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11 de junio de 2025

PROCESO DE LAS ESPECIALIDADES SANITARIAS DE GENETICA

Informes preceptivos y proceso en marcha segun lo previsto por el Ministerio de
Sanidad.

CONGRESOS Y JORNADAS

XXIX CONGRESO NACIONAL DE GENETICA HUMANA DE LA AEGH — MURCIA 2025

XXIX Congreso Nacional de Genética Humana de la AEGH - Murcia 2025
Este afo, el XXIX Congreso Nacional de Genética Humana de la AEGH se celebrara de
forma conjunta con el Il Congreso Iberoamericano de Genética Médica y Medicina
Gendmica, del 7 al 10 de octubre de 2025, en Murcia, Espana.

Sera un encuentro Unico que reunira a profesionales de toda Iberoamérica, impulsando
el intercambio cientifico, la colaboracion internacional y la innovacién en genética
médica y medicina gendmica.

Fechas clave

e Congreso: del 7 al 10 de octubre de 2025
¢ Envio de resumenes: hasta el 30 de junio de 2025
¢ Idiomas de presentacion: castellano y portugués

Mas informacién e inscripciones:
https://www.geyseco.es/llgeneticamurcia/index.php?go=inicio

Becas de asistencia

Para apoyar la participacién, la AEGH concedera tres bolsas de viaje dirigidas a
jovenes menores de 35 afos y a socios o socias en situacion de desempleo.


https://www.geyseco.es/IIgeneticamurcia/index.php?go=inicio
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Actividad previa al congreso: | Hackathon Iberoamericano UNICAS

Los dias 6 y 7 de octubre dp 2025, como antesala del congreso, se celebrara el |
Hackathon Iberoamericano UNICAS de Enfermedades Raras No Diagnosticadas.

Esta iniciativa, impulsada por el Hospital Sant Joan De Déu, esta disefiada para
fomentar el trabajo multidisciplinar intensivo en torno a los datos clinicos y genémicos
de un numero determinado de pacientes pediatricos procedentes de hospitales de la
Red UNICAS y de Iberoamérica con sospecha de enfermedad rara, sin diagndstico tras
el estudio a nivel asistencial, para su potencial caracterizacion y resolucion en 48 horas,
en colaboracion con IMPaCT GENOMICA y CIBERER. La participacion general es por
invitacion segun las caracteristicas de los casos clinicos, las técnicas gendmicas
empleadas y la interpretacion requerida.

Asamblea General Ordinaria de la AEGH 2025

Durante la celebracion del congreso, tendra lugar la Asamblea General Ordinaria de
la AEGH, un espacio fundamental para informar sobre la actividad de la asociacion,
compartir avances y recoger propuestas.

Invitamos a todas las socias y socios a asistir y participar activamente en este
encuentro clave para el rumbo de la AEGH.

CONGRESO INTERDISCIPLINAR DE GENETICA HUMANA AEGH 2026

Nos complace anunciar que el V Congreso Interdisciplinar en Genética Humana se
celebrara del 14 al 17 de abril de 2026, en el Palacio de Congresos de Granada.

Este evento, ya consolidado como un referente en el ambito de la genética humana,
reunira nuevamente a especialistas de diversas disciplinas para promover el dialogo
cientifico, la innovacion y la colaboracion interdisciplinar ante los retos actuales y futuros
del sector.

Mas informacidn sobre el programa y las inscripciones estara disponible proximamente.
Asamblea General Ordinaria de la AEGH 2026

En el marco del congreso interdisciplinar de 2026 se celebrara la Asamblea General
Ordinaria de la AEGH, en la que se abordaran los principales temas relacionados con la

actividad de la asociacion y se dara voz a todos los socios y socias. Os animamos a
participar activamente.

JORNADA AEGH 2027

Dado que el V Congreso Interdisciplinar en Genética Humana se celebrara en 2026,
la proxima Jornada de la AEGH tendra lugar en 2027.

Las propuestas de candidatura para la organizacion de esta jornada podran
enviarse a la Secretaria de la AEGH hasta finales de octubre de 2025.
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REGLAMENTO DE REGIMEN INTERNO DE LA AEGH

Se adjunta a este boletin el Reglamento de Régimen Interno (RRI) de la AEGH, con
el objetivo de que todos los socios y socias puedan conocer en detalle el funcionamiento
interno de la asociacion.

OTRAS ACTIVIDADES

ESTRATEGIA NACIONAL DE ENFERMEDADES RARAS

El Ministerio de Sanidad ha iniciado un proceso clave para mejorar el abordaje de las
enfermedades raras en Espafia mediante la actualizacion de la Estrategia Nacional en
Enfermedades Raras. Esta revision tiene como objetivo incorporar los avances
cientificos y tecnolégicos mas recientes, al tiempo que responde a las necesidades
emergentes en diagnéstico, tratamiento y atencion integral de estas patologias poco
frecuentes.

Como representantes de la AEGH participan Encarna Guillen y Karen Heath en dicha
estrategia. La primera reunién fue el 1 de abril de 2025, en el Ministerio de Sanidad.

Durante la reunion, ademas de una primera toma de contacto entre los miembros
expertos, se han disefiado los siguientes grupos de trabajo:

Grupo 1 - Prevencion y deteccion precoz

Grupo 2 - Diagnostico.

Grupo 3 - Terapia y registros.

Grupo 5 - Economia de la salud

Grupo transversal - Investigacion y formacion.
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DECIMOTERCERA EDICION DE LOS PREMIOS GEPAC

El pasado 24 de abril a las 19:00 horas, tuvo lugar en el Real Ateneo de Madrid la
ceremonia de entrega de la decimotercera edicién de los Premios del Grupo Espaiiol
de Pacientes con Cancer (GEPAC), bajo el lema “Cruzando metas por un cancer sin
barreras”.

Estos galardones reconocen la labor de instituciones y profesionales cuyas iniciativas,
desarrolladas a lo largo de 2024, han contribuido de forma significativa a mejorar no solo
la supervivencia, sino también la calidad de vida de los pacientes oncoldgicos y sus
familias.

En representacion de la Asociacion Espaiiola de Genética Humana (AEGH) asistio el
vicepresidente Miguel Angel Moreno Pelayo.

78 ASAMBLEA MUNDIAL DE LA SALUD (OMS). Ginebra

El pasado 24 de mayo se aprobd la resolucién, impulsada por Espafia, que reconoce
las enfermedades raras como una prioridad global de salud publica en la 78 Asamblea
Mundial de la Salud en Ginebra (Suiza). La presidenta Encarna Guillén Navarro
participé en uno de los eventos organizados en apoyo a dicha resolucion.

Tras su aprobacion, se elaborara, en consulta con los Estados Miembros y
organizaciones relevantes, un plan estratégico global para mejorar el diagnéstico,
tratamiento, investigacion y atencion integral.

En las fotos junto al Director General de Salud Publica y Equidad en Salud del Ministerio
de Sanidad, Dr. Pedro Gullén, Presidente de FEDER, D. Juan Carrién y otros
representantes de FEDER y ALIBER.

ESHG 2025, 24-27 MAYO MILAN

La presidenta Encarna Guillén Navarro asistio a las reuniones de las Sociedades
Nacionales de Genética Humana, del European Board of Medical Genetics y UEMS en
Milan. Se hablé del reconocimiento de las dos especialidades en Espafia y del horizonte
profesional en Europa.
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MESA REDONDA SOBRE EL RECONOCIMIENTO DE LA ESPECIALIDAD DE
GENETICA. Il CONGRESO ESPANOL DE MEDICINA GENOMICA

El vicepresidente, Dr. Miguel Angel Moreno, junto con Dra. Karen Heath, vocal, asi como
los miembros de la AEGH, Dra. Carmen Ayuso y Dr. Pablo Lapunzina, participaron en
una mesa redonda sobre el reconocimiento de la especialidad de Genética. Esta
actividad tuvo lugar en el marco del Il Congreso Espanol de Medicina Gendmica,
celebrado el pasado 22 de mayo de 2025 en la Universidad Nebrija de Madrid. La mesa
fue moderada por José Castrodeza, ex director general de Ordenacion Profesional del
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

La mesa redonda completa en:
https://youtu.be/ossSy5MWsXk?si=dGpqPbxtN1sGdFNV

BT & SESION1

& = MESA REDONDA
=

BECAS AEGH PARA ASISTIR AL CONGRESO DE LA ESHG 2025

La convocatoria de las Becas AEGH para asistir al Congreso de la European Society
of Human Genetics (ESHG) 2025 fue enviada a todos los socios y socias el 23 de
enero de 2024, con un recordatorio adicional el 20 de marzo.

En esta edicidon, se concedieron tres becas destinadas a apoyar la participacion de
nuestros miembros en este importante evento internacional.

Ganadores/as

e Belén de la Morena Barrio
e Maria Elena Fernandez Suarez
e Juan Gomez de Ona


https://youtu.be/ossSy5MWsXk?si=dGpqPbxtN1sGdFNV
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BECAS DE ESTANCIA PROFESIONAL AEGH — CONVOCATORIA 2024

La convocatoria de las Becas de Estancia Profesional AEGH fue enviada a todos los
socios y socias el 20 de febrero de 2024, con un recordatorio posterior el 20 de marzo.

En esta edicién, se otorgaron dos becas: una en la categoria Junior y otra en la
categoria Senior.

Ganadoras

e Categoria Junior: M? Antonia Caro Mir6
o Categoria Senior: Laura Valle Velasco

BOLSAS DE VIAJE AEGH — XXIX CONGRESO AEGH Murcia 2025

La convocatoria de las bolsas de viaje para asistir al XXIX Congreso Nacional de
Genética Humana de la AEGH, que se celebrara conjuntamente con el Il Congreso
Iberoamericano de Genética Médica y Medicina Gendmica del 7 al 10 de octubre de
2025 en Murcia, ha sido enviada a todos los socios y socias.

En esta edicién, se convocan tres ayudas dirigidas a jovenes profesionales menores
de 35 afios o personas en situacion de desempleo. Los candidatos deben ser socios/as
de la AEGH con una antigiiedad minima de dos afios a fecha 4 de julio de 2025, haber
enviado una comunicacion cientifica al congreso como primer/a o ultimo/a autor/a'y no
haber resultado beneficiarios/as de esta ayuda en ediciones anteriores.

Cada bolsa cubrird la inscripcion al congreso y una ayuda para viaje y alojamiento de
hasta 600 €, cuya gestion se realizara directamente desde la Secretaria Técnica.

El plazo de presentacion de solicitudes finaliza el 4 de julio de 2025. La documentacion
debera enviarse por correo electrénico a: secretaria@aegh.org. Las solicitudes seran

evaluadas por la Junta Directiva de la AEGH, y en caso de empate, el voto de la
Presidencia sera decisivo.

MEMBRESIAS (Segundo trimestre 2025): 8 altas

COMISIONES (aspectos relevantes)

COMISION DE ACREDITACION

En esta convocatoria 2024, se recibieron un total de 68 solicitudes de acreditacion. Tras
un riguroso proceso de evaluacién por parte de la Comision, 61 profesionales obtuvieron
la Acreditacion en Genética Humana, lo que representa un 89,7 %.

»
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La Acreditacion en Genética Humana es un distintivo de excelencia profesional otorgado
por la Asociacion Espanola de Genética Humana (AEGH). Este titulo propio tiene como
objetivo reconocer y poner en valor la trayectoria de aquellos miembros que han
alcanzado hitos significativos en los ambitos asistencial, docente e investigador, siempre
dentro del campo de la Genética Humana. Representa un aval de calidad y compromiso
con el desarrollo y la practica rigurosa de esta disciplina.

COMISION DE CALIDAD

La Comision de Calidad organizara una sesion formativa el dia 12 de junio de 2025 en
formato online con una duracién de 2h dirigida a profesionales de laboratorios de
diagnostico genético con el objetivo de ofrecer una vision clara y actualizada sobre el
Reglamento (UE) 2017/746 relativo a productos sanitarios para diagnostico in vitro
(IVDR).

Durante esta formacion se abordaran las principales implicaciones del reglamento, asi
como los pasos clave para su correcta implementacion en el ambito clinico y de
laboratorio. Una oportunidad esencial para reforzar el cumplimiento normativo y la
calidad en los procedimientos diagnosticos.

Registro: https://us06web.zoom.us/webinar/register/WN 9wDOzHMPRR6Nz0i8iY5SNg

COMISION DE MEDICINA PERSONALIZADA

Se propone participar en la labor de dar visibilidad a la medicina de precisiéon con las
siguientes actividades:

a) Jornada sobre medicina de precision, tal y como se hizo en 2021.

b) Elaborar un documento que recoja las actividades e iniciativas de implementacion de
la medicina personalizada que se estan desarrollando a nivel estatal para difundir entre
los socios y ponerla a disposicion de todo el mundo (SiGenes, IMPaCT, UNICAS y otras
iniciativas nacionales y de las CCAA). Se plantea que podria ser el tema central de la
jornada.

c) Revision del manifiesto sobre medicina personalizada realizado hace afos.

COMISION DE FORMACION Y DIVULGACION

Como cada 25 de abril celebramos el Dia Internacional del ADN desde la AEGH con
muchas actividades organizadas por nuestros socios y socias, a los que agradecemos
su implicacion en este dia. Para celebrarlo muchos de nuestros socios y socias han
organizado actividades durante estas semanas:

e |ESO Conde Sancho Garcia en Espinosa de los Monteros, Burgos: extraccion
ADN de platano y de saliva

e |ES Campos y Torozos (Medina de Rioseco, Valladolid): extraccion ADN de
fresas

e |ES Siglo XXI de Leganés: cluedo genético

e |ES Poeta Claudio Rodriguez: extraccion ADN de saliva, platano y de fresa

¢ |[ES Ramoén Menéndez Pidal (Avilés): extraccion ADN de fresa


https://us06web.zoom.us/webinar/register/WN_9wDOzHMPRR6Nzoi8iY5SNg
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Universidad Europea de Madrid, Campus de Villaviciosa de Odén.

Instituto Hm — formacién profesional

Unidad de Genética del HU Jaén

IES Alfonso VI (Olmedo. Valladolid: Taller de criminologia y elaboracion de
cariotipos

IE Lope de Vega de Nador (Marruecos)

Colegio Jesus Maria, Madrid

IES Mata Jove en Gijon, Asturias

IES Valle de Aller (Moreda): cariotipo y cluedo genético

Liceo Espafiol Cervantes de Roma: cariotipo, cluedo genético, extraccién de
fruta (kiwi y fresas)

e |ES Pravia (Asturias): extraccion del ADN

Aqui algunas de las fotos de esta celebracion:

COMISION DE GENETICA ONCO-HEMATOLOGICA

Organizacién de la Jornada: Mapeo éptico del genoma (OGM): aspectos técnicos y
aplicaciones en genética humana (27 noviembre 2024). En esta jornada on-line, que
presentd una gran acogida con mas de 500 comparneros inscritos, se repasaron las
aplicaciones de esta novedosa tecnologia en multiples areas de la genética humana con
expertos que nos brindaron excelentes ponencias sobre su experiencia en Genética
Clinica, Sarcomas y Neoplasias Hematolégicas ademas de un repaso de sus aspectos
mas técnicos. El formato de la sesién, con la posibilidad de realizar preguntas en directo
a los ponentes, fue muy enriquecedor y permitié conocer y despejar dudas de esta
revolucion tecnoldgica.
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Desde la comisiéon de Genética Onco-Hematoldgica mostramos nuestra inquietud a la
comision de Calidad de la AEGH sobre la implementacion del IVDR y la ISO 15189 en
los laboratorios de Genética, con lo que se ha llevado a cabo una reunién informativa
entre ambas comisiones con el objetivo de colaborar y ayudar a que los miembros de la
AEGH dispongan de mas herramientas e informacion para enfrentarse a este gran reto.

Para el afio 2025, hemos estado preparando una nueva jornada on-line, de gran interés
para los compaferos que se dedican al ambito de la hematologia: “Actualizacién de
técnicas genéticas y pruebas a realizar en el estudio de diferentes patologias
hematolégicas”. En esta jornada contaremos con expertos que revisaran la Leucemia
Aguda Mieloide (LMA), la Leucemia Aguda Linfoblastica B (LAL-B), el Mieloma Multiple
(MM) y los Sindromes Mielodisplasicos (SMD) con el fin de repasar las técnicas minimas
a realizar para obtener la informacidén necesaria para el 6ptimo diagndstico, prondstico
y tratamiento de estas patologias. La fecha, aun provisional, se estima para el 19 de
noviembre de 2025.

REUNIONES DE LA JD SEGUNDO TRIMESTRE 2025

7 de abril de 2025

5 de mayo de 2025

19 de mayo de 2025 (reunién extraordinaria)
2 de junio

ENCUESTA A LOS SOCIOS Y SOCIAS

Se va a enviar a los socios y socias un formulario para que confirmemos los datos de
cada persona que esta registrada en la AEGH. Esto nos permitird tener mejor
organizados los datos y una fuente de consulta mas fiable para apoyar nuestras
acciones.

REDES SOCIALES Y MEDIOS DE COMUNICACION

LA AEGH SE ESTRENA EN BLUESKY

La Asociacion Espafiola de Genética Humana da un paso mas en su compromiso con
la divulgacion cientifica y la conexién con la comunidad profesional estrenando su
cuenta oficial en Bluesky. Esta nueva via de comunicacidbn nos permitird compartir
contenidos actualizados sobre genética humana, fomentar el intercambio de
conocimiento y promover el didlogo inclusivo con personas interesadas en el ambito de
la genética, desde profesionales hasta ciudadania general.

Ya puede comenzar a seguir la cuenta en: @aeghgenetica.bsky.social

[(e]
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LA SEXTA NOTICIAS

El Dr. Juan Cadinanos Bafales, presidente de la Comision de Cancer Hereditario de la
AEGH, analiza el impacto de la genética en poblaciones aisladas en el reportaje "La
herencia vikinga" emitido por laSexta Noticias. El 8 de junio de 2025, en el marco de un
reportaje emitido por laSexta Noticias, el Dr. Cadifianos ha aportado su experiencia para
analizar los resultados de una investigacion genética reciente en islas del norte de
Escocia, donde se ha detectado una alta incidencia de variantes genéticas asociadas a
un mayor riesgo de cancer y enfermedades cardiovasculares.

Durante la entrevista, el Dr. Cadifianos explicd que este fendbmeno puede estar
estrechamente relacionado con el aislamiento geografico y la baja variabilidad genética
resultante. Este reportaje de laSexta Noticias subraya la relevancia creciente de la
genética en la salud publica y como los estudios en poblaciones concretas pueden
ayudar a mejorar la atencién médica global.

Juan|€adinanos)
Pdte. de la Comisién de Cancer Hereditario (AEGH)
y Fund. Centro Médico Anuﬂqs

La herencia

domingo 08.06
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