
PRIMER PLANO02 DEL 11 AL 17 DE FEBRERO DE 2013

a medicina personalizada
cambiará la salud y los sis-
temas sanitarios. Así es, o
debería ser,pero para acele-
rar plazos hay que cambiar
el chip y hablar en presente,
porque, aunque a retazos,
ya está aquí. Llama a la
puerta con toques suaves,
pero pronto empezará a ha-
cerlo a golpes, y sólo que-
da por ver si el anfitrión, el
SNS, le deja entrar, y si está
preparado para recibirla.
¿Qué cree el sector sanita-
rio? El SNS está a la expec-
tativa,echando un ojo por la
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Hay trabas tecnológicas y esfuerzos
dispersos; la formación, mejorable

Se da por hecho que las inversiones
iniciales derivarán en ahorros futuros

Medicina a la carta, utopía en este SNS
Antes de transformar la clínica hay
que saber manejar y compartir datos

mirilla y sin saber muy bien
qué hacer con su invitado;
la medicina a la carta espe-
ra en el rellano.

Tomando como base la
publicación de un informe
europeo, DIARIO MÉDICO ha
habladoconmédicos,inves-
tigadores y gestores para
saber qué hay en medicina
a la carta, qué hace falta y
cómo conseguirlo a corto-
medio plazo.

MUCHO POR HACER

Losmimbresestánahí,pero
falta optimizar el uso de la
tecnología, mejorar la for-
mación de los clínicos, dar
una vuelta de tuerca a la
mentalidad de los gestores
hospitalarios, convencer a
lasadministracionesdeque
deben implicarse, pulir las
normativas, lograr que la
ingente información genó-
mica se comparta por todos
y se transforme en conoci-
miento útil...

A finales del año pasado,
la European Science Foun-
dation (ESF) publicó un in-
forme al respecto. Entre te-
mas puramente científicos
y tecnológicos, trataba so-
meramente el papel de ad-
ministraciones y sistemas
sanitarios, citando una fu-
tura reducción del gasto sa-
nitario (ahorros al reducir

falsos positivos y terapias
pocoadecuadas ),unarecla-
sificaciónde lasenfermeda-
des y una necesaria inver-
sión en el corto plazo.

Baste una palabra (com-
puesta): coste-efectividad.
El gasto podrá ser calcula-
do y la inversión inicial de-

rivará en ahorros a lar-

go plazo.Para saber más de
los pacientes, y facilitar así
la investigación traslacio-
nal,la ESF habla de "fomen-
tar infraestructurasyrecur-
sosparapermitir iniciativas
integradoras,como bioban-
cos, servicios centrales que
den cobertura a muchas
unidades hospitalarias, y
bases de datos comparti-
das".

Tambiénsolicita "facilitar
marcos para colaboracio-
nes público-privadas com-
petitivasenI+D+i,ymejorar
el desarrollo de redes eu-
ropeas integradas".No olvi-
da el tema formativo (recla-
ma"incentivosparamejorar
la formación interdiscipli-
nar de los profesionales") y
rompeuna lanzaenfavorde
unamayorparticipacióndel
usuario. Además, concede
especial importancia a los
economistas de la salud:
"Deben evaluar los retornos
queofrezca lamedicinaper-
sonalizada".

¿Y las autoridades? De-
ben,primero,"establecer un
sistema base y pruebas de
principio, para después
aplicar un nuevo modelo".
Losreguladores,porsupar-
te, "tienen que adaptar la
normativa y fomentar la
transparencia en la toma de
decisiones" . Todo ello, cla-
ro, con dinero: el informe

pide "que haya financiación
específica, para garantizar
laviabilidadde infraestruc-
turas, acceso a nuevas tec-
nologías y formación".

Ante una realidad cam-
biante , llueven valoracio-
nes,aunquedosde lasvoces

más autorizadas, el Minis-
terio de Sanidad y el Ins-
tituto de Salud Carlos III,
han preferido no comentar
nada al respecto.

CARTERA DE SERVICIOS

Sí lo ha hecho Javier Bení-
tez, director del Programa
de Genética del Cáncer Hu-
mano en el CNIO y expre-
sidente de laAsociación Es-
pañola de Genética Huma-
na. No duda de que "el SNS
se ahorraría dinero con la
medicinapersonalizada,es-
pecialmente en cáncer,don-
de está más avanzada".

Benítez lamenta un uso
disperso de biomarcadores,
por lo que tiene una clara
petición para las autorida-
des sanitarias: "Sería im-
portante que el SNS acce-
diera a incluir en su carte-
ra de servicios pruebas ya
confirmadas, y externali-
zarlas a centros que puedan
realizarlas". Concede un
aprobado a la base tecno-

MANEJO DE DATOS

Antes de cambiar hay que sa-
ber qué se tiene entre manos:
tratar los datos, interpretar-
los y compartirlos. No es fácil

Una de las frases más re-
petidas en el ámbito de la
innovaciónsanitariaes "fal-
tan datos". En medicina in-
dividualizada la informa-
ción quizá hasta sobre, por
ingente, y lo difícil es inter-
pretarla. Sí hay estudios de
coste-eficiencia en fárma-
cos,comodemuestraunclá-
sico ejemplo: Francia ha
ahorrado 69 millones en te-
rapia con gefitinib en cán-
cer pulmonar inviertiendo
1,7 millones en test de mu-
tacionesenelgenEGFR.Por
ahí van los tiros, pero hace
falta más.

DIARIO MÉDICO ha hablado
con Francesc Palau, único

Primero, saber qué se le pide;
luego, redes, biobancos, plataformas...

representante español en el
informe de la ESF y director
del Ciber de Enfermedades
Raras (Ciberer). Señala que
las administraciones, y to-
dos los agentes implicados,
"deberían fomentar la apa-
rición de plataformas de
análisis genómico y de bio-
marcadores comunes que
estuvieran a disposición de
los servicios clínicos asis-

tenciales,al igual que el de-
sarrollo de biobancos".

La cuestión "no es tanto
ver el coste como un gasto,
sino como una inversión en
salud.A medio-largo plazo
ha de reducir el coste real
sanitario, además de supo-
ner un cambio desde una
medicina reactiva ante la
enfermedad a una proacti-
va, que aúne los conceptos
de predicción, prevención
y participación ciudadana".

Palau cree que sería de
gran ayuda contar con "for-
maciónespecíficadelprofe-
sional en áreas como genó-
mica y variabilidad genéti-
ca", y solicita incorporar

Francesc Palau, del Ciberer y del Instituto de Biomedicina de Valencia.

más bioinformáticos a los
equipos". Pide el reconoci-
mientode laespecialidadde
Genética Clínica y dar voz

a bioéticos: "Hay que ade-
cuar el marco legislativo a
la realidad, que siempre va
por delante de aquél".

e trata de, en
cierto modo,
hacer castillos

en el aire. Palau dice
que "es difícil entrever
cuándo la medicina
personalizada llegará
para todos, pero
podemos pensar que
debería reducir costes
y beneficiar al SNS".
Se está sembrando, y
aunque ya hay brotes,
esta medicina "no
está aún desarrollada,
ni bien establecido
qué significa ni cómo
queremos incluirla en
la atención sanitaria".

S

Algo que no
se sabe cómo
funcionará
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CÉSAR PASCUAL:

"Las autoridades han
de vertebrar catálogos
de prestaciones
adecuados a la nueva
realidad asistencial”

JAIME DEL BARRIO:

"No sabemos el valor
de los datos que
tenemos; se necesitan
más redes hospitalarias
interconectadas"

Reducirá costes; es
pasar de una medicina
reactiva a una proactiva,
predictiva, preventiva y
con participación de los
ciudadanos

Quizá es insuficiente,pero será
difícil lograr más inversión.
Reorganizar la existente puede
valer,pero hay que ver quién es
el idóneo para sacarle partido

TECNOLOGÍA

FORMACIÓN

Uno de los puntos más débiles.
No todos los sanitarios están
listos para esta nueva medici-
na,lo que lastra su llegada.Ha-
brá que invertir en ello.
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lógica,pero suspende a las
labores formativas: "No se
invierte en ello. Los clíni-
cos,principalmente no on-
cólogos,sonmuyreticentes
a hacer proyectos piloto
por la falta de conocimien-
to".

Benítezhablasintapujos
de barreras en los hospita-
les y pide al respecto más
implicación de los directi-
vos hospitalarios y de los
jefes de servicio,y una ma-

yor longitud de miras en
los gerentes hospitalarios.
El broche a su opinión es
categórico: "No hay interés
del SNS de potenciar la lle-
gada de la medicina perso-
nalizada".

Por alusiones,dos geren-
tes opinan. Joaquín Mar-
tínez, de la Clínica La Luz,
en Madrid, ve claro el cos-
te-efectividad en fármacos
que demuestran claras
ventajas clínicas,
aunque no tanto
en otros: "Mis du-

Josep Basora*
os médicos de
atención prima-
ria tenemos mu-

cho que decir sobre medi-
cina individualizada. A
veces, este concepto nos
lleva a pensar sólo en ge-
nómica y alta tecnología,
pero desde nuestro punto
de vista también significa
centrarnos en la persona
y en la terapia, pero tam-
bién en la prevención, y
en entender por qué al-
guien tiene más riesgo de
desarrollar una enferme-
dad, no sólo por genéti-
ca,sino por razones socia-
les y/o económicas.
La personalización es un
valor fundacional de la
Medicina de Familia.Pero
no se puede individuali-
zar sólo para medicalizar
más al paciente. Son ne-
cesarios más sistemas de
información y mejor in-
terconectados; ante todo,
el flujo de información
debe retornar al médico
para que éste obre en
consecuencia.
Uno de los grandes objeti-
vos es no fragmentar más
la medicina: si, por ejem-
plo, un genetista lleva a
cabo un cierto trabajo, la
información debe llegar a
todos los destinatarios
que la precisen.

L

Otra forma de
personalizar: lo
humano, social y
económico y la
atención primaria

El exdirector general de
Genoma España, funda-
dor y director de la con-
sultora The Wandering
Innovator y asesor en la
empresa biotecnológica
Sistemas Genómicos,
Rafael Camacho, parte
de lo más básico para
hacer su análisis: "Antes
de pensar en financia-
ción extra, sería conve-
niente hacer un análisis
comparativo serio del
coste de implantar la medicina persona-
lizada,y concluir si es viable o no".Partien-
do de que él apuesta por un sí, prefiere
hablar del todo y no de las partes, y mati-
za: "La cuestión no es comparar si una
prueba diagnóstica basada en un perfil ge-

nético es más compleja
y/ocaraqueunaconven-
cional,sinoconsiderarel
procesoasistencialensu
conjunto: prognosis,
diagnosis,tratamiento y
coste-eficiencia".

Convertir datos en in-
formación, y ésta en co-
nocimiento útil, es el
cuello de botella que li-
mita la aplicación clíni-
ca. Al respecto, sugiere
"una mezcla de servicios

centralizados y de referencia con externa-
lizaciónaproveedoresespecializados".Una
última petición: "Estandarizar la informa-
ción genética, que debe incorporarse en
la historia clínica para que sea útil, signi-
ficativa, manejable e interoperable".

Hacer que afecte a todo el proceso
asistencial, no sólo a diagnosis y terapia

Desde que empezó a ca-
lar en la comunidad sa-
nitaria,la medicina indi-
vidualizada ha llevado
aparejado un debate so-
bre conceptos legales y
éticos.Carlos Romeo Ca-
sabona, catedrático de
Derecho Penal de la Uni-
versidad del PaísVasco y
directorde laCátedraIn-
teruniversitaria de Dere-
cho y Genoma Humano,
cree que,desde un punto
de vista regulatorio,habría que trabajar en
la introducción de protocolos que permi-
tandeterminar "enquémomentoescorrec-
to un análisis genómico".

Otra de las vías de cambio afectarían a
las agencias reguladoras,"que quizá debe-

rían cambiar sus siste-
mas de autorización en
determinadas pruebas y
fármacos". RomeoCasa-
bona habla de, tal y
como indica el apellido
de esta nueva medicina,
"individualizarmásenel
aspecto normativo. Ha-
brá que trabajar en di-
versas adecuaciones y
no manejar tanto el con-
cepto actual de univer-
salidad de dictámenes".

En definitiva,la normativa ganará en es-
pecificidad.En cuanto a los aspectos bioé-
ticos, "habrá que tener especial cuidado
con el manejo de la información de pacien-
tes, especialmente con su historia clínica:
la protección actual quedará reforzada".

¿Cuándo hacer un análisis genómico?
Las normas ganarán en especificidad

das se plantean con tumo-
res en los que el incremen-
to de vida en meses es toda-
vía escaso y el coste muy
alto, aunque es cierto que
su uso genera conocimien-
to científico".

NO TODOS DEBEN

En su opinión,los profesio-
nales están bien prepara-
dos,pero "no todos los cen-
tros tienen la tecnología ne-
cesaria.Y no deben: es algo
muy caro que se ha de con-
centrar en pocos centros".
¿Cuáles? "Ahí está la labor
de las administraciones".

César Pascual, gerente
del Hospital Marqués de
Valdecilla, en Santander,
cree que "no es necesaria fi-
nanciación extra para
afrontar con garantías la
llegada de la medicina per-
sonalizada".Con respecto a
la labor de las autoridades
sanitarias, señala que "de-
ben jugar el papel que les
corresponde: ser garantes
de los derechos de los pa-
cientes,y el acceso a la me-
dicinapersonalizadaesuno
de ellos. En primer lugar,
deben vertebrar un catálo-
go de prestaciones adecua-
do a la nueva realidad asis-

� viene de la pág. 2
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tencial que plantea esta
medicina".

Con visión privada (di-
rector del Instituto Roche)
y pública (exconsejero de
Sanidad en Cantabria),Jai-
me del Barrio menciona la
importancia de la atención
primaria y concede tanta
relevancia "a una buena
historia clínica como a la
ultrasecuenciación".

Partiendo de un proble-
ma de base ("no sabemos el
valor de todos los datos

que tenemos"), avisa a las
Administraciones de que
"la medicina personalizada
cala como la lluvia fina: de-
ben enterarse".Entre otras
cosas, han de decidir "qué
especialistas se hacen car-
go de la genética". En refe-
rencia al ámbito hospitala-
rio,dice que "son pocos los
centros que reordenan de-
partamentos".Eso sí,acota
que no todos pueden ni de-
ben hacerlo todo: "Se ne-
cesitanredes interconecta-
das".

JAVIER BENÍTEZ

"El sistema no tiene
interés por adaptarse a
la medicina
personalizada; hay
muchas barreras"

JOAQUÍN MARTÍNEZ

"No todos los centros
deben contar con toda
la tecnología; la labor
de la Administración es
elegir los adecuados"

Rafael Camacho. Carlos Romeo Casabona.

* Presidente de Semfyc

La medicina per-
sonalizada es un
concepto tan am-
plio que puede ge-
nerar dudas, dis-
persión, solapa-
mientos y esfuer-
zos desaprovecha-
dos. Pablo Lapun-
zina, coordinador
del Instituto de
Genética Médica y
Molecular (In-
gemm) del Hospi-
tal La Paz, en Ma-
drid, no duda de
que mejorará la
clínica y reducirá
el gasto, pero cree
que "el SNS no
está preparado".¿Por qué?
La tecnología "es escasa
y está desperdigada".

FRENAR LA DISPERSIÓN

Sugiere extender la idea,
aplicada en su centro, de
dar un servicio único de
genética a todas las uni-
dades hospitalarias, algo
poco común: "Hay mucho
dispersión; por ejemplo,
suele ir por un lado la far-

macogenética

El valor añadido de una
sola unidad de genética

y por otro la oncogenéti-
ca".Sobresisenecesita in-
versión extra,dice que "se
puede reorganizar mejor
lo existente.Hay que com-
partir objetivos,tener ser-
vicios centrales y trans-
versalesydisponerdeuna
unidad de genética útil
paratodos".Enformación,
da un voto de confianza:
"Estamos preparados,
aunque más en unas espe-
cialidades que en otras".

Pablo Lapunzina, del Ingemm.

PRIMARIA

Puerta de entrada. No todo es
ultrasecuenciar, la historia fa-
miliar es la base de todo lo de-
más.La genética importa,pero
también lo socioeconómico

MODELO DE HOSPITAL

Pocos dudan de que la medi-
cina a la carta pide una reorga-
nización hospitalaria.Los ser-
vicios deben compartir y es-
tar más unidos que nunca Medicina

personalizada

OPINIÓN


