- Pagina 1 de 12
Poliposis adenomatosa familiar (FAP)

¢, Qué es la poliposis adenomatosa familiar (FAP)?

La poliposis adenomatosa familiar (FAP) es una
condicion genética en la cual las personas afectadas y
desarrollaran de cientos a miles de polipos boca ——
(crecimientos anormales en forma de setas) en todo k
su tracto gastrointestinal (Gl) comenzando desde
jévenes (usualmente en la adolescencia o juventud).
Estos pdlipos se encuentran usualmente en e
intestino grueso (colon y recto) pero se pueden
formar también en el estbmago y en €l intestino
delgado. Los pdlipos que se forman en € intestino
grueso se conocen como adenomas. L os adenomas
se consideran precancerosos. Ademas, |as personas
con FAP también desarrollan otras caracteristicas
fuera del tracto gastrointestinal.

estomago

"-._ intestino

. delgado
LaFAP Atenuada (Attenuated FAP, AFAP) es una intestino—
formamés leve de FAP. Las personas con AFAP grueso (colon): fleo
también desarrollan pdlipos precancerosos en € :
tracto gastrointestinal, sin embargo, tienden a tener recto *”/E.U ano
menos cantidad de pdlipos en e colon, usualmente {
menos de 100.

Gastrointestinal Tract

Imagen: National Institute of Diabetes and
Dado que las personas con FAP o AFAP desarrollan muchos Digestive and Kidney Diseases, National

polipos precancerosos en € colon y en €l recto, aumentan las Indtitutes of Health
posibilidades de que uno 0 mas de los pdlipos puedan

convertirse en cancer del intestino grueso (también conocido como cancer de colon, cancer
colorrectal o cancer del recto).

¢, Qué causa la FAP?

La causa de FAP es una alteracion genética heredada (mutacion) en el gen Adenomatous
Polyposis Coli (APC). Los genes son las unidades biol 6gicas de herencia que nos dan el color de
nuestro pelo y ojos, laforma de la nariz, nuestro grupo sanguineo y la cantidad de dedos que
tenemos en lasmanosy en los pies. Si el gen APC llevalainformacién correcta, ayudaa
proteger €l colon de desarrollar pdliposy cancer. Si ocurre una mutacion en el gen APC, se
desarrollaran pdlipos precancerosos puesto que el gen APC yano funcionabieny € colon no
esta protegido.
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Lamayoriade las veces, FAP se hereda de un padre o madre que tengala condicion. Si la
mutacién del gen APC se pasaaun hijo, €l o ella heredara FAP. Es importante recordar que los
padres no tienen control sobre cudles genes heredaran de ellos sus hijos, y que la mutacion
genética APC se hereda de forma aleatoria (por casualidad). En aproximadamente un tercio
(33%) de todos los casos, las personas desarrollan FAP aungue sus padres no |o tengan. Cuando
esto ocurre, es debido a una nueva alteracion genética o mutacion que ocurre por casualidad.

¢,Cuales son las posibilidades de que yo herede FAP?

Si uno de los padres tiene FAP, cada hijo tiene un 50% (1 posibilidad en 2) de heredar FAP.
Cada hijo también tiene un 50% de posibilidades de no heredar FAP. FAP no se saltea
generaciones. Tanto los hombres como las mujeres pueden ser afectados de igual manera. ES por
ello, que si usted tiene FAP, sus hijostienen 1 posibilidad en 2 de heredar FAP.

¢,Cuales son los signos y sintomas de los polipos?

Los signosy sintomas son raros a comienzo del desarrollo de los pdlipos. Sin embargo, a
medida en que crecen, se multiplican y se vuelven cancerosos con el paso del tiempo, puede
ocurrir lo siguiente:

Sangrerojay brillante en las heces

Heces delgadas

Diarreay/o estrefiimiento que no se explica por ladieta o por enfermedad

Dolor, calambres o hinchazon en el abdomen

Pérdida continua de peso

Falta continua de energia

Anemia

Si un padre o madre tiene FAP 0 AFAP, no es segur o0 esperar a que aparezcan |os sintomas en
sus nifios antes de llevarlos a un médico paraque revise si tienen FAP. Los padres que tengan
FAP deberian hacer revisar a sus hijos por primeravez ala edad de 10 a 12 afios. Los nifios con
padres que tengan AFAP, deberian comenzar arealizarse examenes para detectar polipos ala
edad de 18 afios. Sin embargo, podrian tener gue comenzar mas temprano dependiendo de
cuando otros familiares hayan sido diagnosticados con poélipos o cancer colorrectal. Paralas
familias con AFAP, esimportante consultar con un profesional de la salud familiarizado con
AFAP para determinar e momento en que deben comenzar |os examenes de deteccidn precoz.
Es muy importante que |os nifios se hagan estas pruebas |o antes posible porque los pdlipos
pueden aparecer a una edad temprana. Las pruebas genéticas son una maneraideal de determinar
s un nifio tiene FAP. Las pruebas genéticas se explican con mas detalle en la seccién “ ¢Hay
otras maneras de diagnosticar FAP? incluida en este documento.

THE LN [TY OF TEXAS
Spanish trangation of Familial Adenomatous Polyposis (FAP) MD ANDERSON
© 2002, 2008 The University of Texas M. D. Anderson Cancer Center, Revised 10/01/08 CANCER CENTER
Patient Education Office Making Cancer History®



Pagina 3 de 11
Poliposis adenomatosa familiar (FAP)

¢ Existen otros signos o caracteristicas de FAP?

Las personas con FAPy AFAP pueden desarrollar pdlipos en otras partes del tracto
gastrointestinal. Casi todos las personas con FAP y muchos con AFAP desarrollaran pélipos en
el estdbmago, [lamados pdlipos glandulares fundicos. La posibilidad de que un pdlipo glandular
fandico se convierta en cancer de estdmago es muy baja, pero es importante que usted se haga
revisar el estdmago en formaregular para monitorear |os pdlipos glandulares fundicos.

Ademés, las personas con FAPy AFAP pueden desarrollar pdlipos en el intestino delgado,
particularmente en €l duodeno (la parte superior del intestino delgado). Algunas veces los
pdlipos pueden ocurrir en laampolla de Vater, una abertura en el duodeno por la cual pasan los
jugos géstricos y pancredticos para ayudar con la digestion de los alimentos. Estos pdlipos se
[laman adenomas y se consideran precancerosos porque tienen una pequefia posibilidad
(aproximadamente un 4 a un 12%) de convertirse en cancer. Es muy importante que las personas
con FAPy AFAP se hagan revisar e duodeno en formaregular para monitorear 1os pélipos.

Ademés de los pdlipos en € tracto gastrointestinal, las personas con FAP pueden tener otros
signos de FAP. Esto incluye bultos o protuberancias en € craneo y mandibula (osteomas),
quistes en la piel (quistes epidermoides), cambios dental es (dientes de més) tumores no
cancerosos usualmente en el abdomen (tumores desmoides) y manchas del tipo de pecasen la
parte interior del ojo (CHRPE). Previamente, se consideraba que las personas que FAP que
tenian estas otras caracteristicas, tenian €l sindrome de Gardner. Ahora sabemos que el sindrome
de Gardner y FAP son lo mismo.

L as personas con FAP tienen una posibilidad mayor de desarrollar ciertos otros canceres. Estos
incluyen cancer de tiroides, cancer de cerebro (Ilamado meduloblastoma), y cancer de higado en
nifios (Ilamado hepatoblastoma). Sin embargo, la mayoria de estos canceres son raros, alin en las
personas con FAPy lamayoria de estas no |o desarrollarén. Estos otros signos de FAP varian
considerablemente entre las personas tanto entre familias como dentro de ellas

¢, Como se diagnostica FAP?

Existen varias pruebas que pueden usarse para diagnosticar FAP. Estas pruebas incluyen
examenes genéticos, sigmoidoscopia flexible y colonoscopia. Con cada prueba, laenfermerao el
médico instruirdn a paciente sobre qué es o que debe hacer para prepararse para cada prueba.

L as personas con historiafamiliar de FAP deberian comenzar con la evaluacion anual del colon a
los 10 a 12 afios de edad. L as personas con historiafamiliar de AFAP deberian comenzar con la
evaluacion anual del colon alos 18 afios de edad o antes, segun su historiafamiliar en particular.
L as opciones siguientes deberian ser comentadas con un médico.

L as pruebas genéticas se pueden usar para ayudar a diagnosticar FAP. Se extrae una muestra
pegueria de sangre del individuo con FAPy se enviaa un laboratorio especial que estudia el gen
APC. Aproximadamente el 80% de las veces, se encuentra un cambio (también llamado
alteracion o mutacion) en el gen APC gue ocasiona FAP. Las pruebas genéticas son Utiles para
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confirmar un diagndstico de FAP en los casos raros en donde haya alguna duda sobre €l
diagnostico. Una vez se haya confirmado que € individuo tiene una mutacion en el gen APC, las
pruebas genéticas pueden ayudar aidentificar si algin otro familiar tiene FAP. Los familiares
gue no tengan la mutacion genética APC no heredaron FAP. Por lo tanto, ellos no necesitan
realizarse |os exdmenes de deteccion precoz recomendados para las personas con FAP. Se
recomienda comenzar con |as pruebas genéticas entre los 10 a 12 afios de edad en |as familias
con FAP, que es también cuando habria que comenzar con |os examenes de deteccion precoz
para FAP. En las familias con AFAP, se recomienda comenzar |as pruebas genéticas alos 18
anos, o mas temprano, seguin la historia familiar, y es también cuando deberian comenzar los
examenes de deteccidn precoz. La mayoria de la gente encuentra que es muy Util conversar con
un consejero genético acerca de las pruebas genéticas.

Una sigmoidoscopia flexible es un examen del recto y €l colon inferior através de un
sigmoidoscopio. El sigmoidoscopio es un tubo pequefio y flexible con unaluz en el extremo que
permite al médico examinar el revestimiento interior de la parte inferior de color y recto después
deinsertar el instrumento en €l ano. Antes del examen, le pueden administrar un sedante para
que € paciente serelgje. Durante el examen, el médico puede extraer una pequefia muestra de
tegjido (biopsia) de los pdlipos para examinarla con el microscopio.

Una colonoscopia es una prueba en donde le médico examina el revestimiento interior del
intestino grueso (colon y recto). Esto se realiza con un instrumento llamado colonoscopio. El
colonoscopio es similar al sigmoidoscopio flexible pero es més largo. Antes de la colonoscopia,
le pueden administrar un sedante para que el paciente serelgje. Lamayoria de las personas
duermen después de este procedimiento y sienten muy poca o ninguna molestia durante esta
prueba. Durante la colonoscopia, el médico puede extraer una pequefia muestra de tejido
(biopsia) de los pdlipos para examinarla con € microscopio. Este es el método de deteccion
precoz recomendado para las familias con AFAP.

La sigmoidoscopia flexible y la colonoscopia requieren que se limpie el colon con anticipacion.
El paciente bebe una gran cantidad de laxantes para limpiar €l colon, 1o que ocasiona una diarrea
temporal durante esa noche.

¢Por gué es importante el diagnéstico temprano?

El diagnostico temprano de FAP esimportante parala deteccion precoz y prevencion del cancer.
El cancer en FAP se desarrolla cuando las células de un pdlipo comienzan a crecer en forma
descontrolada. Las personas diagnosticadas con FAP corren €l riesgo de desarrollar cancer de
colon. Cuando se detectan multiples pdlipos precancerosos, se tratan mediante la extirpacién del
colon antes de que aparezca el cancer.
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¢,Como se maneja la FAP?

Si usted fue diagnosticado con FAP, su médico comentara las opciones de manejo médico con
usted. Las opciones de manegjo médico incluyen exdmenes regulares del colony recto para
pdlipos, medicinasy cirugia.

Vigilancia

Pdlipos en €l colon y cancer colorrectal

Es muy importante realizarse un examen de vigilancia ainterval os regulares. Comenzando ala
edad de 10 a 12 afios, se recomienda una sigmoidoscopia flexible paralas personas con FAP.
Unavez que se encuentran los pdlipos en el colon, o cuando la persona cumpla 20-25 afios, debe
realizarse, anualmente, una colonoscopia con cromoendoscopia (con un tinte en aerosol). Se
recomienda que las personas con AFAP se realicen una colonoscopia comenzando alos 18 afios
de edad, o antes, seguin la historia familiar, repitiéndola cada afio. Si estén presentes, 1o0s polipos
precancerosos se extirpan durante la colonoscopia antes de que se conviertan en cancer, a menos
de gue sean demasiado numerosos o demasiado grandes para extirparlos.

Pdliposy cancer en € intestino superior

Lavigilancia del tracto gastrointestinal superior es muy importante paralas personas con FAPy
AFAP. El examen de endoscopia superior (también [lamado EGD por sus siglas en inglés), debe
ser realizado cada 1 a 3 afios para monitorear |os pdlipos glandulares fundicos (estdmago) y los
adenomas del duodeno (parte superior del intestino delgado). Se recomienda también el uso de
un transductor lateral paraver laampollade Vater, que es un lugar comun paralos pélipos en €l
duodeno. Se recomienda que la mayoria de las personas comiencen arealizarse un EGD ala
edad de 20 a 25 afios o justo antes de la cirugia colorrectal.

Vigilancia adicional para FAP

e Examen fisico completo anual para caracteristicas intestinales de FAP adicionales.

e Examen delatiroides anual, incluyendo palpacién de latiroides.

¢ Algunas familias pueden considerar pruebas de deteccidn precoz paralos nifios pequefios,
desde el nacimiento hastalos 5 afios de edad, para hepatoblastoma (cancer de higado) lo que
incluye examen fisico anual y/o prueba de ultrasonido y medicién de AFP.

¢ Serecomienda un ultrasonido o tomografia computada (CT) antes de la cirugia abdominal
paraevauar si hay tumores desmoides.

Cirugia

Dado que las personas con FAP desarrollan demasiados pdlipos precancerosos en el colon para
extirparlos uno por uno, se recomiendala cirugia de colon para ayudar a prevenir el desarrollo
del cancer. EI momento en que serealice la cirugia puede variar entre |os familiares que tengan
FAP o AFAP. Unavez que le recomienden la cirugia a usted, eso significa que la extirpacién del
colon es la Unica manera de prevenir €l desarrollo del cancer de colon. Si no seredlizalacirugia
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del colon, los estudios indican que todos los pacientes con FAP desarrollaran el cancer de colon.
Dado que €l colony € recto estan afectados, ala mayoria de |as personas que lerealicen la
cirugiadel colon, seles extirparala mayor parte del colon y/o recto —en vez de solo una seccion
del colon o recto- parareducir € riesgo de desarrollar cancer colorrectal. Los tres tipos mas
comunes de cirugia se describen a continuacién. La eleccién del procedimiento depende de
varios factores, incluyendo, pero no solamente: |
el nimero de pélipos rectales, la presenciao A |\ B l
ausencia de cancer colorrectal, edad del :
paciente, historia de tumores desmoides, y u/
preferencia del paciente. (\
A )
,?
/’ E) 0 f‘

conectado Ry anastomosis

Colectomia con ileor ectostomia (anastomosis
ileorectal)
En este procedimiento, se extirpael colon pero

todo o casi todo el recto permanece en su lugar. al ileoractal

El intestino delgado se conecta con la porcion rects

superior del recto. Laventgja de este

procedi miento es que es la oper acion menos 1lustraciones reproducidas con permiso de Johns Hopkins Gastroenterol ogy
complicada. Lamayoria de los pacientes and Hepatology Resource Center, www.hopkins-gi.org, copyright 2006,

. ., . ) Johns Hopkins University, all rights reserved.
mantienen una funcion intestina muy buenaa

pesar de que a veces deben recetarsele medicinas b i e
contraladiarrea. Este procedimiento se canservacién del

esfinter anal

recomi enda tipicamente cuando hay pocos pélipos -

en € recto.

Proctocolectomia restauradora (Anastomosis s
anal con bolsaileal) ERISA

Esta operacion consiste en la extirpacion del colon
completo y lamayor parte del recto. Usando la
parte inferior del intestino delgado (ileo), se fabrica Esfinter anal | (mientrss —~+7/
un recto (reservorio paralas heces) nuevo. El T e T
reservorio (bolsaileal) se conectacon el ano asi los =
movimientos de vientre pueden realizarse de forma

normal. Usuamente es necesaria una ileostomia

temporal. Esto es una estoma en donde el desecho

lleostomia 0y

temporal desvia ; \I

&l flujo de los | Bolsa o
contenidos ™ resarvoric J

sevierte en unabolsa através de la pared & roma o
abdominal. Esto es necesario temporal mente para LRR
ayudar a sanar esta conexion delicada. La stode o || (1
ileostomia temporal se retira durante una segunda previa

cirugia menos complicada, aproximadamente entre T;;j;"wr'l'

8 a 10 semanas después de la primera cirugia. Esta e

nuevo”)

ci rugia se recomienda tl'pl camente cuando hay Ilustraciones reproducidas con permiso de Johns Hopkins
muchos p(')| i pos en a recto Gastroenterology and Hepatology Resource Center, www.hopkins-gi.org,

copyright 2006, Johns Hopkins University, al rights reserved.
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Proctocolectomia total con ileostomia

Esta operacion consiste de la extirpacion del
colony €l recto en su totalidad. El extremo del
intestino delgado (ileo) sellevahaciala

superficie del abdomen, donde se cose de \ J,,' '
forma permanente. Esto se llama una o A _1 : _.J"I
ileostomia final. Dado que se extirpa el recto, Sy VA -3 &

no se pueden controlar las funciones e~ s = :"'f"'"'l 11’
intestinales de formanormal. Las heces § 4 "%ﬁ - (o & o
liquidas se expediran por laileostomia hacia ':I'.*-j-" 2 W i
unabolsa que estard sujetaalapiel de su X ((wi™ —
abdomen. Las personas siguen una vida normal : ‘I Después de
después de este tipo de cirugia. Unaileostomia la cirugia
no debe verse como un impedimento. Antes de

Afortunadamente, poca gente debe redlizarse la cinsgia

esta operacion actualmente.

Cada una de estas tres operaciones consiste en la extirpacion de todo o lamayor parte del colon.
Después de una conversacion detallada sobre estas operaciones, €l paciente y su médico pueden
decidir cual delastreseslamejor.

Después de la cirugia

Después de la primera cirugia para FAP, se recomiendan |os siguientes exdmenes de
seguimiento:

e Examen fisico completo anualmente.

e Sigmoidoscopiaflexible:

— Cada 6-12 meses para un paciente cuyo recto no se haya extirpado, durante los primeros
anos. Si el recto permanece relativamente libre de polipos, se les puede recomendar alos
pacientes que vuelvan cada 1 — 2 afios.

— Cada 1-2 afios paralos pacientes con una bolsailecanal y paralos pacientes cuyos
polipos no vuelven a aparecer.

e Vigilanciadelaileostomia:

— Cada 1-3 afios paralos pacientes con unaileostomia. Esimportante que la estoma (la
abertura en la pared abdominal) se vigile muy de cerca.

e Endoscopia superior (EGD) con transductor de vision lateral cada 1 — 3 afos.

¢Hay otras maneras de tratar la FAP?

Después de la cirugia, pueden aparecer pdlipos en la porcion que quedod del recto. Paratratar esos
polipos, los pacientes se realizaran examenes endoscopi cos periodicos del recto o labolsaileal y
pueden recibir una receta de medicinas que ayudarén areducir €l riesgo de larecurrenciade los
pdlipos. Estas medicinas antiinflamatorias o medicinas antiinflamatorias sin esteroides
(NSAIDs,en inglés), incluyen Sulindac (Clinoril®) o Celecoxib (Celebrex®). Sin embargo, el
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tratamiento con estas medicinas no reemplazaré la endoscopia o cirugia s estas fueran
necesarias.

Los investigadores estén trabajando para descubrir medicinas que reduzcan el tamafio y nUmero
de pdlipos asi como también para prevenir la aparicion de los pdlipos. El objetivo es poder lograr
tratar |la FAP con medicina(s) méas que con cirugia. Se han compl etado varios estudios,
incluyendo algunos realizados en el M. D. Anderson Cancer Center, que han determinado que las
NSAIDs disminuyen laformacion de los pélipos. Las medicinas como Celecoxib estan
aprobadas por la Food and Drug Administration (FDA) para el tratamiento de los pdlipos, pero
no son un sustituto de la endoscopia o la cirugia. Sin embargo, todavia se necesitan realizar mas
ensayos clinicos y méas investigaciones en esta &rea. La quimioprevencion es uno de los puntos
principales en donde se concentran los investigadores en el M. D. Anderson Cancer Center. Hay
varios ensayos clinicos abiertos que estén reclutando participantes. A continuacién se describen
estos ensayos clinicos:

¢, Qué son los ensayos clinicos?

L os ensayos clinicos son estudios cuidadosamente disefiados y controlados con humanos que
prueban maneras nuevas de tratar o prevenir enfermedades especificas. Usualmente implican la
evaluacién de una medicina nueva o una combinacion nueva de medicinas existentes. Algunos
ensayos clinicos comparan la terapia estdndar mas conocida con una nueva terapia para
determinar si una produce mejores resultados que la otra, 0 si causa menos efectos secundarios
gue laotra.

¢, Qué ensayos clinicos estan disponibles en el M. D. Anderson Cancer
Center?

Ensayo clinico con adultos (Adult Clinical Trial)

El M. D. Anderson Cancer Center esta reclutando actualmente participantes en el “Ensayo de
prevencion parala poliposis adenomatosa familiar” (*Familial Adenomatous Polyposis
Prevention Trial.”). Este es un ensayo clinico paraindividuos diagnosticados con FAP. El
objetivo es determinar si dos medicinas usadas en conjunto, versus una medicina usada por si
sola, tendrén unamejor posibilidad de reducir el tamafio y niUmero de pdlipos. En € ensayo, los
participantes usaran una medicina antiinflamatoria, Celecoxib, en combinacion con una medicina
[lamada DFM O (difluoromethylornithine). Otros participantes tomaran Celecoxib con un
placebo (pildora de azlcar). Los investigadores de este ensayo clinico compararan el tamafio y
numero de pdlipos en los dos grupos de participantes antes y después de recibir 6 meses de
tratamiento con estas medicinas.

Informacién de contacto para el ensayo clinico con adultos
Teléfono: 713-563-4390 o 1-888-502-8446

Fax: 713-563-9740

E-mail: FAPteam@mdanderson.org
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Ensayo clinico pediatrico

El M. D. Anderson Cancer Center esta reclutando pacientes en el “ Ensayo pediatrico de
quimioprevencion parala poliposis adenomatosa familiar” (“Pediatric Adenomatous Polyposis
Chemoprevention Trial”). Este es un ensayo clinico para nifios de edades comprendidas entre los
10y 17 afios diagnosticados con FAP. El objetivo es estudiar |a eficacia Celecoxib en la
prevencién o reduccion del nimero de pdlipos en los nifios. En el ensayo, uno de los grupos de
los nifios recibird Celecoxib y un segundo grupo de nifios recibird un placebo (pildora de azticar)
durante un maximo de 5 afios. Los nifios de los dos grupos se realizaran una colonoscopia cada
ano en que estén en el estudio y los investigadores compararén el tamafio y nimero de pélipos en
estos dos grupos de nifios.

Informacién de contacto para el ensayo clinico pediatrico
Teléfono: 713-563-4390 o 1-888-502-8446

Fax: 713-563-9740

E-mail: FAPteam@mdanderson.org

MyFAP — Un estudio de intervencién basado en la Web para adolescentes y
adultos jovenes con FAP

M. D. Anderson esté reclutando adolescentes y adultos jévenes de 13 a 24 afios de edad para
MyFAP, un estudio para desarrollar y evaluar unaintervencion basada en la Web para personas
jévenes gque se enfrentan ala FAP. El objetivo de este estudio es desarrollar y evaluar un sitio
Web interactivo, multimedia, que brindarainformacion y apoyo alos jovenes con FAP. Los
participantes del ensayo revisardny daran su opinidn con respecto al contenido, lafacilidad de
uso y €l disefio en general de este sitio Web.

Informacién de contacto para MyFAP
Rebecca Y zquierdo, BS

Teléfono: 713-792-0215 or 1-800-472-4376
E-mail: ryzquier@mdanderson.org

¢, Qué es el registro para FAP?

Losinvestigadoresen el M. D. Anderson han creado un registro paralas personasy familias
afectadas por la FAP. Para ser incluido en este registro, debera completar un cuestionario sobre
la historiafamiliar, brindar informacién personal de su salud y dar su permiso paraque le
contacten anualmente. El coordinador del registro contactara alos integrantes una vez por afio,
para actualizar lainformacion. Todainformacion presentada a registro permanecera
confidencial. Cuando usted se inscribe en este registro, usted da su permiso para que le contacten
acerca de ensayos clinicos nuevos.
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Si usted desea més informacion sobre € registro para FAP o sobre |0s servicios clinicos para
FAP disponiblesen el M. D. Anderson Cancer Center, por favor, contacte a:

Informacién de contacto para el registro de FAP
Teléfono: 1-888-502-8446

Fax: (713) 563-9740

E-mail: FAPteam@mdanderson.org

¢,Dbénde puedo encontrar informacion sobre FAP?

A continuacion, hay una serie de paginas Web. Algunas de ellas pueden tener paginas en
espaniol, y algunas solamente en inglés.

TheUniversity of Texas M. D. Anderson Cancer Center

Clinical Cancer Genetics Program

http://www.mdanderson.org/departments/ccg/

El Clinical Cancer Genetics Program en el M. D. Anderson Cancer Center ofrece evaluaciones
genéticas sobre € riesgo hereditario de cancer y también tiene servicios de consulta. Hagaclic
sobre los enlaces para “ Hereditary Cancer Predisposition Syndromes and Resources & Links”
para saber més sobre FAP 'y para obtener informacion general sobre la genética del cancer.

Cancer .net

http://www.plwc.org/

Informacién aprobada por oncdlogos de la American Society of Clinical Oncology.

Haga clic sobre el enlace en € centro de la pagina“ For Patients, Families, and Friends.” Luego,
alaizquierda de la pagina, hagaclic sobre e enlace “Learning About Cancer,” luego hagaclic
sobre €l enlace “ Genetics’ para més informacion sobre la genéticadel cancer colorrectal y FAP.

Fundacion para lainvestigacion de tumor es desmoides (Desmoid Tumor Research
Foundation)

http://www.dtrf.org/

LaDesmoid Tumor Research Foundation busca avances cientificos relacionados con tumores
mediante: |a financiacion de investigaciones relacionadas con el diagnostico y tratamiento de los
tumores desmoides, €l suministro de apoyo informativo paralos pacientes de tumores desmoides,
sus familiaresy amigos, y el aumento de los conocimientos sobre el diagndstico y tratamiento de
los tumores desmoides.

Grupo colaborador delas Américas sobre el cancer colorrectal hereditario (Collaborative
Group of the Americason Inherited Colorectal Cancer, CGA)

http://www.cgai cc.com/

El CGA se concentra en las familias que tienen formas raras del cancer colorrectal, incluyendo
FAP.
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National Cancer Institute (NCI)
Lagenéticadel cancer colorrectal (Genetics of Colorectal Cancer)
http://www.cancer.gov/cancertopi cs/pdg/genetics/col orectal/heal thprofessional

1-800- 4-CANCER o0 1-800-422-6237
Hagaclic en el enlace sobre laizquierda de la p4gina para acceder a més informacion sobre FAP.

Grupos de apoyo para las personas y sus familias

Titulo:
URL:

Descripcion:

Titulo:
Direccion:

Teléfono:
Fax:
Email:

Descripcion:

hereditario.

Titulo:
URL:
Direccion:

Teléfono:
Email

Descripcion:
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Y ahoo! Groups FAP/Gardners Syndrome
http://groups.yahoo.com/group/gardnerssyndrome/
Y ahoo! Groups tiene un grupo de apoyo online paralas personas con FAP

IMPACC (Intestinal Multiple Polyposis and Colorectal Cancer)

P.O. Box 11

Conyngham, Pennsylvania 18219

570-788-1818 or 570-788-3712

570-788-4046

impacc@epix.net

IMPACC es un grupo de apoyo para las familias con FAP y/o cancer de colon

UOA (United Ostomy Association)

http://uoca.org

National Headquarters

19772 MacArthur Blvd., Suite 200

Irvine, California 92612-2405

1-800-826-0826

info@uoa.org

LaUOA es una asociacion formada por voluntarios a nivel nacional. Hay mas de
500 grupos formados por personas con ostomias, cuyo objetivo de brindar ayuda
mutua, apoyo moral y educacion a aquellos que se han realizado una cirugiade
ileostomia o colostomia. Busque en la guia telefénicalocal paraencontrar un
grupo en su comunidad.
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