
AGENDA Nationellt patientkväll inom SVEP53

17.00-17.15 Välkommen och presentation av Centrum för sällsynta diagnoser
Charlotte Willfors, psykolog

17.15-18.00 Introduktion av teamet och information om SVEP53-studien.
Svetlana Bajalica Lagercrantz, överläkare, professor
Emma Tham, överläkare, docent
Meis Omran, onkolog 

18.00-18.30 Vad kommer hända framåt inom forskningen?
Olga Axell, läkare, doktorand
Alexander Sun Zhang, läkare, doktorand

18.30-19.00 Paus med kaffe och smörgås

19.00-19.15 Att bilda en patientförening, Jenn Perry, LFSA 

19.15-20.00 Frågestund och diskussion med expertpanel
Moderator: Jessica Kaiser
Svetlana Bajalica Lagercrantz, onkolog och kliniks genetiker, överläkare, professor
Emma Tham, klinisk genetiker, överläkare, docent
Lennart Blomquist, radiolog, överläkare, professor
Meis Omran, onkolog, postdoc

Onsdagen 12 nov, 2025
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SVEP53
Svenska studien av TP53-bärare

2015-2025

Antal patienter
84 kvinnor
46 män
36 barn

Målet med mötet:
1. Informera om resultat som 

uppnåtts
2. Diskutera nästa steg



SVEP53
Svenska studien av TP53-bärare

2015-2025

Omfattar:
- Kontollprogram
- Register (TP53-variant, släktträd mm)

- Biobank (DNA/tumörprover)

- Psyko-social utvärdering
(livsstilfaktorer, canceroro mm)

• Finns bättre kontrollprogram än dagens?
• Bröstkontroller och sök vid symtom

• I studien: helkropps-
magnetkameraundersökning

• Kan vi hitta cancer i ett tidigare stadium?
• Hur många personer har bifynd som 

behöver utredas vidare?



SVEP53
Svenska studien av TP53-bärare

2015-2025

Omfattar:
- Kontollprogram
- Register (TP53-variant, släktträd mm)

- Biobank (DNA/tumörprover)

- Psyko-social utvärdering
(livsstilfaktorer, canceroro mm)

• Vilka typer av cancer förekommer?
 Samla information om 
cancerdiagnoser i släktträdet

• Hur stor risk har man att få cancer? 



SVEP53
Svenska studien av TP53-bärare

2015-2025

Omfattar:
- Kontollprogram
- Register (TP53-variant, släktträd mm)

- Biobank (blodprover/tumörprover)

- Psyko-social utvärdering
(livsstilfaktorer, canceroro mm)

• Varför förekommer barntumörer i en del 
familjer och i andra framförallt 
bröstcancer?

• Olika genetiska varianter i TP53
• Finns andra gener som avgör?
• Finns miljöfaktorer som avgör?



SVEP53
Svenska studien av TP53-bärare

2015-2025

Omfattar:
- Kontollprogram
- Register (TP53-variant, släktträd mm)

- Biobank (DNA/tumörprover)

- Psykosocial utvärdering
(livsstilfaktorer, canceroro mm)

Hur upplevs regelbundna kontroller?
• Frågeformulär om allmän hälsa, stress och 

oro för cancer



Tidslinje för SVEP53-studien

2011    2012    2013    2014    2015    2016    2017    2018    2019    2020    2021    2022    2023    2024    2025    2026 2027                  20…   

Etiskt godkännande av den svenska 
TP53 studien SVEP53

Dnr 2015/1600-31

Studiemöte 
med Patienter

(170327 & 170502)

SVEP53
Slutdatum 
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Yaxuan Liu
Disputation 
Juni 2022

Nationella riktlinjer 
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Alexander 
Sun Zhang

Disputation 
27 Mars 2026

Sista 
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Meis Omran
Disputation 

Maj 2023

Studiemöte 
med Patienter

(251112)

Villani et al

Vetenskaplig artikel 
med förslag om 
strukturerade 

kontroller av TP53-bärare

FORSÄTTNING SVEP53f
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Januari 2025

Var tredje familj visar visar enbart
bröstcancer och prostata cancer 

Varför?

- Register



Specifika TP53 varianter
verkar kopplade med olika risk

Dags för individualiserade 
kontroller?

TP53 variant R181H

Kontroller för enbart 
bröst och prostata
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Vilka kontroller skall erbjudas 
under tiden data från SWEP53-

studien samlas in och 
analyseras?

- Kontrollprogram



VUXNA
• Årligen bröstcancerkontroller med MR-bröst –

kvinnor som inte opererat bort brösten: från 20 
åå

• Årligen bröstcancerkontroller med ultraljud-
bröst – kvinnor som inte opererat bort brösten: 
från 20 åå

• Prostata kontroller – män från 40 åå
• Årlig klinisk undersökning
• Årlig MR-helkropp

BARN
• Var tredje månad, klinisk undersökning 
• Var tredje månad, ultraljud buk
• Var tredje månad, kortikosteroider via urin el blodprov

OBS. För TP53 c.542G>A, p.Arg181His, gäller enbart bröst och prostatakontroller hos vuxna



Kontrollprogram vuxna 

Varje år 6 mån kontroll 

Klinisk kontroll
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https://www.lfsassociation.org/

https://eur01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.lfsassociation.org%2Fsweden%2F&data=05%7C02%7Csvetlana.lagercrantz%40ki.se%7Ce359ef13160242089ee108ddadec39b0%7Cbff7eef1cf4b4f32be3da1dda043c05d%7C0%7C0%7C638857952329152192%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJFbXB0eU1hcGkiOnRydWUsIlYiOiIwLjAuMDAwMCIsIlAiOiJXaW4zMiIsIkFOIjoiTWFpbCIsIldUIjoyfQ%3D%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=qVaypt2PcwHxsjFqCYg3AHzRSLGN1iFSefls0E%2B9yDU%3D&reserved=0


Hur länge följs de som är bärare? Gör man skillnad i 
uppföljning på de som är bärare och friska mot dem 
som är bärare och har eller haft sjukdom?

Önskar information om fortsatt screening och 
undersökningar.
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