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Acerca de este informe

La medicina de precisién es un enfoque innovador
que adapta la prevencién y el tratamiento de
enfermedades a los genes, entornos y estilos

de vida de una persona. Para brindar atencion
personalizada al paciente, se analizan las
caracteristicas del individuo para guiar mejor los
tratamientos terapéuticos.

En este informe, se proporciona un claro llamado
ala accion para las partes interesadas clave en
Argentina con el objetivo de fortalecer el entorno
de la medicina de precision, gestionar las barreras
e identificar oportunidades. Si bien el interés,

las iniciativas y la accién politica en medicina

de precision han crecido en los Ultimos afios en
Argentina como reconocimiento de sus beneficios
potenciales, es necesario que suceda mucho mas
para fomentar la adopcién generalizada y el acceso
equitativo. Este informe se desarroll6 en tres fases
de investigacion, descriptas a continuacion.

La Fase 1 de la investigacién, consisti6 en una
revision de la literatura en la que (1) se evaluaron
articulos cientificos de las revistas indexadas y la
literatura gris; (2) se buscé comprender las barreras
y oportunidades asociadas con la medicina de
precision; (3) se evalu6 el estado actual de la
medicina de precision en Argentina, incluida la
adopcién e implementacion entre varias partes
interesadas; y (4) se revisaron las vias clinicas
actuales y el desarrollo de politicas que fomentan
la implementacion de la medicina de precision, en
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las que se destacaron las mejores practicas tanto a
nivel mundial como local que se pueden escalar en
Argentina.

La Fase 2 se centr6 en un andlisis cualitativo de

la etapa actual de la medicina de precision en
Argentina al involucrar a las partes interesadas

a través de entrevistas primarias para refinar los
conocimientos iniciales y sacar conclusiones clave.
Nos gustaria agradecer a las siguientes personas
por compartir sus conocimientos y experiencia:

« Dr. Adolfo Capé, director, Programa Oncolégico
Provincial de Mendoza, Argentina

 Dra. Andrea Llera, investigadora, Consejo
Nacional de Investigaciones Cientificas y Técnicas
y Fundacién Instituto Leloir, Argentina

« Florencia Braga Menéndez, cofundadoray
gestora de proyectos de la Alianza Argentina de
Pacientes

« Dra. Georgina Sposetti, fundadora, Un Ensayo
Para Mi, Argentina

« Dr. Luis Fein, presidente, Grupo Argentino de
Investigacion Clinica en Oncologia, Argentina

« Dr. Ricardo Mastai, profesor de economia de la
salud, Universidad de San Andrés, Argentina

« Dr. Ruben Torres, presidente, Federacion
Latinoamericana de Hospitales y exrector,
Universidad ISALUD, Argentina
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La Fase 3 de la investigacion consistié en analizar
los conocimientos recopilados en las fases
anteriores para escribir este informe.

Bayer encargd este estudio, que fue realizado de
forma independiente por el equipo de Economist
Impact. Economist Impact es el Gnico responsable
del contenido del informe. Los hallazgos y

puntos de vista expresados en el informe no
reflejan necesariamente los puntos de vista del
patrocinador o de los expertos entrevistados.
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La investigacion fue dirigida por Maryanne Sakai,
con aportes de Carolina Zweig, Lucia Celay y Tomas
Cabachieff. El informe fue escrito por Carolina
Zweig y Maryanne Sakai, con contribuciones de
Amanda Stucke y Marcio Zanetti, y fue editado por
Melissa Lux.
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Resumen ejecutivo

La medicina de precisiéon puede contribuir

a muchas dreas de la medicina y se usa con
frecuencia en oncologfa, neurologia, neumologia
y reumatologia. En la medicina de precision, la
atencion al paciente se adapta a los genes, el
entorno y el estilo de vida de la persona. Mediante
este método, se puede identificar el tratamiento
maés efectivo para cada persona. La medicina de
precision puede aumentar el valor de la atencién
para pacientes y pagadores, ya que identificar

y utilizar el tratamiento mas efectivo para cada
caso puede reducir los gastos de atencién médica.
Através de la atencion guiada por el genoma, la
prevencion y el tratamiento también pueden ser
mas efectivos, lo que garantiza una posibilidad de
éxito del tratamiento mejor y mas temprana. Como
resultado, la esperanza de vida y la calidad de vida
de los pacientes pueden aumentar.

El panorama de la medicina de precision en
Argentina alin se encuentra en sus inicios.
Aumentar el acceso beneficiaria a los pacientes
tanto con enfermedades raras como comunes, y
mejoraria la sostenibilidad del sistema de salud.
A medida que los recursos comprometidos a ser
usados para combatir la pandemia de COVID-19
estén disponibles para otras prioridades de
atencion médica, existe una oportunidad para
implementar la medicina de precisién de forma
mas amplia y equitativa en el pais.

Para materializar estos beneficios y fortalecer
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la implementacion de la medicina de precision

en Argentina, el pafs debe abordar importantes
barreras de acceso, incluidas la educacion
insuficiente, la colaboracién y la priorizacién de
politicas. El primer obstéculo afecta a todos los
actores del sistema de salud y se puede abordar
con actividades de sensibilizacién, formacién y
comunicacién. El segundo obstéculo se relaciona
con el sistema de salud altamente fragmentado
del pais. En este entorno, las dificultades para
compartir informacién impiden que los actores
trabajen de manera integrada, lo que impacta
negativamente en la eficiencia del sistema. El tercer
obstéculo tiene que ver con la falta de continuidad
de la planificacién estratégica en la formulacion de
politicas de salud. Esta dificultad se ve agravada
por los dos primeros, por lo que es imperativo
desarrollar mecanismos de resiliencia para las
politicas de salud basadas en evidencia.

Argentina tiene iniciativas en curso para fomentar
la medicina de precision a nivel provincial y
nacional. Entre tales iniciativas se incluyen generar
un biobanco genémico, secuenciar y analizar
exones de pacientes con enfermedades raras,
desarrollar un panel de oncologia genémica de
precision, entre otros. Cada esfuerzo descrito en
este informe intenta abordar al menos uno de los
obstaculos. En conjunto, estas iniciativas muestran
cémo los diferentes actores pueden contribuir a
mejorar la salud en Argentina.
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Para fomentar un acceso amplio y equitativo a

la medicina de precisién, proponemos una hoja

de ruta con hitos a corto, mediano y largo plazo.

A corto plazo, se deben implementar planes de
educacién, junto con el desarrollo de herramientas

de registro e inversion en capacidad bioinformatica.

A mediano plazo, es importante regular el uso de
datos, desarrollar mecanismos de financiamiento
sostenibles e implementar un estudio piloto de una
politica nacional. A largo plazo, Argentina deberfa

apuntar a generar una base de datos nacional,

una comprension generalizada de la medicina de
precision y una estrategia nacional que se adapte a
las especificidades regionales.
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El panorama actual
de la medicina de
precision en Argentina

La medicina de precision se puede definir como
“un enfoque emergente para el tratamientoy la
prevencion de enfermedades que tiene en cuenta
la variabilidad individual en los genes, el entorno

y el estilo de vida de cada persona”. Se pueden
usar diferentes tipos de datos para adaptar la
atencion a cada persona, por ejemplo, informacién
genética, composicién del microbioma e historial
de salud.? Este enfoque puede contribuir a una
variedad de dreas, como la oncologia, la neurologia,
la neumologfay la reumatologfa.®> La medicina

de precision difiere del enfoque tradicional en
términos de metodologia a lo largo de la via de
atencion. Mientras que el enfoque tradicional de

la medicina consiste en evaluar las propiedades
visibles en la enfermedad y la salud, la medicina de
precision aplica la clasificacion por riesgo y facilita
la vigilancia de enfermedades preclinicas. Desde la
perspectiva de la industria, la medicina de precisién
puede identificar tratamientos alternativos

para pacientes que no responden a las terapias
convencionales.®

La medicina de precision puede brindar
alternativas rentables y que mejoren el bienestar

a patologias que todavia pueden o no tener

un tratamiento, y evitar la sobreutilizacién y la

mala utilizacion de la atencién. Por ejemplo, las
iniciativas de medicina de precisién, con frecuencia,
dirigen recursos hacia enfermedades raras, lo

que podria afectar directamente a 3,2 millones

de personas en Argentina.” El Dr. Rubén Torres,
presidente de la Federacion Latinoamericana de
Hospitales y exrector de la Universidad ISALUD,
ve un gran potencial en la medicina de precision
para estas patologias: “Los estudios clinicos de
enfermedades raras, con frecuencia, no pueden
reclutar el nimero necesario de individuos, lo
que retrasa la evaluacion de posibles terapiasy la
medicién de su eficacia”.

La gran cantidad de datos que se generan en el
sistema de salud se pueden utilizar para brindar
atencion personalizada a los pacientes de todo

el pais. La infraestructura organizacional y
gubernamental construida para la implementacién
de la medicina de precisién también puede
beneficiar al sistema de salud en general. Para
tener éxito, el Dr. Torres explica que el marco
regulatorio para el uso de datos también tendria
que mejorar: “Los pacientes estan preocupados
por la confidencialidad de los datos”. En este
momento, Argentina esta actualizando su ley
sobre el tratamiento de datos personales con un
capitulo dedicado a la informacién gendémica. Por
lo tanto, se alienta a los investigadores a obtener el
consentimiento para el uso futuro y el intercambio
amplio de datos gendmicos y fenotipicos, y
equilibrar la responsabilidad de proteger los
intereses de los participantes con la posible pérdida
de oportunidades para futuras investigaciones.®
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La medicina de precision también se centra en
optimizar la eficiencia de la atencién, lo que puede
reducir los gastos nacionales de atencién médica

a través de la seleccion oportuna y confiable de
terapias efectivas para los pacientes, y evitar asf
los costos asociados con tratamientos ineficaces y
eventos adversos.® En América Latina y el Caribe,
el tamafio del mercado de la medicina de precisién
valia USD 5,66 mil millones en 2021 y se proyecta
que alcance los USD 10,11 mil millones para 2026,
con una tasa de crecimiento anual compuesta

del 5,66 % durante este periodo de prondstico,
debido a la demanda de soluciones médicas
personalizadas.” En Argentina, este crecimiento
estd impulsado por los sectores mas acomodados
de la poblacién.”” A medida que el pais recupera el
crecimiento y prioriza el gasto en atencién médica,
existe una ventana de oportunidad para tomar
decisiones que mejoren la atencién médica al
fomentar la resiliencia y la innovacion.™

Los esfuerzos para implementar la medicina de
precisién en Argentina deben abordar las barreras
de acceso. Los nuevos agentes permanecen sin la
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aprobacion de las agencias reguladoras nacionales
de salud durante largos periodos debido a la
complejidad de la burocracia.’ La incapacidad
del pafis para cubrir la terapia dirigida contra el
cancer en los sistemas de salud pUblicos una

vez que las agencias reguladoras los aprueban
dificulta su inclusién entre las terapias cubiertas.
Los principales actores que impulsan la mejora
del acceso han sido los grupos de defensa de

los pacientes, que han solicitado una mesa
interministerial permanente para desarrollar
politicas especificas sobre medicina de precision.

En este informe, se proporciona un claro llamado
ala accion para las partes interesadas claves en
Argentina con el objetivo de fortalecer el entorno
de la medicina de precisién, gestionar las barreras
e identificar oportunidades. Si bien el interés,

las iniciativas y la accién politica en medicina

de precision han crecido en los Ultimos afios en
Argentina, es necesario que suceda mucho mas
para fomentar la adopcién generalizada y el acceso
equitativo.
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Beneficios de la
medicina de precision

La medicina de precisién cumple una funcién
fundamental en la mejora de la precision del
prondstico y en la prediccién de la respuesta al
tratamiento de la enfermedad.” Su valor comienza
en los esfuerzos de prevencién. Aunque la medicina
de precisién ya esté consolidada en oncologia,
puede beneficiar a todas las patologias cronicas,
especialmente las hereditarias. El historial de salud
familiar es un indicador de la probabilidad del
desarrollo de una determinada enfermedad.™

La identificacién de perfiles moleculares de

tumores también deberia llevar a protocolos de
tratamiento mas efectivos.” El Dr. Adolfo Capé,
director del Programa Oncoldgico Provincial de

Mendoza, cree que en el futuro no se podrd utilizar
la quimioterapia como tratamiento para el cancer
debido a los avances de la medicina de precision en
el uso de tratamientos biolégicos. Los pacientes se
someterian a tratamientos menos riesgosos y mas
beneficiosos que se adaptan a las caracteristicas
genéticas del tumor. Por lo tanto, la medicina de
precision no solo puede mejorar la calidad de la
atencion, sino también el bienestar y la calidad de
vida del paciente.

Aunque la genémica permite a los profesionales
de la salud comprender, tratar y predecir mejor
las enfermedades, también puede afectar el
comportamiento de los pacientes. La Dra. Andrea

“Las personas que conocen sus

factores de riesgo y factores
geneticos pueden estar a cargo
de sus elecciones de vida”

Dra. Andrea Llera, investigadora del Consejo Nacional
de Investigaciones Cientificas y Técnicas
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Llera, investigadora del Consejo Nacional de
Investigaciones Cientificas y Técnicas, sostiene que
“las personas que conocen sus factores de riesgo y
sus factores genéticos pueden estar a cargo de sus
elecciones de vida".

Dado que la toma de decisiones puede mejorar
cuando las personas reciben mejor informacién
y orientacion, los pacientes se benefician
directamente de los datos de alta calidad. Contar
con biobancos y bases de datos confiables es
clave para mejorar las decisiones que impactan
en la salud y calidad de vida de los pacientes.®

Si la medicina de precision se implementa mas
ampliamente, se espera que se genere una

gran cantidad de datos clinicos y de pacientes.
Para mantener la seguridad de los datos que

se comparten entre hospitales y facilitar el uso
de nuevas tecnologias, se puede proporcionar

un sistema de seguimiento seguro mediante
blockchain.” También se espera que la procedencia
y la gobernanza exigible que proporciona el
blockchain reduzcan la desconfianza entre los
profesionales de la salud.”

Ademéds, se espera que las modalidades de
tratamiento guiadas por el genoma reduzcan los
gastos de atencién médica.' Para el Dr. Ricardo
Mastai, profesor de economia de la salud de la
Universidad de San Andrés, este es un beneficio
importante para la Argentina: “La medicina de

“La medicina de precision puede generar un

impacto a través de dos canales:
mejorar la calidad de vida y las tasas de
supervivencia de estos pacientes, y la
sostenibilidad del sistema a través de la
reduccion de los costos de financiamiento”.

Dr. Ruben Torres, presidente, Federacién Latinoamericana de Hospitales y
exrector, Universidad ISALUD, Argentina

precision impactara directamente en la calidad

de los sistemas de salud de una manera muy
positiva. Puede mejorar la rentabilidad de todos los
procesos en el futuro”. La Dra. Llera agrega que la
medicina de precisién puede ayudar a enfrentar la
sobrecarga de personal médico en el pais a través
de innovaciones que optimicen los procesos en el
sistema de salud.

Las posibilidades de la medicina de precision en
Argentina son mdltiples. A través de varios canales,
podria impactar a pacientes con patologias tanto
raras como comunes. Por ejemplo, el uso de datos
puede ayudar a reducir la carga del cdncer de
mama, la principal causa de muerte de mujeres

en Argentina’: “La medicina de precision puede
generar un impacto a través de dos canales:

podria mejorar la calidad de vida y las tasas de
supervivencia de estos pacientes, y la sostenibilidad
del sistema a través de la reduccién de los costos de
financiamiento”, dice el Dr. Torres.
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Obstaculos para el acceso

amplioy equitativoala

medicina de precision

La implementacion de la medicina de precisién

es un desafio para cualquier sistema de salud. El
volumeny la complejidad de los datos son barreras
clave, seguidas de las barreras institucionales,
legales, tecnoldgicas y humanas.?® Estos obstaculos
se traducen en ausencia de disponibilidad

local, reduccién de la velocidad de obtencion

de resultados, costo, falta de infraestructura,

falta de experiencia técnica y falta de acceso a
nuevos medicamentos.'>?! Argentina también
enfrenta dificultades especificas que obstaculizan
lainnovacién. Las oportunidades para superar
estas barreras se presentan méas adelante en este
informe.

Educacion insuficiente

La consolidacién de la medicina de precision

en Argentina depende no solo de la inversién
publicay privada, sino también de la preparacion
de los recursos humanos.?® Segln los expertos,

la falta de informacion es un obstéculo desde la
perspectiva de todos los actores involucrados en

la via de atencion. La baja conciencia refleja el

nivel insuficiente de investigacion, educaciény
experiencia disponible: en América Latina, hay muy
pocos centros de investigacion que puedan facilitar
la investigacién y la educacién en gendmica que

se traduzcan en un beneficio para los pacientes.??
Como resultado, las herramientas todavia son
vistas como experimentales.

La tecnologia puede proporcionar datos

valiosos a los médicos para tomar decisiones
informadas, pero los profesionales de la salud

no estan capacitados para usar herramientas de
medicina de precision. En los planes de estudios
universitarios no se incluyen genémica u otros
temas relacionados con la medicina de precisién,
y los médicos no tienen muchas oportunidades
de aprender sobre ella durante la practica clinica.
Segun la Dra. Llera, muchos médicos estdn poco
capacitados en medicina basada en la evidencia.
Una de las consecuencias de la desinformacién
sobre la medicina de precisién es el temor de
que esta amenace la funcién fundamental de los
médicos como proveedores de atencion.

Se sugieren reformas educativas para preparar a
los médicos para la era de la medicina genémica.
Entre ellas, hacer de la genética una competencia
central, presentar a los estudiantes métodos
computacionales para el andlisis genémico y crear
una via de especializacion genémica.? Si bien

los expertos no estan de acuerdo sobre como
podria abordarse la medicina de precisiéon en la
educacién médica, existe un acuerdo generalizado
de que la capacitacion debe ser accesible para los
profesionales de la salud a lo largo de sus carreras.

Proporcionar a los profesionales de la salud
herramientas y conocimientos no es suficiente para

fomentar la medicina personalizada: la atencion
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personalizada también requiere una excelente
comunicacion entre médicos y pacientes. La
evidencia sugiere que, con frecuencia, los médicos
subestiman la disposicion de los pacientes a
participar en las discusiones sobre su via de
atencion.?’ Educar a los pacientes brinda una
oportunidad para una mejor comunicacién y una
mayor voluntad de participar en una estrategia

de tratamiento personalizada més eficaz. Esto

se puede abordar en un entorno centrado en el
paciente con contribuciones de otros profesionales
de la salud.

Finalmente, la sensibilizacion sobre la medicina
de precision va mas alla de los pacientes y los
profesionales de la salud. El Dr. Torres advierte
que un conocimiento limitado de la medicina de
precisién genera la falsa creencia de que podria
aumentar el costo de financiacion del sistema de
salud. Los pagadores, proveedores y directores de
hospitales deben estar bien informados para dar
las aprobaciones apropiadas para la provision de
atencién y cobertura. El Dr. Mastai destaca que
las autoridades gubernamentales deben tener
una imagen clara del tema para comprender

su importancia y regularla adecuadamente.

Por lo tanto, educar a la poblacién es un paso
fundamental para generar un entorno propicio para
la medicina de precisién.

Colaboracién baja

La colaboracién entre legisladores, académicos,
profesionales de la salud, compafiias

“Uno de los L EEH iR A EX NG W EX

FEEE Tl es posibilitar la accion local
cuando, en realidad, lo que hace es globalizar

la informacion.”

Dr. Adolfo Capé, director, Programa Oncolégico Provincial de Mendoza,
Argentina

farmacéuticas, organizaciones de atencién médica
y contribuyentes es un desafio en Argentina. La
participacion multinivel requiere conectividad e
incentivos, pero el sistema de salud altamente
fragmentado es una barrera importante. Para
expertos como Braga Menéndez, este es un factor
critico porque no es posible hacer medicina de
precision sin trabajo en equipo. Esto significa
colaborar con otras especialidades y trabajar juntos
hacia un objetivo comun.

Se necesita un plan estratégico regional
latinoamericano basado en el trabajo en equipo

y la creacion de redes entre universidades
académicas o de investigacion, asociaciones
médicas, instituciones de salud publicas o privadas,
industrias y gobiernos para desarrollar modelos
nacionales de medicina personalizada.? Dicho
plan podria seguir la estructura del Consorcio
Latinoamericano para la Investigacién del Cancer
de Pulmén y aprovechar las lecciones de la Alianza
Europea para la Medicina Personalizada (European
Alliance for Personalised Medicine, EAPM).2>26

Los expertos también enfatizan el potencial de
grupos de pacientes empoderados en el disefio e
implementacién de politicas orientadas hacia la
medicina de precision.

Las partes interesadas deben poder dialogar,

pero también lo deben los conjuntos de datos.

Un esfuerzo por estandarizar los datos mejoraria
la eficiencia de su uso. Un ejemplo de no
estandarizacion es cdmo los diagnésticos de
imagenes son tratados de manera diferente en los
sectores publico y privado en Argentina, lo que
significa que los informes médicos pueden oscilar
desde una variedad de imagenes (impresas o en
CD) hasta un informe simple sin ninguna imagen.”
Asimismo, Argentina necesita crear capacidades
para un proceso adecuado de generacién y gestién
de informacién en un contexto de alta complejidad
como es el sistema de salud argentino.” Esto

es particularmente importante en la medicina

de precisién, un campo en el que los esfuerzos
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concertados pueden ganar poder a partir del uso
colaborativo de los grandes datos no estructurados
que se generan constantemente en los centros

de atencién médica. “Uno de los beneficios de |a
medicina de precision es posibilitar la accion local
cuando, en realidad, lo que hace es globalizar

la informacién”, explica el Dr. Cap6. Argentina
debe trabajar mas en su infraestructura digital y
marco regulatorio para permitir que los datos se
aprovechen dentro y fuera de esas organizaciones
para brindar una atencién mas precisa a los
pacientes.

Falta de priorizacion de politicas

A medida que la pandemia de COVID-19
disminuye, Argentina tiene una oportunidad

para revisar sus prioridades de salud. Tras el
redireccionamiento de la atencién y los recursos

a partir de la emergencia de salud publica, la
medicina de precision puede contribuir a abordar
problemas como el aumento de casos de cancer.”®
Para desarrollar un modelo nacional de medicina
de precision y aumentar el interés en el tema, es
necesario educar a los formuladores de politicas
sobre la importancia de la medicina de precision e
involucrar a las partes interesadas, especialmente
alos grupos de los pacientes. Para proceder con
un enfoque sostenible de la medicina de precisién,
Argentina deberd abordar més a fondo cémo se
desarrollan e implementan las politicas de salud.

La formulacion de politicas de salud en Argentina
estd estructurada de acuerdo con el enfoque
médico convencional, pero un aspecto innovador
de la medicina de precisién es identificar antes
los riesgos potenciales para la salud. Las pruebas
gendmicas permiten identificar a las personas con
riesgo de padecer una determinada patologfa a
largo plazo para que la prevencién pueda comenzar
en el presente. Las alternativas de tratamiento de
una sola vez, a diferencia de las terapias crénicas,
tienen el potencial de reducir la carga econémica
general para el pagador y mejorar la calidad de
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vida del paciente.?® Por lo tanto, las politicas que no
consideran los beneficios a largo plazo no pueden
reconocer el potencial general de implementar la
medicina de precision.

Varios factores podrian estar obstaculizando un
enfoque de por vida en las politicas de salud. El
Dr. Mastai argumenta que los objetivos a mediano
y largo plazo no reciben suficiente atencion en

el pais. Florencia Braga Menéndez, cofundadora

y gestora de proyectos de la Alianza Argentina

de Pacientes, destaca la falta de continuidad

de la planificacién estratégica de los gobiernos:
“La alternancia de administraciones politicas

con objetivos opuestos no genera los incentivos
necesarios para que los politicos elijan tratamientos
costosos de terapia génica de una sola vez u

otras estrategias a corto plazo. Al contrario, los
incentivos son para cubrir tratamientos crénicos
mas baratos que tendran menos impacto en sus
propios presupuestos y cargaran a las futuras
administraciones”. Argentina debe desarrollar
mecanismos para asegurar la sostenibilidad de las
politicas de medicina de precision.

Incluso cuando surge el interés por abordar

la barrera de la priorizacién de politicas, la
complejidad del sistema de salud dificulta la
alineacién de los actores involucrados en el disefio
e implementacién de politicas. La Dra. Llera
recuerda la fragmentacién del sistema de salud
como un obstaculo importante: “Cada provincia
maneja su sistema de salud, algunas estén
alineadas con el gobierno federal, pero otras no.
Es dificil desarrollar una politica integral en este
contexto”. La gestion provincial de las politicas

de salud también dificulta la integracién de los
sistemas de informacién que, bajo una fuerte
regulacién de datos, podrian proporcionar grandes
cantidades de informacién clinica pertinente.

Uno de los principales beneficios de la medicina
de precisién es fomentar la investigacion clinica
que beneficie a otros pacientes en el futuro, pero
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esto tampoco esta contemplado en las politicas de
salud. En Argentina, el 65% de los ensayos clinicos
son patrocinados por la industria farmacéutica.’
La Dra. Georgina Sposetti, fundadora de Un
Ensayo Para Mi, explica que hay muchos ensayos
clinicos de medicina de precisién en Argentinay en
América Latina, pero podria haber muchos mas.

Ni los hospitales publicos ni los privados estan
preparados para realizar investigaciones clinicas,

y la burocracia para obtener las aprobaciones
afecta profundamente sus plazos.*® La Dra. Sposetti
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sefiala que la falta de inversion se remonta a la
comprension limitada del tema: “Con frecuencia,
la medicina de precision y los ensayos clinicos se
consideran costosos. Lo primero que debemos
ensefiarles a esas partes interesadas es que existe
un gran potencial de ahorro si las cosas se hacen
correctamente. Ese también es el objetivo de la
medicina de precision. Asi que no se trata solo

de tener los nimeros, sino de hacer llegar esos
numeros a las personas que toman las decisiones”.
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Fomentando la medicina
de precision en Argentina:
ejemplos del mundo real

En la siguiente seccién, se identifican ejemplos
de iniciativas provinciales, nacionales e
internacionales.

Iniciativas provinciales

En Rosario, dos empresas, CIBIC e INDEAR,
establecieron una alianza para invertir en

Héritas, una empresa de genémica enfocada en
el tratamiento y prevencién de enfermedades
oncoldgicas, cardioldgicas y raras, entre otras. El
objetivo de Héritas es desarrollar una plataforma
para generar una base de datos de enfermedades
basada en la genética.®' Si bien la iniciativa es una
colaboracién de dos actores del sector privado,

la inversién se realiza a través del Programa

de Promocién de la Inversion Empresarial en
Tecnologia del Ministerio de Ciencia, Tecnologia e
Innovacién Productiva.®!

En Mendoza, la medicina de precisién ha recibido
apoyo publico. El Programa Oncolégico Provincial
(POP) es un ejemplo. Esté destinado a residentes
de Mendoza que hayan sido diagnosticados con
cancer y no cuenten con cobertura de asistencia
médica. El programa tiene como objetivo
proporcionar medicamentos de tratamiento,
terapias de tratamiento, exdmenes y pruebas,
como pruebas moleculares e inmunoensayos.

El POP también tiene como objetivo incorporar
nuevas tecnologias para el diagnostico y la terapia,

lo que puede favorecer el desarrollo de la medicina
de precision en la provincia.*? Ademas, una ley
establecié un centro de prevencion del cancer
hereditario en la provincia de Mendoza, lo que hace
que la iniciativa sea estable a través de los ciclos
politicos.®

En La Rioja, se ha avanzado en la integracién

de datos clinicos. Desde 2009, los profesionales
de atencion primaria de la provincia pueden
acceder a la historia clinica electrénica de sus
pacientes. Este proyecto fue desarrollado por el
gobierno provincial para mejorar la atenciény la
sostenibilidad econémica en el sistema de salud.>***
Esta iniciativa fue destacada por el Dr. Torres
porque involucraba a profesionales de la salud
que recopilaban datos para la atencién primaria:
“Dado que la medicina de precisién esta centrada
en el paciente, puede ser particularmente valiosa
para la medicina general. La integracién de datos
podria permitir a los médicos generales mejorar la
capacidad resolutiva de la atencion primaria”.

Los proveedores de atenciéon médica, como

los hospitales, también pueden participar
directamente en los programas de medicina de
precision. Por ejemplo, Roche tiene un convenio
con la Fundacién Garrahan (Buenos Aires) para
implementar un centro de precisién enfocado
en oncologia pediatrica. El acuerdo comprende
que se debe fomentar la medicina personalizada
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al ampliar su acceso y generar evidencia clinica Iniciativas nacionales
a través de registros.®® Este es otro ejemplo de
alianzas publicas-privadas en el campo. La mayoria de los esfuerzos para implementar la

medicina de precision en Argentina no se limitan a
las provincias. La iniciativa mds reconocida a nivel
nacional, PoblAr, se analiza a continuacién.

Caso de estudio: PoblAr

PoblAr, conocido como el programa de biobanco genémico y de referencia de la poblacién
argentina, se establecié en 2014 y consiste en una iniciativa para implementar la medicina de
precision.’® PoblAr tiene como objetivo fomentar la gendmica en la investigacion biomédica con la
poblacién argentina, sefialado en una carta de intencién firmada por el Conicet, la Administracion
Nacional de Laboratorios e Institutos de Salud (ANLIS) y las Universidades de Cordoba, Jujuy y
Misiones.*’” La carta se compromete a crear un centro de referencia nacional y biobanco.

El objetivo central de PoblAr es crear un biobanco abierto que sea la referencia para cualquier
investigacion gendmica relacionada con la poblacién en Argentina. El propdsito de la iniciativa
era poblar bases de datos para evaluar las variantes genémicas mds prevalentes a fin de evaluar
los factores de riesgo genético. Ademas, PoblAr tiene como objetivo establecer un vinculo entre
los sectores publico y privado en torno al desarrollo de medicamentos y terapias de medicina de
precision basadas en la gendémica.’® Los expertos creen que PoblAr podria usarse para realizar
analisis genéticos en enfermedades raras.

Si bien la iniciativa logré involucrar a ministerios gubernamentales y al Senado, incluido un
proyecto de ley que presento la senadora Nancy Gonzdlez en 2018, la implementacién de un
centro de referencia nacional no ha evolucionado. Entre algunas de las razones que impidieron
el avance de la iniciativa se incluyen la falta de financiamiento y la falta de voluntad politica. En
ese sentido, algunos expertos argumentan que, cuando se lanzé PoblAr, carecia del contenido
procesable necesario para ser considerado un programa nacional de medicina de precision.

Segln la Dra. Llera, actualmente hay un resurgimiento de la iniciativa PoblAr. Existe apoyo
ministerial para financiar la implementacién de unidades de recoleccion a nivel federal para que
las unidades estén equipadas para extraer y evaluar la calidad del ADN recolectado. Ademas,
buscan un lugar fisico para el biobanco y personal calificado para trabajar con los datos. Para
2022, PoblAr tiene como objetivo recopilar datos de voluntarios para tener sus perfiles genéticos e
informacion sobre su historial de salud familiar y el estilo de vida de la persona.®® Para mantenerse
al dia con PoblAr, el gobierno estd invirtiendo en secuenciadores para realizar perfiles genéticos.
Paralelamente, ahora estd por aprobarse un proyecto de ley sobre pruebas genéticas gratuitas
para personas que tengan casos de cancer hereditario en su familia. El objetivo del proyecto de ley
es identificar el cadncer en una etapa temprana para ofrecer un tratamiento mas efectivo.>4°
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En las iniciativas a nacionales también se pueden
incluir actores no gubernamentales. En 2019,
AstraZeneca firmé un acuerdo con el gobierno
para fomentar la investigacion, el desarrollo y

la innovacién para la medicina de precision.*' El
objetivo era cubrir la detecciéon de marcadores
genéticos de cancer. AstraZeneca movid recursos
para implementar un centro de salud publico.

El proyecto comenzé poco antes de un cambio
de gobierno y la Alianza Argentina de Pacientes
(ALAPA) ha abogado por su continuidad. Sin
embargo, no hay evidencia del estado actual de
esta iniciativa.

Junto a las empresas farmacéuticas, las
instituciones académicas pueden jugar un papel
importante en los proyectos a nivel nacional. Por
ejemplo, Bitgenia y la Universidad de Buenos
Aires lanzaron la campafia “100 exomas” para la
secuenciacién y andlisis de exones de pacientes
diagnosticados con enfermedades raras en 2016.#?
Durante la campafia, el grupo procesé y analizé 129
exones que representaron 100 casos analizados en
mas de diez provincias de Argentina. El proyecto
present6 resultados positivos, lo que afirmé que
es posible tener diagnosticos moleculares basados
en secuenciacion de proxima generacion (next
generation sequencing, NGS) localmente. El trabajo
interdisciplinario se destacd como crucial para

el éxito de la campafia.” Esta campafia también
permitié evaluar las capacidades locales, con sus
virtudes y dificultades, para la implementaciéon de
estas tecnologias en contextos de investigacion
cientifica e innovacion clinica, y comparar dichas
capacidades con experiencias llevadas a cabo en
paises desarrollados.

El Mapa de la Accionabilidad Genémica Tumoral
de Argentina (MAGenTA) también es una
asociacién publica-privada. Fue lanzado en 2017
en colaboracion con el Conicet, el Hospital Italiano
y el Instituto Multidisciplinario de Biologfa Celular
(IMBICE). Es una plataforma de secuenciacion
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masiva para el desarrollo de un panel de oncologia
gendmica de precision. Comprende una nueva
metodologfa de secuenciacién que permite
estudiar simultdneamente muchas alteraciones
moleculares en la misma muestra, con mayor
eficiencia.® El objetivo es generar una base de
datos de incidencia y frecuencia de las variaciones
moleculares que se relacionan con tipos comunes
de tumores.®

Finalmente, las iniciativas argentinas exitosas
pueden expandirse mas alld de las fronteras del
pais. Recientemente, AstraZeneca junto con
Bitgenia desarrollaron una plataforma llamada
ColGenBio como parte del hub A.Catalyst
Network en Argentina.* La plataforma es una
plataforma colaborativa genémica y del biobanco
que originalmente estaba enfocada en Argentina,
pero las partes involucradas la estdn expandiendo
a América Latina.** Proporciona una fuente

de datos que se necesita con urgencia para

los investigadores que buscan biomarcadores
especificos para enfermedades. Estd disefiada para
fortalecer la recopilacién de datos y promover la
colaboracién en investigacién entre laboratorios,
lo que reduce la superposicion de esfuerzos.
También se espera que acelere la adopcién de
biomarcadores aprobados y en desarrollo, ayude a
identificar poblaciones para nuevas indicaciones y
facilite la investigacion traslacional.*

Aprendiendo de sus pares: iniciativas
internacionales

Las lecciones de los paises latinoamericanos
pueden aprovecharse al disefiar politicas para
Argentina. Por ejemplo, Pert ha demostrado éxito
al abordar sus propias barreras educativas con
respecto a la medicina de precision. En este caso,
la gendmica se incluyd como una competencia
central en el plan de estudios de medicina de 27
facultades, en los sectores publico y privado.? Este
es el tipo de reforma educativa que el Dr. Torres
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encuentra apropiado: “La medicina de precision
es una herramienta horizontal; puede mejorar la
formacién mediana de los médicos en general”.

Algunas iniciativas mexicanas sensibilizaron a

la sociedad civil sobre la gendmica. El Instituto
Nacional de Medicina Genémica desarroll6 una
serie de cémics sobre el tema. El instituto es un
modelo de esfuerzo de creacion de capacidad
para crear actividades educativas y fomentar la
infraestructura de investigacién para la medicina
gendmica en la regién.??

El Centro de Excelencia en Medicina de Precisién
(CEPM, por sus siglas en inglés) de Chile es un caso
exitoso de cofinanciamiento entre el gobierno
nacional y una empresa farmacéutica (Pfizer).*

El CEPM fue inaugurado en 2015 con el objetivo
de convertirse en un centro de investigacién,
desarrollo e innovacién con foco principal en

el cancer de pulmdn de células no pequefas
(CPCNP).“ Thermo Fisher también se asoci6 con
CEPM para proporcionar el equipo necesario para
secuenciar el ADN.*647

Los paises latinoamericanos han tenido
experiencias positivas de colaboracién hacia un

objetivo comun. Por ejemplo, la Dra. Llera destaca
un estudio multipais en América Latina que logré
generar un biobanco local, siguiendo protocolos
y procedimientos. Se recogieron datos clinicos,
patoldgicos y transcriptémicos. El resultado

del estudio fue un conjunto de datos de alta
calidad, incluidos datos clinicos, patoldgicos y
moleculares.®® Ademas, Uruguay y Ecuador han
avanzado en el campo de los marcos regulatorios
para el uso de datos en medicina 8%

Las experiencias en las economias desarrolladas
también deben ser examinadas de cerca. Francia
ofrece un ejemplo de una plataforma genémica
de cancer de mama. La plataforma se utiliza

para determinar si el paciente debe ser tratado
con quimioterapia segln el riesgo. Ademas, la
plataforma gendmica puede identificar a los
pacientes que se beneficiarian de un tratamiento
de quimioterapia. Esta iniciativa también estd
presente en ltalia.* Espafia también se considera
un modelo a seguir en la formulacién de politicas
de medicina de precisién. En 2020, el gobierno
anuncié que se destinaria una cantidad de EUR
77,3 millones para crear un centro nacional

de terapia avanzada.” El objetivo es dotar de

la infraestructura adecuada para fomentar las
capacidades de medicina de precisién, incluida su
implementacion en el Sistema Nacional de Salud.*®

Finalmente, hay iniciativas que se estan
implementando a nivel multinacional en el sector
privado. Un grupo de compafiias farmacéuticas
(Bayer, GlaxoSmithKline, Novartis y Roche) han
formado un consorcio llamado Precision Cancer
Consortium (PCC) para fomentar los diagnésticos
de precision. Los objetivos de PCC son ampliar la
accesibilidad de las pruebas genémicas y aumentar
la capacidad de comprender los resultados de

las pruebas para brindar una mejor atencion al
paciente.®!
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Perspectiva hacia el
futuroyllamadaala
accion

La medicina de precision puede transformar la
salud en Argentina. Es imperativo que las partes
interesadas superen las barreras y promuevan
oportunidades para la toma de decisiones en torno
a la medicina de precisién. Para tener éxito en este
esfuerzo, recomendamos a Argentina que persiga
objetivos a corto, mediano y largo plazo, resumidos
en la Figura 1.

Figura 1. Llamada a la accién
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Fuente: Economist Impact
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Corto plazo: construir los fundamentos

Educar las partes interesadas en medicina
de precision. Implementar un plan educativo
lleva tiempo, al igual que aprender un nuevo
campo. La creacién de oportunidades para
informarse sobre genémica y el uso de datos
para personalizar la atencion debe abordarse a
corto plazo para lograr resultados a largo plazo.
Abordar la brecha de conocimiento permitira

a los actores de todo el pais colaborar en la
implementacion de la medicina de precision.

El alcance de una iniciativa de este tipo debe
ser integral, ya que no solo los pacientesy

los profesionales de la salud, sino también

los legisladores y los pagadores deben tomar
decisiones informadas sobre la atencién médica.

Desarrollar herramientas de registro
confiables que permitan confirmar, validar y
compartir resultados clinicos. La recopilacion
y el andlisis de datos son fundamentales para

el éxito de la medicina de precisién. Para

tener una muestra verdaderamente grande

y representativa, se necesita una gestion
adecuada de los datos. Se recomienda el uso
de la tecnologfa blockchain para proteger esta
informacion, lo que deberia ayudar a aliviar la
resistencia a la nueva tecnologia distribuida entre
los trabajadores de la salud porque proporciona
procedencia y gobernanza exigible.
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« Invertir en capacidad bioinformatica. Las
instituciones de salud que pretendan contar con
herramientas de medicina de precisién deben
ser capaces de utilizar técnicas computacionales
para almacenar, organizar y ayudar en el analisis
e interpretacién de datos a gran escala obtenidos
de sistemas bioldgicos.? Este esfuerzo inicial
sentaria las bases para contar con un biobanco
nacional, y contribuiria a la investigacion y
atencién clinica.

Mediano plazo: revelar las posibilidades

+ Regular el uso de datos en medicina de
precisioén. La digitalizacion ha avanzado mucho
alo largo de la pandemia de COVID-19, y esto
serd un pilar para el futuro de la medicina. Si
bien el uso general de datos estd regulado, se
debe desarrollar un marco regulatorio para
la medicina de precisién. Una vez que exista
una infraestructura regulatoria y de registro,
los esfuerzos existentes para hacer que las
bases de datos se puedan conectar y crear una
identificacién de salud virtual pueden avanzar
mas y beneficiar directamente a los pacientes.

Desarrollar mecanismos de financiacién
plausibles y sostenibles. El alto costo de la
medicina de precision no tiene por qué ser
prohibitivo. Los pagadores, en colaboracion
con otras partes interesadas, deben desarrollar
formas y herramientas para financiar la medicina
de precision, reconociendo que los beneficios
radican en un tratamiento especifico que
beneficie directamente a un pequefio grupo
de pacientes por patologfa de por vida. Esto

no solo afectarfa el acceso y la equidad de los
tratamientos innovadores, sino que también
garantizaria que el entorno propicio sea
sostenible a largo plazo.

Implementar un estudio piloto para tener
ejemplos concretos de impacto. Las iniciativas
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locales, nacionales e internacionales brindan
excelentes ejemplos de las abundantes facetas
de la medicina de precisién y cémo se puede
implementar en diferentes contextos. También
brindan lecciones valiosas sobre lo que podria
mejorarse para una politica més eficaz. Un
estudio piloto de un programa nacional en
Argentina puede brindar mas evidencia de

los beneficios especificos que la medicina de
precision puede brindar a una regién particular
del pafs.

Largo plazo: enfocar en el impacto

Establecer una base de datos nacional que
conecte distintas fuentes de informacién.
Independientemente del tipo de variacion
genética que esté involucrada en una
enfermedad o del estado actual de las bases
de datos, Argentina también debe actuar para
generar biobancos que recopilen muestras
bioldgicas si quiere garantizar un sistema

de salud beneficioso y equitativo para sus
ciudadanos. El pais también debe realizar
seguimientos con una recopilacion periddica
de datos nuevos; descubrir nuevas variantes
genéticas; registrar los diferentes estilos de
vida de sus ciudadanos en relacion con factores
de riesgo como el tabaquismo, la educacion

y el acceso a la salud; y colaborar en grandes
proyectos con otros paises del mundo en
beneficio de todos.

Ampliar la estrategia educativa.

El conocimiento de las herramientas de
gendémica y medicina de precision se puede
ampliar para las personas que también podrian
convertirse en partes interesadas clave en este
entorno. Entre los ejemplos de las economias
desarrolladas se incluyen la capacitacién de
enfermeras de practica avanzada para discutir los
beneficios y las implicaciones de la medicina de
precision al ayudar en la alfabetizacién en salud y
la interpretacion de los resultados de las pruebas
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genéticas.” Las enfermeras clinicas también
podrian abordar preguntas o inquietudes con
respecto a las pruebas genéticas.>

Consolidar una estrategia nacional adaptada
a las especificidades regionales. Los esfuerzos
conjuntos de organizaciones publicas, privadasy
sin fines de lucro pueden contribuir a fomentar
la atencion y la investigacion en medicina

de precisién en Argentina, pero un impacto
duradero requiere un canal de accién resiliente y
sostenible. Tener personas que tomen decisiones
técnicas que se mantengan estables a pesar de
los ciclos politicos puede reforzar la continuidad
de las politicas de salud. No obstante, se debe
preservar la flexibilidad en la variacién local o
regional para tener un enfoque verdaderamente
personalizado.

22
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“La medicina de precision vino a darnos un llamado de
atencion: nos hace trabajar juntos, nos dice que la
informacion basica es fundamental y nos recuerda
que la salud no consiste solo en resolver un problema
inmediato. La medicina de precision también se trata
de prevencion. La medicina de precision tendra un
impacto en la atencion en general e incluso cambiara
la forma en que enfrentamos la atencion médicay las
especialidades de la salud”.

Dr. Ricardo Mastai
de la Universidad
de San Andrés
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