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“Durante medio siglo todos hemos realizado un
trabajo en conjunto que ha culminado con los
retos conseguidos. jSigamos haciendo historia!”

La celebracidon del aniversario de la AEGH congreg6 a decenas de
socios y personalidades de la genética espainola y estuvo marcada por
la emocidn al recordar la trayectoria de la Asociacién y la lucha para
conseguir la reciente puesta en marcha de la especializacion sanitaria

Barcelona, 16 de diciembre de 2024

“La medicina o sera genémica o no sera”. Encarna Guillén, presidenta de la
Asociacion Espanola de Genética Humana (AEGH), recordd en la inauguracion
oficial de la celebracion del 50 aniversario de la Asociacion esta prediccion de
Montserrat Biaget, ex presidenta de la AEGH, que resume el impresionante
desarrollo que ha experimentado la aplicacion genética y genomica en la medicina
en las ultimas cinco décadas y el esperanzador abanico de posibilidades que
revolucionara la asistencia clinica en un futuro inminente.

El evento, celebrado en el Hotel Hilton de Barcelona el pasado 10 de diciembre,
estuvo marcado por la emocién de los recuerdos y reencuentros entre colegas tras
medio siglo de lucha en favor de la incorporacién de la especializacion sanitaria de
Genética en Espana. Un esfuerzo de “todas las juntas directivas que han trabajado



para transmitir la importancia de la genética a la sociedad”, como destaco la Dra.
Guillén, y que acaba de culminar con la puesta en marcha definitiva de esta
formacion reglada tras el visto bueno emitido el pasado 5 de diciembre por la
Comisidn de Recursos Humanos del Sistema Nacional de Salud.

El acto, al que acudieron cerca de 200 asociados y personalidades de la genética
espanola, fue inaugurado presencialmente por Juan Cruz Cigudosa, secretario de
Estado de Ciencia, Innovacién y Universidades, y Antonio Cabrera, vocal de la junta
directiva de la Federacion Espafnola de Enfermedades Raras (FEDER) junto a la
presidenta de la AEGH. Ademas, a través de sendos videos, enviaron su mensaje
de felicitacion Javier Padilla, secretario de Estado de Sanidad, y Juan Carrion,
presidente de FEDER.

Antonio Cabrera felicitd a los genetistas médicos y clinicos de laboratorio por haber
conseguido “esta reivindicacion historica que ayudara a mas 3 millones de pacientes
con enfermedades raras y a sus familiares en busca de un diagndéstico preciso y de
nuevas terapias génicas”.

En la misma linea, el presidente de FEDER agradeci6 a la AEGH, a través de un
video, que “haya luchado por implantar la especializacion sanitaria, en cuya lucha
hemos colaborado, para beneficiar a nuestros pacientes y familiar logrando
diagnodsticos, apostando por la medicina de precisidn e incorporando a mas
profesionales de la genética en el Sistema Nacional de Salud (SNS)”.

Javier Padilla, también mediante la proyeccion de un video, asegurdé que era “un
placer estar en la celebracién de los 50 afios de la AEGH; y ademas poder hacerlo
en un momento tan singular tras la aprobacion por parte de la Comision de Recursos
Humanos del SNS de la creacion de las especialidades de Genética Médica y
Genética Clinica de Laboratorio. Asi, desde el Ministerio podremos trabajar en la
elaboracion del real decreto para crear ambas especialidades”.

“No podia no estar aqui hoy”, afirmé con emocion Juan Cruz Cigudosa, que fue
presidente de la AEGH. Asegurd que “posiblemente, la secuenciacién del genoma
humano ha sido el cambio tecnoldgico y cientifico mas grande de la humanidad”,
que ha posibilitado la aplicacion clinica a través de la medicina genética y genomica.
“Todos los agentes del sistema sanitario han interiorizado que la genética y la
genomica es esencial en la asistencia clinica diaria”.

Ademas, el secretario de Estado de Ciencia, Innovacion y Universidades animo a la
gente joven a “participar por el bien comun mediante el asociacionismo. Sin ciencia
no hay futuro. Y el futuro esta aqui ya”.



“Estamos ante una revolucion tecnolégica, pero sin olvidar al paciente”

Tras la inauguracion, comenz6 la mesa de debate-participacion titulada ‘Un
recorrido por los hitos que dieron forma a la genética en Espaia’, que fue moderada
por Antonio Martinez Monseny (Servicio de Genética Hospital San Joan de Deu,
Barcelona) y conté con tres expresidentes de la AEGH: Maria Isabel Tejada
Minguez (decana del Colegio Oficial de Biodlogos de Euskadi), Feliciano Ramos
Fuentes (catedratico de Pediatria Universidad de Zaragoza) y Montserrat Baiget
Bastus. Ademas, intervinieron Angel Carracedo Alvarez (Fundacién Publica Galega
de Medicina Xendmica, Santiago de Compostela) y Carmen Ayuso Garcia
(Departamento de Genética. Fundacién Jiménez Diaz, Madrid, reciente Premio
Nacional de Investigacion).

Montserrat Baiget conmovid a los asistentes del 50 aniversario con sus palabras
acerca de “lo feliz que estoy por haber elegido esta carrera, los grandes amigos que
he hecho y cuanto la he disfrutado. Felicito a mi yo de 18 afios por haber tomado
esa decision”.

Carmen Ayuso preciso su vision del futuro de la aplicacion clinica de la genética en
los proximos 5 afos: “Viviremos un cambio drastico porque todo lo que sofidbamos
cuando empezamos a ejercer se hara realidad: los pronosticos seran distintos, los
diagnodsticos seran mas rapidos y los tratamientos mas efectivos". Eso si, “aunque
estemos ante una revolucién tecnoldgica, no se nos olvida que lo mas importante
es el conocimiento y el paciente”.

Ante la evidencia de que esa revolucién en la medicina de precisidon esta ya en plena
eclosién, Angel Carracedo subrayé su preocupacion por resolver desafios éticos
como “los retos de la sostenibilidad en las técnicas, la necesidad de regular la
privacidad de los datos genéticos o el control de la genética al consumidor, con tests
genéticos que no valen para nada y sin un asesoramiento genético adecuado”.

Feliciano Ramos quiso compartir una anécdota que demuestra las elevadas
expectativas de la sociedad en las posibilidades de la genética desde sus inicios. El
expresidente de la AEGH atendi6 a “una pareja que me pidio clonar a su hijo recién
fallecido. Les recomendé otras opciones para volver a ser padres y entendieron que
era imposible”.

La también expresidenta Tejada aprovechd el momento para dirigirse a aquellos
jovenes que estén pensado en dedicarse a la genética en el futuro: “jVan a tener
una especialidad! Que estudien Medicina y se preparen el MIR en Genética Médica



o Biologia y que se saquen el BIR de Genética Clinica de Laboratorio porque ahora,
al fin, sera una realidad”.

“Habra dos clases de genetistas: los que usen la IA y los que no”

Los jovenes investigadores de la AEGH que destacan por su carrera y por su
proyeccion futura en la evolucion de la investigacidon genética y la medicina de
precision fueron los protagonistas de la mesa titulada ‘El futuro de la genética: un
horizonte de posibilidades y desafios’, moderada por Encarna Guillén. Participaron
Laura Valle Velasco (Instituto Catalan de Oncologia. IDIBELL); Raquel Yahyaoui
Macias (Lab. Metabolopatias y Cribado Neonatal. Hospital Regional Universitario de
Malaga); Fernando Santos-Simarro (Unidad de Diagnostico Molecular y Genética
Clinica, Hospital Son Espases, Palma) y Belén de la Morena Barrio (Servicio de
Hematologia y Oncologia Médica, Murcia).

Ante las preguntas sobre qué innovaciones genéticas esperan que se materialicen
en el futuro, los participantes opinaron sobre los pros y contras de la incorporacion
de nuevas tecnologias como la Inteligencia Artificial (1A).

Raquel Yahyaoui se mostré segura de que "en el futuro va a haber dos clases de
genetistas: los que usan la IA y los que no. Quienes aprendan a usar estas
herramientas van a encontrar muchas oportunidades".

Belén de la Morena estuvo de acuerdo con su compariera: "Hay que aprovechar
todos los recursos y usar la |A para ser mas eficientes". Y ante los posibles riesgos
que puedan generar estos avances, aposto por la divulgacion cientifica, por ensefiar
bien a la sociedad en qué consiste la terapia génica”.

Fernando Santos-Simorra apuntoé que “los pacientes ya usan la IA y llegan a la
consulta con preguntas que les ha dado ChatGPT”. Ademas, habl6 de los falsos
mitos acerca de las posibilidades reales de la genética porque “vienen a diario
pacientes a la consulta a que les descartes una enfermedad, no a asesorarse”.

En la misma linea sobre los mitos y la necesidad de la alfabetizacion genética de la
sociedad, Laura Valle menciond el reto de eliminar “el lastre del resultado positivo;
es decir, que el paciente y su familia vean como una oportunidad el diagndstico
genético en lugar de como un problema”.

El acto concluyé con un emocionante acto de homenaje a los jubilados y las
anteriores juntas directivas porque, como remarcé la presidenta de la AEGH,
‘durante medio siglo todos hemos realizado un trabajo colaborativo que ha
culminado en llegar a los retos conseguidos. jSigamos haciendo historia juntos!”.



