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Consejos para su Proxima Cita

Para prepararse para su(s) proximal(s) cita(s) médica(s) y asegurarse de que se desarrolle sin
problemas, asegurese de considerar lo siguiente:

* Haga una lista de su historial médico (incluidas alergias, afecciones médicas, enfermedades
y/o cirugias previas y antecedentes familiares relevantes);

e Haga una lista de todos los medicamentos que usted tome;
e Recopile y traiga todos sus informes médicos relevantes,

e Lleve un cuaderno para tomar notas;

e Considere traer un amigo o un familiar a su cita;

e Considere la oportunidad de solicitar un intérprete si la cita se lleva a cabo en un idioma
diferente al nativo (de ser necesario).

Puede serle Util preparar preguntas y ofros aspectos que le gustaria aclarar durante su cita. Utilice estas
preguntas y respuestas para preparar una lista que identifique sus inquietudes. Las preguntas y respuestas se
organizan en torno a los pasos mds importantes en el camino del paciente y, por lo tanto, puede revisar las
gue son mds relevantes para usted.

Algunas cuestiones pueden abordarse automdticamente en sus citas, sin embargo, asegurese de llevar
cualguier pregunta que no haya sido respondida a su préoxima cita. Si cree que alguna de éstas preguntas no
fueron respondidas o no fueron claras, no dude en preguntar de nuevo.
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Entender su enfermedad

Comprender mejor qué enfermedad tiene y cdmo puede afectarle (a su cuerpo, mente y estilo
de vida) es una buena idea, ya que le puede preparar mejor para afrontar el frdnsito que tiene
por delante. A continuacion, hay una lista de preguntas sugeridas para comprender su recién
diagnosticado cdncer colorrectal.

Posibles Preguntas para que su Proveedor de Atencion
Médica lo Ayude a Comprender su Enfermedad

e sDonde puedo encontrar informaciéon para saber mds sobre mi diagndstico de cdncer colorrectal?
e :Me recomiendan tener una segunda opinién? 3Ddénde solicito una segunda opindn?
e sHay organizaciones de pacientes u otros pacientes como yo con los que pueda hablare

e sTendré que pagar mis pruebas y/o tratamiento?

Comprender los Procedimientos de Diagndstico

Su médico puede pedirle varias pruebas diagndsticas para comprender y diagnosticar su
condicion. Estas pueden incluir una biopsia, exploraciones y/o andlisis de sangre.

Le enumeramos a contfinuacién algunas preguntas importantes que puede hacerle a su médico
para adquirir una mejor comprensién de las opciones de diagndstico y pruebas. Es posible que las
pruebas de biomarcadores predictivos no se encuentren disponibles en su hospital, por lo que le

recomendamos que solicite a su médico que le realicen pruebas de biomarcadores antes de iniciar

su tratamiento.

Una prueba de biomarcadores es particularmente importante si ha sido diagnosticado de cdncer
colorrectal en etapa lll o etapa IV, ya que la terapia dirigida y/o la inmunoterapia pueden ser
beneficiosas para usted.

Posibles Preguntas para Ayudarle a Comprender los
Procedimientos/Pruebas de Diagndstico

¢ Qué tipos de pruebas existen?
e sCudl es la diferencia entre genética y biomarcador (pruebas de mutacion, gendmicas o moleculares)?
e 5Cudl es la diferencia entre la biopsia de tejido y la biopsia liquida para la prueba de biomarcadores?
* 5Qué biomarcadores son importantes para el cdncer colorrectal?
e 5Qué tipos de tratamientos podrian identificar las pruebas de biomarcadores?

e sEn qué consistirdn las pruebas?
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. Qué pruebas son para mi?
e 5Qué método de prueba es el mds apropiado para miy por qué?
° 5Qué pruebas de diagndstico recomienda para el cdncer colorrectal y por qué?
* 5Qué tipos de pruebas debo solicitar a mi médico y cémo determinardn el curso de mi tratamiento?
e sSe recomiendan pruebas de biomarcadores (mutacion, gendmica o molecular)?
e sMe hardn pruebas de biomarcadores especificos como MSI/dAMMR, RAS, NTRK y BRAF que disponen de
tratamientos dirigidos para el cdncer colorrectal? 3Estdn disponibles en mi pais/regién?2
Pruebas y su duracion
e ;Cudndo y dénde me hardn las pruebas?
e sTodas las pruebas se completardn de inmediato o algunas se realizardn mds adelante?

e sCudl es el tiempo de respuesta para obtener los resultados (cudnto tiempo se tarda en obtener los
resultados)?

e sDebo esperar para recibir todos los resultados de las pruebas antes de comenzar el fratamiento?

e sCudnto tiempo/energia me llevardn las pruebas?

Acerca de los resultados de las pruebas
* :;Qué indican los resultados de la prueba acerca de mi condicion?

e sCOmo me dardn mis resultados? sQuién puede ayudarme a entender los resultados de la prueba?
sPuedo obtener una copia de los resulfados de mi prueba?

e sRecibiré los resultados completos de las pruebas incluso si incluyen resultados de algo que no se busco
originalmente?
¢Tengo acceso a estas pruebas?
e :slas pruebas estdn disponibles para mi en mi pais?

e sDOnde puedo acceder a las pruebas de biopsia liquida?

¢Cuanto costardn las pruebas?
e sTendré que pagar por mis pruebas? Si es asi, gexisten programas o recursos de asistencia financiera que
pueda recomendare
¢Existe un factor hereditario en mi cdncer?
e sExiste una explicacion genética (hereditaria) para mi cdncer?
* sMe recomiendan pruebas genéticas para los miembros de mi familia?

* 5Qué métodos de deteccion para la prevencion y/o deteccion temprana se recomiendan para los
miembros de mi familia?

* 5Qué significa si me diagnostican el Sindrome de Lynch (HNPCC)?2
e 5Qué significa si me diagnostican poliposis adenomatosa familiar (FAP)2)?2

* sQué significa si me diagnostican poliposis adenomatosa familiar atenuada (AFAP)2
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Entender las Opciones de Tratamiento

Las opciones de tratamiento dependen de la etapa de su cdncer colorrectal y del perfil génetico
de su fumor.

e La atencién estandar para el cdncer de colon incluye intervenciones quirdrgicas,
quimioterapia, terapia dirigida e inmunoterapia, todo lo cual depende del perfil de su fumor.

e La atencién estdndar para el cdncer de recto incluye intervenciones quirdrgicas,
quimioterapia, terapia dirigida, inmunoterapia y radiacion, todo lo cual depende de su perfil
fumoral.

Posibles preguntas para ayudarlo a comprender sus opciones
de tratamiento

¢ Qué opciones de tratamiento tengo?
e :;Qué fratamiento o combinacion de tratamientos me recomendaria y por qué?
e :Eslainmunoterapia una opcién viable para mi?
e :la terapia dirigida es una opcidn viable para mi?

e 5FEl fratamiento interferird con otros medicamentos que estoy tomando?2 3;Cémo puedo manejar
esto2 3Como recibiré mi tfratamiento y con qué frecuencia? 3En qué periodo de tiempo recibiré mi
fratamiento?

e sHay tiempo para considerar opciones de tfratamiento alternativas?

e sExisten ensayos clinicos que puedan aplicarse a mi caso y cémo puedo acceder a ellos?

Acerca de la terapia dirigida
e ;Cudl es el objetivo de la terapia dirigida?

e sComo de efectivos son los tratamientos dirigidos en comparacion con el tratamiento de quimioterapia
estandar para el cancer colorrectal?

e ;Cudles son los posibles efectos secundarios de los tratamientos dirigidose ;Como podrian afectar mi
calidad de vida? 3Y qué puedo hacer para manejarlos?

e sEn qué se diferencia los efectos secundarios de la terapia dirigida de otros tfratamientos para el céncer
colorrectal?

e sSe puede tomar la terapia dirigida en combinacién con la quimioterapia para el cdncer colorrectal?
e sCudles son las diferentes opciones de terapia dirigida?
e 5COmMo sé si soy apto para que se me administre una terapia dirigida?
e Sisoy apto para la terapia dirigida, stambién recibiré otros tratamientos contra el cdncer colorrectal?
e sEstaré inmunodeprimido con la terapia dirigida? s Coémo puedo cuidarme mejor mientras estoy en
tratamiento?
Acerca del apoyo para mi calidad de vida antes, durante y después del tratamiento

e sHay algun apoyo psicolégico/social/emocional o herramientas disponibles durante mi tratamiento para
apoyarme a mi y/o a los miembros de mi familia?2
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e sHay algun apoyo nutricional disponible durante mi tratamiento?
e sPuedo hacer actividad fisica2 3Qué tipo?2 sDebo buscar un fisioterapeuta para que me ayude con esto?
e sTendré que pagar por mi tratamiento? Si es asi, zexisten programas o recursos de asistencia financiera
que pueda recomendar?
¢Dénde puedo obtener apoyo?
e sDoOnde puedo encontrar informacién adicional sobre mis opciones de tfratamiento?
e sExisten organizaciones de pacientes con grupos de apoyo?
e sDOnde puedo encontrar informacién adicional u organizaciones de pacientes que puedan apoyarme?

e sHay grupos de apoyo disponibles en mi drea donde pueda hablar con otros pacientes como yo?

Entender los Procedimientos de Diagndstico

Si se le diagnostica cdncer colorrectal metastdsico en estadio IV, debe someterse a pruebas de al
menos los siguientes biomarcadores predictivos: RAS, BRAF, MSI/dAMMR, NTRK y posiblemente HER2.
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Glosario

A continuacion, puede encontrar un breve glosario de términos' para ayudarlo a navegar por este recurso:

e Poliposis Adenomatosa Familiar Atenuada: Un frastorno hereditario raro en el que se forman multiples pdlipos
(crecimientos anormales) en las paredes internas del colon y el recto. Las personas con poliposis adenomatosa
familiar atenuada suelen desarrollar menos de 100 pdlipos. Los fumores benignos (no cancerosos) también
pueden ocurrir en el estbmago, el intestino delgado, los huesos, la piel y los tejidos blandos.

Las personas con poliposis adenomatosa familiar atenuada tienen un riesgo muy alto de desarrollar cdncer
colorrectal y también pueden tener riesgo de desarrollar cdncer de estbmago, intestino delgado, higado y
mama. La poliposis adenomatosa familiar atenuada es causada por mutaciones (cambios) en el gen APC que
se heredan de forma autosdmica dominante. Es un tipo de sindrome de cdncer hereditario. También llamado
AFAP.

e Biomarcador: Una molécula bioldgica que se encuentra en la sangre, otros fluidos corporales o tejidos, el cual
es un signo de un proceso normal o anormal, o de una condicién o enfermedad. Un biomarcador puede
ser un cambio en el ADN (mutacidn), ARN o proteina. Un biomarcador se puede usar para 1) detectar una
enfermedad, 2) decidir un curso de tratamiento o 3) determinar qué tan bien responde el cuerpo al tratamiento
de una enfermedad o afeccién. A veces, un biomarcador puede realizar mds de una de estas funciones.

¢ Pruebas de biomarcadores (pruebas de mutaciones, genémicas o moleculares): Pruebas para cualquier cambio
Unico en el ADN u otfros biomarcadores encontrados en el cdncer de una persona. La informacidén se usa para
identificar y crear terapias dirigidas que estdn disefnadas para funcionar para un perfil de tumor de céncer
especifico.

e Biopsia: La exfraccién de células o tejidos para que los examine un patdlogo. El patdlogo puede estudiar el
tejido bajo un microscopio o realizar otras pruebas en las células o el tejido.

e BRAF: Un gen que produce una proteina que participa en el envio de senales en las células y en el crecimiento
celular. Se han encontrado formas mutadas (cambiadas) del gen vy la proteina BRAF en muchos tipos de cdncer.
Estos cambios pueden aumentar el crecimiento y la propagacién de las células cancerosas.

e Etapa del cdancer: La extensién de un cdncer en el cuerpo. La estadificacion generalmente se basa en el
tamano del tumor, si los ganglios linfdticos contienen cdncer y si el cdncer se ha propagado desde el sitio
original a ofras partes del cuerpo.

e Diagnéstico: El proceso de identificar una enfermedad, condicion o lesidn a partir de sus signos y sintomas. Su
historial médico, examen fisico y pruebas, como andlisis de sangre, estudios por imdgenes y biopsias, se pueden
usar para ayudar a hacer un diagndstico.

¢ Prueba de diagnéstico: Un tipo de prueba que se usa para ayudar a diagnosticar una enfermedad o condicion.

e Poliposis adenomatosa familiar: Un sindrome en el que se hereda una mutacion genética que influye en el
desarrollo de cdncer de colon, recto y otros tipos de cdncer. Las personas con FAP generalmente tienen cientos
y, a veces, miles de pdlipos o crecimientos precancerosos que se desarrollan a una edad muy temprana. La
PAF se define como la presencia de mds de 100 pdlipos benignos (adenomatosos) en el colon en un examen y
confirmado mediante pruebas genéticas.

! Este glosario ha sido construido en base a las definiciones reportadas en los siguientes documentos: Glosario de Lungevity: https://
www.lungevity. org/for-patients-caregivers/helpful-tools/glossary#g; Glosario del Instituto Nacional de Investigacién del Genoma:
https://www.genome. gov/genetics-glossary/g#glossary ; Diccionario de Términos sobre el Cancer del Instituto Nacional del
Cdncer: https://www.cancer.gov/publications/ dictionaries/cancer-terms/expand/D
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e Pruebas genéticas: Las pruebas genéticas son el uso de una prueba de laboratorio para buscar variaciones
genéticas asociadas con una enfermedad. Los resultados de una prueba genética se pueden usar para
confirmar o descartar una enfermedad genética sospechosa o para determinar la probabilidad de que una
persona fransmita una mutacién a su descendencia.

e HER2: Proteina involucrada en el crecimiento celular normal. Algunos tipos de células cancerosas pueden
producir HER2 en cantidades mayores de lo normal. Esto puede hacer que las células cancerosas crezcan mds
rdpidamente y se propaguen a otras partes del cuerpo. Verificar la cantidad de HER2 en algunos tipos de células
cancerosas puede ayudar a planificar el tratamiento.

e Canceres hereditarios: Un fipo de frastorno hereditario en el que existe un riesgo mds alto de lo normal de ciertos
tipos de cdncer. Los cdnceres hereditarios son causados por variantes genéticas heredadas y pueden estar
asociados con varias manifestaciones clinicas.

e Immunoterapia: una afeccién hereditaria que aumenta en gran medida el riesgo de una persona de desarrollar
cdancer colorrectal.
Las personas con esta afeccion tienden a desarrollar cdncer a una edad temprana sin tener primero muchos
pdlipos. El cdncer de colon y recto ocurre con frecuencia en las familias de HNPCC.

¢ Sindrome de Lynch: Una condicién hereditaria que aumenta en gran medida el riesgo que tiene una persona
de desarrollar cdncer colorrectal. Las personas con esta afeccién tienden a desarrollar cdncer a una edad
temprana sin que al principio se tengan muchos pdlipos. La aparicién de cdncer de colon o recto ocurre con
frecuencia en familias con HNPCC.

e MSI/dMMR: Un cambio que ocurre en ciertas células (como las células cancerosas) en el que la cantidad de
bases de ADN repetidas en un microsatélite (una secuencia corta y repetida de ADN) es diferente de lo que era
cuando se heredd el microsatélite. La MSI puede deberse a errores que no se corrigen cuando se copia el ADN
en una célula. Saber si un cdncer tiene MSI puede ayudar a planificar el mejor tratamiento. También llamada
inestabilidad de microsatélites.

e NTRK: Una mutacién (cambio) que ocurre cuando una parte del cromosoma que contiene un gen llamado NTRK
se separd y se une con un gen en otro cromosoma. Las fusiones del gen NTRK conducen a proteinas anormales
llamadas proteinas de fusion TRK, que pueden causar el crecimiento de células cancerosas. También se llama
fusién del gen neurotréfico del receptor de tirosina cinasa.

e RAS: una familia de genes que produce proteinas involucradas en las vias de senalizacion celular que controlan
el crecimiento y la muerte celular. Se pueden encontrar formas mutadas (cambiadas) del gen RAS en algunos
tipos de cdncer. Estos cambios pueden hacer que las células cancerosas crezcan y se propaguen por el cuerpo.
Los miembros de la familia de genes RAS incluyen KRAS, HRAS y NRAS.

¢ Enfermedad Refractaria: Una enfermedad o condicidon que no responde al tratamiento.

e Enfermedad Recidivante: El regreso de una enfermedad o los signos y sinfomas de una enfermedad después de
un periodo de mejoria.

e Remision: Disminucion o desaparicion de signos y sinfomas de cdancer.

e Terapia Dirigida: Un tipo de fratamiento que usa medicamentos u otras sustancias para identificar y atacar tipos
especificos de células cancerosas con menos dano a las células normales. Algunas terapias dirigidas blogquean
la accion de ciertas enzimas, proteinas u otras moléculas involucradas en el crecimiento y propagacién de
las células cancerosas. Otros tipos de terapias dirigidas ayudan al sistema inmunitario a eliminar las células
cancerosas oa administrar sustancias toxicas directamente a las células cancerosas y eliminarlas. La terapia
dirigida puede tener menos efectos secundarios que otros tipos de tratamiento contra el cdncer. La mayoria de
las terapias dirigidas son fdrmacos de molécula pequeia o anticuerpos monoclonales.
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Reconocimientos

From Este recurso es el resultado de los esfuerzos de co-creacién de la De las Pruebas a
Testing to los Tratamientos Dirigidos (FT3) Grupo de Trabgajo de Educacién y Concientizacién. FT3
Targeted es un programa colaborativo global de multiples partes interesadas con el objetivo
Treatments

compartido de hacer de la medicina de precision una realidad accesible para todos
los pacientes que podrian beneficiarse de ella.

Este recurso se cred conjuntamente a partir de los recursos de buenas prdcticas existentes?. El contenido estd formulado
en forma de un generador de preguntas y respuestas adaptable que incorpora elementos de medicina de precision
para ayudar a los pacientes a hacer las preguntas correctas en el momento adecuado. El recurso estd disponible
para cualquier persona que abogue por la medicina de precision y que desee adaptarlo a una condicion especifica
y/o contexto local. Si desea recibir una versidon editable de esta herramienta para desarrollar un recurso para una
determinada zona geografica y/o condicion, por favor contacte con vincent@thesynergist.org.

Agradecemos a los colaboradores del Grupo de Trabajo de Educacion y Concientizacion de FT3 por su arduo frabajo
en la entrega de este recurso y reconocemos a las organizaciones a las que se hace referencia a continuacion por sus
buenas prdcticas para aprovechar.

2 Codlicién de Medicina Personalizada (PMC) Mds gue un NUmero: Una Mejor Salud Comienza con Usted; Decibio, Mapa
Paisqjistico de Medicina de Precisibn MacMillan Cancer Support, Pregunte sobre su fratamiento contra el céncer Cancer101,
Preguntas para Hacerle a Mi Equipo de Atencion Médica; Cancer Support Community, Diagnéstico de Cancer? Lo que Necesitas
Saber MacMillan Cancer Support, Preguntas para hacerle a su equipo de atencién médica American Cancer Society, Después
del diagndstico: una guia para pacientes y familias ; American Cancer Society, Preguntas Que Debe Hacerle a Su Médico
Cuando Tiene Cdncer Cancer.net, Mobile application

© Digestive Cancers Europe, 2022. This document and its contents may be reproduced, mentioned
“ .‘ DIGESTIVE CANCERS and translated free of charge, on the condition that the source is mentioned or for the open files

EUROPE please see the above contact details. For more information: www.digestivecancers.eu



https://www.fromtestingtotargetedtreatments.org
https://www.fromtestingtotargetedtreatments.org
https://precisionmedicine.synapseconnect.org/initiatives/patient-and-hcp-education-awareness-wg
mailto:vincent%40thesynergist.org?subject=
https://www.genomecreative.com/mtan/
https://www.decibio.com/wp-content/uploads/2019/11/Precision-Medicine-Landscape-Map-DeciBio-Consulting.png
https://www.decibio.com/wp-content/uploads/2019/11/Precision-Medicine-Landscape-Map-DeciBio-Consulting.png
https://cdn.macmillan.org.uk/dfsmedia/1a6f23537f7f4519bb0cf14c45b2a629/810-source/ask-about-your-cancer-treatment?_ga=2.56090466.815208760.1612453940-850064676.1612453940
https://cancer101.org/where-do-i-start/questions/
https://www.cancersupportcommunity.org/cancer-diagnosis-what-you-need-know
https://www.cancersupportcommunity.org/cancer-diagnosis-what-you-need-know
https://www.macmillan.org.uk/cancer-information-and-support/treatment/your-treatment-options/questions-to-ask-your-healthcare-team
https://www.cancer.org/content/dam/cancer-org/cancer-control/en/booklets-flyers/after-diagnosis-a-guide-for-patients-and-families.pdf
https://www.cancer.org/content/dam/cancer-org/cancer-control/en/booklets-flyers/after-diagnosis-a-guide-for-patients-and-families.pdf
https://www.cancer.org/treatment/treatments-and-side-effects/planning-managing/questions-to-ask-your-doctor.html
https://www.cancer.org/treatment/treatments-and-side-effects/planning-managing/questions-to-ask-your-doctor.html
https://www.cancer.net/navigating-cancer-care/managing-your-care/cancernet-mobile
http://www.digestivecancers.eu

