mds jévenes tendrdn una mayor reserva ovdarica
(un mayor numero de évulos) antes de iniciar el
tratamiento que las pacientes de mds edad, por lo
qgue, aungue el recuento de dévulos disminuya a
causa del fratamiento, es posible que no descienda
lo suficiente como para llevarlas a la menopausia.
La menopausia es el momento en que los ovarios
dejan de liberar ovulos y cesan los periodos
menstruales. Las pacientes pueden llegar a la
menopausia antes de lo que lo habrian hecho sin
el fratamiento del cdncer, pero pueden seguir
teniendo muchos anos fértiles después de
completar los tfratamientos. Una paciente mayor,
pero todavia premenopdusica, tendrd un suministro
de dévulos naturalmente menor debido a su edad.
Cuando comienzan la quimioterapia, su recuento
de 6vulos puede caer a un nivel lo suficientemente
bajo como para inducir la menopausia temprana
mas rapidamente.

Muchos planes de tratamiento del cdncer de
mama incluyen de 5 a 10 anos de terapia hormonal
(por ejemplo, tamoxifeno). Por lo general, no se
recomienda quedar embarazada mientras se
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toman estos medicamentos debido a las posibles
repercusiones en el feto. Aunque estos fdrmacos
no afectan directamente a la fertilidad, el tiempo
que un paciente necesita para refrasar el tener un
hijo mientras toma estos medicamentos puede
venir acompanado de una disminucion natural de
la fertilidadrelacionada conla edad. Dependiendo
de la edad, muchas mujeres se plantean la
preservacion de la fertilidad antes de empezar a
tomar estos medicamentos.

;Qué opciones existen para preservar mi

fertilidad?

Oncofertilidad es un término acunado en 2007
para describir un campo que une la oncologia y la
medicina reproductiva para mejorar las opciones
de los pacientes de ser padres bioldgicos mediante
la preservacién de la fertilidad. En el campo de la
oncofertilidad, hay una serie de opciones de
preservacion de la fertilidad que pacientes como
Sarah pueden considerar. Entre ellas se encuentran
la  criopreservacién de  embriones, la
criopreservacién de ovocitos (congelacién de
o6vulos), el uso de medicamentos para ayudar a
proteger los ovarios y la criopreservacion de tejido
ovdrico'. Es importante que hable con su equipo
médico, incluido su oncdlogo y un especialista en
reproduccion, sobre su posible interés en la
preservacion de la fertilidad desde el principio, e
idealmente antes de comenzar el tratamiento,
para que se puedan explorar sus opciones.

Criopreservacion de embriones

La criopreservacion de embriones consiste en
tomar medicamentos para que los ovarios liberen
mds ovulos y, a continuaciéon, extraer
quirdrgicamente los évulos maduros. Los recientes
avances en medicina reproductiva hacen que las
pacientes no tengan que esperar a su ciclo
menstrualparainiciarelproceso de criopreservacion
de embriones. Si antes este proceso duraba hasta
4 semanas, ahora puede durar tan solo 2 semanas.
A continuacioén, los évulos maduros se fecundan
en un laboratorio con el esperma de la pareja
masculina o de un donante y se criopreservan
(congelan) para su uso posterior mediante
procedimientos como la fecundacion in vitro (FIV).

Criopreservacion de ovocitos

La criopreservacion de ovocitos también implica
la foma de medicamentos para que los ovarios
liberen mdas oOvulos, seguida de la extraccion
quirdrgica de los évulos maduros. Al igual que con
la criopreservaciéon de embriones, este proceso
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puede completarse ahora en tan solo 2 semanas.
Los &vulos maduros se criopreservan pard su Uso
posterior mediante procedimientos como la FIV.

Agonistas de la hormona liberadora de
gonadotropina (GnRH)

También se puede recomendar el uso de
medicamentos denominados agonistas de la
GnRH (por ejemplo, goserelina, leuprolida) durante
el fratamiento para ayudar a proteger los ovarios.
El objetivo de estos medicamentos es reducir la
posibilidad de que los ovarios dejen de funcionar
antes de lo normal (por ejemplo, insuficiencia
ovdrica prematural).

Criopreservacion de tejido ovarico

Una opcidn mds reciente, que puede no estar
aun disponible en todos los centros, denominada
criopreservacion de tejido ovdrico, consiste en la
extirpacién quirlrgica del tejido ovdrico y su
criopreservacion para un uUso posterior. Este
procedimiento no requiere ninguna medicacion
previa al fratamiento y puede completarse tan
pronto como se programe el procedimiento, lo
gue lo convierte en un procedimiento Util para los
pacientes que necesitan comenzar el fratamiento
répidamente. El tejido ovdrico criopreservado
puede almacenarse durante muchos anos vy
reimplantarse posteriormente en el cuerpo para
hacer posible el embarazo.

¢/Como puedo encontrar una clinica de

fertilidad?

Mientras que muchos grandes sistemas de salud
tienen una clinica de fertilidad aofiliada, los centros
oncoldgicos comunitarios y ofros sistemas de salud
pueden no tenerla. Hable con su oncdélogo para
ver si tiene recomendaciones o se ha asociado
con una clinica de fertilidad. Alliance for Fertility
Preservation y Livestrong disponen de funciones de
busqueda en sus sitios web, y Oncofertility
Consortium tiene una linea de atencién telefénica
(866-708-FERT) para ayudar a los pacientes a
localizar una clinica de fertilidad en su zona.

¢/Quién puede ayudarme a pensar en mis
opciones?

La preservacion de la fertilidad es un proceso
complejo con muchos puntos de decisién. Ademds
de los momentos emocionalmente estresantes que
conlleva el diagndstico de un cdncer reciente, las
decisiones relacionadas con la fertilidad se
complican aun mds por la angustia emocional que
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puede experimentar una paciente fras enterarse
de que sus fratamientos contra el cdncer pueden
afectar a su capacidad de tener hijos biolégicos.
Las pacientes pueden experimentar senfimientos
de dolor o pérdida, rabia, injusticia, miedo, tristeza,
frustracién, conmocién, ira, preocupacion,
nerviosismo, incertidumbre y pérdida de control
sobre su capacidad de formar una familia*. Es
importante que las pacientes sientan que estdn
tomando una decision informada sobre la
preservacion de la fertilidad, incluidala de preservar
o no. Puede ser Util que se ponga en contacto con
un equipo de atencion multidisciplinar que pueda
proporcionarle informacién precisa sobre la

HASTA JUNIO DE 2022,
SOLO 12 ESTADOS HABIAN
OBLIGADO A LOS SEGUROS

A CUBRIR LA PRESERVACION
DE LA FERTILIDAD.

ferfiidad y apoyo en la foma de decisiones, y que
valide cualquier preocupacion relacionada con la
ferfiidad que pueda tener.

Ademds de su equipo de atencién al cdncer, su
equipo de atencion a la fertilidad puede incluir un
endocrindlogo reproductivo, un proveedor
psicosocial o un orientador de oncofertilidad.

Endocrinélogo reproductivo

Los endocrindlogos reproductivos  son
especialistas en fertilidad. Junto con el oncdlogo
de la paciente, los endocrindlogos reproductivos
revisardn el plan de tratamiento de la misma vy le
proporcionardn una estimacion personalizada de
su riesgo de infertilidad y sus opciones para la
preservacion de la fertilidad. Si un paciente opta
por preservar su fertilidad, los endocrindlogos
reproductivos gestionardn vy llevardn a cabo
cualquier procedimiento médico relacionado con
la preservacién de la fertilidad (por ejemplo, la
extraccion de ovulos).

Proveedores psicosociales

Los proveedores de servicios psicosociales,
como un consejero de salud mental, un terapeuta
familiar, un tfrabajador social o un psicdlogo,
pueden ayudar a las pacientes a procesar las
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emociones que experimentan y a tomar la decision
de preservar la ferfilidad que mejor se adapte a sus
objetivos y valores.

Orientadores de oncofertilidad

Algunas insfituciones también pueden tener
orientadores de oncofertilidad. Estas personas
proporcionan educacion y apoyo relacionados
con la fertilidad y reducen las barreras a la
preservacion coordinando las citas relacionadas
con la fertilidad y proporcionando a los pacientes
informacion y recursos.

Sarah y su prometido no estdn seguros de qué
pasos dar después de saber que su fertilidad
puede verse afectada por los fratamientos contra
el cancer de mama. El oncdélogo de Sarah la puso
en contacto con un asesor de oncofertilidad que
le programé una consulta con un endocrinélogo
reproductivo. Sarah y su prometido también
concertaron una cita con un proveedor de servicios
psicosociales, que les ayudd a evaluar sus objetivos
para formar una familia y a hablar de las opciones
de preservacién de la fertilidad de Sarah.

;Cuanto cuesta la preservacion de la

fertilidad?

El costo de la preservacion de la fertilidad varia
segun el tipo de procedimiento. Los costos pueden
oscilar entre USD 11 000 y USD 15 000 para la
criopreservacion de embriones, entre USD 10 000 y
USD 15 000 para la criopreservacion de ovocitos, y
entre USD 500y USD 1800 porinyeccidén de agonistas
de la GnRH (p. €]., leuprolida) sin seguro®. Los
pacientes pueden enfrentarse a costos adicionales
asociados con el almacenamiento de embriones u
ovocitos (USD 300-USD 600 por ano) y con el uso de
embriones u ovocitos preservados en el futuro
mediante FIV o mediante el uso de una portadora
gestacional (p. €]., sustituta).

Hasta junio de 2022, solo 12 estados habian
obligado a los seguros a cukbrir la preservacion de la
fertilidad. Es importante que se ponga en contacto
con su proveedor de seguros para saber si alguna
parte del proceso de preservacion de la fertilidad
estdcubierta.Paramuchaspacientes, lapreservacion
de la fertiidad supone un costo de bolsillo.

¢Qué recursos existen para ayudarme a
pagar la preservacion de la fertilidad?
Existen algunos recursos para ayudar a las
pacientes a pagar la preservacion de la ferfilidad.
Livestrong Fertility se asocia con clinicas de fertilidad
para ofrecer servicios y medicamentos de fertilidad
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con descuento a las pacientes que se someten a
servicios de fertilidad debido a un diagndstico de
cdncer. Es importante que pregunte en su clinica
de fertilidad si tienen una asociacion con Livestrong
0 una organizaciéon similar. Hay otros programas
que también pueden ayudar a proporcionar
medicamentos gratuitos para la fertilidad a los
pacientes con cdncer que se someten a la
preservacion de la fertilidad. Heartbeat y ReUnite,
ofrecidos por Ferring Pharmaceuticals y MDRx
Fertility Pharmacy, respectivamente, son 2 ejemplos.

También hay subvenciones que los pacientes
pueden solicitar como ayuda para disminuir el
costo de la preservacion o el almacenamiento de
la fertilidad. Verna's Purse es una subvencion para
personas con cancer que almacenan embriones u
ovocitos a fravés de ReproTech, un popular centro
de almacenamiento. Las pacientes pueden optar
a descuentos en el almacenamiento si cumplen
ciertos criterios de ingresos. Team Maggie's Dream
es una organizacion sin fines de lucro que concede
subvenciones a personas de entre 15y 37 anos que
desean preservar su fertilidad antes de someterse a
un tratamiento contra el cdncer. Conceden becas
en funciéon de las necesidades y de la financiacion
disponible, y los premios pueden utilizarse para la
criopreservacion de embriones u ovocitos, o para
un ano de gastos de almacenamiento. El personal
delaclinicadefertiidad o elasesorde oncofertilidad
pueden tener acceso a recursos adicionales para
ayudar a pagar la preservacion de la fertilidad.
Cuando una paciente estd lista para utilizar un
embrién u ovocito preservado para formar su
familiac mediante FIV o el uso de una portadora
gestacional, organizaciones como The Samfund
tienen subvenciones que se pueden solicitar como
ayuda para cubrir algunos de los costos.

Si no preservo mi fertilidad, ;qué
opciones tengo para formar una familia?
Cuando una paciente no puede o decide no
someterse a la preservacion de la fertilidad, existen
varias opciones posibles para formar una familia
después del tratamiento del cdncer si esto es
importante para ella. Algunas pacientes conciben
de forma natural después del fratamiento del
cdncer de mama, sin intervencién médica. Si se
necesita una intervencion médica, hay una serie
de tecnologias de reproduccién asistida que
pueden ser Utiles. Puede tratarse de una FIV en la
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Recursos
e Alliance for Fertility Preservation
www.dllianceforfertilitypreservation.org/
¢ Oncofertility Consortium Fertline
https://oncofertility.msu.edu/

Recursos financieros
* Livestrong Fertility Discount Program

www.livestrong.org/what-we-do/program/fertility
ReUnite Oncofertility

www.mdrusa.com/oncofertility/reunite-oncofer fility/

Team Maggie's Dream
www.teammaggiesdream.org/

Verna's Purse www.reprotech.com/vernas-purse/
The Samfund www.thesamfund.org/

que se utilicen los ovocitos de la propia paciente y
el esperma de su pareja o de un donante, o bien
qgue se utilicen ovocitos o embriones de una
donante y se lleve a cabo el embarazo, o bien que
se utilice una portadora gestacional. La adopcién
es otra opcidon importante que puede ser la mds
adecuada para algunas familias.

Si estd interesada en formar una familia después
del tratamiento, es importante que lo plantee a su
equipo médico con antelaciéon, aungue todavia no
esté preparado para empezar a formar una familia.
Su equipo médico puede recomendarle una
derivaciéon a un especialista en fertiidad para que
puedarealizar una evaluacion de la misma. Plantear
el posible interés por la creaciéon de una familia
desde el principio ayudard a su equipo médico a
ponerla en contacto con la informacién y el apoyo
necesarios para tomar decisiones informadas. ¢
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El seguro, los beneficios y

usted: desde los programas de
asistencia financiera hasta la Ley
de Licencia Familiar y Médica,
;aprovecha estos recursos?

Por CLARA N. LAMBERT, CPH, BBA, OPN-CG

asesora financiera en un cenfro oncoldgico

comunitario de Michigan, una paciente con
cdancer de mama entré en mi consulforio con un
dilema demasiado familiar Acababa de empezar el
fratamiento y estaba luchando confra los efectos
fisicos de la quimioterapia. También estaba lidiando
con la carga emocional de su diagndstico, que no
solo la afectaba a ella, sino también a su parejay a

| |oce cinco anos, cuando trabajaba como

sus tres hijos pequenos. Pero su preocupacidon mds
urgente era coémo podrian ella y su familia afrontar
los astrondmicos costos de su atencion. Solo sus
medicamentos de quimioterapia cuestan mds de
USD 50 000 por dosis. Enfre los medicamentos, los
vigjes de ida y vuelta a nuestro centro y ofros gastos
(como la pérdida de ingresos debido a su
incapacidad para trabagjar), la carga financiera se
habia vuelto insostenible. Se enfrentd a una decisidon

Clara Lambert es la directora de asesoria financiera de TailorMed, una empresa lider en tecnologia
sanitaria dedicada a eliminar las barreras financieras a la atencién sanitaria. Impulsada por su plataforma,
la mejor de su clase, TailorMed estd construyendo la mayor red de pacientes, proveedores, farmacias y
empresas de ciencias de la vida centrada en garantizar que todos los pacientes puedan permitirse el
tratamiento. Antes de incorporarse a TailorMed, Clara trabajé como asesora financiera en Bhorade
Cancer Center de Advocate Good Samaritan Hospital de lllinois y en Cowell Family Cancer Center de
Michigan, donde ayudd a crear un programa de asesoramiento financiero reconocido a nivel nacional.

Clara es una ponente habitual en conferencias sobre atencidn sanitaria en todo el pais y ha recibido
el premio del Consejo de Liderazgo de Academy of Oncology Nurse & Patient Navigators: Poner en
prdctica la evidencia. Fue presidenta del Comité Asesor de la Red de Defensa Financiera parte de
Association of Community Cancer Centers. Clara cuenta con una licenciatura en estudios profesionales
integrados (negocios, administracién sanitaria y tecnologia de la informacién) por la Universidad de
Davenport y tiene un certificado de posgrado en salud publica por Loyola University. Tras haber
experimentado personalmente la carga financiera que supone el diagndstico de cdncer de un familiar,
a Clara le apasiona ayudar a las pacientes y cuidadores a conseguir los recursos que necesitan.
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que nadie deberia tomar: gDebia pagar los gastos
de subsistencia necesarios, como la hipoteca, la
comida y el cuidado de los ninos de su familia, o
pagar el fratamiento para salvar su vida?

Lamentablemente, su historia no es poco comun.
Con demasiada frecuencia, las pacientes deben
superar grandes obstdculos econdmicos para
obtener la atencidén que necesitan. En los Estados
Unidos, el aumento vertiginoso de los costos de la
atencion médicaentodoslos dmbitos ha provocado
una deuda médica de 140 000 millones de ddlares'.
El ano pasado, casi el 20 % de los estadounidenses
(mds de 46 millones de personas) declararon que
no habian buscado tratamiento para un problema
de salud en el Ultimo ano debido a los costos?.

Para los pacientes que se enfrentan a una
enfermedad aguda, rara o crénica como el cdncer
de mama, el impacto financiero puede ser aun
mds devastador. El Instituto Nacional del Céncer
informd que en 2019, el costo de la atenciéon del
cdncer para los pacientes en los Estados Unidos
fue de mds de 21 000 millones de ddlares?.

Afortunadamente, existen recursos de ahorro
para ayudar a las pacientes con cdncer de mama
a gestionar la carga y evitar lo que se conoce
como “toxicidad financiera”“. Elreto es que muchas
pacientes no conocen estos recursos o no pueden
acceder a ellos®. A continuacion se presentan
4 formas de asegurarse de que dispone de los
beneficios y la financiacidn que necesita para
permitirse la atencion:

1. Asegurese de que su seguro esté optimizado

Siempre que me relno con una nueva paciente,
el primer paso es revisar su cobertura sanitaria y
asegurarme de que estd inscrita en un plan que le
ayude a reducir sus gastos de bolsillo.

Si tiene un seguro a cargo de su empleador,
aproveche el periodo de inscripcion abierta de la
compania para reevaluar su cobertura actual y
cambiar su plan si es necesario. La inscripcion
abierta suele producirse una vez al ano, pero los
empleados que sufren cambios en su vida (como
mudarse fuera del drea del plan, perder el empleo
o pasar de un frabajo a tiempo completo a uno a
tiempo parcial) pueden optar a una inscripcién
especial. Hable con su representante de recursos
humanos y averigUe si relne los requisitos.

Si tiene Medicare, el periodo de inscripcion
abierta tiene lugar entre el 15 de octubre y el 7 de
diciembre de cada anoé. Las beneficiarias de
Medicare con bajos ingresos’ pueden optar al
programa de Subsidio por Bajos Ingresos de la
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Administracion del Seguro Social, también
conocido como Ayuda Adicional. Este programa
federal proporciona ayuda para las primas de los
medicamentos recetados, los deducibles y el costo
compartido para las pacientes elegibles con
ingresos anuales del 150 % del nivel federal de
pobreza. Pida a su proveedor que la ponga en
contacto con un asesor financiero que pueda
determinar si usted cumple los requisitos y la ayude
a completar el proceso de inscripcién.

SIEMPRE QUE ME REUNO
CON UNA NUEVA PACIENTE,

EL PRIMER PASO ES REVISAR
SU COBERTURA MEDICA.

Ademds, la inscripcidn abierta para los planes de
salud individuales y familiares que cumplen con la
Ley de Atencidn Médica Asequible (Affordable
Care Act, ACA) de 2023 comienza el 1 de noviembre
de 20228. Hasta finales de 2022, los pacientes
pueden esperar encontrar mayor asistencia y primas
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mds bajas en comparacién con anos anteriores,
gracias ala Ley del Plan de Rescate Estadounidense.
Para inscribirse en el plan mds rentable, asegurese
de comunicar cualquier cambio de ingresos a los
administradores de la ACA lo antes posible. De este
modo, se pueden reducir los gastos, ya sea en
forma de primas mds bajas o de una mayor ayuda
para compartir los gastos. Visite Healthcare.gov y
haga clic en “Find local help” (Encontrar ayuda
local) para obtener ayuda cerfificada para la
inscripcion en la ACA en su zona.

MUCHAS PACIENTES CON CANCER
DE MAMA TIENEN DIFICULTADES

PARA CUBRIR SUS GASTOS
GENERALES DESPUES DE PAGAR LOS
MEDICAMENTOS Y EL TRATAMIENTO.

2. Explore los programas y fondos de asistencia al
paciente

Hay una serie de programas y fondos creados
para aliviar el estrés financiero al que se enfrentan las
personas con cdncer. Estos recursos ayudan a cubrir
los costos de la atencidon médica, los tratamientos
contra el cdncer y los medicamentos recetados.

Muchos fabricantes de medicamentos ofrecen
programas de asistencia para el copago, también
conocidos como tfarjetas de copago o programas
de ahorro para el copago. Estos programas pueden
cubrir la totalidad o parte de sus gastos de bolsillo
para el fratamiento que necesita, incluidas las
infusiones de quimioterapia. La mayoria de las
pacientes con seguro médico privado,
independientemente de sus ingresos, son elegibles
para estos programas. Una vez inscrita en un
programa de ayuda al copago, su seguro pagard su
parte del costo del medicamento, y el fabricante del
mismo pagard una parte o la totalidad de su parte.
Hable con su médico o farmacéutico o pdngase en
contacto directamente con la compania
farmaceéutica para obtener mds informacion.

Si tiene un seguro médico gubernamental, como
Medicare y TRICARE, varias fundaciones benéficas
ofrecen subvenciones para enfermedades
especificas. Los criterios de elegibilidad varian de
un programa a otro, pero la mayoria requiere
informacion sobre los ingresos de su hogar y el
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tamano de su familia. Muchos también requieren
informacion de su proveedor de atencidén médica
sobre su diagndstico y tratamientos antes de
aprobar su solicitud. Por ejemplo, Patient Advocate
Foundation y Patient Access Network Foundation
conceden becas de copago por orden de llegada
alas pacientes con cdncer de mama que cumplen
criterios médicos y econdmicos especificos.
Algunos fondos pueden tener una lista de espera,
pero no se desanime. Lo mejor es solicitarlo e
inscribirse en la lista de espera, ya que algunos
fondos ofrecen un reembolso refroactivo una vez
que se ha aprobado el ingreso en el programa. Por
ejemplo, CancerCare’s Assistance Fund considera el
reembolso retroactivo para las solicitantes que estdn
recibiendo activamente el tratamiento del cdncer
de mama o que han recibido el fratamiento en los
60 dias siguientes a la aprobaciéon de la solicitante.
Sino tiene seguro, tiene una necesidad inmediata
de ayuda econdmicay no puede pagar sus recetas,
muchas empresas farmacéuticas ofrecen
programas de asistencia a los pacientes (patient
assistance programs, PAP). Los PAP proporcionan
medicamentos gratuitos o de bajo costo a pacientes
con cdncer que tienen dificultades econdmicas o
no tienen cobertura de seguro de terceros’.
Ademds, los programas de asistencia locales,
regionales y comunitarios, asi como los fondos
internos de los hospitales, pueden ayudar a cubrir
los costos relacionados con el tratamiento. Hable
con su proveedor de atencion médica sobre las
opciones que puede tener a su disposicion.

3. Mas alld del fratamiento: obtener ayuda para los
gastos de subsistencia

Muchas pacientes de cdncer de mama, como la
mujer con la que frabajé en Michigan, tienen
dificultades para cubrir sus gastos generales de vida
después de pagar la medicacion y el fratamiento.
Para estas pacientes, hay organizaciones que
ofrecen financiacién para cubrir gastos como el
fransporte, el cuidado de los ninos, la hipoteca vy el
alquiler, los servicios publicos y los comestibles.

Pink Fund, por ejemplo, proporciona 90 dias de
gastos no médicos a las pacientes de cdncer de
mama en fratamiento activo. El Komen Treatment
Assistance Program de Susan G. Komen Foundation
ofrece financiacién para los gastos de la vida
diaria a las pacientes con cdncer de mama que
cumplen los criterios de elegibilidad del programa.
Provision Project ofrece ayuda financiera a las
pacientes que estdn en tratamiento activo contra
el cdncer de mama, para que ninguna familia se
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vea en la dificil situacién de tener que elegir entre
los cuidados contra el cdncer que salvan la vida y
los gastos cotidianos.

4. Apdyese en la Ley de Licencia Familiar y
Médica y otras protecciones gubernamentales

Si necesita ausentarse del trabajo para el
tratamiento y la recuperaciéon del cdncer, es posible
que tenga derecho a una ayuda econdmica a
través de los planes de cobertura por discapacidad
de suempresa o de los programas gubernamentales.
La Ley de Licencia Familiar y Médica es una ley
federal que permite a los empleados que reUnen los
requisitos necesarios tomar hasta 12 semanas de
licencia no remunerada por razones médicas o
familiares especificas'®. No es necesario tomar
12 semanas de licencia de una sola vez; la licencia
puede ser intermitente, de modo que puede tomar
tiempo libre segun lo necesite.

LOS BENEFICIOS POR DISCAPACIDAD A
CORTO PLAZO (CONOCIDOS COMO
LICENCIAS MEDICAS PAGAS) COMPLE-

MENTAN UNA PARTE DE SUS INGRESOS
DURANTE UN MAXIMO DE 26 SEMANAS.

Si no puede trabajar después de haber utilizado
su tiempo libre remunerado (por ejemplo, los dias
de vacaciones y de enfermedad), su empresa
puede ofrecer planes de discapacidad a corto y
largo plazo que proporcionan una continuacion
de los ingresos y los beneficios para los empleados
que estdn médicamente incapacitados.

Los beneficios por incapacidad a corto plazo
(conocidos como licencias médicas pagas)
complementan una parte de sus ingresos
(normalmente entre el 50 % y el 80 % de su salario)
durante un mdximo de 26 semanas''. Para poder
optar a la incapacidad a corto plazo, debe estar
incapacitada para trabajar debido a su diagndstico,
fratamiento o efectos secundarios del mismo. La
mayoria de los planes de incapacidad a corto
plazo estdn gestionados por companias de seguros,
y los requisitos para acceder a ellos varian. Por lo
general, debe demostrar que no puede redalizar su
trabajo o llevar a cabo sus actividades laborales
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debido al diagndstico vy los tratamientos del cdncer.

Una vez que finalizan los pagos por incapacidad
a corto plazo, puede optar a las prestaciones por
incapacidad a largo plazo (long-term disability, LTD)
de su plan patrocinado por el empleador. Al igual
que enelcaso delaincapacidad de corta duracion,
las prestaciones por LTD pagan una parte de sus
ingresos (normalmente el 60 %) hasta que se haya
recuperado. Hable con el departamento de
recursos humanos de su empleador para obtener
mdsinformacién sobre la cobertura porincapacidad
a corto y largo plazo en su lugar de frabajo.

El Seguro de Discapacidad del Seguro Social
(Social Security Disability Insurance, SSDI) es un
programa de prestaciones administrado por el
gobierno federal para aquellas personas que han
frabajado y pagado los impuestos de la Seguridad
Social sobre sus ingresos en los Ultimos 10 afos'2.Para
tener derecho al SSDI, debe tener un diagndstico
que cumpla con la norma de la Administracion del
Seguro Social para la discapacidad (por ejemplo,
cdncer de mama metastdsico)'®. La aprobacion
puede tardarde 3 a 5 meses, pero algunas pacientes
con cdncer de mama avanzado pueden tener
derecho a un subsidio por estado de necesidad,
que acelera el proceso de aprobaciéon'.

Para quienes pierden los beneficios de salud de
su empresa debido a la pérdida del empleoc o a la
reduccién de las horas de trabajo, la Ley Omnibus
de Reconciliacion Presupuestaria Consolidada
(Consolidated Omnibus Budget Reconciliation Act,

Recursos

Para la cobertura de salud:

Cobertura del mercado de la Ley de Asistencia
Médica Asequible: healthcare.gov

Centros de Servicios de Medicare y Medicaid:
cms.gov

Para fondos de caridad:

CancerCare: cancercare.org

The HealthWell Foundation:
healthwellfoundation.org

The Patient Advocate Foundation:
patientadvocate.org

The Patient Access Network Foundation:
panfoundation.org

The Pink Fund: pinkfund.org

The Provision Project: provisionproject.org
Komen Treatment Assistance Program de The
Susan G. Komen Foundation: komen.org/
freatment-assistance-program
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COBRA) otorga a los frabajadores el derecho a
seguir recibiendo las prestaciones del plan de
salud de su empresa durante un periodo limitado.
Si opta por COBRA, deberd pagar la totalidad de
la prima de la cobertura hasta el 102 % del costo
del plan'. Si esto supone una dificultad financiera,
los fondos especificos para la enfermedad pueden
ayudar a cubrir el costo de las primas de su seguro
médico. HealthWell Foundation, por ejemplo,
ofrece financiaciéon para las primas del seguro
para ayudar a las pacientes con cdncer de mama
que cumplen ciertos criterios financieros.

Aproveche los recursos disponibles y no lo
haga sola

Para muchas pacientes de cdncer de mama,
los costos asociados a la atencién médica y al
tratamiento  pueden resultar rdpidamente
abrumadores. Si optimiza su seguro, explore las
opciones de financiacion de sus gastos médicos y
de subsistencia, y se apoya en las protecciones del
gobierno, puede aliviar la carga financiera.

Puede que le preocupe la salud financiera de su
familia, pero no sepa dénde o cdmo buscar ayuda.
La buena noticia es que no tiene que pasar por esto
sola. Muchos centros de salud cuentan con asesores
financieros en oncologia. Pueden ayudarla a
optimizar su seguro y a andalizar las opciones de
pago de cualquier gasto de su bolsillo relacionado
con la atenciéon y el tfratamiento del cdncer. En los
Ultimos anos se desarrollaron nuevas tecnologias
que permiten a estos profesionales poner en
contacto a las pacientes con recursos de forma
rdpida y eficaz para reducir las barreras financieras.

Las investigaciones demuestran que las pacientes
que frabajan con asesores financieros fienen una
mayor calidad de vida y mayores tasas de

supervivencia'é. Bdsicamente, los asesores estdn ahi
para ayudar a aliviar cualquier estrés relacionado
con las finanzas para que usted pueda centfrarse en
lo que mds importa: su fratamiento y recuperacion. ¢
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