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Presentacion

El INSTITUTO GEN es una Asociacion Civil sin fines de lucro que tiene su origen en
el Grupo de Estudios al Nacimiento A.C. GEN, organizacion fundada en 1978 por
Antonio Lopez de Silanest y su esposa Maria Eugenia Espinosa, gracias al
esfuerzo de personas y de profesionales de la salud motivados por mejorar las
condiciones de salud de los nifios por nacer en nuestro pais. En 2017 Gen
evoluciond a ser Instituto como reconocimiento a la labor de su fundador, sus
Asociados, Miembros y personas que se han sumado a su causa a lo largo de su
historia. Ello nos obliga al compromiso de continuar con su labor de promover una
mayor conciencia social sobre el problema de salud que representan los defectos al
nacimiento: qué son, cudles son sus causas, cudles son los riesgos, coOmo
detectarlos oportunamente, coOmo prevenirlos.

En su Programa institucional para 2023 se incluye la linea de incidencia publica
que tiene por objeto llevar a cabo, a partir de la evidencia, una campana de
comunicacion dirigida al Sector Salud, a los profesionales de la salud y al publico
en general, con el fin de que los sitios de decision y la sociedad en general cuenten
con informacion confiable sobre las politicas, los programas, las acciones y las
evidencias en torno a los defectos del nacimiento. En lo relativo a las politicas
publicas, se busca identificar cuestiones relacionadas con la prevencién de los
defectos al nacimiento para elevar a la consideracion de los grupos de interés,
documentos ante diversas instancias de gobierno para incidir en la formulaciéon de
politicas publicas consecuentes para un mejor conocimiento sobre la problematica
que representan los defectos del nacimiento y su prevencion.

En dicha estrategia vale referir la labor de GEN es la organizaciéon de eventos
académicos, la difusion en publicaciones cientificas, y mensajes especificos en
diversos medios de comunicacion, entre los que destacan la pagina institucional
(www.institutogen.org), el folleto Prevencion de defectos al nacimiento, ilustrado
con los personajes dela Familia Burrdon, asi como otros cuadernillos que buscan dar
a conocer los aspectos relacionados con los defectos del nacimiento y su necesaria
y posible prevencion.



Asi, la divulgacién del conocimiento ha sido una constante en la vida de GEN, en
su afan de mejorar las condiciones de salud de los nifios por nacer en el pais y de
su estrategia de prevenir los riesgos inherentes a los defectos del nacimiento.
Recuerdo que mi padre sefialo desde los origenes de GEN el cometido de realizar
una actividad tendiente a crear conciencia sobre los defectos del nacimiento y, para
ello, propuso desde el principio de Gen la edicion o la reimpresion de
publicaciones tanto técnicas como de interés general y la distribucidon de las
mismas. Hoy reafirmamos esa tradicion que en alguna ocasion mi padre senalo:
“esta asociacion ha buscado se gestora de procesos significativos y de cambios, y
que mejor manera de promover estos principios que a través de la divulgacion

cientifica”.

Se presenta ahora la oportunidad de contribuir a esa difusion del conocimiento
sobre los defectos del nacimiento y la informacién pertinente para su prevencion
mediante una serie de CUADERNOS DEL INSTITUTO GEN, que en esta cuarta entrega
recoge las ponencias presentadas por Miembros del Instituto en Simposio Gen: E/
Grupo Gen y la historia de la genética en México, en el marco del XLVIII
Congreso Nacional de Genética Humana.;, celebrado el 16 de noviembre de 2023,
en la ciudad de Veracruz, Ver. Agradecemos a los doctores Juana Inés Navarrete y
Fabio Salamanca la organizacidn del simposio, asi como a las doctoras Juana Inés
Navarrete y Alejandra Carnevalle su participacion en el mismo, asi como al Act.
José¢ Cuauhtémoc Valdés Olmedo, Director Ejecutivo de la institucion, por la
preparacion de este Cuaderno.

Lic. Maria Eugenia Lopez de Silanes Espinosa
Presidenta del Consejo Directivo
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Antonio Lopez de Silanes. Una semblanza personal
Maria Eugenia Lopez de Silanes®

El dia de hoy se me confiere el gran honor de hablar sobre la trayectoria de vida de
mi padre, Antonio Lopez de Silanes Pérez, fundador del Instituto Gen, quien fue,
ademas de un reconocido empresario, un hombre con marcada vocacion de
servicio en favor de las causas de la salud. Yo lo recuerdo como un ser entregado a
la familia, trabajador incansable (perseverante y un tanto necio), un sofiador con un
profundo amor por la musica, la ciencia, los viajes, los misterios del universo y el
mar.

Fue en el mes de noviembre de 1978 (hace ya 45 afios) cuando ¢l y mi madre,
Maria Eugenia Espinosa, motivados por la muerte de un hijo por problemas
originados al nacer, se reunieron con un grupo de médicos y personas interesadas
en la causa de los defectos al nacimiento, para dar vida a una asociacion sin fines
de lucro que se dedicara a la enorme tarea de incidir en la prevencién y la atencion
oportuna de estos problemas en México, los cuales aquejan aproximadamente al 25
por ciento de la poblacion, si tomamos en cuenta malformaciones congénitas,
hipoxia, prematurez y bajo peso al nacer.

Pero... {Quién fue Antonio? Mi padre nacié en 1942 en el seno de una familia
acomodada en donde, desde nifio, aprendi6 de sus padres la leccion del arduo
trabajo, la entrega a la familia y la vocacién de servicio. Mi abuelo, don Antonio
Lopez de Silanes Salinas, un inmigrante espaiol forjado en la region agricola de la
Rioja, en un pueblecito en lo alto de un risco, fundé Laboratorios Silanes en 1943
con todo el teson, la ayuda de mi abuela, que habia estudiado fundamentos de
contabilidad, y de un préstamo.

Fue en esta empresa farmacéutica en donde mi padre dio sus primeros pasos en el
mundo laboral tras cursar la carrera de Administracion de Empresas en la
Universidad Iberoamericana. Por otro lado, mi abuelo les inculcé a €l y a sus cinco

Presidenta del Consejo Directivo, Instituto Gen.



hermanos el amor por la filantropia, ya que fue Rotario y benefactor de diversas
causas, principalmente en torno a la salud, otorgando becas a médicos jovenes.

Mi padre se caso joven, al poco rato naci yo, pero el destino le depararia a una dura
prueba. Con apenas 28 afios de edad, la muerte de mi pequefio hermano Tofio en
1970 lo llevo no solo a fundar de GEN, sino que también lo orill6 a buscar un
camino lejos de la empresa familiar. Quiso forjarse a si mismo lejos de la tutela
paterna y, asimismo, tratar de alejar de algiin modo la tristeza de su pérdida. Por
fortuna, el nacimiento de mi hermano Santiago en 1972 fue motivo de renovada
alegria.

A lo largo de 24 afios, mi padre se dedico a otros negocios e inversiones que le
dieron la experiencia y la visiébn empresarial suficientes para retornar en 1995, ya
como Presidente Ejecutivo, a Laboratorios Silanes.

El negocio prosper6 bajo su mando, ya que le inyecto fuerza a través de impulsar
como ejes rectores la innovacién y la globalizacién, llevando a los productos de
Silanes a otros rincones del planeta, ofreciendo soluciones innovadoras para el
cuidado de la salud.

Desde joven, fue testigo del acercamiento entre la ciencia y la empresa y de los
importantes frutos que esta relacion traia consigo. De ahi se desprende que, en los
ultimos afios de su vida, se dedicara con ahinco a promover la investigacion y
desarrollo en el pais a través del esquema de colaboracion de la triple hélice
(academia-empresa-gobierno), participando como orador en distintos foros y
especificamente a través de la fundacion de Incide (Fundacion para la Innovacion y
la Ciencia y el Desarrollo), una organizacién civil dedicada a apoyar el desarrollo
cientifico. Su anhelo era lograr que el porcentaje del PIB asignado a este rubro por
parte del gobierno fuera mayor, para asi lograr posicionarnos como un pais mas
competitivo en investigacion y desarrollo. Por desgracia, México contintia
destinando tan solo el 0.4% del PIB a este sector tan desatendido al compararnos
con otras naciones.



Dada su larga trayectoria en el ramo de la salud y la investigacion farmacéutica, mi
padre recibié en 2013 el Doctorado Honoris Causa en Ciencias de la Salud por
parte de la Universidad Cato6lica de Murcia, ademas de otros reconocimientos que
seria largo enumerar.

Como les decia, mi padre fue un gran sofiador, un sofiador pragmatico quien creia
que los anhelos no se cumplen por si solos, sino que requieren de mucho esfuerzo.
También hace falta saber tocar puertas y sumar esfuerzos. Estando al frente de
Silanes, tuvo la oportunidad de cultivar excelentes relaciones con actores
relevantes dentro del sector salud, posicionandose, ademas, como Presidente de la
Fundacion Mexicana para la Salud (FUNSALUD) por dos términos consecutivos,
una organizacion privada no lucrativa fundada en 1985 con el proposito de
“proporcionar acercamiento del sector privado a las tareas de la salud, con el fin de
brindar apoyo y asegurar continuidad a programas sociales en beneficio de los mas
vulnerables”.

Estando al frente de este organismo y de Laboratorios Silanes, patrocind los
“Premios Bienales Funsalud” a través del Premio Antonio Lopez de Silanes Senior
para la Investigacién en Diabetes, estableciendo, a la vez, le “Catedra Silanes
Funsalud para el desarrollo de la gendmica en México™.

Mi padre apoy6 decididamente el proyecto de la medicina gendomica en México. A
través de un donativo semilla otorgado por ¢l se pudieron hacer los primeros
estudios que mas tarde desembocarian en la creacion del Consorcio Promotor del
Instituto de Medicina Gendmica (del cual ¢l fue uno de sus integrantes). Las
actividades realizadas por dicho consorcio dieron como resultado la creacion del
Instituto Nacional de Medicina Gendémica.

Mi padre era incansable, uno se preguntaba como le hacia para manejar tantos
asuntos a la vez sin desatender nada. Pero, para todo, se necesita de ayuda y buena
voluntad. Uno de sus lemas podria haber sido “la unién hace la fuerza”, por eso se
dedico durante décadas a celebrar convenios de colaboracién con distintos
organismos publicos y privados.



Al estar inscrito en el universo de una empresa farmacéutica y de las
organizaciones civiles como Gen y Funsalud, entre varias mads, supo hacer
sinergias que favorecieran diversos temas relacionados con la salud. Su alto
sentido de emprendedor y su compromiso con los postulados basicos de la
responsabilidad social lo forjaron como un lider de opinidn en su campo.

Es muy amplia su trayectoria en diversas organizaciones. Estuvo al frente del
Patronato del Instituto Nacional de Perinatologia, desde donde promovié un
programa de diabetes mellitus gestacional y de medicina fetal. También presidio el
Patronato del Hospital Materno Perinatal de Toluca, asi como el Patronato del
Hospital Juarez de México.

Pero centrémonos ahora en el Instituto Gen, en su labor de toda una vida, a la cual
le dedicé décadas de esfuerzo y una parte importante de su corazén, contando con
la invaluable ayuda de un granado grupo de médicos, algunos de los cuales se
encuentran con nosotros en estos momentos, perdurando a través del tiempo, y los
menciono con agradecimiento: Dr. Fabio Salamanca, Dra. Alessandra Carnevale,
Dra. Juana Inés Navarrete y Dra. Patricia Grether. Y otros mas que nos acompanan
de corazon desde otras partes dentro y fuera del pais. También cabe mencionar la
ayuda de otros profesionales, miembros de la familia y personas interesadas en el
tema de los defectos al nacimiento, como Santiago, mi hermano, y Enriqueta
Cortina, vicepresidentes, y el Actuario Cuauhtémoc Valdés, aqui presente también
en calidad de Director Ejecutivo.

El camino de Gen a lo largo de 45 afios ha sido fructifero, mas no exento de
algunos tropiezos. La labor que inici6 nuestro padre la continuamos mi hermano y
yo porque asi se lo prometimos, con la ayuda y acompafiamiento de nuestros bien
amados médicos.

Los logros del Instituto Gen son innumerables y son tema de otras ponencias, pero
me gustaria mencionar algunos, como ha sido la entrega bianual del Premio
Instituto Gen en Investigacion en Defectos al Nacimiento Antonio Lépez de



Silanes, el cual se viene otorgando desde 1984 en sus tres categorias: clinica,
biomédica y epidemiologica. El Premio 2023 se otorgd recientemente en la
Academia Nacional de Medicina. Gracias al Doctor Salamanca aqui presente por
su gran esfuerzo de organizacion.

Historicamente, han sido ya muchas las reuniones que ha sostenido Instituto GEN
destinadas a generar sinergias entre sus integrantes con miras a un fin comun: la
prevencion de los defectos al nacimiento. Pongo de ejemplo aqui a una reunién

realizada en la Hacienda Galindo en 1988 y otra en la Hacienda Cantalagua en
2003.

Por otro lado, me gustaria mencionar la labor incansable del Centro de
Investigacion Materno Infantil Gen, ubicado en Iztapalapa, ahora a cargo del Dr.
Rodrigo Ayala. Este centro empezo6 a operar a partir de 1987 bajo el liderazgo del
finado Dr. Carlos Vargas, y en estos momentos se encuentra en un proceso de
renovacion para poder brindar mas y mejores servicios a las madres y a sus bebés.
CIMIGEN, ademas de atender la salud materno infantil bajo un esquema de
medicion de riesgo, es sede de la Escuela de Enfermeria Obstétrica, dentro de un
marco de colaboraciéon con la ENEO.

Hoy en dia el Instituto Gen se dedica a divulgar el conocimiento cientifico
relacionado con los defectos al nacimiento a través de Reuniones Académicas, en
donde distintos expertos exponen temas de interés para la comunidad médica.
Contamos con diversas publicaciones llamadas “Cuadernos Gen” que se pueden
consultar en nuestra pagina web.

Asimismo, estamos generando alianzas con distintas instituciones afines para
poner en marcha programas dirigidos a la prevencion de los defectos al nacimiento,

entre estas instituciones se encuentra el Instituto Nacional de Medicina Gendémica,
el INMEGEN.

Antes de morir, mi padre puso de manifiesto la idea de institucionalizar a GEN.
Este deseo se hizo realidad a dos afios de su partida con la creacidon del Instituto
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GEN. Los que quedamos al cargo de su legado procuramos dia con dia cumplir con
su cometido, generando estrategias y programas que nos enriquezcan como
institucion, asi como promoviendo la integracidén de nuevos miembros.

Hoy en dia, hemos incluido ya a un miembro de la tercera generacion familiar, el
nieto de nuestro fundador, Andrés Lopez de Silanes, estudiante de medicina.

Antonio Lépez de Silanes nos dejo inesperadamente un 7 de abril de 2015 mientras
vacacionaba con nosotros en el sureste, uno de sus lugares predilectos en todo el
mundo. Sin duda, dejé tras de si un gran legado empresarial y filantrépico.
También, para nosotros, sus 2 hijos y 5 nietos, nos acompainara siempre su legado
amoroso. De ¢l puedo resaltar muchas cualidades, pero, tal vez, la mas importante
para mi sea su generosidad.

11



Trayectoria del Grupo Gen
Juana Inés Navarrete Martinez’

El Grupo Gen (Grupo de Estudios al Nacimiento) se constituyd en 1978 como una
asociacion sin fines de lucro, con el fin de participar en la lucha contra los defectos
al nacimiento utilizando como estrategia principal la prevencion.

Fue el licenciado Antonio Loépez de Silanes junto con su esposa Maria Eugenia
Espinosa de Lopez de Silanes los creadores e impulsores de este suefio.

El Grupo Gen se fundd con un grupo de destacados profesionistas dedicados al
reconocimiento y tratamiento de los defectos del nacimiento. Por mencionar
algunos de los doctores : Karshmer, Jurado Garcia, Mario Calles, Alvarez Manilla,
Nicolds Marin del Campo, Pefia, Osvaldo Mutchinick, Fabio Salamanca, Edna
Berumen, Alessandra Carnevalle, Juana Inés Navarrete, entre otros.

El Grupo Gen formo alianzas estratégicas con sustituciones publicas del sector
salud asi como organismos de la sociedad civil con objetivos afines. Entre los
logros mas sobresalientes estan: 1) programa de riesgo beneficio de medicamentos
en el embarazo y la lactancia; 2) acufar el términos defectos al nacimiento y la
creacion de la NOM 034 sobre la prevencion de defectos al nacimiento; 3)
inclusién en el Comité Nacional del Programa Arranque parejo en la vida; 4)
normas para la atencion a la salud reproductiva; 5) creacion del CIMIGen (centro
de investigacion materno infantil); 6 tres proiviegen en Veracruz, Quintana Roo y
San Luis Potosi.

Una de las estrategias principales del Grupo Gen a lo largo de sus 45 anos de
historia ha sido favorecerla ensefianza, la investigacion y la educacién al personal
de salud en torno a los defectos del nacimiento.

Seria muy largo enumerar todos lo logros de Gen a lo largo de los 45 afios de vida;
solo quisiera resaltar que, en todo momento, esta Asociacion ha buscado ser

3 Miembro fundador del Grupo Gen
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gestora de procesos significativos y de cambio a través de la divulgacion
cientifica.

“Nada mas poderoso que una idea cuyo memento ha llegado”, frase de Victor
Hugo que el licenciado Lopez de Silanes nos expresaba a menudo.
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Aportaciones académicas y de difusion del Grupo Gen
Alessandra Carnevalle*

La fundacién del Grupo Gen fue una iniciativa del licenciado Antonio Lépez de
Silanes y su esposa Maria Eugenia Espinosa Braniff el 6 de noviembre de 1978
ante el Notario Publico... Entre los invitados a formar parte de la asociacion
estuvieron el Dr. Mario calles Lopez Negrete, a la sazon Secretario de Salubridad y
Asistencia; asi como los médicos Alessandra Carnevalle Cantoni, Edna Berumen
Amor y Fabio Salamanca Gémez, asi como amigos y empresarios interesados en el
tema de los defectos al nacimiento y su impacto en nuestro pais. Todos ellos
iniciaron la investigacion sobre los defectos al nacimiento como una problematica
poco conocida en México.

Desde sus inicios Gen desarrolld cinco 4areas estratégicas: fomento a Ia
investigacion, desarrollo de recursos humanos, difusion del conocimiento,
incidencia publica y desarrollo institucional.

La primera actividad académica del Gen fue la realizacién del Foro Nacional sobre
defectos al nacimiento, en la que participaron profesores de la Asociacion March
of Dimes de los Estados Unidos de América,, quienes tenian avances en el estudio
de defectos al nacimiento (birth defects).

Se establecio la definicion de los defectos al nacimiento como todas aquellas
anomalias que estan presente al nacimiento, ya sea en forma notoria o latente,
capaces de impedir o de interferir con la adaptacion de la persona al medio en el
que vive en los aspectos bioldgicos, psiquicos y sociales.

Se identifican los siguientes tipos de defectos al nacimiento: defectos fisicos o
malformaciones congénitas; defectos funcionales como la sordera o la ceguera;
alteraciones del metabolismo; prematurez; bajo peso al nacer o retraso en el
crecimiento uterino; hipoxia o asfixia al momento del nacimiento.

Miembro del Instituto Gen
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Las causas de los defectos al nacimiento son de tipo genético, que ocurren entre 20
y 25 por ciento de los casos y pueden ser monogénicas o mendelianas, o
cromosdmicas; ambientales que se presentan en un diez porciento de los casos y
pueden ser provocadas por agentes fisicos o quimicos, entre dos y tres porciento,
por agentes infecciosos, que se dan en un tres por ciento, y relacionadas a
enfermedades y condiciones maternas, que ocurren en un cuatro por ciento; y,
finalmente, por causas desconocidas que se dan entre 60 y 70 por ciento de los
casos y obedecen a factores multifactoriales o por interacciones sinérgicas entre
varios factores.

Entre las causas ambientales de los defectos al nacimiento se encuentran las
infecciones durante el embarazo como el citomegalovirus, la varicela y la
toxoplasmosis; la exposicion a agentes fisicos o quimicos como las bebidas
alcohdlicas, el cigarro, las drogas ilicitas, los medicamentos, los Rayos X o la
hipotermia. Ellos pueden producir bajo peso al nacer por citomegalovirus, feto
alcoholico o microcefalia por rubeola durante el embarazo.

Entre las causas maternas de defectos al nacimiento se encuentran la diabetes, la
hipertension arterial sistémica, problemas cardiovasculares o problemas renales.

Entre las causas multifactoriales se dan por la combinacién de factores genéticos y
ambientales y producen en la mayoria de los casos malformaciones comunes como
el labio paladar hendido.

Las causas multifactoriales derivan de la combinacion de factores genéticos,
maternos y ambientales y también producen la prematurez y el retardo en el
crecimiento intrauterino.

Asi, la prevencion de los defectos al nacimiento comprende la planeacion del

momento para el embarazo, el habito de acudir a evaluar el progreso del embarazo,
el mantenimiento del estado de salud de la mujer, el mantenimiento de estilos de
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vida saludables, la consideracion de los antecedentes familiares de defectos al
nacimiento y el uso cotidiano del acido folico durante el embarazo.

Asimismo, conviene llevar un adecuado control prenatal, durante el primer
trimestre del embarazo evitar la exposicion a Rayos X, a enfermedades
infeccionas, el uso de medicamentos, y el contacto con pesticidas y substancias
toxicas.. Conviene también, durante el embarazo evitar el consumo de alcohol,
tabaco y medicamentos, asi como llevar una alimentacién suficiente y balanceada.

Entre las aportaciones académicas y de difusion mas relevantes del Grupo Gen se
encuentran la organizacion de tres congresos nacionales: el feto y su ambiente, en
1983; el primer congreso nacional sobre los defectos al nacimiento, Estado del
arte, en febrero de 1989; y el Congreso Nacional de Defectos al Nacimiento.
Prevencion ... para u jn mejor futuro, en 2003.

También cabe senalar el Simposio la atencioén primaria a la salud materno infantil,
en abril de 1992; el foro Medicamentos en el embarazo. Riesgos para e embrion y
el feto, en 1997; y el foro discapacidad en México, en 1999.

Es de destacar la publicacién del folleto sobre la prevencion de los defectos al
nacimiento con personajes de la Familia Burrdn.

Gen promovio la emision de normas técnicas sobre los defectos al nacimiento
(NOM 034) y la norma técnica para la atencion a la mujer durante el embarazo,
parto y puerperio y de la persona recien nacida.

En 2017 Gen evolucion6 a ser Instituto como reconocimiento poéstumo a su
fundador y el compromiso de continuar con su labor. EL Instituto Gen busca
promover una mayor conciencia social sobre el problema de salud que representan
los defectos del nacimiento: qué son, cuales son sus causas, cudles son los riesgos,
como detectarlos oportunamente y como prevenirlos.
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INSTITUTO GEN. Una breve semblanza’
Enriqueta Obregon de Cortina’

Naturaleza de Gen

El INSTITUTO GEN es una Asociacion Civil sin fines de lucro que tiene su origen en
el Grupo de Estudios al Nacimiento A.C. GEN, organizacion fundada el 6 de
noviembre de 1978 por Antonio Lopez de Silanest y su esposa Maria Eugenia
Espinosa, gracias al esfuerzo de personas y de profesionales de la salud motivados
por mejorar las condiciones de salud de los nifios por nacer en nuestro pais. En
2017 Gen evoluciondé a ser Instituto como reconocimiento a la labor de su
fundador, sus Asociados, Miembros y personas que se han sumado a su causa a lo
largo de su historia.

El INSTITUTO GEN busca promover una mayor conciencia social sobre el problema
de salud que representan los defectos al nacimiento: qué son, cudles son sus causas,
cuales son los riesgos, cudles son sus consecuencias, como detectarlos
oportunamente, como prevenirlos. Hoy dia, la tarea de incidir en la prevencién y
la atencion oportuna de estos problemas en México es esencial puesto que los
defectos del nacimiento, en sus multiples manifestaciones, aquejan
aproximadamente al 25 por ciento de la poblacidon, si se toman en cuenta
malformaciones congénitas, hipoxia, prematuridad y bajo peso al nacer.

El INSTITUTO GEN tiene por objeto la prevencion de los defectos del nacimiento a
través de fomentar la investigacion cientifica; la educacidn, el estudio y la
enseflanza; y la generacidon y difusion de conocimientos, avances cientificos y
tecnologicos para la prevencion de los defectos del nacimiento para generar un
impacto en los niveles de salud y en lo social sobre este problema de salud.

Elaborado con base en las ponencias presentadas por las doctoras Juana Inés Navarrete
(Trayectoria del Grupo Gen) y Alejandra Carnevalle (Aportaciones académicas
y de difusion de Gen) en el simposio El Grupo Gen y la historia de la genética en
Meéxico, en el marco del XLVIII Congreso Nacional de Genética Humana. 16 de
noviembre de 2023, Veracruz, Ver.

Vicepresidenta del Consejo Directivo, Instituto Gen
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Tiene como mision la de servir como medio en la lucha contra los defectos del
nacimiento en México, promoviendo su prevencion mediante el fomento a la
investigacion, el desarrollo de recursos humanos y la difusion del conocimiento. Su
vision consiste en ser un referente en la promocion de una cultura encaminada a la
prevencion de los defectos del nacimiento en México.

Esta conformado por sus Asociados, personas interesadas en promover la causa a
favor de la prevencion de los defectos del nacimiento, asi como un conjunto de
Miembros, profesionales de la salud y personas interesadas, para contribuir a través
de su consejo y en forma desinteresada, a la realizacion del objeto social del
Instituto. A lo largo de los 45 afios 58 personas han participado en los Consejos
Directivos y 54 como Miembros.

Cabe destacar dos figuras en la vida de Gen. Antonio Lépez de Silanes Pérez,
fundador del Instituto Gen, fue, ademds de un reconocido empresario, un hombre
con marcada vocacion de servicio en favor de las causas de la salud, entre las que
destacan, ademas de Gen, la presidencia de los Patronatos del Instituto Nacional de
Perinatologia, el Hospital Materno Perinatal de Toluca, y el Hospital Juarez de
México, asi como las presidencias de la Fundacién Mexicana para la Salud y la
Fundacion para la Innovacion y la Ciencia y el Desarrollo. Guillermo Soberon
Acevedo, ademas de destacado investigador en el area de la bioquimica, fue Rector
de la Universidad Nacional, Secretario de Salud, Presidente de la Comision
Nacional de Bioética, entre otras responsabilidades de alto nivel en México.
Ambos impulsaron el estudio de factibilidad que dio pie a la creacion del Instituto
Nacional de Medicina Gendémica.

Lineas de accion

El camino de Gen a lo largo de 45 afos ha sido fructifero; los logros del INSTITUTO
GEN han dejado una impronta en el campo de su objeto social, como una
organizaciéon de la sociedad civil de cardcter cientifico y tecnologico. A
continuaciéon se resumen los mas relevantes y trascendentes, en las principales
lineas de accién que ha emprendido.
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1. Fomento alainvestigacion

El INSTITUTO GEN busca fomentar la investigacion bdésica, clinica, epidemioldgica
y de servicios de salud en torno a los defectos del nacimiento que se realicen en
instituciones de salud, universidades y centros de investigacion del pais. Desde
1984 otorga anualmente un premio a la investigacion biomédica, clinica y
epidemioldgica que ahora de denomina Premio Instituto Gen de Investigacion
Antonio Lopez de Silanes, con una emision bianual desde 2021. Destacados
investigadores han sido acreedores del mismo y sus contribuciones han
acrecentado el conocimiento de la naturaleza e impacto de los defectos del
nacimiento en el pais. En noviembre de 2023 se hizo la mas reciente entrega.

Desde hace unos afios colabora con la Sociedad y el Colegio de Cirugia Pediatrica
con el Premio Gen, al mejor trabajo de defectos al nacimiento, mismo que se
otorga en el marco de sus Congresos Nacionales de Cirugia Pediatrica. En
septiembre de 2023 se otorgo el mas reciente.

Una tarea habitual de los Miembros del INSTITUTO GEN es su participacion en
eventos académicos en instituciones de salud, universidades, centros de
investigacién y organizaciones de la sociedad civil. En noviembre de 2023
participo con el Simposio Gen, en el Congreso Nacional de Genética Humana.

Gen organiz6 y realizd, en si momento, tres Congresos Nacionales sobre Defectos
del Nacimientos. El primero el 11 de febrero de 1989, sobre el tema del feto y su
ambiente, que ofrecid un panorama sobre la atencion y la investigacion perinatal en
México. El segundo, del 4 a 6 de marzo de 1999 en donde mostro el estado del arte
mediante la revision de la atencidn clinica, los aspectos epidemioldgicos y el
impacto de los fArmacos en el embarazo y lactancia. El tercero, orientado a ver Los

defectos al nacimiento. Prevencion ... para un mejor futuro, del 12 a 14 de junio

de 2003.

2. Difusion del conocimiento cientifico
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El INSTITUTO GEN busca impulsar la difusion del conocimiento entre personal de
salud, profesionales e investigadores a través de reuniones académicas con el
proposito la discusion y difusion de los avances cientificos y la innovacion
tecnologica a los profesionales de la salud en relacion con los defectos del
nacimiento.

A lo largo del afio, retine a sus Miembros para discutir temas de interés sobre el
tema; asimismo, invita a destacados investigares y profesionales de la salud a
presentar y discutir temas relacionados con los avances en los campos basicos,
clinicos y epidemiologicos.

Cabe destacar, asimismo, la organizacion y realizacién de diversas actividades
académicas tales como los simposia: Los defectos al nacimiento como problema de
salud publica en México, 1979; Prevencién de los defectos al nacimiento, 1981; El
feto y su ambiente, 1983; Manejo integral de los defectos al nacimiento, 1986; La
atencion primaria a la salud materno infantil, 1992; el foro medicamentos en el
embarazo. Riesgos para el embrion y el feto, en 1997; y el foro discapacidad en
Mgéxico, en 1999.

La obra editorial de Gen incluye, la publicacion de los resultados de los tres
congresos nacionales sobre defectos del nacimiento, asi como los simposia
referidos anteriormente. Adicionalmente, publico el Boletin Gen CIMI-Gen,
diversos articulos en la revista Foro Silanes y los cuadernillos Gen. Grupo de
Estudios del Nacimiento. XXV Aniversario. 2003, Prevencion de defectos al
nacimiento. XXX Aniversario Gen, XX Aniversario CIMIGen. 2008; Red Natal.
Una propuesta. Red para la Prevencion de los Defectos al Nacimiento y Atencion
Perinatal en las Américas. Es de destacar la publicacién del folleto sobre la
prevencion de los defectos al nacimiento con personajes de la Familia Burron.
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3. Incidencia en politicas publicas en salud

El INSTITUTO GEN busca impulsar, a partir de la evidencia, campafias de
comunicacion, con el fin de que los tomadores de decisiones y la sociedad en
general cuente con informacidén confiable sobre politicas, programas, acciones
relacionadas con los defectos del nacimiento.

Entre las contribuciones que ha aportado esta el impulso a la emision de las normas
oficiales mexicanas relacionadas con los defectos del nacimiento (NOM 034SSA2-
2014) y sobre el embarazo y la atencion al recién nacido (NOM 007SSA2-2014),
que regulan la atencion médica al respecto. De esta manera, se establecid la
definicion de los defectos al nacimiento como todas aquellas anomalias que estan
presente al nacimiento, ya sea en forma notoria o latente, capaces de impedir o de
interferir con la adaptacion de la persona al medio en el que vive en los aspectos
biologicos, psiquicos y sociales. En las normas se identifican los siguientes tipos
de defectos al nacimiento: defectos fisicos o malformaciones congénitas; defectos
funcionales como la sordera o la ceguera; alteraciones del metabolismo;
prematuridad; bajo peso al nacer o retraso en el crecimiento uterino; hipoxia o
asfixia al momento del nacimiento. Asi, la prevencion de los defectos al
nacimiento comprende la planeacion del momento para el embarazo, el habito de
acudir a evaluar el progreso del embarazo, el mantenimiento del estado de salud de
la mujer, el mantenimiento de estilos de vida saludables, la consideracion de los
antecedentes familiares de defectos al nacimiento y el uso cotidiano del acido
folico durante el embarazo.

El Grupo de Estudios al Nacimiento, y ahora el INSTITUTO GEN, por su naturaleza,
no lleva a cabo labores asistenciales, si bien buena parte de la actividad en la lucha
contra los defectos al nacimiento se dan en el campo de aplicaciéon de conceptos,
intervenciones y acciones directas a la poblacion afectada: madres gestantes y
recién nacidos. Durante varias décadas desarrolld6 de un programa operativo,
creado en 1987, denominado Centro de Atencién Materno Infantil (CIMIGEN), con
la finalidad de implantar y validar un modelo para mejorar las condiciones de salud
en la poblaciéon esencialmente de bajos recursos. Instituciones similares y
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vinculadas a CIMI-Gen, se establecieron en los estados de Veracruz (Gen Caleria
en San Andrés Tuxtla), Quintana Roo (Funda Gen en Cancun) y San Luis Potosi
(CimipoGen, en la ciudad de San Luis Potosi).

Este modelo lo retom6 la Asociacion Hispano Mexicana IAP, organizacion de la
sociedad civil independiente del INSTITUTO GEN, que se ubica en la zona de
Iztapalapa en la ciudad de México y funciona en el conjunto de instituciones
asistenciales dedicadas a la atencion a la salud.

El papel de GEN ha sido significativo en la promocioén de programas y alianzas
orientados al la mejor efectividad en la atencion de los defectos al nacimiento, tales
como el “Programa de riesgo-beneficio de medicamentos en el embarazo y la
lactancia,” el “Programa de deteccion del hipotiroidismo congénito”, y mediante
un convenio de colaboracion del programa a nivel nacional, a cargo de la
Secretaria de Salud, denominado Arranque parejo en la vida.

A lo largo de la historia de GEN se ha procurado tener incidencia en politicas
publicas en materia de salud relacionadas en cuestiones torales en torno a los
defectos del nacimiento. Para ello la Pagina electronica del INSTITUTO GEN
www.institutogen.org, ha jugado un papel importante. La padgina se mantiene al dia
en donde se va incorporando informacion sobre las actividades y productos del
INSTITUTO GEN.

La divulgacion del conocimiento ha sido una constante en la vida de GEN. En 2023
se restablecid la linea editorial del Instituto con la serie de Cuadernos del Instituto
Gen, de los cuales se publicaron cuatro titulos.

4. Desarrollo Institucional

El INsTITUTO GEN ha buscado desde siempre contar con un modelo de

fortalecimiento institucional mediante esquemas de gobierno corporativo con base
en la actualizacion permanente de sus Estatutos sociales que comprende su
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estructura y los manuales de operacion de la Asamblea General de Asociados,
Consejo Directivo, el Comité Cientifico y la Direccidon Ejecutiva.

Asimismo, El INSTITUTO GEN ha creado a lo largo de su historia alianzas con
distintas instituciones afines para poner en marcha programas dirigidos a la
prevencion de los defectos al nacimiento, como es el caso de la Asociacién
Hispano Mexicana IAP, Infogen AC, la Sociedad y el Colegio de Cirugia
Pediatrica AC, la Asociacion Mexicana de Genética Humana AC, y ahora con el
Instituto Nacional de Medicina Genomica y la Asociacion Mexicana de Pediatria
AC.

Gen firmo, en su momento, sendos convenios de colaboracion con el Instituto
Mexicano del Seguro Social, el Instituto Nacional de Desarrollo Social, la
Secretaria de Salud federal, y el DIF nacional, con objeto de colaborar en la
promocidén de programas y acciones para la prevencion de los defectos del
nacimiento en México.

JCVO/jcvo/lunes, 11 de diciembre de 2023
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