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Resumen
Este Acuerdo de Pacientes destaca el valor de la medicina de precisión (MP) para mejorar la atención
oncológicamediante tratamientos guiados por biomarcadores. Centrado en Argentina, Brasil, India y
México, el Acuerdo se basa en la opinión de los pacientes para identicar brechas en el acceso, la
conciencia y las políticas, así como las barreras estructurales que dicultan la adopción de la MP en las
economías emergentes. La metodología incluyó una revisión bibliográca no sistemática de
publicaciones realizados entre 2019 y 2024 y la colaboración con grupos de pacientes mediante
reuniones virtuales para garantizar que las perspectivas de los pacientes inuyeran en los hallazgos. El
Acuerdo es una herramienta para promover la MP como el estándar de oro en la atención y proporciona
recomendaciones políticas y estructurales para garantizar una implementación equitativa y mejores
resultados.

Objetivo
Este Acuerdo de Pacientes describe las perspectivas de los pacientes sobre el valor de los
biomarcadores para determinar las opciones de tratamiento más efectivas. Es una herramienta para
promover la adopción global de biomarcadores y la medicina de precisión (MP) como estándar de
atención, con especial atención en cuatro economías emergentes: Argentina, Brasil, India y México. El
documento busca promover unamayor aceptación e implementación de la MP para mejorar los
resultados de los pacientes en todo el mundo, destacando sus perspectivas.
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1. Metodología
Se realizó una revisión bibliográca no sistemática para recopilar evidencia reciente sobre (1) los
benecios de la medicina de precisión (MP) en oncología, (2) el nivel de conocimiento de los pacientes
y las organizaciones de apoyo a pacientes (OAP) sobre la MP y los biomarcadores, (3) la carga del
cáncer, las políticas y la adopción de biomarcadores y fármacos innovadores en economías
emergentes seleccionadas, y (4) las barreras para una adopción y cobertura más amplias. Se realizaron
búsquedas de palabras clave en Google Scholar y PubMed, centrándose en estudios de 2019 a 2024,
especialmente de las economías emergentes seleccionadas. Las publicaciones más antiguas se
incluyeron solo si proporcionaban información fundamental esencial no cubierta en estudios más
recientes.

Para garantizar la inclusión de las perspectivas de los pacientes, OAP destacadas de los países
estudiados colaboraron en la creación y validación de este documento. Estas organizaciones aportaron
información crucial sobre las vías de acceso, las barreras, los desafíos y las recomendaciones de los
pacientes. Las organizaciones participantes incluyeron la Liga Argentina de Lucha Contra el Cáncer
(LALCEC) y Donde Quiero Estar de Argentina, Oncoguía de Brasil, Lung Connect India Foundation (LCIF)
y la Fundación Fomento del Desarrollo Teresa de Jesús (FUTEJE) deMéxico. Sus contribuciones se
recopilaron mediante dos reuniones virtuales para discutir, revisar y perfeccionar el borrador de forma
colectiva. El proceso culminó con una validación posterior a la reunión para lograr un consenso sobre el
Acuerdo del Paciente. Todos los representantes de pacientes participantes aprobaron formalmente el
contenido nal de este documento.

2. Antecedentes e introducción
El cáncer es una de las principales causas demuerte y discapacidad en las economías emergentes,
representando el 14,9% de la carga demorbilidad. A pesar de los avances en la cobertura sanitaria,
barreras como el retraso en el diagnóstico, la desigualdad en el acceso a los tratamientos y el alto costo
de los medicamentos dicultan unamejor atención y mejores resultados oncológicos.1,2,3

La medicina de precisión (MP) adapta la prevención y el tratamiento de enfermedades considerando las
variaciones genéticas, ambientales y de estilo de vida. En la atención oncológica, los biomarcadores
orientan las decisiones clínicas, mejorando el diagnóstico, el tratamiento y los resultados de salud.4 La
MPmejora la calidad de vida de los pacientes con cáncer y ahorra recursos al centrar los tratamientos
en las características de la enfermedad, evitando opciones costosas y de bajo éxito.5 Cada vez hay más
evidencia que resalta su valor, y muchos abogan por la MP como estándar de atención en economías de
altos ingresos y emergentes. Los pacientes tienen derecho a ser escuchados e informados sobre el
potencial de la MP para que puedan tomar decisiones que les benecien.

Cada vez hay más evidencia que apoya la MP en el tratamiento del cáncer,6,7 muchos pacientes
comprenden su valor, tal como el optimizar el tratamiento guiándolo mediante pruebas tumorales.8 Sin
embargo, el acceso a biomarcadores y pruebas genéticas sigue siendo limitado. Los pacientes aún
enfrentan disparidades, y persiste la necesidad de una mayor familiarización de los pacientes para
promover estas tecnologías ventajosas.9,10
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Este Acuerdo de Pacientes busca establecer la MP como el estándar de oro en la atención médica. El
documento describe la MP, los biomarcadores y sus aplicaciones oncológicas; examina el valor de la
MP y su situación actual en las economías emergentes; y revisa las políticas globales y regionales. Con
la valiosa perspectiva de los representantes de los pacientes, identica las deciencias, las barreras y
los desafíos para la implementación de la MP y concluye con recomendaciones basadas en la
perspectiva de los pacientes.

3. El valor demejorar la atención del cáncer
A nivel mundial, el cáncer representa el 14.6 % de las muertes y
casi uno de cada diez años de vida ajustados por discapacidad
perdidos (AVAD). Si bien algunos países emergentes presentan
una menor carga de cáncer, sigue siendo una de las principales
causas demuerte.11 La Agencia Internacional de Investigaciones
sobre el Cáncer (IARC por sus siglas en inglés) de la OMS
informa que 19.1 millones de personas han vivido con cáncer en
los últimos cinco años.12 Si no se alteran las tendencias
actuales, el IARC estima que los casos de cáncer aumentarán a 11.8 millones y las muertes anuales a
7,052,117 para 2045.13 Lamedicina de precisión (MP) tiene el potencial de mejorar este panorama.

La MP representa un enfoque transformador para la atención oncológica y ofrece la vía más
prometedora para abordar este creciente desafío para la salud mundial. Sin embargo, plantea desafíos
signicativos en entornos de bajos recursos, lo que pone énfasis en la preocupación por la equidad en
salud.14 Sin embargo, la oncología de precisión ofrece el poencial de una mayor eficacia, mayor seguridad y

menor carga económica.15 Para garantzar que esos avances beneficien a los pacienes de odo el mundo, es

esencial un enfoque de que involucre múltples acores, cenrado en la generación de evidencia, la evaluación

de valor y la presación eficaz de aención médica.16

El mapeo que hizo el Atlas del Genoma del Cáncer (TCGA) de alteraciones genéticas en varios tipos de
cáncer permite una oncología de precisión con diagnósticosmoleculares y terapias dirigidas,
mejorando signicativamente los resultados de los pacientes.

4. Situación actual
4.1. Políticas

El Ministerio de Salud de Argentina (MS) y
el Instituto Nacional del Cáncer (INC)
publicaron recientemente un “Protocolo
sobre el rol del asesoramiento genético
oncológico en el marco de la oncología
de precisión” como parte del Programa
Nacional de Cáncer Familiar.17

INC:
“Recomendaciones generales del Protocolo del INC:

- Los médicos tratantes solicitan pruebas moleculares a
pacientes con potencial para un tratamiento dirigido.

- Los médicos que solicitan una prueba molecular deben estar
capacitados para brindar información esencial al paciente,
estar familiarizados con el tipo de estudio que solicitan y
detectar casos que requieren asesoramiento genético.

- Obtener materiales complementarios para mejorar la
información del paciente sobre cánceres hereditarios
familiares.”
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Según la Ley aprobada en febrero de 2024, Brasil
cubre las pruebas de biomarcadores para
terapias dirigidas contra el cáncer de pulmón de
células no pequeñas con base en la rentabilidad.
Emitida en diciembre de 2023, la Política
Nacional de Cáncer de este país enfatizó los
principios de diagnósticos y terapias más
precisos y menos invasivos.18

El Marco Operativo del Ministerio de Salud de la India para el Manejo de Cánceres Comunes no brinda
orientación sobre terapias de precisión o personalizadas, y no se encontró ninguna política relacionada
con medicina de precisión.19

El Programa de Acción Especíco de Prevención y
Control del Cáncer en México no aborda el
diagnósticomolecular ni la MP.20 Sin embargo, el
protocolo del Consejo de Salubridad General
(CSG) para tumores malignos demama
recomienda pruebas genéticas integrales y
asesoramiento para pacientes con cáncer de
mama, aunque no está claro si los algoritmos de
tratamiento abordan variacionesmás allá de
HER2.21 El protocolo del cáncer de pulmón
también recomienda pruebas
genéticas/moleculares.22

A pesar de estos avances, el acceso a diagnósticos de precisión en entornos públicos de países de
ingresosmedios-altos sigue siendo un desafío, incluso en Brasil y México, aunque algunos centros
oncológicos ofrecen estos medicamentos innovadores.

4.2. Condiciones estructurales: nanciación, acceso, infraestructura y fuerza laboral

Financiamiento y acceso

El nanciamiento para la MP y los diagnósticos complementarios es escaso fuera de los países de altos
ingresos y suele estar ausente de los presupuestos estatales. Las pruebas diagnósticas de
acompañamiento (DxC) son esenciales para orientar el uso seguro y ecaz de las terapias dirigidas,
identicando a los pacientes con mayor probabilidad de beneciarse según características como los
perles genéticos.23 A pesar del nanciamiento limitado en general, los países emergentes cuentan con
mecanismos especícos. En Argentina, por ejemplo, los medicamentos oncológicos del sistema
público se nancian a través del Banco Nacional de Drogas Especiales, que recibió 11,278.2 millones
de pesos argentinos (aprox. 13.1 millones de dólares estadounidenses) en 2024.24 Sin embargo, como
señalan LALCEC y Donde Quiero Estar, las autoridades sanitarias provinciales podrían contar con

CONITEC:
“El análisis de costo-efectividad/utilidad, para un horizonte
de vida, sugiere que realizar la rt-PCR en comparación con
no realizar la prueba, está asociado a un modesto aumento
de la efectividad al evaluar los resultados AVAC y AV y un
ahorro de R$ 3,138.25.”14

CGS:
“Se debe ofrecer un panel que incluya al menos los
siguientes genes de predisposición al cáncer: …[lista de
84 genes a analizar]… a cada paciente con cáncer de
mama en una “consulta” de asesoramiento genético.”21
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mecanismos de nanciación adicionales paramedicamentos innovadores, aunque la cobertura varía
considerablemente. El Sistema Único de Salud (SUS) de Brasil cubre algunas terapias de alta precisión
y diagnósticos de acompañamiento, pero carece de asignaciones presupuestarias especícas.25

Por el contrario, en la India, la nanciación de tecnologías deMP innovadoras y de alto costo no está
disponible para personas que no están cubiertas por ningún plan de seguro (gubernamental o privado),
mientras que los empleados gubernamentales, exmilitares y ociales en servicio pueden tener acceso a
MP.26 Esta disparidad en el nanciamiento afecta directamente el acceso a estos tratamientos
avanzados.

En el sistema público mexicano para población sin cobertura de seguridad social, la atención médica,
la infraestructura y los medicamentos para enfermedades de alto costo se nancian a través del fondo
FONSABI, que recibió aproximadamente 9,443millones de pesos mexicanos (aprox. US$552.2
millones) en 2024.27,28 Las instituciones de seguridad social nancian los diagnósticos y medicamentos
incluidos tanto en el Compendio Nacional de Insumos de Salud (CNIS) como en sus listas
institucionales.

Sin embargo, el gasto enmedicamentos especializados es bajo en la mayoría de los países de ingresos
medios-altos. El gasto total en salud en medicamentos especializados en Argentina es del 4%, en Brasil
del 2% y enMéxico del 3%, en comparación con el promedio del 5% de la OCDE.29

El acceso a medicamentos oncológicos especícos requiere tanto el registro sanitario como la
cobertura. El registro sanitario permite la disponibilidad demedicamentos, mientras que la cobertura
determina si los pacientes pueden costearlos y acceder a ellos.

El acceso a la medicina de precisión ha crecido a nivel mundial, especialmente en regiones de altos
ingresos como América del Norte, Europa Occidental y Japón, pero su adopción ha sido más lenta en
las economías emergentes. No se encontraron comparaciones entre países sobre el acceso a
diagnósticos de acompañamiento, aunque es probable que las tendencias reejen las de los
medicamentos.

Un análisis de IQVIA reveló que India tiene la menor proporción demedicamentos oncológicos dirigidos
entre todos los países y regiones encuestados, con cambios mínimos entre 2018 y 2023. América
Latina, aunque con una proporción mayor que India y Oriente Medio, Turquía y África (META), mostró
una tendencia desigual, con una disminución de la proporción de medicamentos oncológicos dirigidos
entre 2019 y 2022, comenzando a recuperarse en 2022.30

El estudio de IQVIA indica un usomínimo de inhibidores de PD-1/PD-L1 en las economías emergentes,
con una adopción lenta en América Latina.31 Mientras tanto, en India, estas tecnologías se recomiendan
a todos los pacientes, pero solo tienen acceso quienes tienen la capacidad nanciera para pagar las
pruebas genéticas requeridas.32 Si bien existe un amplio conocimiento de estas tecnologías, el sistema
público suele carecer de la infraestructura y los recursos nancieros necesarios para acceder a ellas.
Por lo tanto, el fragmentado sistema público de salud de la India genera importantes desigualdades,
con una cobertura más integral en los subsistemas para empleados gubernamentales y personal
militar.
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Además, la India muestra retrasos signicativos en la adopción de nuevas tecnologías, con bajas tasas
de registros sanitarios de nuevos medicamentos: solo el 17 % de los medicamentos lanzados a nivel
mundial entre 2012 y 2021 fueron aprobados en la India en 2022, y los medicamentos oncológicos
tardaron un promedio de 48meses en obtener el registro tras su lanzamiento global.33

En Latinoamérica, la disponibilidad local demedicamentos oncológicos aprobados a nivel mundial es
mayor, pero aún limitada. De 115medicamentos oncológicos aprobados a nivel mundial (2014-2021),
73 están registrados en al menos un país de Latinoamérica. Argentina aprobó 48, pero reembolsa solo
37 a través del sector privado, y ninguno es completamente accesible a través de la atención médica
pública. Sin embargo, la Comisión Nacional de Evaluación de Tecnologías Sanitarias y Excelencia
Clínica (CONETEC) de Argentina ha comenzado a evaluar medicinas de precisión, con
recomendaciones vinculantes. Brasil aprobó 41medicamentos, 20 disponibles en el sector público
(tres con aprobación completa, 17 con aprobación parcial) y 29 en el sector privado. México aprobó 41
medicamentos, 26 con aprobación parcial o total en instituciones públicas y 15 solo accesibles a través
de aseguradoras privadas.34

La capacidad de costear los medicamentos oncológicos es un desafío importante en América Latina,
donde los precios suelen ser más altos y variables que en los países de altos ingresos.35 Los factores
que impulsan precios más altos e inconsistentes en LATAM incluyen regulaciones de precios débiles,
políticas de cobertura limitadas y un poder de negociación insuciente.36

La nanciación de la oncología de precisión en losmercados emergentes, en particular en América
Latina, se ve obstaculizada por el limitado apoyo gubernamental a la investigación y los biobancos, a
diferencia de las iniciativas bien nanciadas en los países de altos ingresos.

Por último, el análisis de la nanciación de la oncología de precisión en los mercados emergentes debe
incluir la disponibilidad de recursos públicos para la investigación y los biobancos.37,38 A diferencia de lo
que ocurre en los países de altos ingresos, esta brecha de nanciamiento obliga a los investigadores a
depender de fuentes externas, como las compañías farmacéuticas y la recaudación de fondos.39 Por lo
tanto, la falta de recursos locales inuye en las prioridades de investigación y subraya la necesidad de
una mayor inversión para asegurar la representación latinoamericana en los avances de la oncología de
precisión.40

Infraestructura y fuerza laboral

Argentina, Brasil y México tienen una importante capacidad de laboratorio para el diagnóstico genético
y molecular, pero carecen de la escala y el alcance para un acceso pleno.41,42,43 Comomencionó
LALCEC, un estudio del Instituto Nacional del Cáncer (INC) de Argentina muestra que casi el 60% de las
pruebas de diagnóstico genético se realizan en Buenos Aires. México cuenta con expertos en medicina
genética (en sumayoría formados en el extranjero) y recientemente ha lanzado programas de
formación, como el programa de oncología de precisión del Instituto Nacional deMedicina Genómica
(INMEGEN). Sin embargo, los graduados locales aún son insucientes, y solo la Ciudad de México
cuenta con un genetista médico por cada 100.000 habitantes.44 La formación de oncólogos debe
garantizar la preparación para utilizar los tratamientos deMP disponibles. En India, según LCIF, se han
implementado varias iniciativas de genómica y MP en importantes hospitales terciarios nanciados por
el gobierno, como el Hospital Tata Memorial y el Hospital de Superespecialidades Rajiv Gandhi, lo que
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indica cierta inversión y capacidad existentes. Sin embargo, sus estudios informan de tamaños de
muestra limitados, conmenos de 10,000 secuencias.45 En el sector privado, los centros oncológicos
individuales ofrecen juntas de tumores, diagnósticos oncológicos de precisión y tratamientos con
laboratorios avanzados y tiempos de respuesta rápidos.46,47,48 Estos esfuerzos limitados son pasos en la
dirección correcta, pero son insucientes para satisfacer las necesidades de la población de la India. El
personal oncológico de este país también es insuciente, con aproximadamente un oncólogo por
millón de habitantes.49,50

4.3. Trayectorias de atención

Las trayectorias de atención son fundamentales para los resultados del tratamiento del cáncer, ya que
las tasas de supervivencia están estrechamente relacionadas con los retrasos en el diagnóstico y el
tratamiento.

En Argentina, las trabas burocráticas retrasan el acceso a las terapias incluso después de su registro
sanitario,51 aunque la plataformaMapa de Acceso del Ministerio de Salud ofrece orientación sobre
cómo gestionar estos procesos por provincia, como señaló Donde Quiero Estar. En Brasil, muchos
pacientes, especialmente en las regiones norte y centro-oeste, deben viajar a otros municipios para
recibir tratamiento.52 En la India, si bien los centros públicos de cáncer ofrecen tratamientos
subsidiados, enfrentan una capacidad limitada, escasez demedicamentos esenciales y largos tiempos
de espera para radioterapia.53 En México, el intervalomedio entre la detección y el tratamiento es de
siete meses,54 obligando estas limitaciones de la atención médica pública, a recurrir a la atención
privada. Por ejemplo, los casos de cáncer demama en centros privados casi se duplicaron entre 2018 y
2019.55

5. Brechas, barreras y desafíos
Las organizaciones participantes coinciden en que la principal barrera para la adopción de la medicina
de precisión es la falta de concienciación entre la población general y los pacientes, que a menudo no
saben qué pruebas necesitan ni los tratamientos a los que tienen derecho según las políticas actuales.

Políticas

La política nacional de control del cáncer de Argentina carece de un documento único y cohesivo, y los
diagnósticos genéticos se limitan a los cánceres hereditarios en el marco del Programa de Cáncer
Familiar.56 Los datos de las pruebas realizadas en el marco del ‘Protocolo sobre el rol del asesoramiento
genético oncológico en el marco de oncología de precisión’ no están disponibles públicamente.
Además, como observaron LALCEC y Donde Quiero Estar, la medición del cáncer en el país presenta
deciencias, ya que depende del Registro Institucional de Tumores de Argentina (RITA), que recopila
datos de 44 hospitales, pero no es representativo a nivel nacional.

Otro desafío es la fragmentación del sistema de salud argentino, que carece de una política de
cobertura unicada, ya que el formulario demedicamentos y servicios existente varía según la
provincia (como indicó LALCEC). Además, no existe un mecanismo de compras consolidadas, aunque
se están realizando esfuerzos incipientes para establecer uno.57
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En Brasil, la Política Nacional de Prevención y Control del Cáncer, introducida en diciembre de 2023,
menciona diagnósticos y terapias "más precisos ymenos invasivos", pero los limita a los ya
incorporados al SUS.58 Además, como señaló Oncoguia, la implementación se ha retrasado, ya que aún
no se ha emitido el reglamento de la Ley (a noviembre de 2024). India carece de una política oncológica
independiente, ya que el control del cáncer está integrado en el Programa Nacional para la Prevención y
el Control del Cáncer, la Diabetes, las Enfermedades Cardiovasculares y los Accidentes
Cerebrovasculares, lanzado en 2010.59 Sin embargo, se han introducido iniciativas como la detección
obligatoria de cáncer oral, de mama y cervicouterino en 100 distritos, pero su implementación sigue
siendo baja.

México carece de un registro nacional de cáncer a pesar de su respaldo presidencial en 2014. Tras un
inicio prometedor, durante el cual se implementaron los informes poblacionales en ocho de los 32
estados, comomencionó FUTEJE, el proyecto se canceló en la administración anterior y se recortaron
los fondos. La administración anterior emitió el Programa de Acción Especíco para la Prevención y el
Control del Cáncer 2021-202460, pero no existe un Plan o Ley Nacional contra el Cáncer a largo plazo.61

Si bien los diagnósticos genéticos se encuentran en los protocolos clínicos para los cánceres comunes,
otros tipos de cáncer carecen de guías actualizadas.62,63 FUTEJE señala que esto es sintomático de los
esfuerzos del gobierno, que se centran en los cuatro cánceres demayor impacto (mama, cuello uterino,
pulmón y próstata), dejando cánceres como el cáncer de colon, el terceromás frecuente y una de las
principales causas demuerte por cáncer, sin ningún plan o programa especíco.

Condiciones estructurales

Aprobación regulatoria, financiación y reembolso

El nanciamiento para la MP en los países de ingresos medios es escasa, y la cobertura pública de los
diagnósticos genéticos y los medicamentos innovadores sigue siendo un desafío
importante..64,65,66,67,68,69,70 Por ejemplo, el Banco Nacional de Medicamentos Especiales de Argentina
tiene fondos limitados y su lista demedicamentos cubiertos no se ha actualizado desde 2022.71,72Este
problema se ve agravado por la falta de una política de adquisiciones ecaz, lo que resulta en precios
demedicamentos más altos que en los países de altos ingresos. En Brasil, incluso con la aprobación de
CONITEC para la cobertura del sistema público, el bajo gasto por paciente con cáncer en el SUS limita
el acceso al diagnóstico genético y a la planicación familiar.73 La evidencia muestra que el sistema de
salud pública de la India no cubre ni reembolsa los tratamientos innovadores deMP, y si bien algunos
tratamientos están disponibles en grandes hospitales públicos terciarios y a través de los sistemas para
empleados gubernamentales y militares, como comentó LCIF, la mayoría de los pacientes deben pagar
de su bolsillo o dependen de seguros privados, lo que hace que estas terapias sean inaccesibles para
muchos.74,75 En México, existe un retraso signicativo en los registros sanitarios. Además, una reducción
de casi el 70% en el nanciamiento para medicamentos de alto costo entre 2019 y 2023 ha provocado
frecuentes desabastecimientos demedicamentos incluidos en el formulario demedicamentos del
gobiernomexicano (CNIS).76 Los pacientes a menudo se enfrentan a tratamientos incompletos o deben
adquirir medicamentos de su propio bolsillo, a veces recurriendo al apoyo de organizaciones de
pacientes, como FUTEJE.
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Además de la cobertura limitada para las moléculas deMP, la cobertura pública de los diagnósticos de
acompañamiento y genómicos también es escasa o restringida. Actualmente, estas pruebas avanzadas
suelen estar nanciadas por programas patrocinados por compañías farmacéuticas.77,78 Si bien estas
iniciativas mejoran el acceso en cierta medida, las organizaciones participantes enfatizan que suelen
ser a corto plazo y no pueden reemplazar un modelo de cobertura sistémico y sostenible, nanciado
por el gobierno.

Existen ejemplos internacionales de programas de pruebas de biomarcadores exitosas con respaldo
político. Por ejemplo, Inglaterra instituyó el Servicio deMedicina Genómica del NHS después de que un
programa piloto demostrara su valor, y el programa francés de pruebas de EGFR, con una inversión de
1.7 millones de euros para 16,000 pacientes con cáncer de pulmón, ahorró 69 millones de euros al
evitar tratamientos inecaces en el 90% de los casos.79,80

Infraestructura y fuerza laboral

Los países de ingresosmedios enfrentan barreras para acceder a servicios de asesoramiento genético
debido a la falta de genetistas médicos y herramientas de diagnóstico limitadas.81 En Argentina, Donde
Quiero Estar informó que la escasez de patólogos retrasa pruebas básicas como la inmunohistoquímica
y obliga a los pacientes a viajar, y a menudo se relega el diagnóstico de precisión a un segundo plano, ya
que puede implicar costos de bolsillo para los pacientes. Los laboratorios privados realizan pruebas
genéticas, pero los costos son cubiertos principalmente por compañías farmacéuticas y, solo
esporádicamente, por las Obras Sociales. De igual manera, en Brasil, pocos oncólogos están
capacitados en medicina de precisión y muchos evitan prescribir pruebas genómicas debido a la
escasez de instalaciones o los altos costos para los pacientes. Un estudio del Grupo Brasileño de
Oncología Torácica (GBOT), mencionado porOncoguia, reveló que la mayoría de los oncólogos carecían
de la capacitación adecuada para interpretar pruebas genómicas. Asimismo, en India, como lo
conrma LCIF, la escasez de profesionales especializados capacitados limita la accesibilidad a la
medicina de precisión y a la atención general del cáncer, obligando a los pacientes a viajar largas
distancias a hospitales terciarios, lo que suma importantes gastos de viaje y alojamiento al costo de su
tratamiento.

Estas condiciones hacen que el acceso al diagnóstico genético y a la MP sea un desafío signicativo en
estos países.

Trayectorias de atención

La atención del cáncer en los países seleccionados enfrenta desafíos importantes, incluidos
diagnósticos en etapas tardías y largas demoras desde la detección hasta el tratamiento.82,83, 84LALCEC
señaló cómo la falta de registros clínicos electrónicos unicados en Argentina y otros países de
ingresosmedios-altos diculta el seguimiento de los síntomas tempranos o las consultas previas.
Además, para acceder a la atención oncológica pública, una nueva política argentina exige que los
pacientes demuestren que no cuentan con cobertura, pero el proceso de certicación sigue siendo
incierto y no está regulado, como indicó Donde Quiero Estar.
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En México, FUTEJE señaló que incluso los pacientes con seguro privado enfrentan barreras, ya que los
límites de las pólizas a menudo no cubren el costo total de los tratamientos innovadores, lo que los
obliga a depender del sistema público. La MP está disponible principalmente a través de ensayos
clínicos patrocinados por fabricantes que requieren pruebas pagadas por los pacientes y se limitan a
instituciones en la Ciudad de México, como el Instituto Nacional de Cancerología (INCan) y el Instituto
Nacional de Ciencias Médicas y Nutrición (INCMNSZ), lo que restringe el acceso para quienes residen
en otras regiones.

Al igual que en otros países, las organizaciones de pacientes que participan en este Acuerdo de
Pacientes ayudan a navegar el acceso a tratamientos innovadores mediante orientación y pruebas
patrocinadas. Sin embargo, como semencionó, las demoras burocráticas, las brechas de
comunicación y los obstáculos administrativos a menudo obstruyen las vías de tratamiento. Por
ejemplo, a veces los medicamentos disponibles en un almacén no pueden administrarse hasta que se
registren en los sistemas de inventario del hospital. Si bien las organizaciones de pacientes ayudan a
sortear estas barreras, en los países emergentes existe una falta de políticas sistemáticas que
garanticen un acceso transparente y sistémico. El lenguaje de las políticas de cobertura existentes
tampoco es accesible para el paciente, lo que añade otra dicultad.

6. Conclusiones
Para impulsar la medicina de precisión (MP) en los países emergentes, es fundamental abordar
diversos desafíos interconectados. Las deciencias en las políticas, como la ausencia de estrategias
cohesivas para el control del cáncer y la limitada integración de la MP en los sistemas de salud pública,
dicultan su implementación generalizada. Las barreras estructurales, como los mecanismos de
nanciación inadecuados y el acceso irregular a las terapias debido a los retrasos regulatorios, agravan
el problema. Las deciencias en la fuerza laboral, como la escasez de especialistas capacitados y la
distribución desigual de los recursos, limitan aúnmás el alcance de la MP. Además, el conocimiento
entre los pacientes sigue siendo bajo, mientras que las trabas burocráticas y la falta de sistemas de
navegación dicultan el acceso a la atención. Este Acuerdo de Pacientes enfatiza la necesidad de la
colaboración entremúltiples actores para desarrollar marcos sostenibles, mejorar el diagnóstico y
ampliar el acceso a terapias vitales. Los países emergentes deben desarrollar enfoques personalizados
para la adopción de la MP y así mejorar la calidad de la atención oncológica.
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7. Recomendaciones
Las organizaciones participantes consideraron la situación actual y las barreras revisadas
anteriormente y compartieron las siguientes recomendaciones.

Políticas
• Apoyar las iniciativas legislativas que exigen planes nacionales de control del cáncer con

actualizaciones periódicas, la participación demúltiples actores y presupuestos específicos.
• Establecer un seguimiento a medio y largo plazo para evaluar los resultados de los planes de

control del cáncer.
• Incluir a las organizaciones de apoyo a pacientes, sociedades médicas y a la industria en la

formulación de políticas para garantizar soluciones de medicina de precisión centradas en el
paciente y rentables.

• Desarrollar registros nacionales de cáncer representativos, vinculados a los registros
electrónicos nominales, para unamejor evaluación de la carga y la planificación de políticas.

• Lanzar campañas de alfabetización sanitaria para mejorar los conocimientos sobre la oncología
de precisión y la atención conforme a estándares internacionales.

• Priorizar la incorporación de pruebas diagnósticas sobre medicamentos en los formularios públicos
para caracterizar adecuadamente los tumores y optimizar la selección de la terapia, especialmente
para cánceres detectados tardíamente, como el cáncer de pulmón.

Condiciones estructurales

Aprobaciones regulatorias, financiamiento y acceso

• Desarrollar estudios sólidos de costo-efectividad para demostrar el valor de las tecnologías
innovadoras para su presentación a las entidades de evaluación de tecnologías sanitarias (ETS).

• Difundir información para mejorar el acceso de los pacientes a las tecnologías de medicina de
precisión.

• Crear mapas de navegación para todo el sistema para simplificar el acceso y aclarar las normas de
cobertura.

• Implementar modelos innovadores de compras públicas para tecnologías médicas.

Infraestructura y fuerza laboral

• Facilitar la formación especializada en medicina de precisión para oncólogos y patólogos.

• Ampliar la capacidad de los laboratorios para satisfacer las necesidades de diagnóstico genético.

• Implementar protocolos de comunicación entre profesionales sanitarios y pacientes para mejorar la
calidad de la atención.

Trayectorias de atención

• Implementar programas de detección para reducir la tasa de diagnósticos tardíos.

• Desarrollar registros clínicos electrónicos unificados para facilitar las derivaciones y la navegación en
el sistema.

• Optimizar los requisitos administrativos y desarrollar guías fáciles de usar para el paciente para
socializar la información sobre la trayectoria de atención.
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Luciana Holtz de Camargo Barros
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Bruno Nascimbene
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María de SanMartín

Directora Ejecutiva,Donde Quiero Estar
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Sanjeev Sharma
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