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Reg i St 68 CENTROS  CENTROSEN
C R E C E - ACTIVOS TRAMITE
SEOM

Tras un paréntesis de ocho meses retomamos nuestras newsletters trimestrales
con un equipo renovado. Muchas gracias a todos los centros que han mostrado su
interés en participar en el Registro CRECE, a su esfuerzo en completar la
activacion, y por la inclusién de nuevos participantes en el registro mes a mes. Os
animamos a sequir asi, y os recordamos que estamos a vuestra disposicidn para
ayudaros y resolver cualquier duda.

INCLUSIONES EN REDCap
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Numero de portadores por gen

Distribucidn de i clase de variantes halladas: Distribucién de tipos de variante halladas:

Missense
Uncertain significance (3)
Nonsense

Frameshift
Likely pathegenic (4)
Splicing variant

Silent
Pathogenic (5)

What is the type of the va.. [hgnc] gene?

Other

What is the clss of the v.. [hgnc] gene?
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Tipos de tumor desarrollado por los pacientes

C00-C14 LIP, ORAL CAVITY AND PHARYNX PACIENTES PACIENTES
C15-C20 DIGESTIVE ORGANS CON TUMORES SIN TUMORES

C30-C30 RESPIRATORY SYSTEM...RACIC ORGANS

C40-C41 BONES, JOINTS and.. AR CARTILAGE

C42 HEMATOPOIETIC AND RETL_LIAL SYSTEMS

C44 SKIN

C47 PERIPHERAL NERVES AND._ous system)

C48 RETROPERITONEUM AND PERITONEUM

C40 CONNECTIVE. SUBCUTANEO.__ein, vessel)

Cs0 BREAST

C51-C58 FEMALE GENITAL ORGANS

Where is the mralignancy b.. tion lter.

(C60-C63 MALE GENITAL ORGANS.

C64-C68 URINARY TRACT

C69-C72 EYE, BRAIN AND OTH__RVOUS SYSTEM

C73-C75 THYROID AND OTHER.. CRINE GLANDS.

C76 OTHER AND ILL-DEFINED SITES

C77 LYMPH NODES

80 UNKNOWN PRIMARY SITE

PROYECTOS APROBADOS

" Estudlio de supervivencia en pacientes con cancer de mama precoz y portadoras en linea germinal de
variantes patogénicas/probablemente patogéenicas en el gen ATM'. |P: Mara Cruellas Lapefia (HVH,
Barcelona).

“Validacion prospectiva del modelo BOADICEA con la incorporacion del PRS en mujeres sanas de la
poblacion espariola portadoras de una variante patogénica en genes de susceptibilidad al cancer de
mama’”. IP: M2 Alejandra Rezgallah Arén (HVH, Barcelona).

Activacién de nuevos centros: contactad con la Oficina de proyecto: carmenpoveda@seom.org y victorgonzalez@vhio.net
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Registro
CRECE-

NUEVOS PROYECTOS

Actualmente tenemos dos propuestas de nuevos proyectos en evaluacion.

Como participar: Pueden participar aquellos centros que estén activos en el Registro CRECE-SEOM.
Os animamos a presentar vuestras propuestas enviando el Formulario de Solicitud a la Oficina de
Proyecto: carmenpoveda@seom.org; victorgonzalez@vhio.net. No dudéis en contactar con nosotros
para cualquier informacidn relativa al proyecto, a la construccidn de cuestionarios asociados en
Redcap, asi como de becas y ayudas para financiarlo.

Asimismo os invitamos a incluir nuevas pacientes para el proyecto ATM de la Dra. Cruellas, y a
rellenar los cuestionarios pendientes. jGracias a vuestra colaboracion ya hemos superado la
mitad de la muestra objetivo!

Estudio de supervivencia en pacientes con cancer de mama (CM) precoz y portadoras en linea
germinal de variantes patogénicas/probablemente patogénicas (VP) en el gen ATM

Criterios de inclusion:
OBJETIVOS - Portadoras en linea germinal de VP/VPP en el gen ATM
- Diagndstico de cancer de mama precoz
Analizar la supervivencia libre de recurrencia y supervivencia especifica por CM en
pacientes portadoras de VP en linea germinal en el gen ATM y diagnosticadas de
CM precoz.

Criterios de exclusion:

Identificacion en el estudio genético germinal de una

Analizar la respuesta al tratamiento con quimioterapia necadyuvante esta poblacion. variante de significado desconocido en el gen ATM
- Identificacion en el estudio genético germinal de una VP en
otro gen de predisposicion al desarrollo de CM hereditario

Caracterizacion fenotipica de los tumores de mama asociados a VP en el gen ATM. CM estadio IV al diagnoslico

Tamaio muestral: 200 pacientes
Muestra conseguida: 109 pacientes

Recogida de datos mediante la plataforma RedCap.

Fecha limite inclusién pacientes: 31 Julio 2025

AVISOS IMPORTANTES RELATIVOS A LA CUMPLIMENTACION DEL REGISTRO

Nos gustaria compartir con vosotros algunos aspectos importantes relativos a la introduccidon de datos en el
registro.

1. Formularios anuales. El sequimiento longitudinal de los participantes es muy importante para la calidad del
registro y permitir proyectos de investigacion prospectivos. EL primer cuestionario anual para cada participante se
activara automaticamente pasados 365 dias desde que se introdujeron sus datos basales. Os invitamos por tanto
a fecharlos y completarlos.

2. Formularios incompletos. Sélo los cuestionarios que figuren como completos pueden entrar en el recuento
anual. Es importante que controléis los registros no verificados o incompletos.

3. Consentimientos. En algunos registros no aparece seleccionado ningun epigrafe del Cl del paciente, ni el “ALL
OF THEM". Os invitamos a revisar estos casos.

4. Portadores sanos. Cuando un paciente es portador de una variante (probablemente) patogénica pero no ha
desarrollado cancer, la respuesta a la pregunta zla variante explica los sintomas?” debe ser “Not Applicable
N/A”.

5. Variantes en genes fuera de la lista principal (opcidn “Other”). Para evitar incluir genes no implicados en
cancer hereditario, sugerimos que 0s pongais en contacto con nosotros en caso de duda.

OBJETIVOS ABRIL-JULIO 2024
Impulsar la inclusion de los 16 centros en proceso de activacion.

Agilizar el proceso de creacidn de usuarios Redcap para los centros ya activados, permitiendo asi que puedan
comenzar a introducir registros.

Presentar nuevas propuestas de proyectos de investigacion y culminar el ATM de la Dra. Cruellas.
Apertura de los primeros sequndos formularios anuales. Aviso y optimizacidn de la interfaz de la base de datos.

Sequir reclutando nuevos participantes en los distintos centros participantes.

Proxima actualizacion en Julio 2025

Activacién de nuevos centros: contactad con la Oficina de proyecto: carmenpoveda@seom.org y victorgonzalez@vhio.net
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