
Resumen: En este artículo se presenta y describe el Consorcio de Referencia en In-
vestigación Oncopediátrica (CRIO), una experiencia inédita en el ámbito de la salud de 
Argentina, que articula familias de pacientes, organizaciones sociales, médicos/as e 
investigadoras/es. Creado en 2022 por familiares organizados en la Alianza Argenti-
na de Pacientes junto a investigadores de instituciones representativas del complejo 
científico-tecnológico nacional, se constituyó como una red interdisciplinaria orientada 
al estudio de tumores cerebrales pediátricos, en especial, los gliomas difusos de línea 
media. CRIO trascendió los marcos tradicionales de producción científica al incorporar 
a pacientes en la definición de agendas, generar investigación traslacional, promover la 
creación de un biobanco pediátrico, organizar jornadas científicas e incidir en políticas 
públicas. El artículo describe la trayectoria de CRIO, las principales investigaciones en 
curso y discute las posibilidades futuras que brinda esta experiencia.

Palabras clave: oncopediatría, investigación traslacional, redes científicas, participa-
ción social, derechos humanos en salud.

Co-construction of the Reference Consortium for Pediatric Oncology Research

Abstract: This article presents and describes the Reference Consortium for Pediatric 
Oncology Research (CRIO), a groundbreaking initiative in the Argentine healthcare sec-
tor, which brings together patients' families, social organizations, physicians, and resear-
chers. Created in 2022 by families organized in the Argentine Patients' Alliance, along 
with researchers from leading institutions within the national scientific and technological 
complex, it was established as an interdisciplinary network focused on the study of pe-
diatric brain tumors, particularly diffuse midline gliomas. CRIO has transcended traditio-
nal scientific production frameworks by incorporating patients into the agenda-setting 
process, generating translational research, promoting the creation of a pediatric bio-
bank, organizing scientific conferences, and influencing public policy. The article descri-
bes CRIO's trajectory and its main ongoing research projects, and discusses the future 
possibilities offered by this experience.

Keywords: pediatric oncology, translational research, scientific networks, social partici-
pation, human rights in health. 

Construção conjunta do Consórcio de Referência para Pesquisa em Oncologia Pe-
diátrica

Resumo: Este artigo apresenta e descreve o Consórcio de Referência para Pesquisa 
em Oncologia Pediátrica (CRIO), uma iniciativa inovadora no setor de saúde argenti-
no, que reúne familiares de pacientes, organizações sociais, médicos e pesquisado-
res. Criado em 2022 por familiares organizados na Aliança Argentina de Pacientes, 
juntamente com pesquisadores de instituições de referência do complexo científico 
e tecnológico nacional, o CRIO foi estabelecido como uma rede interdisciplinar focada 
no estudo de tumores cerebrais pediátricos, particularmente gliomas difusos da linha 
média. O CRIO transcendeu os modelos tradicionais de produção científica ao incor-
porar pacientes no processo de definição da agenda, gerando pesquisa translacional, 
promovendo a criação de um biobanco pediátrico, organizando conferências científicas 
e influenciando políticas públicas. O artigo descreve a trajetória do CRIO, os principais 
projetos de pesquisa em andamento e discute as possibilidades futuras oferecidas por 
essa experiência.

Palavras-chave: oncologia pediátrica, pesquisa translacional, redes científicas, partici-
pação social, direitos humanos em saúde.
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Introducción 

El cáncer infantil es una de las principales cau-

sas de mortalidad en niñas, niños y adoles-

centes en Argentina y el mundo (Organización 

Panamericana de la Salud [OPS], s.f.; Moreno & 

Chaplin, 2021; Parik & Sait, 2025). En particular, 

los tumores del sistema nervioso central (SNC) 

son los segundos en frecuencia en niños y ado-

lescentes, luego de las enfermedades hemato-

lógicas malignas, y los primeros en el caso de 

tumores sólidos. En la Argentina, las leucemias 

representan el 37,2% y los tumores del SNC el 

19,1% de los casos de cáncer pediátrico (0 a 14 

años), con un promedio de 503 y 258 casos/

año respectivamente (Registro Oncopediátrico 

Hospitalario Argentino, 2000-2019, en Moreno 

& Chaplin, 2021).

En los últimos años se han registrado avances 

en el tratamiento del cáncer infantil, con me-

joras significativas en la sobrevida de pacien-
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tes pediátricos con leucemia aguda, el tipo de 

cáncer más frecuente en la infancia. También 

se han logrado progresos en el tratamiento de 

algunos tipos de tumores sólidos. Sin embargo, 

en el caso de los tumores del SNC, estos son 

la principal causa de mortalidad por cáncer en 

niños, adolescentes y adultos jóvenes y quie-

nes sobreviven a este tipo de tumores presen-

tan secuelas a largo plazo que incluyen efectos 

neurológicos que impactan en su calidad de 

vida (OPS, s.f.; Parikh & Sait, 2025).

La clasificación de tumores de SNC definida 

por la Organización Mundial de la Salud en su 

5ª edición en 2021 integra características mo-

leculares al sistema de clasificación convencio-

nal basado en aspectos histopatológicos, per-

mitiendo de esta manera un diagnóstico más 

preciso (Patel et al., 2024). Esta metodología de 

clasificación pone en evidencia que los tumores 

pediátricos de SNC son entidades genéticas y 

moleculares diferentes de los de adultos (Patel 

et al., 2024). Estos tumores presentan una baja 

incidencia en la población pediátrica, con tasas 

estimadas entre 5,61 y 7,26 por cada 100.000 

personas durante la infancia y la adolescencia, 

lo que permite considerarlos dentro del grupo 

de enfermedades poco frecuentes en términos 

epidemiológicos (Parikh & Sait, 2025). Los glio-

mas, tumores cerebrales o de la médula espinal 

que se originan en células gliales (de soporte 

del sistema nervioso), son el tipo de tumor de 

SNC más frecuente en la población pediátrica. 

Su severidad varía desde bajo grado (pLGG) de 

crecimiento lento, con una sobrevida a 20 años 

del 87%, hasta alto grado (pHGG). Estos últi-

mos son agresivos y de mal pronóstico, siendo 

la principal causa de muerte por cáncer infantil. 

Uno de los subtipos de pHGG son los denomi-

nados DMGs que incluyen tumores del tálamo, 

el tronco encefálico y la médula espinal. En par-

ticular, los DMGs que se originan en la protube-

rancia o puente del tronco encefálico, se pre-

sentan con una edad media de diagnóstico de 

8 años, y representan casi el 75% de todos los 

tumores pediátricos del tronco encefálico (Parik 

& Sait, 2025).

A pesar de los avances en la comprensión de 

las características moleculares de los pHGG, 

las estrategias terapéuticas siguen siendo muy 

limitadas y los DMGs presentan una de las ta-

sas más altas de letalidad por cáncer infantil, 

constituyendo un área con escasos avances 

terapéuticos en las últimas décadas.

En relación con la investigación en estas temá-

ticas, un aspecto a destacar es que, en países 

de ingresos medios como Argentina, las agen-

das de investigación biomédica suelen estar 

condicionadas por dinámicas de dependencia 

académica respecto de centros de producción 

científica del Norte Global, que se expresan, 

entre otros factores, en la concentración del fi-

nanciamiento, la orientación de prioridades de 

investigación y los criterios de validación cien-

tífica (García-Carrillo et al., 2022; Blaustein & 

Garelli, 2023). En este contexto, patologías de 

baja incidencia, como los tumores pediátricos, 

tienden a estar subrepresentadas en las agen-

das de investigación locales.

En este escenario, la brecha entre la necesidad 

social y la respuesta científica y médica moti-

vó a familiares de pacientes a organizarse en 

torno a la Alianza Argentina de Pacientes (ALA-

PA), una Asociación Civil sin fines de lucro cuyo 

propósito es brindar apoyo y procurar solucio-

nes a pacientes y familias con enfermedades 

genéticas, poco frecuentes, crónicas o de difícil 

diagnóstico, discapacitantes, degenerativas o 

huérfanas de tratamiento, promoviendo el ac-
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ceso a la salud y la participación de pacientes 

en la definición de políticas sanitarias. Desde 

este espacio se planteó la urgencia de gene-

rar capacidades científicas en el país, dirigidas 

a priorizar líneas de investigación en gliomas 

pediátricos. Surgió así en 2022 el Consorcio 

de Referencia en Investigación Oncopediátri-

ca (CRIO), impulsado por ALAPA en articulación 

con investigadores e instituciones del sistema 

científico-tecnológico. CRIO no constituye una 

entidad jurídica independiente, sino un consor-

cio colaborativo e interdisciplinario que vincula 

actores del ámbito científico, sanitario y social 

con el objetivo de construir una agenda común 

de investigación en oncopediatría en Argenti-

na. Su propuesta central consiste en superar la 

fragmentación del sistema científico y sanitario, 

promoviendo la articulación entre producción 

de conocimiento, necesidades clínicas y parti-

cipación de pacientes, para generar respuestas 

concretas a los desafíos de la oncopediatría en 

Argentina.

En este artículo se presenta y describe el Con-

sorcio de Referencia en Investigación Onco-

pediátrica (CRIO) como una experiencia nove-

dosa, en el ámbito de la salud, que articula la 

interacción entre pacientes oncológicos, inves-

tigadores e instituciones CyT relacionadas con 

el tema. En un primer apartado se presenta el 

proceso de construcción de CRIO. Luego se 

describe y caracteriza su trayectoria y acciones 

con el objetivo de que puedan difundirse y repli-

carse y finalmente se discuten sus posibilida-

des futuras. 

La construcción de CRIO

La conformación de CRIO se basó en un prin-

cipio de co-construcción de agendas. A dife-

rencia de los modelos tradicionales, donde la 

investigación es definida exclusivamente por 

instituciones científicas y académicas, aquí 

fueron las familias quienes plantearon las pre-

guntas iniciales. Entre ellas: ¿por qué la inves-

tigación en oncopediatría y en particular en en-

fermedades como los gliomas pediátricos de 

alto grado es en Argentina tan escasa? ¿Cómo 

se puede revertir esta situación? ¿Cómo se 

configura la agenda oncológica de Argentina?

En respuesta, desde la Alianza Argentina de Pa-

cientes (ALAPA), familiares de pacientes convo-

caron a equipos de investigadores de distintas 

áreas —biología molecular, neurociencias, física 

médica, inmunología, radioterapia y bioinformá-

tica—, conformando una red interdisciplinaria. 

Según el Reporte CRIO 2025 (Descourvieres 

Montalva, 2025), participan más de 40 investi-

gadoras/es de organismos públicos y privados 

como el Consejo Nacional de Investigaciones 

Científicas y Técnicas (CONICET), la Comisión 

Nacional de Energía Atómica (CNEA), la Fun-

dación para la Lucha contra las Enfermedades 

Neurológicas de la Infancia (FLENI), el Hospital 

Garrahan, la Facultad de Ciencias Exactas y Na-

turales de la UBA y la Universidad Nacional de 

Río Cuarto.

 Las/os profesionales que integran la red CRIO 

poseen una vasta trayectoria y han realizado 

investigaciones en oncología en general y neu-

ro-oncología en particular, mediante diversos 

enfoques que incluyen estudios de plasticidad 

celular y sostenimiento de la heterogeneidad tu-

moral (Ferreyra Solari et al., 2016), la interacción 

de las células tumorales con el microambiente, 

con células inmunes y con otras patologías (In-

fante Cruz et al., 2025; Rosso et al., 2021).

Cada línea de investigación realiza un aporte, 

incluyendo el desarrollo de modelos de cáncer 
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pediátrico, líneas celulares, organoides y mode-

los in vivo en animales experimentales, análisis 

de genómica, proteómica —estudio del conjun-

to completo de proteínas expresadas por una 

célula o tejido— y epigenómica —análisis de las 

modificaciones químicas del ADN y de las pro-

teínas asociadas que regulan la actividad géni-

ca sin alterar la secuencia— y la evaluación de 

novedosas estrategias terapéuticas de radiote-

rapia, inmunoterapia y terapias dirigidas a blan-

cos específicos.

La conformación multidisciplinaria de quienes 

integran CRIO permite orientar investigaciones 

asociadas a los ejes mencionados, con el ob-

jetivo de generar impacto en la investigación y 

en la práctica médica real, asumiendo el com-

promiso de transferir el conocimiento generado 

hacia soluciones concretas para niñas, niños 

y adolescentes con cáncer y sus familias. En 

este sentido, CRIO se propone impulsar una in-

vestigación traslacional, definida como aquella 

orientada a transferir conocimientos de la inves-

tigación básica a aplicaciones clínicas concre-

tas. Las líneas de investigación se desarrollan 

principalmente a partir de proyectos radicados 

en organismos del sistema científico-tecnoló-

gico, como CONICET, universidades nacionales 

y centros de salud, y mediante la articulación 

de capacidades e infraestructuras existentes. 

La red participa en convocatorias de financia-

miento nacionales e internacionales y canaliza 

recursos a través de ALAPA, incluyendo dona-

ciones como las de la Chan Zuckerberg Initiati-

ve (CZI) destinadas a infraestructuras críticas y 

recursos técnicos. CRIO no constituye una uni-

dad de financiamiento propia, sino un espacio 

que articula y orienta recursos hacia áreas de 

vacancia.

Uno de los principales problemas que limitan la 

investigación oncopediátrica a nivel global es la 

escasez de modelos experimentales adecua-

dos que permitan avanzar en la investigación 

preclínica y traslacional en neuro-oncología pe-

diátrica. Esta limitación es crítica, dada la alta 

heterogeneidad tumoral de los distintos pacien-

tes. En particular, la carencia de modelos espe-

cíficos de gliomas difusos pediátricos ha resul-

tado en un gran retraso en la investigación y, por 

lo tanto, en la posibilidad de evaluar potenciales 

estrategias terapéuticas adecuadas para estos 

tumores. Si bien en los últimos años se han de-

sarrollado modelos de cáncer cerebral pediá-

trico —incluyendo líneas celulares, organoides 

y modelos animales— en centros de investiga-

ción de países con alta inversión en ciencia y 

tecnología, principalmente en Estados Unidos y 

Europa (Foss & Pathania, 2024), en nuestro país 

no se dispone de los mismos. En este contexto, 

resulta fundamental contar con una diversidad 

de modelos experimentales que permitan abor-

dar la complejidad biológica de estos tumores 

y avanzar en estrategias preclínicas y traslacio-

nales en neuro-oncología pediátrica.

Principales investigaciones  

y acciones de CRIO

En las últimas décadas se han desarrollado 

metodologías de cultivo celular que permiten 

establecer, con elevada eficiencia, líneas celu-

lares enriquecidas en células madre de glioma 

a partir de biopsias, tanto de pacientes adultos 

como pediátricos (Da-Veiga et al., 2022; Videla 

Richardson et al., 2016). En base a la experien-

cia de investigadoras/es integrantes de CRIO 

pertenecientes a FLENI en el desarrollo y apli-

cación de estas metodologías (Videla Richard-

son et al., 2016), un primer objetivo específico 

de CRIO es el desarrollo de un repositorio de 
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líneas de células madre de glioma derivadas de 

biopsias de pacientes pediátricos de nuestro 

país. Básicamente se propone generar un bio-

banco de biopsias, cultivos, líneas y organoides 

derivados de pacientes. Asimismo, se cuenta 

con las capacidades técnicas y entrenamiento 

calificado para el establecimiento de modelos 

murinos de gliomas diseñados genéticamente, 

así como la obtención de neuroesferas y orga-

noides derivados de los tumores que estos ani-

males desarrollan (Calinescu et al., 2015; Haase 

et al. 2022). De esta manera, se busca contar 

con modelos experimentales disponibles para 

todos los equipos investigadores de la red 

CRIO.

Por otro lado, se están desarrollando herra-

mientas bioinformáticas (programas compu-

tacionales utilizados para procesar y analizar 

grandes volúmenes de datos biológicos) que 

permiten analizar información obtenida de ba-

ses de datos públicas y los resultados de se-

cuenciaciones, de los genes que están siendo 

activamente expresados en las células tumo-

rales a partir de las biopsias de pacientes pe-

diátricos. Estas herramientas apuntan a identi-

ficar biomarcadores (características biológicas 

medibles que permiten predecir la evolución de 

una enfermedad o su respuesta a un tratamien-

to) y potenciales blancos terapéuticos, con el 

objetivo de asociarlos a pronóstico y/o respues-

ta al tratamiento (González et al., 2021). Tanto 

los modelos experimentales preclínicos como 

la recopilación y análisis de datos genómicos 

y transcriptómicos (relativos a los genes que 

están siendo expresados), son la materia prima 

necesaria para avanzar en estudios de la biolo-

gía tumoral.

Asimismo, se están investigando nuevas estra-

tegias terapéuticas, como inmunoterapias, te-

rapias dirigidas a blancos moleculares (García 

Fallit et al., 2025) sensibilización a quimio- y ra-

dioterapias y radioterapias no convencionales, 

como protonterapia —una forma de radioterapia 

que utiliza como fuente de radiación haces de 

protones— y terapia por captura neutrónica en 

boro (BNCT por su sigla en inglés), que es una 

terapia que combina la incorporación selectiva 

de un compuesto de Boro en células tumora-

les, con radiación de neutrones (Kreiner et al., 

2014; Pibuel et al., 2023). Por último, se están 

desarrollando herramientas de predicción de 

respuesta a la terapia mediante peptidómica —

análisis del conjunto de péptidos presentes en 

una célula o tejido— (Ledesma et al., 2023).

Parte de las/os integrantes de CRIO se especia-

lizan en el estudio de los determinantes socia-

les y ambientales de las patologías tumorales, 

dimensiones comúnmente marginadas en la 

agenda de investigación en salud y biomedicina 

(García-Carrillo et al., 2022; Blaustein & Garelli, 

2023). Este abordaje del cáncer infantil permite 

ampliar el enfoque biomédico tradicional incor-

porando dimensiones estructurales vinculadas 

a las condiciones de vida, las exposiciones am-

bientales y la distribución territorial de recursos 

sanitarios y capacidades científicas. Diversos 

estudios han señalado que los procesos de 

salud-enfermedad no pueden comprenderse 

exclusivamente a partir de variables genéticas 

o moleculares, sino que se encuentran atrave-

sados por desigualdades socioeconómicas, 

condiciones habitacionales, acceso diferencial 

al diagnóstico oportuno y posibles exposicio-

nes a contaminantes ambientales. En parti-

cular, esta línea de trabajo es desarrollada por 

equipos de investigación vinculados al Instituto 

de Biociencias, Biotecnología y Biología Trasla-

cional (IB3, CONICET–UBA, FCEN), entre otros 
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grupos del sistema científico-tecnológico na-

cional que integran la red CRIO. En este marco, 

la incorporación de estos determinantes en la 

agenda de trabajo de CRIO busca contribuir a 

una comprensión más integral de los procesos 

tumorales y a la identificación de factores con-

textuales que podrían impactar tanto en la in-

cidencia como en la evolución clínica de estas 

enfermedades, promoviendo líneas de investi-

gación que articulen dimensiones biológicas, 

sociales y ambientales.

Otras acciones de CRIO 

-Organización de Jornadas Argentinas de Glio-

mas (2023, 2024 y 2025) que se convirtieron en 

espacios de referencia para visibilizar los avan-

ces y articular actores. Estas jornadas surgieron 

como una necesidad de, por un lado, sumar a 

familiares de pacientes organizados en ALAPA 

y “Mamás y Papás contra Gliomas” como acto-

res fundamentales en la discusión y promoción 

de políticas científicas y de salud asociadas a 

la oncopediatría y, por otro lado, incorporar en 

las interacciones entre científicos y médicos la 

temática de los gliomas pediátricos.

-Promoción de un biobanco pediátrico nacional 

orientado a investigación traslacional, centrado 

en la disponibilidad de muestras biológicas y 

el desarrollo de modelos derivados de pacien-

tes. Esta iniciativa responde a necesidades es-

pecíficas de la investigación en oncopediatría, 

particularmente en relación con el acceso a 

muestras frescas y su procesamiento en plata-

formas experimentales como cultivos celulares 

y organoides, indispensables para el desarrollo 

de estudios preclínicos y traslacionales.

-Participación en espacios políticos e institucio-

nales nacionales e internacionales, para incidir 

en la definición de prioridades de investigación 

en áreas tradicionalmente subrepresentadas, 

como los tumores cerebrales pediátricos y vi-

sibilizar la necesidad de incorporar la investiga-

ción traslacional en oncopediatría como parte 

constitutiva de las políticas públicas en salud. 

CRIO participa en instancias de diálogo con or-

ganismos estatales, espacios legislativos y fo-

ros regionales, promoviendo la articulación en-

tre actores del sistema científico-tecnológico y 

organizaciones de pacientes. En particular, se 

han impulsado intercambios vinculados a la im-

plementación y reglamentación en 2022 de la 

Ley Nacional de Oncopediatría (Ley 27.674) con 

organismos del sistema de salud, incluyendo 

el Ministerio de Salud de la Nación, el Institu-

to Nacional del Cáncer y el Instituto Provincial 

del Cáncer de la provincia de Buenos Aires, así 

como espacios de trabajo orientados al segui-

miento de su implementación y al acompaña-

miento de familias y la promoción de infraestruc-

turas críticas para la investigación, tales como 

biobancos pediátricos orientados a estudios 

traslacionales. Participó además en 2025 en 

debates del Parlamento del MERCOSUR (Parla-

sur) vinculados a la necesidad de fortalecer ca-

pacidades locales para el desarrollo de mode-

los experimentales y estrategias terapéuticas 

innovadoras en cáncer infantil. Estas acciones 

se inscriben en un enfoque que reconoce a la 

investigación en salud como un componente 

central del derecho humano a la salud, y que 

promueve formas de gobernanza participativa 

en las cuales las organizaciones de pacientes 

no sólo actúan como beneficiarias de políticas 

sanitarias, sino también como actores que con-

tribuyen a la orientación de agendas científicas 

y tecnológicas en función de necesidades so-

ciales específicas. CRIO tiene además vínculos 

con fundaciones como The Chan Zuckerberg 
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Initiative (CZI) y redes de enfermedades raras 

(CORD, Rare Diseases International), así como 

también con grupos de investigación interna-

cionales líderes en la investigación en gliomas.

-Participación en reuniones científicas anuales 

de sociedades del área biomédica, a fin de in-

crementar la difusión y discusión de las temáti-

cas de oncopediatría en ámbitos de sociedades 

relevantes como la Sociedad Argentina de In-

vestigación Clínica (SAIC) en su Reunión Anual, 

el simposio ISBER de la International Society 

for Biological and Environmental Repositories, 

la Sociedad Argentina de Inmunología (SAI) en 

la Jornada por el "Día Internacional de la Inmu-

nología" en el Instituto de Medicina Experimen-

tal-CONICET, Academia Nacional de Medicina, 

y las 12° Jornadas de Investigación y Desarrollo 

en Oncología del Grupo Argentino de Investiga-

ción Clínica en Oncología (GAICO).

Conclusiones

Los principales logros alcanzados por CRIO 

pueden sintetizarse en tres planos: Por un lado, 

el Académico-Científico, donde se han podido 

consolidar proyectos interdisciplinarios, ge-

nerar nuevas colaboraciones científicas, for-

mar recursos humanos, realizar publicaciones 

y presentaciones en congresos. La creación 

del biobanco pediátrico que  funciona en FLE-

NI, con infraestructura y personal técnico para 

el procesamiento de muestras, representa un 

hito fundacional para el futuro de la investiga-

ción en tumores cerebrales infantiles en el país, 

Esta infraestructura se desarrolla en el marco 

de protocolos institucionales y consideraciones 

éticas propias de la investigación con material 

biológico humano. Por otro lado, el Político-Ins-

titucional, logrando incidir en debates legislati-

vos y normativos, aportando la perspectiva de 

pacientes en la reglamentación de la Ley Na-

cional Oncopediátrica 27.674 —a través de in-

tercambios con organismos como el Ministerio 

de Salud de la Nación, el Instituto Nacional del 

Cáncer y el Instituto Provincial del Cáncer de la 

provincia de Buenos Aires— y en discusiones 

sobre producción pública de medicamentos, 

así como también en la definición de agendas 

políticas que promueven investigaciones en 

oncopediatría. Finalmente, en el ámbito Social y 

de los Derechos Humanos con el impulso al re-

conocimiento de que la investigación en salud 

es una dimensión central del derecho humano 

a la salud. CRIO mostró que la organización de 

las familias puede ser un motor de innovación 

en contextos donde el Estado o el mercado no 

ofrecen soluciones.

La metodología de trabajo ha sido flexible pero 

rigurosa: grupos de WhatsApp como espacios 

de coordinación cotidiana, reuniones virtuales 

mensuales y redacción colaborativa de docu-

mentos estratégicos. En este sentido, CRIO se 

constituyó también como una comunidad de 

práctica, donde el aprendizaje colectivo se nu-

tre tanto de la experiencia científica como de la 

vivencia de pacientes y familias.

Como perspectiva futura, la consolidación de 

redes interdisciplinarias como CRIO plantea la 

posibilidad de desarrollar modelos colaborati-

vos de investigación orientados a otras patolo-

gías de baja incidencia y alta complejidad, tan-

to dentro del campo de la oncología pediátrica 

como en otras áreas de las enfermedades poco 

frecuentes. Uno de los desafíos es ampliar la 

red mediante convenios con hospitales y cen-

tros especializados que fortalezcan el acceso a 

muestras biológicas y datos clínicos. Asimismo, 

se proyecta la incorporación de nuevos equipos 
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de investigación con enfoques transdisciplina-

rios orientados al estudio de otras patologías 

oncopediátricas de baja incidencia. La articula-

ción entre organizaciones de pacientes, institu-

ciones científicas y organismos públicos permi-

te no sólo ampliar las capacidades locales de 

investigación traslacional, sino también generar 

mecanismos de gobernanza que integren sa-

beres situados en la definición de prioridades 

científicas, tales como la co-definición de agen-

das de investigación en el marco de redes co-

laborativas como CRIO, los debates e intercam-

bios en jornadas y congresos coorganizados, y 

la articulación entre instituciones hospitalarias 

y equipos de investigación para la generación 

y uso de muestras en estudios traslacionales. 

En este sentido, la experiencia de CRIO podría 

contribuir al diseño de estrategias instituciona-

les orientadas a fortalecer infraestructuras críti-

cas para la investigación biomédica, como re-

positorios biológicos o plataformas de análisis 

genómico, en contextos de recursos limitados. 

Asimismo, la replicabilidad de este tipo de re-

des en otros campos dependerá de la capaci-

dad de sostener esquemas de financiamiento 

mixto, marcos éticos adecuados para el uso 

secundario de muestras biológicas, entendido 

como la reutilización de muestras biológicas 

obtenidas para fines diagnósticos o de investi-

gación previa en nuevos estudios, bajo resguar-

do de criterios éticos y de consentimiento infor-

mado, y modalidades participativas de gestión 

que promuevan la corresponsabilidad entre ac-

tores sociales y científicos en la producción de 

conocimiento orientado a la resolución de pro-

blemas sanitarios prioritarios.

En síntesis, CRIO no solo aporta conocimiento 

científico, sino que también inaugura una forma 

distinta de producirlo: con la participación ac-

tiva de personas afectadas por la enfermedad, 

articulando ciencia, política y militancia social.
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