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Nyheter och information om nationella DIRECT-studien #10

Ett samarbete inom svensk onkogenetik
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Mot inklusionmal

Studien har nu inkluderat totalt 199 familjer med 515 berérda sléktingar (alla diagnoser). Vi trodde att inklusion skulle
kunna avslutas 2022, men den kommer att férldngas till 2023. Det beror bland annat pa att de tidigare stora
patientgrupperna familjar bréstcancer och familjar kolorektal cancer tydligt minskat pa vara kliniker och att rekrytering
nu endast sker pa tre orter (Umea, Géteborg och Lund). Vi efterstraver att komma upp i tillrackligt hég power for att
kunna utvardera ‘uptake’ bland slaktingar med PV/LPV i BRCA1/BRCA2/PALB2, MMR-generna innan vi stanger
studien. For det kravs 490 slaktingar i dessa familjer, vi &r nu uppe i 296 slaktingar. Sa vi fortsatter kampa pal!

DIRECT-studien pa ESHG2022

Vi tog taget ner till ESHG, det tog "bara” 42 timmar fran Umea. Tva substudier fran studien presenterades; muntlig
presentation av nyutexaminerade l&karen Charlotta Nads om DIRECT-patienternas upplevelse av riskkommunikation
och Anna Ofverholms poster om berérda sliktingars upplevelse av att fa ett rekbrev med riskinformation.
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Projektets forsta doktorand Carolina Hawranek forsvarar sin avhandling torsdag den 26 januari 2023 kl.9.00.
Opponent; professor Maria Katapodi, University of Basel, CASCADE (Swiss Cancer Predisposition Genetic Screening).

Foérandringar i arbetsgruppen och ny personalstudie...

Sjukskoterska Lotta Lincoln ansvara for studierelaterad dokumentation och genomférande i Lund. Till arbetsgruppen
har Charlotta N&3s tillkommit och hon kommer under hésten att tillsammans med Anna Ofverholm genomféra en
studie om professionens attityder till riskinformation i familjer. Vi hoppas ni har méjlighet att delta i en intervju om ni
far fragan!

... men vissa saker ar sig likt.

Carin Nylander Nygren och Tina Larsson fortsatter att vara ansvariga sjukskéterskor i Umea och Géteborg. Alla
studieskoterskor har sdkrad finansiering fran projektet pa 25% 16n tills inklusionsmal natts. Undertecknad finns kvar
som Pl och ansvarig i Umed och Hans Ehrencrona och Anna Ofverholm som lokalt ansvariga ldkare i Lund och
Goéteborg.

PS. Stort tack till Marie Stenmark Askmalm, Catarina Lundin, Lovisa Lovmar och Christina
Edvinsdotter Ardnor for att ni fortsatter att stodja studiens genomférande pé era kliniker
och till ALLA er andra som rekryterar patienter eller pa andra satt har stottat och stédjer
genomférande av denna nagot komplexa studie. DS




