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El verano de 20235 ha sido testigo de la superacidn del hito de los 5000 participantes en el registro CRECE, y de la
activacion de un nuevo hospital, el Morales Meseguer de Murcia. Muchas gracias a todos. Tamhién hemos lanzado el
nuevo proyecto PERSONALynch y puesta en marcha la ampliacion del Registro para posibilitar la adician de muestras
bioldgicas. (s animamos a seguir participando con el mismo entusiasmo en este ambicioso proyecto, y os

recordamos que estamos a vuestra disposicidn para ayudaros y resolver cualquier duda.
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Registros basales por centro
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Registros basales 0488 1534 3873
Registros longitudinales (1 ano) 1118 328 T6d
Sin cdncer 2964 1071 1893
Con cancer 2288 415 1673
Ultimo estado paciente sin cancer
Vivo 2927 1056 1871
Exitus 12 7 5
Perdido 25 8 17
Ultimo estado paciente con cancer
Vivo sin enfermedad 1652 263 1387
Vivo con enfermedad 522 119 403
Exitus 95 a1 64
Perdido 24 5 19
Mediana de seguimiento (IQR), meses
Pacientes sin cincer 18,6 (16,2-20,2)|16,8 (16,0-20,0) | 19,1 (16,3-20,4)
Pacientes con cancer 19,6 (16,9-20,6)(19,5 (16,4-22,2)| 19,6 (17,0-20,5)
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" Estudio de supervivencia en pacientss con cancer de mama precoz y portadoras en finea germinal de variantes patogénicas/probablements
patogenicas en gl gen ATY' . \P: Mara Cruellas Lapefia (Lozano Blesa, Zaragoza / HVH, Barcelona).

“Validacidn prospectiva del models BIADICEA con la incorporaciin del PRS en mujeres sanas de la poblaciin espariola portadoras de una variante
patogenica en genes de susceptibilidad al cancer de mama” |P: M2 Alejandra Rezqallah Ardn (HVH, Barcelona).

“Personalizaciin del riesgo de LLR y LF en gl Sindrome de Lynch (PERSONALynch): Andlisis de factores modificadores de riesgo y de la
aceptabilidad de las medidas preventivas” \P: Nuria Duefias (IC0, Barcelona).

Activacian de nuevos centros: contactad con la Oficina de proyecto: carmenpovedal@seom.org y victorgonzalez[@vhio.net
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(s invitamos a incluir nuevos pacientes para el proyecto ATM de la Dra. Cruellas. y a rellenar los cuestionarios pendientes. Actualmente hay
129 pacientes que cumplen criterios y llevamos a cabo una dltima ampliacian del plazo hasta el 28 de Febrero de 2026. El proyecto entra en
su fase final y empezamos ya con el analisis de datos.
En cuanto al proyecto PERSONALynch, actualmente hay 836 pacientes que cumplen criterios, y planeamos reclutar al menos otros 600 en los
priximos doce meses. Ya ha comenzado este reclutamiento en fase de pruebas en el HVH e ICO. para detectar aspectos a mejorar en el
protocolo, antes de abrir el proyecto a todos los centros.
Praximamente os enviaremos un protocalo detallado para la introduccidn de datos y envio de encuestas, y os convocaremos a una
reunion de seguimiento para resolver dudas.
No olvidéis consequir la aprobacidn de vuestros respectivos CElc [o antes posible.
Es importante rastrear a participantes que estén haciendo seguimiento en Digestivo y por tanto “fuera del radar” de los servicios
de Oncologia.
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Os invitamos a proponer nuevos proyectos. El Registro es una herramienta en constante crecimiento y con grandes posibilidades (y con muchas
mas en el futuro cercano).

Camo 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: carmenpovedal@seom.org; victorgonzalez@vhio.net. No dudéis en
contactar con nosotros para cualquier informacidn relativa al proyecto, a la construccian de cuestionarios asociados en Redcap, asi como de
becas y ayudas para financiarlo.
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Estamos implementando la estrategia para afadir muestras biolagicas (plasma, ADN, tejidos...) al Registro, lo que
ampliara de modo significativo el abanico de proyectos derivables.

Como se indicd en la reunién del pasado 26 de Septiembre, para participar en el registro de muestras es necesario
poder almacenarlas en una coleccign/biobanco a |a que podais acceder libremente, y también que cumplais alguna
de estas dos condiciones:

. Que esté ya aprobada la recogida de muestras e implementado un Cl que permita su almacenamiento y comparticidn.
2. Que paseis para aprobacian en vuestro GElc el HIP-CI que os hicimos llegar.

Praximamente os haremos llegar una versidn actualizada del Manual del Usuario y abriremos el instrumento Redcap
a todos |os centros.

Frente al Cancer

Ciencia y Cuidado
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MARTES

11 DE NOVIEMBRE

IEEEREEE COMUNICACIONES: CANCER HEREDITARIO Y PREVENCION Auditorio

« Discusor de orales: Dra. Elena Aguirre Ortega. H. Quirdn-Salud Zaragoza
0-1: REGISTRO CRECE-SEOM: PLATAFORMA MULTICENTRICA ¥ NACIONAL DE INVESTIGACION
EPIDEMIOLOGICA EN CANCER HEREDITARIO
Dra. Ana Beatriz Sanchez Heras. H. General Universitario de Elche. Alicante

eccion____dncer

—\eunién \.

e

B N T N VR

Muchas gracias por haber respondido diligentemente a los avisos de la 7zws/etteranterior. s recordamos estos puntos relevantes:

|. Formularios anuales. El sequimiento longitudinal de los participantes es fundamental para la calidad del registro y permitir proyectos de investigacion
prospectivos. [s invitamos por tanto a fechar y completar los formularios anuales dentro del afio natural, incluso en ausencia de cambios significativos. Al igual
que con los formularios basales, recordad marcarlos como “completos”, o que permite contabilizarlos a efectos de las ayudas econdmicas de SEOM. Tened
asimismo en cuenta la apertura de los primeros formularios anuales de sequndo afio. En cuanto a los &rboles, solo se require la actualizacion anual cuando se
hayan producido cambios.

2. Consentimientos. Atn quedan algunos registros donde no aparece seleccionado ningin epigrafe del Cl del paciente, ni el “AZ. JF THEW'. Os pedimos revisar
estos casos.

3. Portadores sanos. Si un/a portador/a de una variante (probablemente) patogénica no ha desarrollado céncer. la respuesta a la prequnta ‘Z/z variante
explica los sintomas?"debe ser ‘Mot Applicable N/A”

4 Variantes en genes fuera de la lista principal (opcian “Jther”). Para evitar incluir genes no implicados en céncer hereditario, sugerimos que os pongdis en
contacto con nosotros en caso de duda.

Impulsar la inclusidn de los 20 centros en proceso de activacidn.
Finalizar |a puesta en marcha del registro de muestras biolagicas y del Proyecto PERSONALynch .
Presentar nuevas propuestas de proyectos de investigacian y finalizar el Proyecto ATM de la Dra. Cruellas.

Sequir reclutando nuevos participantes en los distintos centros.

Proxima actualizacion en Enero 2026

Activacion de nuevos centros: contactad con |a Oficina de proyecto: carmenpoveda@seom.orq y victorgonzalez[@vhio.net
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