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SEAGen participa en la reunion que
pretende impulsar el Registro Europeo de
Asesores Genéticos
Febrero de 2012

La Sociedad Europea de Genética Humana
ha iniciado un proceso de registro para
asesores genéticos. En el transcurso de esta
iniciativa, el Comité de Acreditacién de
Asesores Genéticos y Enfermeras (ESHG Ad
Hoc Genetic Nurse and Counsellor
Accreditation Committee) se reunié en
febrero con la intencién de elaborar la
propuesta para el registro europeo. Fueron
convocados profesionales de distintos paises,
asi como una representante de SEAGen. El
documento consensuado en dicha reunién
aconseja que se requiera para el registro
europeo un master de dos afios de duracién
con un componente practico que como
minimo sea del 50% del programa.
Asimismo, también se recomienda que los
requisitos incluyan, entre otros, la superacion
de un examen, la entrega de un registro de
casos en los cuales se haya participado como
asesor, asi como dos afios de experiencia en
el campo del asesoramiento genético.

SEAGen considera esta iniciativa de gran
importancia  para el  desarrollo  del
asesoramiento genético en FEuropa y en
Espana.

Jornada 22q
Abril de 2012

El pasado 22 de abril dentro marco del dia
mundial del sindrome 22q, se celebré en el
zoo de Barcelona la “Jornada anual del 22q”

Este afio la jornada fue organizada por la
recién constituida _Associacid  Catalana  del
Sindrome 22q y el acto sirvié como acto de

presentacion de la asociacion.

Esta asociacién sentd sus bases en la pasada
jornada mundial de 22q impulsada por la
asesora genética y miembro de SEAGEen,
Irene Valenzuela, que recibi6 palabras de
agradecimiento por parte de los padres y
fundadores de la asociacion.

En la jornada se programé una mesa redonda
con la presencia de diversos especialistas
médicos y paralelamente se realizaron
actividades para los nifios, permitiendo asi la
asistencia de los padres a las ponencias.

Entre los ponentes al acto se pudo escuchar a
la. Dra. Carme Brun, psicéloga de la
Corporaciéon Parc Tauli, que abordé los
aspectos mas socio-culturales y psicolégicos
de la enfermedad. A la Dra. Anna Cuecto y la
Dra. Teresa Vendrell, genetistas clinicas del
Hospital Vall d’Hebrén, que expusieron los
componentes genéticos de la enfermedad, su
manejo clinico y su periplo antes del
diagnostico.

Por dltimo la presidenta de la asociaciéon dio
a conocer los objetivos de la misma, entre los
cuales destacé la importancia primordial de la
creacion de unidades multidisciplinares en los
hospitales y propuso a los asesores genéticos
como coordinadores de dichas unidades y de

nexos de unién con los pacientes.




SEAGen en la conferencia de la ACNEFI
Mayo de 2012

El dia 12 de mayo, en el Auditorio de la Casa
de Mar, la Associaci6 Catalana de les
Neurofibromatosis (ACNEFI) organizé una
conferencia  titulada L&/ w0 con
Neunrofibromatosis, Caracteristicas, Estrategias y
Recursos. ACNEFI invité a un representante
de SEAGen como experto en asesoramiento
genético para participar en las ponencias de la
jornada. Mar Borregan, vicepresidenta de
SEAGen, acudi6 al acto y ofrecié una
ponencia titulada ‘GQué es el consejo genético?
¢ Como nos ayuda a decidir?”.

En las jornadas también intervinieron otros
profesionales para abordar otros aspectos
relevantes como la intervencion
psiocopedagdgica en nifios con
Neurofibromatosis o la repercusiéon en la
familia de la enfermedad. Asi mismo, se
presentd el cuento “Iitan y sus aventuras con la
Neurofibromatosis”, con el objetivo de
proporcionar un recurso a las familias patra
abordar la enfermedad en el entorno familiar.

NOTA del Congreso de 1a SEF
Mayo de 2012

El palacio de congresos de Granada acogio
los pasados dias 16, 17 y 18 de mayo del 2012
el 29* congtreso de la Sociedad Espafiola de
Fertilidad. Entre los diferentes actos, se
organizaron varios cursos enfocados a los
profesionales. A destacar, se impartié el
Curso de formacién: Genética Clinica para
profesionales de la Reproduccion, dirigido
por: Dr. D. Ramiro de la Cruz Quiroga y

Dr. Miguel Del Campo Casanelles. Junto a
los directores del curso nuestra compafiera
Estela Carrasco Lopez, asesora genética y
componente de la junta de SEAGen impartié
la parte de asesoramiento genético con el
titulo: Asesoramiento genético en Infertilidad y en
diagndstico genético preimplantacional: Casos ejenplo.
El curso fue todo un éxito con expectativas
de volver a repetirse en proximas ediciones.

SEAGen en el congreso de 1a SEPAR
Junio de 2012

En la ultima edicién del congreso de la
sociedad espafiola de neumologia y cirugia
tordcica se reservéd un espacio para las
enfermedades minoritarias. Y desde SEAGen
pudimos contribuir al acto. Se nos invitd a
participar en una mesa redonda sobre
genética de las enfermedades minoritarias y
asesoramiento genético. La mesa estuvo
moderada por el Dr. Manuel Sanchez-Solis
de Querol y como ponentes participaron la
Dra. Montse Mila y la asesora genética Irene
Valenzuela. La sesién fue una oportunidad
para dar a conocer mas en detalle a
especialistas y asociaciones de pacientes el
papel relevante del asesoramiento genético.
Esperamos poder continuar colaborando con
asociaciones de profesionales y pacientes para
la difusion del asesoramiento genético en el
estado. Nos gustarfa agradecer a la Dra.
Beatriz lLara la oportunidad de poder
participar en este congreso.



