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Resumen

Este Acuerdo de Pacientes destaca el valor de la medicina de precisién (MP) para mejorar la atencién
oncolégica mediante tratamientos guiados por biomarcadores. Centrado en Argentina, Brasil, Indiay
México, el Acuerdo se basa en la opinién de los pacientes para identificar brechas en el acceso, la
concienciay las politicas, asi como las barreras estructurales que dificultan la adopcién de la MP en las
economias emergentes. La metodologia incluyd una revisién bibliografica no sistematica de
publicaciones realizados entre 2019y 2024 y la colaboracidn con grupos de pacientes mediante
reuniones virtuales para garantizar que las perspectivas de los pacientes influyeran en los hallazgos. EL
Acuerdo es una herramienta para promover la MP como el estdndar de oro en la atencién y proporciona
recomendaciones politicas y estructurales para garantizar una implementacién equitativay 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 mas efectivas. Es una herramienta para
promover la adopcidn global de biomarcadores y la medicina de precisién (MP) como estandar de
atencion, con especial atencién en cuatro economias emergentes: Argentina, Brasil, India y México. El
documento busca promover una mayor aceptacion e implementacion de la MP para mejorar los
resultados de los pacientes en todo el mundo, destacando sus perspectivas.

1
épﬁler B ghs that change patients’ lives




Apoyando el establecimiento de la medicina de precision
como estandar de atencion para el cancer: un Acuerdo de

Pacientes

1. Metodologia

Se realiz6 una revision bibliografica no sistematica para recopilar evidencia reciente sobre (1) los
beneficios de la medicina de precisidon (MP) en oncologia, (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
cancer, las politicas y la adopcién de biomarcadores y farmacos innovadores en economias
emergentes seleccionadas, y (4) las barreras para una adopcion y cobertura mas amplias. Se realizaron
busquedas de palabras clave en Google Scholar y PubMed, centrandose en estudios de 2019 a 2024,
especialmente de las economias emergentes seleccionadas. Las publicaciones mas antiguas se
incluyeron solo si proporcionaban informacién fundamental esencial no cubierta en estudios mas
recientes.

Para garantizar la inclusion de las perspectivas de los pacientes, OAP destacadas de los paises
estudiados colaboraron en la creacion y validacion de este documento. Estas organizaciones aportaron
informacidn crucial sobre las vias de acceso, las barreras, los desafios y las recomendaciones de los
pacientes. Las organizaciones participantes incluyeron la Liga Argentina de Lucha Contra el Cancer
(LALCEC) y Donde Quiero Estar de Argentina, Oncoguia de Brasil, Lung Connect India Foundation (LCIF)
y la Fundacién Fomento del Desarrollo Teresa de Jesus (FUTEJE) de México. Sus contribuciones se
recopilaron mediante dos reuniones virtuales para discutir, revisar y perfeccionar el borrador de forma
colectiva. El proceso culmindé con una validacién posterior a la reunién para lograr un consenso sobre el
Acuerdo del Paciente. Todos los representantes de pacientes participantes aprobaron formalmente el
contenido final de este documento.

2. Antecedentes e introduccion

El cancer es una de las principales causas de muerte y discapacidad en las economias emergentes,
representando el 14,9% de la carga de morbilidad. A pesar de los avances en la cobertura sanitaria,
barreras como el retraso en el diagndstico, la desigualdad en el acceso a los tratamientos y el alto costo
de los medicamentos dificultan una mejor atencién y mejores resultados oncolégicos.>*?

La medicina de precision (MP) adapta la prevencién y el tratamiento de enfermedades considerando las
variaciones genéticas, ambientales y de estilo de vida. En la atencién oncoldgica, los biomarcadores
orientan las decisiones clinicas, mejorando el diagndstico, el tratamiento y los resultados de salud.* La
MP mejora la calidad de vida de los pacientes con cancery ahorra recursos al centrar los tratamientos
en las caracteristicas de la enfermedad, evitando opciones costosas y de bajo éxito.®* Cada vez hay més
evidencia que resalta su valor, y muchos abogan por la MP como estandar de atencién en economias 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 beneficien.

Cada vez hay mas evidencia que apoya la MP en el tratamiento del cancer,®” muchos pacientes
comprenden su valor, tal como el optimizar el tratamiento guidandolo mediante pruebas tumorales.® Sin
embargo, el acceso a biomarcadores y pruebas genéticas sigue siendo limitado. Los pacientes auin
enfrentan disparidades, y persiste la necesidad de una mayor familiarizacion de los pacientes para
promover estas tecnologias ventajosas.”*°
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Este Acuerdo de Pacientes busca establecer la MP como el estandar de oro en la atencion médica. El
documento describe la MP, los biomarcadores y sus aplicaciones oncoldgicas; examina el valor de la
MPy su situacion actual en las economias emergentes; y revisa las politicas globales y regionales. Con
la valiosa perspectiva de los representantes de los pacientes, identifica las deficiencias, las barreras 'y
los desafios para laimplementacién de la MP y concluye con recomendaciones basadas en la
perspectiva de los pacientes.

3. El valor de mejorar la atencién del cancer

A nivel mundial, el cancer representa el 14.6 % de las muertes 'y
casi uno de cada diez anos de vida ajustados por discapacidad

perdidos (AVAD). Si bien algunos paises emergentes presentan Los paises de ingresos

, . . L medios-altos representan
una menor carga de cancer, sigue siendo una de las principales aproximadamente un
causas de muerte.'" La Agencia Internacional de Investigaciones tercio de los nuevos casos

, . K , de cancer en todo el
sobre el Cancer (IARC por sus siglas en inglés) de la OMS mundo (2022).

informa que 19.1 millones de personas han vivido con cancer en

los ultimos cinco afos.' Si no se alteran las tendencias

actuales, el IARC estima que los casos de cancer aumentaran a 11.8 millones y las muertes anuales a
7,052,117 para 2045." La medicina de precisién (MP) tiene el potencial de mejorar este panorama.

La MP representa un enfoque transformador para la atencién oncoldgica y ofrece la via mas
prometedora para abordar este creciente desafio para la salud mundial. Sin embargo, plantea desafios
significativos en entornos de bajos recursos, lo que pone énfasis en la preocupacidn por la equidad en
salud.’ Sin embargo, la oncologia de precisién ofrece el potencial de una mayor eficacia, mayor seguridad y
menor carga econdmica.'® Para garantizar que estos avances beneficien a los pacientes de todo el mundo, es
esencial un enfoque de que involucre multiples actores, centrado en la generacion de evidencia, la evaluacion
de valory la prestacién eficaz de atencion médica.’®

El mapeo que hizo el Atlas del Genoma del Cancer (TCGA) de alteraciones genéticas en varios tipos de
cancer permite una oncologia de precision con diagndsticos moleculares y terapias dirigidas,
mejorando significativamente los resultados de los pacientes.

4. Situacion actual

4.1. Politicas Nes
“Recomendaciones generales del Protocolo del INC:
EL Ministerio de Salud de Argentina (MS) y - Los medicos tratantes. solicitan pruebaslmolea.llgr'es a
. . 3 pacientes con potencial para un tratamiento dirigido.
el Instituto Nacional del Cancer (INC) - Los médicos que solicitan una prueba molecular deben estar
publicaron recientemente un “Protocolo capacitados para brindar informacién esencial al paciente,

sobre el rol del asesoramiento genético estar familiarizados con el tipo de estudio que solicitan y
detectar casos que requieren asesoramiento genético.

OnCOlOg'CO enelmarcode la OnCOlOg'a - Obtener materiales complementarios para mejorar la
de precisién” como parte del Programa informacién del paciente sobre cénceres hereditarios

Nacional de Cancer Familiar."” familiares.
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E CONITEC:

“El analisis de costo-efectividad/utilidad, para un horizonte
de vida, sugiere que realizar la rt-PCR en comparacion con
no realizar la prueba, esta asociado a un modesto aumento

Segun la Ley aprobada en febrero de 2024, Brasil
cubre las pruebas de biomarcadores para
terapias dirigidas contra el cancer de pulmoén de
células no pequenas con base en la rentabilidad.
Emitida en diciembre de 2023, la Politica

de la efectividad al evaluar los resultados AVAC y AVy un

O Nacional de Cancer de este pais enfatizo los
anorro ade b £,

principios de diagndsticos y terapias mas
precisos y menos invasivos.'®

El Marco Operativo del Ministerio de Salud de la India para el Manejo de Canceres Comunes no brinda
orientacidn sobre terapias de precision o personalizadas, y no se encontré ninguna politica relacionada
con medicina de precision.™

El Programa de Accion Especifico de Prevenciony
Control del Cancer en México no aborda el
diagndstico molecular ni la MP.% Sin embargo, el
protocolo del Consejo de Salubridad General
(CSG) para tumores malignos de mama
recomienda pruebas genéticas integralesy
asesoramiento para pacientes con cancer de
mama, aungue no esta claro si los algoritmos de
tratamiento abordan variaciones mas alla de
HER2.%' El protocolo del cancer de pulmon
también recomienda pruebas
genéticas/moleculares.?

BB ces:

“Se debe ofrecer un panel que incluya al menos los
siguientes genes de predisposicion al cancer: ...[lista de
84 genes a analizar]... a cada paciente con cancer de
mama en una “consulta” de asesoramiento genético.”?’

A pesar de estos avances, el acceso a diagndsticos de precisidon en entornos publicos de paises de
ingresos medios-altos sigue siendo un desafio, incluso en Brasily México, aunque algunos centros
oncolégicos ofrecen estos medicamentos innovadores.

4.2. Condiciones estructurales: financiacién, acceso, infraestructura y fuerza laboral

Elfinanciamiento para la MP y los diagndsticos complementarios es escaso fuera de los paises de altos
ingresos y suele estar ausente de los presupuestos estatales. Las pruebas diagndsticas de
acompanamiento (DxC) son esenciales para orientar el uso seguro y eficaz de las terapias dirigidas,
identificando a los pacientes con mayor probabilidad de beneficiarse segun caracteristicas como los
perfiles genéticos.?® A pesar del financiamiento limitado en general, los paises emergentes cuentan con
mecanismos especificos. En Argentina, por ejemplo, los medicamentos oncolégicos del sistema
publico se financian a través del Banco Nacional de Drogas Especiales, que recibio 11,278.2 millones
de pesos argentinos (aprox. 13.1 millones de ddlares estadounidenses) en 2024.%* Sin embargo, como
sefialan LALCEC y Donde Quiero Estar, las autoridades sanitarias provinciales podrian contar con
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mecanismos de financiacién adicionales para medicamentos innovadores, aunque la cobertura varia
considerablemente. El Sistema Unico de Salud (SUS) de Brasil cubre algunas terapias de alta precisién
y diagndsticos de acompafiamiento, pero carece de asignaciones presupuestarias especificas.?

Por el contrario, en la India, la financiacién de tecnologias de MP innovadoras y de alto costo no esta
disponible para personas que no estan cubiertas por ningun plan de seguro (gubernamental o privado),
mientras que los empleados gubernamentales, exmilitares y oficiales en servicio pueden tener acceso a
MP.? Esta disparidad en el financiamiento afecta directamente el acceso a estos tratamientos
avanzados.

En el sistema publico mexicano para poblacidn sin cobertura de seguridad social, la atenciéon médica,
la infraestructura y los medicamentos para enfermedades de alto costo se financian a través del fondo
FONSABI, que recibié aproximadamente 9,443 millones de pesos mexicanos (aprox. US$552.2
millones) en 2024.77?% Las instituciones de seguridad social financian los diagnésticos y medicamentos
incluidos tanto en el Compendio Nacional de Insumos de Salud (CNIS) como en sus listas
institucionales.

Sin embargo, el gasto en medicamentos especializados es bajo en la mayoria de los paises de ingresos
medios-altos. El gasto total en salud en medicamentos especializados en Argentina es del 4%, en Brasil
del 2%y en México del 3%, en comparacion con el promedio del 5% de la OCDE.®

El acceso a medicamentos oncoldgicos especificos requiere tanto el registro sanitario como la
cobertura. El registro sanitario permite la disponibilidad de medicamentos, mientras que la cobertura
determina si los pacientes pueden costearlos y acceder a ellos.

El acceso a la medicina de precision ha crecido a nivel mundial, especialmente en regiones de altos
ingresos como América del Norte, Europa Occidentaly Japdn, pero su adopcion ha sido mas lenta en
las economias emergentes. No se encontraron comparaciones entre paises sobre el acceso a
diagndsticos de acompanamiento, aunque es probable que las tendencias reflejen las de los
medicamentos.

Un anélisis de IQVIA reveld que India tiene la menor proporcion de medicamentos oncolégicos dirigidos
entre todos los paises y regiones encuestados, con cambios minimos entre 2018 y 2023. América
Latina, aunque con una proporcién mayor que India y Oriente Medio, Turquia y Africa (META), mostré
una tendencia desigual, con una disminucién de la proporcién de medicamentos oncolégicos dirigidos
entre 2019y 2022, comenzando a recuperarse en 2022.%

El estudio de IQVIA indica un uso minimo de inhibidores de PD-1/PD-L1 en las economias emergentes,
con una adopcion lenta en América Latina.®! Mientras tanto, en India, estas tecnologias se recomiendan
a todos los pacientes, pero solo tienen acceso quienes tienen la capacidad financiera para pagar las
pruebas genéticas requeridas.® Si bien existe un amplio conocimiento de estas tecnologias, el sistema
publico suele carecer de la infraestructura y los recursos financieros necesarios para acceder a ellas.
Por lo tanto, el fragmentado sistema publico de salud de la India genera importantes desigualdades,
con una cobertura mas integral en los subsistemas para empleados gubernamentales y personal
militar.
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Ademas, la India muestra retrasos significativos en la adopcion de nuevas tecnologias, con bajas tasas
de registros sanitarios de nuevos medicamentos: solo el 17 % de los medicamentos lanzados a nivel
mundial entre 2012y 2021 fueron aprobados en la India en 2022, y los medicamentos oncoldgicos
tardaron un promedio de 48 meses en obtener el registro tras su lanzamiento global.*®

En Latinoamérica, la disponibilidad local de medicamentos oncoldgicos aprobados a nivel mundial es
mayor, pero aun limitada. De 115 medicamentos oncolégicos aprobados a nivel mundial (2014-2021),
73 estan registrados en al menos un pais de Latinoamérica. Argentina aprob¢ 48, pero reembolsa solo
37 através del sector privado, y ninguno es completamente accesible a través de la atencion médica
publica. Sin embargo, la Comisidon Nacional de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias y Excelencia
Clinica (CONETEC) de Argentina ha comenzado a evaluar medicinas de precision, con
recomendaciones vinculantes. Brasil aprobd 41 medicamentos, 20 disponibles en el sector publico
(tres con aprobacién completa, 17 con aprobacion parcial) y 29 en el sector privado. México aprobé 41
medicamentos, 26 con aprobacién parcial o total en instituciones publicasy 15 solo accesibles a través
de aseguradoras privadas.®

La capacidad de costear los medicamentos oncoldgicos es un desafio importante en América Latina,
donde los precios suelen ser mas altos y variables que en los paises de altos ingresos.*® Los factores

que impulsan precios mas altos e inconsistentes en LATAM incluyen regulaciones de precios débiles,
politicas de cobertura limitadas y un poder de negociacion insuficiente.*®

La financiacién de la oncologia de precision en los mercados emergentes, en particular en América
Latina, se ve obstaculizada por el limitado apoyo gubernamental a la investigacion y los biobancos, a
diferencia de las iniciativas bien financiadas en los paises de altos ingresos.

Por ultimo, el analisis de la financiacion de la oncologia de precision en los mercados emergentes debe
incluir la disponibilidad de recursos publicos para la investigacidn y los biobancos.®”* A diferencia de lo
que ocurre en los paises de altos ingresos, esta brecha de financiamiento obliga a los investigadores a
depender de fuentes externas, como las compafiias farmacéuticas y la recaudacion de fondos.* Por lo
tanto, la falta de recursos locales influye en las prioridades de investigacion y subraya la necesidad de
una mayor inversion para asegurar la representacion latinoamericana en los avances de la oncologia de
precision.*°

Infraestructura y fuerza laboral

Argentina, Brasil y México tienen una importante capacidad de laboratorio para el diagndstico genético
y molecular, pero carecen de la escala y el alcance para un acceso pleno.*"*?** Como mencioné
LALCEC, un estudio del Instituto Nacional del Cancer (INC) de Argentina muestra que casi el 60% de las
pruebas de diagndstico genético se realizan en Buenos Aires. México cuenta con expertos en medicina
genética (en su mayoria formados en el extranjero) y recientemente ha lanzado programas de
formacion, como el programa de oncologia de precision del Instituto Nacional de Medicina Gendmica
(INMEGEN). Sin embargo, los graduados locales aun son insuficientes, y solo la Ciudad de México
cuenta con un genetista médico por cada 100.000 habitantes.* La formacion de oncélogos debe
garantizar la preparacion para utilizar los tratamientos de MP disponibles. En India, segun LCIF, se han
implementado varias iniciativas de gendmica y MP en importantes hospitales terciarios financiados por
el gobierno, como el Hospital Tata Memorial y el Hospital de Superespecialidades Rajiv Gandhi, lo que

Q’Pﬁzer B ghs that change patients’ lives




Apoyando el establecimiento de la medicina de precision
como estandar de atencion para el cancer: un Acuerdo de

Pacientes

indica cierta inversion y capacidad existentes. Sin embargo, sus estudios informan de tamafios de
muestra limitados, con menos de 10,000 secuencias.* En el sector privado, los centros oncolégicos
individuales ofrecen juntas de tumores, diagndsticos oncoldgicos de precision y tratamientos con
laboratorios avanzados y tiempos de respuesta rapidos.*®4+*® Estos esfuerzos limitados son pasos en la
direccion correcta, pero son insuficientes para satisfacer las necesidades de la poblacién de la India. El
personal oncolégico de este pais también es insuficiente, con aproximadamente un oncdélogo por
millon de habitantes.***°

4.3. Trayectorias de atencién

Las trayectorias de atencion son fundamentales para los resultados del tratamiento del cancer, ya que
las tasas de supervivencia estan estrechamente relacionadas con los retrasos en el diagnodstico y el
tratamiento.

En Argentina, las trabas burocraticas retrasan el acceso a las terapias incluso después de su registro
sanitario,®' aunque la plataforma Mapa de Acceso del Ministerio de Salud ofrece orientacidn sobre
cémo gestionar estos procesos por provincia, como sefalé Donde Quiero Estar. En Brasil, muchos
pacientes, especialmente en las regiones norte y centro-oeste, deben viajar a otros municipios para
recibir tratamiento.5® En la India, si bien los centros publicos de cancer ofrecen tratamientos
subsidiados, enfrentan una capacidad limitada, escasez de medicamentos esenciales y largos tiempos
de espera para radioterapia.>® En México, el intervalo medio entre la deteccidny el tratamiento es de
siete meses,* obligando estas limitaciones de la atencion médica publica, a recurrir a la atencion
privada. Por ejemplo, los casos de cancer de mama en centros privados casi se duplicaron entre 2018y
2019.%

5. Brechas, barreras y desafios

Las organizaciones participantes coinciden en que la principal barrera para la adopcién de la medicina
de precision es la falta de concienciacidn entre la poblacién generaly los pacientes, que a menudo no
saben qué pruebas necesitan ni los tratamientos a los que tienen derecho segun las politicas actuales.

Politicas

La politica nacional de control del cancer de Argentina carece de un documento Unico y cohesivo, y los
diagnodsticos genéticos se limitan a los canceres hereditarios en el marco del Programa de Cancer
Familiar.%® Los datos de las pruebas realizadas en el marco del ‘Protocolo sobre el rol del asesoramiento
genético oncoldgico en el marco de oncologia de precisidon’ no estan disponibles publicamente.
Ademas, como observaron LALCEC y Donde Quiero Estar, la medicion del cancer en el pais presenta
deficiencias, 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 desafio es la fragmentacion del sistema de salud argentino, que carece de una politica de
cobertura unificada, ya que el formulario de medicamentos y servicios existente varia segun la
provincia (como indicé LALCEC). Ademas, no existe un mecanismo de compras consolidadas, aunque
se estan realizando esfuerzos incipientes para establecer uno.%”
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En Brasil, la Politica Nacional de Prevencion y Control del Cancer, introducida en diciembre de 2023,
menciona diagnoésticos y terapias "mas precisos y menos invasivos', pero los limita a los ya
incorporados al SUS.*® Ademas, como sefialé Oncoguia, la implementacidn se ha retrasado, ya que aun
no se ha emitido el reglamento de la Ley (a noviembre de 2024). India carece de una politica oncologica
independiente, ya que el control del cancer esta integrado en el Programa Nacional para la Prevenciony
el Control del Cancer, la Diabetes, las Enfermedades Cardiovasculares y los Accidentes
Cerebrovasculares, lanzado en 2010.%° Sin embargo, se han introducido iniciativas como la deteccién
obligatoria de cancer oral, de mamay cervicouterino en 100 distritos, pero su implementacién sigue
siendo baja.

México carece de un registro nacional de cancer 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, como mencioné FUTEJE, el proyecto se canceld en la administracidn anterior y se recortaron
los fondos. La administracion anterior emitio el Programa de Accion Especifico para la Prevenciony el
Control del Cancer 2021-2024°%°, pero no existe un Plan o Ley Nacional contra el Cancer a largo plazo.®
Si bien los diagndsticos genéticos se encuentran en los protocolos clinicos para los canceres comunes,
otros tipos de cancer carecen de guias actualizadas.®>®® FUTEJE sefiala que esto es sintomatico de los
esfuerzos del gobierno, que se centran en los cuatro canceres de mayor impacto (mama, cuello uterino,
pulmény préstata), dejando canceres como el cancer de colon, el tercero mas frecuente y una de las
principales causas de muerte por cancer, sin ningun plan o programa especifico.

Condiciones estructurales
Aprobacion regulatoria, financiacion y reembolso

Elfinanciamiento para la MP en los paises de ingresos medios es escasa, y la cobertura publica de los
diagnodsticos genéticos y los medicamentos innovadores sigue siendo un desafio
importante..545566.67.68.69.70 por sjemplo, el Banco Nacional de Medicamentos Especiales de Argentina
tiene fondos limitados y su lista de medicamentos cubiertos no se ha actualizado desde 2022.7"72Este
problema se ve agravado por la falta de una politica de adquisiciones eficaz, lo que resulta en precios
de medicamentos mas altos que en los paises de altos ingresos. En Brasil, incluso con la aprobacién de
CONITEC para la cobertura del sistema publico, el bajo gasto por paciente con cancer en el SUS limita
el acceso al diagndstico genético y a la planificacidn familiar.”® La evidencia muestra que el sistema de
salud publica de la India no cubre ni reembolsa los tratamientos innovadores de MP, y si bien algunos
tratamientos estan disponibles en grandes hospitales publicos terciarios y a través de los sistemas para
empleados gubernamentales y militares, como comenté LCIF, la mayoria de los pacientes deben pagar
de su bolsillo o dependen de seguros privados, lo que hace que estas terapias sean inaccesibles para
muchos.”7’® En México, existe un retraso significativo en los registros sanitarios. Ademas, una reduccion
de casi el 70% en el financiamiento para medicamentos de alto costo entre 2019y 2023 ha provocado
frecuentes desabastecimientos de medicamentos incluidos en el formulario de medicamentos del
gobierno mexicano (CNIS).”® 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 FUTEIJE.
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Ademas de la cobertura limitada para las moléculas de MP, la cobertura publica de los diagndsticos de
acompanamiento y gendmicos también es escasa o restringida. Actualmente, estas pruebas avanzadas
suelen estar financiadas por programas patrocinados por compafias farmacéuticas.”””’® 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, financiado
por el gobierno.

Existen ejemplos internacionales de programas de pruebas de biomarcadores exitosas con respaldo
politico. Por ejemplo, Inglaterra instituyo el Servicio de Medicina Gendmica del NHS después de que un
programa piloto demostrara su valor, y el programa francés de pruebas de EGFR, con una inversiéon de
1.7 millones de euros para 16,000 pacientes con cancer de pulmon, ahorré 69 millones de euros al
evitar tratamientos ineficaces en el 90% de los casos.”®8°

Infraestructura y fuerza laboral

Los paises de ingresos medios enfrentan barreras para acceder a servicios de asesoramiento genético
debido a la falta de genetistas médicos y herramientas de diagnéstico limitadas.?' En Argentina, Donde
Quiero Estar informé que la escasez de patdlogos retrasa pruebas basicas como la inmunohistoquimica
y obliga a los pacientes aviajar, y a menudo se relega el diagndstico de precisién 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 companias farmacéuticasy, solo
esporadicamente, por las Obras Sociales. De igual manera, en Brasil, pocos oncélogos estan
capacitados en medicina de precisidn y muchos evitan prescribir pruebas gendmicas debido a la
escasez de instalaciones o los altos costos para los pacientes. Un estudio del Grupo Brasilefio de
Oncologia Toracica (GBOT), mencionado por Oncoguia, revelé que la mayoria de los oncélogos carecian
de la capacitacidon adecuada para interpretar pruebas genémicas. Asimismo, en India, como lo
confirma LCIF, la escasez de profesionales especializados capacitados limita la accesibilidad a la
medicina de precisidny a la atencién general del cancer, 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 diagndstico genético y a la MP sea un desafio significativo en
estos paises.

Trayectorias de atencion

La atencidon del cancer en los paises seleccionados enfrenta desafios importantes, incluidos
diagndsticos en etapas tardias y largas demoras desde la deteccion hasta el tratamiento.?28%84 | ALCEC
sefnaldé como la falta de registros clinicos electrénicos unificados en Argentina y otros paises de
ingresos medios-altos dificulta el seguimiento de los sintomas tempranos o las consultas previas.
Ademas, para acceder a la atencién oncoldgica publica, una nueva politica argentina exige que los
pacientes demuestren que no cuentan con cobertura, pero el proceso de certificacion sigue siendo
incierto y no esta regulado, como indicé Donde Quiero Estar.
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En México, FUTEJE sefald que incluso los pacientes con seguro privado enfrentan barreras, ya que los
limites de las poélizas a menudo no cubren el costo total de los tratamientos innovadores, lo que los
obliga a depender del sistema publico. La MP estéa disponible principalmente a través de ensayos
clinicos 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 Cancerologia (INCan) y el Instituto
Nacional de Ciencias Médicas y Nutricion (INCMNSZ), lo que restringe el acceso para quienes residen
en otras regiones.

Aligual que en otros paises, las organizaciones de pacientes que participan en este Acuerdo de
Pacientes ayudan a navegar el acceso a tratamientos innovadores mediante orientaciéon y pruebas
patrocinadas. Sin embargo, como se menciond, las demoras burocraticas, las brechas de
comunicacion y los obstaculos administrativos a menudo obstruyen las vias 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 paises emergentes existe una falta de politicas sistematicas que
garanticen un acceso transparente y sistémico. El lenguaje de las politicas de cobertura existentes
tampoco es accesible para el paciente, lo que anade otra dificultad.

6. Conclusiones

Para impulsar la medicina de precision (MP) en los paises emergentes, es fundamental abordar
diversos desafios interconectados. Las deficiencias en las politicas, como la ausencia de estrategias
cohesivas para el control del cancery la limitada integracion de la MP en los sistemas de salud publica,
dificultan su implementacion generalizada. Las barreras estructurales, como los mecanismos de
financiacidon inadecuadosy el acceso irregular a las terapias debido a los retrasos regulatorios, agravan
el problema. Las deficiencias en la fuerza laboral, como la escasez de especialistas capacitadosy la
distribucion desigual de los recursos, limitan ain mas el alcance de la MP. Ademas, el conocimiento
entre los pacientes sigue siendo bajo, mientras que las trabas burocraticas y la falta de sistemas de
navegacion dificultan el acceso a la atencion. Este Acuerdo de Pacientes enfatiza la necesidad de la
colaboracidén entre multiples actores para desarrollar marcos sostenibles, mejorar el diagnésticoy
ampliar el acceso a terapias vitales. Los paises emergentes deben desarrollar enfoques personalizados
para la adopcidon de la MP y asi mejorar la calidad de la atencién oncolégica.
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7. Recomendaciones

Las organizaciones participantes consideraron la situacién actual y las barreras revisadas
anteriormente y compartieron las siguientes recomendaciones.

Politicas

Apoyar las iniciativas legislativas que exigen planes nacionales de control del cancer con
actualizaciones periddicas, la participacidon de multiples actores y presupuestos especificos.
Establecer un seguimiento a medio y largo plazo para evaluar los resultados de los planes de
control del cancer.

Incluir a las organizaciones de apoyo a pacientes, sociedades médicas y a la industria en la
formulacién de politicas para garantizar soluciones de medicina de precision centradas en el
paciente y rentables.

Desarrollar registros nacionales de cancer representativos, vinculados a los registros
electréonicos nominales, para una mejor evaluacion de la cargay la planificacién de politicas.
Lanzar campafas de alfabetizacion sanitaria para mejorar los conocimientos sobre la oncologia
de precisiény la atencién conforme a estandares internacionales.

Priorizar la incorporacién de pruebas diagndsticas sobre medicamentos en los formularios publicos
para caracterizar adecuadamente los tumores y optimizar la seleccidn de la terapia, especialmente
para canceres detectados tardiamente, como el cancer de pulmodn.

Condiciones estructurales

Aprobaciones regulatorias, financiamiento y acceso

Desarrollar estudios sélidos de costo-efectividad para demostrar el valor de las tecnologias
innovadoras para su presentacién a las entidades de evaluacién de tecnologias sanitarias (ETS).
Difundir informacién para mejorar el acceso de los pacientes a las tecnologias de medicina de
precision.

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

Implementar modelos innovadores de compras publicas para tecnologias médicas.

Infraestructura y fuerza laboral

Facilitar la formacién especializada en medicina de precisidon para oncélogos y patélogos.

Ampliar la capacidad de los laboratorios para satisfacer las necesidades de diagndstico genético.
Implementar protocolos de comunicacién entre profesionales sanitarios y pacientes para mejorar la
calidad de la atencion.

Trayectorias de atencién

Implementar programas de deteccidn para reducir la tasa de diagndsticos tardios.
Desarrollar registros clinicos electrénicos unificados para facilitar las derivaciones y la navegacién en
el sistema.

Optimizar los requisitos administrativos y desarrollar guias faciles de usar para el paciente para
socializar la informacién sobre la trayectoria de atencion.
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8. Organizaciones firmantes

Francisco Freyria Sutcliffe
Director Ejecutivo, Fundaciéon Fomento de Desarrollo Teresa de Jesus (FUTEJE)
Comisidn de la Sociedad Civil para Impulsar la Atencion Integral del Cancer en México

(México)

Luciana Holtz de Camargo Barros
Presidenta, Instituto Oncoguia

(Brazil)

Bruno Nascimbene
Director Ejecutivo, Liga Argentina de Lucha Contra el Cancer (LALCEC)

(Argentina)

Maria de San Martin

Directora Ejecutiva, Donde Quiero Estar
(Argentina)

Sanjeev Sharma
Directory CEO, Lung Connect India Foundation (LCIF)
(India)
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