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1. Introduccién

El cancer infanti puede manifestarse en
cualquier etapa de la infancia y la adolescencia.
Su principal caracteristica es el crecimiento
incontrolado de células anormales, que se
multiplican y se extienden hacia areas del
cuerpo (1).

La deteccibn temprana de la enfermedad
incrementa las posibilidades de éxito en el
tratamiento, lo que conlleva a una mayor tasa de
supervivencia. Por ello, es esencial realizar un
diagnéstico certero, ya que cada tipo de cancer
requiere un enfoque terapéutico especifico (2).
A su vez un diagndstico precoz y un tratamiento
oportuno aumentan considerablemente las
probabilidades de supervivencia (3).

Aunqgue el cancer en la infancia y adolescencia
es relativamente raro, constituye un problema
relevante de salud puablica. Es una de las
principales causas de muerte en menores de 18
afos y genera un impacto significativo no solo
en la salud fisica, sino también en su bienestar
psicolégico, social y econdémico, afectando
igualmente a sus familias y cuidadores (4).

Segun informes de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) y la Organizacion Panamericana
de la Salud (OPS), méas de 400 000 mil nifios,
nifias y adolescentes son diagnosticados con
cancer anualmente a nivel global, posicionando
esta enfermedad como una de las principales
causas de muerte en este grupo de edad (5).

Los datos del Observatorio Global del Cancer
(Globocan) indican que los tipos mas frecuentes
de cancer infantil incluyen las leucemias, los
linfomas, los tumores de sistema nervioso
central, el tumor de Wilms y el retinoblastoma (6).
En 2020, las leucemias representaron el tipo de
cancer con mayor incidencia en menores de 19
afos, registrando 80 491 nuevos casos, de los
cuales el 58,2% ocurrieron en hombres (21).

El impacto del céancer infantil es notable a nivel
global, no solo desde wuna perspectiva
epidemiolégica, sino también econémica y social
(7). En paises de ingresos bajos y medios, ocho de
cada diez nifios diagnosticados con céancer
enfrentan tasas de supervivencia que apenas
alcanzan el 20%, (8) debido a limitaciones en la
deteccidén precoz, el diagnéstico adecuado y el
acceso a tratamientos de calidad. Por otro lado, en
los paises con ingresos mas altos, las tasas de
curacion superan el 80%, impulsadas por los
avances en la medicina y el acceso a una atencion
multidisciplinaria especializada (9).

Un estudio global sobre la incidencia y mortalidad
del cancer infantil, realizado en 2020, revel6 que los
paises con un indice de Desarrollo Humano (IDH)
mas alto presentan una mayor incidencia de cancer
en nifios y nifias de 0 a 14 afos (ASR = 15,7). Sin
embargo, los paises con un IDH mas bajo muestran
las tasas de mortalidad mas elevadas (ASR = 4,8).
A nivel general, mientras que la incidencia del
cancer infantil ha aumentado en los paises de bajos
ingresos, la mortalidad ha disminuido en la ultima
década (10).

Dentro del marco de la Iniciativa Global para el
Céancer Infantil (GICC) liderada por la OMS, se ha
establecido el objetivo de alcanzar una tasa de
supervivencia del 60% para los nifios con cancer en
todo el mundo para el afio 2030, lo que podria salvar
hasta un millén de vidas adicionales (11).

Esta iniciativa busca fortalecer las capacidades de
los gobiernos en cuanto al diagnéstico y tratamiento
del cancer infantil, promoviendo la disponibilidad de
medicamentos y tecnologias, e integrando el cancer
infantil en las estrategias nacionales de salud y en
los planes de seguro social (12) (13).

De acuerdo con la OPS, cada afio en América
Latna y el Caribe se  diagnostican
aproximadamente 30 000 casos de cancer en nifios,
nifias y adolescentes menores de 19 afios, de los
cuales cerca de 10 000 fallecen a causa de esta
enfermedad (11). En 2020, el cancer fue
responsable de 7 076 muertes en menores de 15
afios en la region (5).
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En los Estados Unidos, se estima que en 2023
alrededor de 9 910 menores de 15 afios seran
diagnosticados con cancer, y aproximadamente
1 040 falleceran. A pesar de que las tasas de
mortalidad por cancer infantii en EE.UU. han
disminuido un 70% entre 1970 y 2020, el cancer
sigue siendo la principal causa de muerte por
enfermedad en este grupo etario (14).

Enlaregion, menos de la mitad de los paises con
bajos ingresos cuentan con politicas nacionales
enfocadas en la deteccion temprana del cancer
infantil (15), lo que contrasta con la mayor
capacidad de los paises de altos ingresos para
manejar la enfermedad. Los informes indican
gue la mortalidad por leucemia en la regién no ha
disminuido al mismo ritmo que en otros paises
mas desarrollados, y se proyecta un aumento en
la mortalidad para el afio 2030. Abordar este
desafio requiere de la implementacion de
estrategias preventivas, la reduccion de
desigualdades socioeconémicas y la mejora en
la cobertura sanitaria universal (16).

En México, las leucemias agudas representan el
50% de todos los casos de cancer en menores
de 18 afios. Con una tasa de mortalidad de 5,4
por cada 100 000 nifios en 2021, el pais supera
a varias naciones del continente, incluidas
Colombia, Chile, Argentina, Puerto Rico, Costa
Rica, Estados Unidos y Canada (17).

Datos preliminares reportados por la Cuenta de
Alto Costo (CAC) en Colombia, durante el
periodo comprendido entre el 2 de enero de
2021y el 1 de enero de 2022, se reportaron 921
nuevos casos de cancer pediatrico invasivo. De
estos, el 60,5% correspondian a canceres de
origen hematolégico, y el 55,6% afectaban a la
poblacion masculina. Entre los tipos mas
comunes, el 38,6% de los diagnoésticos fueron
de leucemia linfoide aguda (LLA), seguidos por
tumores del ojo, encéfalo y sistema nervioso con
un 16,4%, y linfomas no Hodgkin, que
representaron el 7,9%. Las regiones Caribe y
Central concentraron la mayor proporcion de
casos, con 23,7% y 22,8% respectivamente (18)
(29).

El Instituto Nacional de Salud (INS) report6 en 2023
una tasa de notificacion de cancer en menores de
18 afios fue de 12,8 por cada 100 000 habitantes d
este grupo de edad. Las leucemias, que incluyen
leucemia linfoide aguda (LLA), leucemia mieloide
aguda (LMA) y otras variantes, constituyeron el
38,0% de los casos, afectando principalmente el
grupo de edad entre 1 a 9 afios. En el grupo de
edad de 10 a 17 afios, los tumores solidos del
sistema nervioso central (SNC) fueron los mas
frecuentes, representando el 14,2% de los casos,
seguidos por los linfomas y neoplasias reticulo
endoteliales con un 11,1%. La LLA contintda siendo
el tipo de cancer hematolégico mas comun, con una
tasa estimada de 3,7 casos por cada 100 000
menores de 18 afios.

Por otro lado, las estimaciones de Globocan 2022
sefalaron que en Colombia la tasa de incidencia de
cancer infantil fue de 14,1 casos por cada 100 000
habitantes menores de 19 afios, y la mortalidad
alcanz6 una tasa de 5,1 por 100 000. Colombia
ocupa el octavo en América Latina y el Caribe en
cuanto incidencia estandarizada de leucemias, con
5,5 casos por cada 100 000 menores de 19 afios
(20). Este panorama resalta la urgencia de mejorar
las estrategias de diagndstico y tratamiento del
cancer pediatrico, especialmente en paises de
ingresos medios y bajos, donde las tasas de
supervivencia son considerablemente mas bajas
en comparacion con las naciones de ingresos altos
(22).

El cancer infantil abarca un conjunto de neoplasias
gue se desarrollan entre el nacimiento y los 19 afios
de edad (22). En Colombia, la vigilancia
epidemiolégica se enfoca en la poblacion menor de
18 afios.

Es una enfermedad se caracteriza por la
multiplicacion descontrolada de células anormales,
que pueden propagarse a otras partes del cuerpo
(23). Si no se recibe tratamiento adecuado, las
células malignas se diseminan rapidamente a
través del cuerpo (metastasis), generando dafio a
los tejidos y oOrganos afectados, lo que puede
conducir a la muerte (22).
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En los dudltimos afos, los avances en el
tratamiento del cancer infanti han sido
significativos. Si el tratamiento se proporciona
de manera oportuna, accesible y completa, mas
del 80% de los casos pueden lograr la curacién
(24).

El cancer es una de las principales causas de
mortalidad entre los nifios y los adolescentes
en todo el mundo. La probabilidad de
sobrevivir a un cancer diagnosticado a esa
edad depende del pais de residencia; en los
paises de ingresos altos, mas del 80% de los
casos logran sobrevivir mas de cinco afios
después del tratamiento. Sin embargo, en los
paises de ingresos medianos y bajos, esta
tasa de supervivencia es considerablemente
menor, siendo inferior al 30% (25).

Con el fin de reducir estas disparidades y
fortalecer los sistemas de salud en todo el
mundo, la OMS lanzé la Iniciativa Global para el
Céncer Infantil (GICC). Esta iniciativa tiene
como meta alcanzar una tasa de supervivencia
del 60% o mas para el afio 2030, con un enfoque
en la reduccion del sufrimiento de los menores
con cancer (12).

En el caso de Colombia, como miembro de esta
iniciativa global, el pais ha implementado
politicas publicas orientadas a mejorar la
atencion integral de los niflos y nifias con
cancer. Una de las medidas clave es la Ley
1388 de 2010, que protege el derecho a la
vida de los nifios con cancer. Esta Ley busca
reducir la mortalidad en menores de 18 afios
y garantizar el acceso a los servicios
necesarios para el diagnostico temprano y
tratamiento integral (26).

Ley 2026 del 23 julio 2020 (Ley Jacobo) con
el objetivo principal de garantizar la prestacion
de los servicios de salud en oncologia
pediatrica y la atencion prioritaria e integral en
la poblacibn de menores con cancer, que
garanticen la atencion a través de la puesta en
marcha de la base de datos y eliminacién de
autorizaciones (27).

Las acciones para el manejo integral de los
nifos con cancer; mediante el Plan decenal

para el control de cancer en Colombia, 2012-
2021, definié garantizar el diagnostico oportunoy
el acceso a tratamiento al 100% de los menores
de 18 afios con sospecha de Leucemia Aguda
Pediatrica (LAP), y a través de diferentes
resoluciones defini6 acciones orientadas al
sistema de monitoreo, seguimiento y control de la
atencion del cancer en los menores de 18 afios (28)
(21), los requerimientos para las Unidades de
Atencion de Cancer Infantil, (UACAI) (29), la
prestacion de servicios enlos hogares de paso y las
guias de practica clinica (30).

El Plan Decenal de Salud Publica 2022-2031
establece varias metas clave para la poblacién en
riesgo o que ya ha sido diagnosticada con cancer.
Entre los objetivos para el afio 2031 se destacan:
reducir la tasa de mortalidad por cancer infantil a
menos de 4,0 por cada 100 000 habitantes;
asegurar que los menores de 18 afios con leucemia
aguda pediatrica reciban tratamiento en un plazo
maximo de cinco dias tras el diagndstico; y lograr
tasas de supervivencia superiores al 70% en casos
de leucemia, mas del 85% en linfomas y por encima
del 60% en cancer del sistema nervioso central
(SNC) en nifos, nifias y adolescentes (31).

Como parte de la vigilancia se verifica la
oportunidad en la ruta de cuidado del cancer, la
figura 1. Esquematiza el retrasoen el diagnédstico y
sus componentes, los cuales pueden interferir
negativamente con el manejo de la enfermedad los
retrasos pueden ocurrir entre el inicio de los signos
y sintomas y la primera visita del paciente al
sistema de salud llamado retraso del paciente,
mientras que la duracion del retraso entre la
primera visita de atencién médica y el diagnéstico
se designd demora médica, en conjunto conforman
“retraso en el diagnéstico”, En la linea del tiempo,
se observan retrasos significativos tanto por parte
de la familia o cuidadores como del sistema de
salud. Estos retrasos estan relacionados con
factores determinantes que influyen en el
prondstico de la enfermedad (32).
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Figura 1. Retraso diagnéstico en el
diagrama de cuidado de cancer.

Retraso en el diagndéstico

= B>
Tiempo
Comienzo Deteccioén de Primer Diagnéstico Tratamiento Curacién-
biolégico de la sintomas de contacto de cancer Fallecimiento
enfermedad cancer médico
<% > % >
Retraso x Paciente Retraso x Médico

Fuente. Dang Tan T. et as. Diagnosis delays in
childhood cancer. Cancer 2007; 110: 703-3

Dentro de la vigilancia del evento céancer en
menores de 18 afos, se realiza la clasificacion
de los diferentes tipos de cancer que afectan a la
poblacion citada, para su adecuada notificacion,
a continuacion, en la siguiente tabla
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Tabla 1. Clasificacion tipos de Cancer
Tipo de cancer Clasificacion

l. Leucemia Linfoide Aguda

Il. Leucemia Mieloide Aguda

Il. Otras Leucemias

V. Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales

V. Tumores del sistema nervioso central, intracraneales e intraespinales.

VI. Neuroblastoma y otros tumores de células nerviosas periféricas

VII. Retinoblastoma

VIII. Tumores renales

IX. Tumores hepaticos

X. Tumores 6seos malignos

XI. Sarcomas de tejidos blandos y extradseos

XII. Tumores germinales, trofoblasticos y otros gonadales

XIILI. Tumores epiteliales malignos y melanomas

XIV. Otras neoplasias y neoplasias malignas no especificadas

Fuente: CIE 10. Sivigila, INS

La importancia en la vigilancia del evento
cancer en menores de 18 afos, se relaciona
con el impacto del cancer infantil y se traduce
en afos de vida perdidos, en mayores
desigualdades y en dificultades econémicas,
al evidenciarse estas situaciones, las
defunciones evitables debidas a los canceres
infantiles en los paises de ingresos medianos
y bajos se producen a consecuencia de la falta
de diagnéstico, los diagndsticos incorrectos o
tardios, las dificultades para acceder a la
atencion  sanitaria, el abandono del
tratamiento, la muerte por toxicidad y las
mayores tasas de recidivas (33) (34).

La vigilancia del cancer en menores de 18
afos desde el punto de vista de la salud
publica surge al considerar las consecuencias
que puede tener en términos de afios de vida
saludables perdidos por un diagndstico tardio
de la enfermedad. Cada caso que se somete
a tratamiento e intervenciones oportunas

representa una mayor supervivencia, una mayor
esperanza de vida y una disminucién del impacto
social en los nifios, sus padres y sus familias (35)
(36). La inversion en la infancia, la adolescencia y
en programas dirigidos a combatir el cancer infantil
se ha convertido en una prioridad estratégica a nivel
global para muchos gobiernos. Este enfoque no solo
tiene el potencial de salvar cientos de miles de vidas
anualmente con un costo relativamente bajo, sino
gue también esta fundamentado en principios de
equidad, derechos humanos vy justicia social (37).

El pais ha definido diferentes normas que obligan
al proceso de notificacion y la vigilancia
epidemiolégica del evento desde la probabilidad
del caso y con ello la generacion del sistema de
alertas (riesgos para la garantia de la atencién
integral, pertinente, oportuna y de calidad).

La vigilancia en salud publica del cancer en
menores de 18 aflos en Colombia esta
sustentada por un marco normativo que busca
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reducir la mortalidad por esta causa y que
involucran un gran numero de actores
sectoriales e intersectoriales en el manejo
integral de los nifios.

En la Linea Estratégica 5 del Plan Decenal
para el Control del Cancer, que esta orientada
hacia la Gestion del Conocimiento y la
Tecnologia, se emplean diversas fuentes de
informacion clave para garantizar un control
efectivo de la enfermedad. Entre estas
fuentes se incluyen registros poblacionales, el
Registro Individual de Prestacion de Servicios
de Salud (RIPS), el Subsistema de
Estadisticas Vitales, asi como registros
administrativos y hospitalarios, los reportes de
pacientes con cancer a la Cuenta de Alto
Costo y el Sistema Nacional de Vigilancia en
Salud Publica (Sivigila). La integracion de
estos datos en el Observatorio Nacional del
Cancer facilita la recopilacion, el analisis y la
difusién de informacion, aspectos esenciales
para la toma de decisiones y la gestidn
eficiente de la enfermedad (38).

La vigilancia epidemioldgica de este evento
tiene como objetivo orientar las politicas en
salud publica con miras a la optimizacion de la
atencion integral de la poblacion menor de 18
afos afectados por el cancer en el pais.

Generar informacion continua del
comportamiento de la notificacion del evento
cancer en menores de 18 afios a nivel
municipal, departamental o distrital y nacional,
describiendo especialmente de aquella
relacionada con la oportunidad en el proceso
de atenciéon, que permita identificar
debilidades en el mismo y orientar la toma de
decisiones en busca de garantizar atencion
integral e incidir en la reduccion de la
mortalidad evitable de las personas menores
de 18 afios con cancer.

Los Usuarios de la informacion generada por el
sistema devigilancia seran:

Ministerio de Salud y Proteccion Social (MSPS).
Direcciones departamentales, distritales (UND) vy
municipales de salud (UNM).

Las Unidades Primarias Generadoras de
Datos (UPGD) y Unidades Informadoras

(un.

Entidades Administradoras de Planes de
Beneficios (EAPB).

Comunidad médica.

Poblacion en general.

2. Objetivos especificos

e Describir en términos de variables de
persona, tiempo y lugar el
comportamiento de los casos
notificados de cancer en menores de
18 afios.

e Realizar seguimiento a los
indicadores de oportunidad de las
leucemias en menores de 18 afios.

e Contribuir como una de las fuentes
de informacion para el Registro
Nacional de Céancer.
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3. Definicion operativa de caso

A continuacion, se presentan las definiciones operativas de caso en el evento cancer en
menores de 18 afios (Tabla 2).

Tipo de caso Caracteristicas de la clasificacién

Toda persona menor de 18 afios, que, de acuerdo con los hallazgos de historia clinica
y examen fisico, asi como los resultados de pruebas de laboratorio (hemograma,
frotis de sangre periférica 0 marcadores tumorales en sangre) e imagenes
diagnosticas, (RX, TAC, RMN, Gammagrafia 6sea), sugieren al médico tratante la
probabilidad de estar ante un cancer.

Caso
Probable

Toda persona menor de 18 afos, con diagnéstico confirmado de neoplasia maligna
o cualquier tumor del sistema nervioso central o intraespinales (maligno). Se incluyen
ademas casos compatibles con lo anteriormente definido, identificados a través de
certificado de defuncion. Se utilizard como diagnéstico de neoplasia maligna, el dado
por el reporte mielograma Yy/o histopatologia, y/o inmunotipificacién
(inmunohistoquimica o citometria de flujo), con el cual se toma la decision de dar
Caso tratamiento especifico. También podra utilizarse para el diagnéstico tumoral,
Confirmado |evidencia indirecta del compromiso en muestras citolégicas de liquidos corporales.
En el caso de no haberse tomado muestra de patologia o de no existir reporte
patolégico, se tomara el diagnostico clinico dado por el grupo medico de
hematologia/oncologia pediatrica que iniciara el tratamiento. El diagndstico clinico se
tomara bajo criterio médico especializado del grupo tratante, se considera como el
mas probable diagnéstico, teniendo en cuenta toda la evidencia disponible
incluyendo los resultados de laboratorios e imagenes.
Se define como el retorno de la enfermedad en una persona que habia estado
previamente en remision completa.

Se realizara notificacion Unicamente de las recaidas diagnosticadas por el grupo
médico especializado de hematologia/oncologia pediatrica tratante.

Recaida

Se considera segunda neoplasia, aquella que aparezca en personas que han sido
tratadas previamente por un tumor primario diferente al actual, teniendo en cuenta
Segunda gue el segundo tumor debe ser asincrénico. (No hacen parte de este grupo
Neoplasia |metéstasis del tumor primario).

Se realizara notificacién Unicamente de las segundas neoplasias diagnosticadas por
el grupo médico especializado de hematologia/oncologia pediatrica tratante.

Caso probable que posterior a resultados de pruebas confirmatorias o revision
especializada no cumple criterios para neoplasia maligna y se descarta el diagnostico
de cancer.

Fuente: Definiciones son el resultado del trabajo realizado con expertos de la universidad del Valle y la
Asociacion Colombiana de Hematologia y Oncologia Pediatrica.

Caso
Descartado
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4. Estrategias de vigilanciay
responsabilidades por niveles

Vigilancia pasiva

Las UPGD vy Ul, caracterizadas de
conformidad con las normas vigentes, son las
responsables de captar y notificar con
periodicidad semanal, de acuerdo con las
definiciones de caso contenidas en el
protocolo.

Vigilancia activa

Las UPGD deben realizar Busqueda Activa
Institucional (BAI) de los cédigos CIE-10, con
diagnésticos de cancer en menores de 18
afos y de los diagndsticos diferenciales para
leucemias linfoide y mieloide aguda: Anemias
aplasicas (D60 a D64), Sindrome
mielodisplasico (D46) y Purpuras (D69). La
BAI es para uso interno de las UPGD y de las
unidades notificadoras  municipales vy
departamentales o distritales; para garantizar
la notificacion del 100 % de los casos al
Sivigila, tendr& como fuente el aplicativo
SIANIEPS del software Sivigila.

Se realizarda BAI en las UPGD donde se
identifique disminucion en la notificacion de
los casos del evento cancer en menores de 18
afios de acuerdo con lo observado
previamente dentro de la entidad territorial
cuando sea requerido.

Otras de las fuentes activas dentro del evento
se consideravisualizar oportunamente casos
de cancer en menores de 18 afos realizando
monitoreo de noticias relacionadas con el
evento, a través de medios de comunicacion
de forma rutinaria.

De presentarse casos del evento que no
hayan sido notificados al Sivigila dentro del
afio epidemiolégico en curso deber ser
notificados inmediatamente por la UPGD,
entidad territorial o aseguradora donde se

identifique el caso.

Dentro de la estrategia de vigilancia es
transcendental considerar la calidad del dato de
los casos notificados en el evento cancer en
menores de 18 afos, determinando el
departamento o distrito de residencia de cada
caso, tipo de aseguramiento, identificando
pertenencia étnica de los casos, tipo de cancer,
variables que definen tiempos de confirmacion
diagnodstica del evento, poblacién migrante o
poblacibn con nacionalidad extranjera con
residencia en Colombia.

Sera conforme alo establecido en el Decreto 3518
de 2006 (por el cual se crea y reglamenta el
Sistema de Vigilancia en Salud Publica),
compilado en el Decreto 780 de 2016 (por medio
del cual se expide el Decreto Unico
Reglamentario del Sector Salud y Proteccion
Social). Adicionalmente, para la vigilancia de
evento cancer en menores de 18 afos:

e Dirigir el Sistema de Vigilancia en Salud
Publica para el monitoreo, seguimiento y
control del Cancer en menores de 18
afos.

o Definir las politicas, planes, programas y
proyectos requeridos para el adecuado
funcionamiento y operacion del evento.

e El Instituto Nacional de Salud, a través de
la Direccidon de Vigilancia y Analisis del
Riesgo en Salud Publica, en coordinacion
con el Ministerio de Salud y Proteccion
Social, es responsable de emitir el
protocolo para la vigilancia en salud
publica del cancer en menores de 18 afios.

e Analizar la informacién producto de la

vigilancia y divulgar la informacién del
comportamiento de la notificaciéon de
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casos de cancer en menores de 18
afos de forma periddica.

o Realizar asesoria y asistencia técnica
en lasentidades territoriales de orden
departamental o distrital y EAPB para
fortalecer el proceso de vigilancia en
salud publica del cancer en menores
de 18 afos.

e Participar en espacios de discusion y
andlisis de lavigilancia en salud publica
del cancer en menores de 18 afos en
los niveles regional, nacional e
internacional.

e Divulgar e implementar en su red de
prestadores de servicios de salud el
protocolo de vigilancia en salud publica
de cancer en menores de 18 afos y los
lineamientos para la prevencion,
vigilancia y control en salud publica.

e Verificar la notificaciéon semanal de los
casos de cancer en menores de 18
anos afiliados a su entidad y realizar el
ajuste pertinente.

¢ Identificar casos de inoportunidad en el
proceso de atencién y realizar la
gestibn necesaria para garantizar la
atencion integral.

o Realizar seguimiento individual a los
casos de cancer en menores de 18
afios afiliados a la entidad dentro del
proceso de vigilancia en salud publica.

e Solucionar oportunamente las alertas
tempranas (riesgos para la garantia de
la atencion integral pertinente, oportuna
y de calidad) relacionadas con casos
afiliados a su entidad.

12

Dar respuesta de manera oportuna a las
solicitudes de informacién realizadas por el
MSPS y el INS, en el marco del
seguimiento a los menores de 18 afios.

Realizar andlisis de la informacion
producto de la vigilancia en salud publica
de evento en su red de prestacién de
servicios y en su entidad a nivel local
regional, y nacional.

Participar en los espacios de analisis de
informacion producto de la vigilancia en
salud publica del evento, convocados a

nivel local, departamental, distrital o
nacional.
Garantizar la prestacibn oportuna e

integral de servicios de salud, garantizando
diagndstico, tratamiento ymanejo integral a
los menores de 18 afios con céancer
afiliados a su entidad de conformidad con
la normatividadvigente.

Verificar y depurar la informacién enviada
por los municipios, consolidarla y enviarla
semanalmente al Sivigila del Instituto
Nacional de Salud.

Realizar validacion de la calidad del dato
de los casos notificados.

Apoyar al municipio en las actividades de
asistencia técnica dadas en el protocolo
de vigilancia en salud publica de cancer en
menores de 18 afios como estrategia de
fortalecimiento dentro de la vigilancia del
evento, con direccionamiento a las UPGD.

Retroalimentar las inconsistencias
encontradas a las UNM, UPGD, EAPB Yy la
solicitud de los ajustes requeridos.

COLOMBIA
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VIDA
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El area de vigilancia epidemioldgica o
area encargada debera generar la
informacion  periddicamente a los
programas de seguimiento y control
del cancer en menores de 18 afios,
como insumo, para que desde alli se
realice el analisis respectivo del
comportamiento dentro del proceso de
vigilancia.

Divulgar en espacios de andlisis, los
resultados de la vigilancia en salud
publica del evento en los espacios
correspondientes a nivel municipal,
departamental, distrital y nacional.

Consolidar semanalmente la
informacionreportada por las UPDG de
su territorio, verificando la calidad de
los datos notificados al Sivigila,
realizando la retroalimentaciéon de las
inconsistencias encontradas a las
UPDG vy la solicitud de los ajustes
requeridos.

Realizar actividades de capacitacion y
acompafamiento de las UPDG en este
protocolo de vigilancia.

Realizar validacion de la calidad del

dato y depuracion de los casos
notificados.
Identificar casos probables y

confirmados de cancer en menores de
18 afios (incluidas recaidas, segundos
tumores y muertes).

Diligenciar la ficha Unica de notificacion
individualdel evento cancer en menores
de 18 afios (cddigo INS 115).

Realizar depuracién y validacion de la
calidad del dato de los casos identificados.

Realizar ajustes en la clasificacion inicial
de los casos que lo requieran dentro de las
cuatro semanas siguientes a la notificacion
y realizar otros ajustes requeridos para

actualizar la informacién de los casos
notificados.
Realizar andlisis de la informacion

producto de la vigilancia en salud publica
del evento.

Participar y divulgar los resultados de la
vigilanciaen salud publica del evento en los
espacios de analisis convocados a nivel
local.

Recoleccion de los datos, flujo y fuentes
de informacion

Tipo Observacion
La notificacion de los casos
probables y confirmados de
cancer en menores de 18 afios
- - incluye recaidas segundas
Notificacion | (ncluye. y sS€g
neoplasias) es semanal e
semanal . "
individual, de acuerdo con los
estdndares  fijados por el
subsistema de informacion para la
vigilancia en salud publica.
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Tipo Observacion y periodicidad

Se deben realizar maximo en el
periodo epidemiolégico
inmediatamente posterior a la
notificacion del caso (cuatro

semanas).

Las UPDG deben realizar la
clasificacion de los casos y el
ajuste de la informacion requerida,
conservando la calidad del dato y
las aseguradoras EAPB tienen la
responsabilidad de realizar ajuste
y confirmaciéon de los datos en
articulacion con la entidad
territorial. Las  aseguradoras
realizaran ajuste en la notificacion
de cada caso en las variables
incluso las que aluden a la
confirmacién e inicio del
tratamiento.

Ajuste

Nota: Los casos que ingresan
como probable, y se mantiene por
mas del periodo establecido sin
ajustar, registran un riesgo en la
accesibilidad a los servicios de
salud en los menores de 18 afios
con cancer.

El flujo de informacion para la recoleccién de
datos corresponde al procedimiento nacional de
notificacion de eventos. El flujo de informacion se
puede consultar en el documento: “Manual del
usuario sistema aplicativo Sivigila” que puede
ser consultado en el portal web del INS:
https://www.ins.gov.co/BibliotecaDigital/manual-

sivigila.pdf

El conjunto de datos requerido para describir el
comportamiento de la vigilancia en salud publica
del pais, se obtiene a partir de la recolecciéon
realizada por las UPGD y Ul en el territorio
nacional, de los datos de pacientes que cumplen
con la definicion de caso de cada evento de
interés en salud publica y que son diligenciados
en el Registro Administrativo "Sivigila" utilizando
cualquiera de las herramientas disponibles de la
suite de Sivigila 4.0 desarrollada por el Instituto
Nacional de Salud — INS.

La Operacién Estadistica de Vigilancia de
eventos de salud publica, hace un
aprovechamiento de dicho Registro
Administrativo y se constituye en una de las
fuentes oficiales para Colombia, de la informacion
referente a los eventos de interés en salud
publica. Para algunos eventos, esta fuente se
integra a otros sistemas de informacion del tipo
Registro, que, de acuerdo con la legislacion
colombiana, son la fuente oficial del evento.
Para complementar los datos obtenidos del
sistema de vigilancia se hace uso de otros
registros tales como: Registros individuales de
Prestacion de Servicios de Salud — RIPS,
Historias clinicas. Registro de defuncion -
tomado del Registro Unico de Afiliados — RUAF,
Proyecciones del Censo de poblacién — tomado
del Departamento Administrativo Nacional de
Estadistica — DANE.

6. Andlisis de la informacion

Se realiza el andlisis de la informacion producto
de la vigilancia epidemiolégica del evento cancer
en menores de 18 afios con los casos
confirmados por entidad territorial de residencia
mediante estadistica descriptiva, con el uso de
medidas de tasas de notificacion y frecuenciadel
comportamiento de la notificacion por definicion
de caso, variables sociodemograficas y clinicas
(tpo de tumor), calculando frecuencias
absolutas y relativas expresadas en
proporciones y comportamientos inusuales (las
entidades territoriales deberan analizar el
comportamiento del evento por municipios)
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Para garantizar la calidad de la informacién
se debe realizar el proceso de depuracion
de la base de datos, evaluando:

Excluir los registros con ajuste 6y D.

Casos repetidos: caso con igual numero de
documento y tipo de documento, o igual
nombre que es notificado por diferentes
UPDG con igual tipo de cancer o igual fecha
de notificacibn y seleccionar el caso que
contenga la informacibn mas completa
teniendo en cuenta las siguientes variables:

Caso que tenga fecha de defuncién:
Condicién final (Fallecido).

Recorrido del caso, es decir se notifica como
probable “2” y luego se confirma “ajuste 3”.

notificacion mas
calendario mas

Caso mas Oportuno:
oportuna, (fecha por
antigua).

Caso con Mayor Trazabilidad: que presente
diligenciadas las variables fecha de inicio de
tratamiento “fec_initra”, fecha de toma de
prueba diagndstica presuntiva
“fec_tomadp”, fecha de resultado de prueba
diagnéstica presuntiva “fec_res_dp”, fecha
de toma de prueba confirmatoria (definitiva)
“fec_tomadd y fecha de resultado de prueba
confirmatoria (definitiva) “fec_res_dd”.

Verificar tipo de cancer, dar prioridad a los
tipos 1 (LLA)y 2 (LMA), en lugar de 3 (otras
leucemias), asi como dar prioridad a los
canceres del 4 al 13, en lugar del tipo 14
(otros canceres).

Caso de Anos anteriores: Solo apareceran
casos identificados en afos anteriores
cuando estos casossean notificados como
recaidas o segundas neoplasias. Los casos
nuevos deben ser notificados durante el afio
epidemioldgico en curso.

Si se identifican casos con el mismo nimero de
documento, pero diferente tipo de cancer, se
deben definir con la Entidad Territorial si
efectivamente corresponde a una segunda
neoplasia, una recaida o presenta error.

Dentro de los analisis rutinarios se revisa
notificacion semanal de casos probables y/o
confirmados del evento cancer en menores de 18
afios, con clasificacién de ingresocomo nuevos,
recaidas o segundas neoplasias, determinando a
través de los indicadores establecidos, la
oportunidad en la confirmacién diagndstica e
inicio de tratamiento, los cuales son evaluados
semanalmente, con la finalidad de realizar un
adecuado monitoreo especial del evento. Los
datos se analizan segln entidad territorial de
residencia.

Durante el proceso de analisis de
comportamientos inusuales con periodicidad
trimestral, se identifican entidades territoriales
que presentan incremento o decremento en la
notificacion de casos del evento cancer en
menores de 18 afios, segun el comportamiento
histérico de los ultimos 5 afios, para las entidades
con un valor observado acumulado superior a 30
casos se recomienda utilizar la metodologia de
MMWR donde se establece una distribucion de
probabilidad a partir de la mediana del evento y
las que se encuentren por debajo de 30 casos se
recomienda hacer uso la distribucion de
probabilidades de Poisson (<0,05).
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/. Orientacion para la accién

Las acciones estan orientadas a garantizar el
fortalecimiento de la notificacién y la atencién
integral de los casos notificados al Sivigila,
los cuales son responsabilidad de las EAPB,
las direcciones municipales, departamentales
o distritales de salud y de las IPS
involucradas en el proceso de atencion de las
personas menores de 18 afios con cancer:

Para orientar el diagnéstico, se recomienda
seguir las indicaciones del médulo de Atencidon
integral a las Enfermedades Prevalentes en la
infancia (AEIPI): Diagndstico Temprano del
Cancer en la Nifiez de la Organizacion
Panamericana de la Salud.

Las direcciones municipales, departamentales
o distritalesen salud y las EAPB deben realizar
un trabajo integrado conel area competente de
la garantia de la atencion en salud de esos
casos notificados al Sivigila, y de acuerdo con
los indicadores de oportunidad calculados con
la informacién suministrada por el Sivigila,
realizar el seguimiento individual de los casos
e identificar aquellos que presenten
inoportunidad en el proceso de atencién y/o
las barreras que impiden o dificultan el acceso
a los servicios de salud, con el compromiso de
gestionar lo necesario dentro de sus
competencias de acuerdo con la normatividad
vigente para garantizar la atencion integral del
menor con cancer.

Las acciones colectivas estan orientadas a la
articulacion sectorial, intersectorial y comunitaria
de la estrategia de Informacién, Educacion y
Comunicacion (IEC), que busca el desarrollo de
capacidades en la comunidad para la
identificacion temprana y reporte de situaciones

inusuales o rumores que permitan la identificacion y
alerta de casos del evento, informando asi a la
autoridad sanitaria pertinente, generando respuesta
oportuna y adecuada con respecto a la naturaleza
del evento con un enfoque integral de salud con
participacién social y ciudadana.

Se recomienda elaborar informes técnicos del
comportamiento de la vigilancia en salud publica del
evento y divulgarlos en las sesiones del Consejo
Departamental Asesor de Cancer Infantil y en los
Comités de Vigilancia Epidemiolégica (COVE)
departamentales o distritales, con el objetivo de
aportar informacion necesaria para apoyar la toma
de decisiones que permitan la mejora continua de la
vigilancia y atencion de los menores de 18 afios con
cancer.

Las direcciones municipales y departamentales o
distritales deben implementar acciones de
Informacién, educaciéon y comunicacién, tendientes
a dar cumplimiento a lo establecido en el decreto 780
de 2006; “Divulgacién de resultados. Todos los
responsables del Sistema de Vigilancia en Salud
Pablica que desarrollen procesos de analisis de
informacion de salud publica deberan divulgar los
resultados de la vigilancia en el &mbito de influencia
de cada entidad, con el propésito de orientar las
acciones que correspondan frente a la salud
colectiva, en la forma y periodicidad que establezca
el Ministerio de la Proteccion Social, adaptando la
informacion para su difusion, de acuerdo al medio de
divulgacion, tipo de poblacion y usuarios a los que
se dirige”. Integrar a las Enfermedades Prevalentes
en la Infancia (AIEPI): Diagnéstico Temprano del
Cancer en la Nifiez de la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS).

Inmediatamente notificados los casos al Sivigila las
direcciones municipales, departamentales o0
distritales de Salud, en trabajo integrado de las
diferentes areas con competencias en la garantia de
la atencion en salud y la EAPB responsable de la
atencion de cada caso, deben:

A partir de los indicadores de oportunidad calculados
con la informacién del Sivigila y del seguimiento
individual de casos, identificar (en aquellos que
presenten inoportunidad en el proceso de atencion)
las barreras que impiden o dificultan el acceso a los
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servicios de salud y realizar la gestion necesaria
dentro de las competencias de cada institucion
de acuerdo con la normatividad vigente para
garantizar la atencion integral del cancer.

El tratamiento de los casos puede orientarse de
acuerdo con las recomendaciones de las Guias
de Practica Clinica basadas en evidencia,
desarrolladas por el Ministerio de Salud y
Proteccion Social segun los criterios aceptados
por la Asociacién Colombiana de Hematologia y
Oncologia Pediatrica.

Se establece dentro del evento cancer en
menores de 18 afos, situacion de alerta:

Cuando al evaluar comportamientos inusuales
con periodicidad trimestral, se identifique un
aumento inusual de casos confirmados. Se
debe realizar andlisis de la informacion
disponible, articulando con otras areas de la
secretaria de salud, con el objetivo de
establecer las posibles causas del incremento
en la notificacién, y proyectar acciones frente
a la situacion.

Adicionalmente cuando se presente casos de
leucemia con inoportunidad en la confirmacion
diagndstica y enel inicio del tratamiento mayor
a dos periodo epidemioldgico (ocho semanas),
en la entidad territorial se realizara una sala de
analisis del riesgo (SAR) evaluando los casos
y se procedera a enviar la informacién
obtenida a la(s) entidad(es) pertinente(s), e
informar al INS, con el fin de garantizar desde
vigilancia que el caso presente confirmacion
diagndstica e inicio de tratamiento oportuno y
en general atencion integral del caso de
acuerdo con lo establecido en la Ley 2026 (Ley
Jacobo) de Julio 2020.

De acuerdo con la notificacion de los grupos de
leucemias, el area de hematologia en el
laboratorio clinico, desde el primer nivel de
atencion, ha avanzado hacia una préactica
automatizada de la biometria hematica para
obtener resultados a través de informes

numericos y graficos (histogramas 0
dispersogramas), los cuales incluyen una serie de
mensajes de sospecha o confirmacion, que permiten
orientar a una patologia hematoldgica, corroborada
por el frotis de sangre periférica. La confirmacion se
llevard a cabo mediante la cuantificacién de blastos
en medula ésea por aspirado o biopsia.

En el caso de canceres diferentes a leucemia se
dispone (dependiendo del tipo de neoplasia) de
marcadores tumorales para determinar un
diagnéstico probable y de estudio patolégico para
determinar el diagnéstico definitivo.

Los laboratorios caracterizados como unidades
informadoras realizaran la notificacion de los casos
compatibles con el diagndstico del evento, los cuales
se deberan verificar por las EAPB, Municipios y
Entidad Territorial con el fin de garantizar la
notificacion completa a través de la ficha 115 del
Sivigila, ya sea por el prestador o por la EAPB.

8. Comunicacion y difusion del resultado
de la vigilancia

La comunicacion y difusion periédica de la
informacion resultante del andlisis de la vigilancia
en salud publica es un insumo fundamental que
apoya la toma de decisiones y contribuye en la
generacion de acciones de prevencién y control
sobre el evento.

Con el fin de divulgar de forma sistematica el
andlisis de los eventos de interés en salud publica
el Instituto Nacional de Salud, dispone de
diferentes herramientas como el Boeltin
Epidemiolgico Smeanal (BES), informes graficos
e informes finales con los cierres anuales del
andlisis del comportamiento del evento; asi
mismo, en el Portal Sivigila 4.0 se encuentran
disponibles los tableros de control con el
comportamiento histérico de los eventos, asi
como las bases de datos anonimizadas
(microdatos) anuales depuradas desde 2016.

Las entidades territoriales departamentales,
distritales o] municipales, tienen la
responsabilidad de difundir los resultados de la
vigilancia de los eventos de interés en salud
publica, por lo cual se recomienda realizar de
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manera periddica diversas herramientas de
divulgacion como boletines epidemiolégicos,
tableros de control, informes graficos,
informes de eventos, entre otros, asi como,
utilizar medios de contacto comunitario como
radio, television 0 redes sociales,
manteniendo los flujos de informacién vy
comunicaciéon del riesgo establecidos en las
entidades.
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9. Indicadores

Con base en los datos obtenidos a través de la ficha de notificacion del SIVIGILA, se realiza el calculo
de los siguientes indicadores.

l\!om_bre del Tasa de notificacion de leucemias en menores de 15 afios.
indicador
Tipo de indicador Resultado
Definiciéon Tasa de notificacién de leucemias en menores de 15 afios.
, Identificarla tendencia en la notificacion del evento en poblacion menor de
Propdsito ~
15 anos.
o Numerador: nimero de casos notificados en menores de 15 afos con
Definicién _ - ; g
operacional dlagnosfuco conflrmad(_) de leucemia. (casos nuevos y ponflrmados)
Denominador: poblacién menor de 15 afios — proyecciones DANE
Coeficiente de 100.000
multiplicacion
Fuente de Sistema Nacional de Vigilancia en Salud Pudblica - Sivigila
informacion Proyecciones de poblacién DANE

La tasa de notificacion de leucemias en menores de 15 afios es de
por cada 100.000 habitantes menores de 15 afios.

Interpretacion del

resultado Utilidad: disponer de informacion relacionada con el comportamiento
epidemiolégico del cancer mas frecuente: leucemias en poblacion menor
de 15 afios.
Nivel Nacional - departamental - municipal, EAPB
Periodicidad Semestral
Meta No aplica
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Nombre del Oportunidad estimada en la presuncion diagndstica (OPDx) (diagndéstico
indicador probable) de leucemias
Tipo de indicador Resultado
Definicién Oportunidad en la presuncién diagnéstica de leucemias
.- Establecer la oportunidad en la presuncién del diagnéstico de leucemias con
Propdsito

signos y sintomas que sugieran la presencia de cancer.

Diferencia en dias entre la fecha de resultado de pruebas de laboratorio
(hemograma, frotis de sangre periférica 0 marcadores tumorales) imagenes
diagnésticas (rayos X, TAC, resonancia magnética, gammagrafia 6sea) o clinica
sin otra ayuda diagndstica, que sugieran al médico tratante la probabilidad de
cancer y la fecha de consulta.

Definicién
operacional

Coeficiente de

T No aplica
multiplicacion
'Fuente de Sistema Nacional de Vigilancia en Salud Publica — Sivigila.
informacion
Cumplimiento de oportunidad:
Interpretacion del Alta £2 dias
resultado Media 3-10 dias
Baja 211 dias
Nivel Nacional - departamental - municipal, EAPB
Periodicidad Trimestral
Meta Menor o igual a 2 dias

Se considera como la fecha de la primera consulta médica (médico general,
Nota aclaratoria pediatra o cualquiera otra especialidad), por un sintoma sugestivo para
cancer, que contribuye al diagndéstico.
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Nombre del . : . L L .

indicador Oportunidad estimada en la confirmacion diagnostica de leucemias (OCDXx)
Tipo de indicador Proceso

Definicion Oportunidad en la confirmacion diagnéstica de leucemias

Propésito Establecer la oportunidad en la confirmacion del diagndstico de leucemias.

Diferencia en dias entre la fecha de resultado de pruebas confirmatorias (reporte
mielograma y/o histopatologia, y/o inmunotipificacion (inmunohistoquimica o
citometria de flujo), evidencia indirecta del compromiso en muestras citolégicas de
liquidos corporales) y la fecha de resultado de la prueba diagndstica que sugiere al
médico la probabilidad de cancer (pruebas de laboratorio, imagenes diagnosticas o
fecha de presuncion del diagnaostico por clinica).
Definicién
operacional En el caso de no haberse tomado muestra de patologia o de no existir reporte
patolégico, se tomaracomo resultado de prueba confirmatoria la fecha de
diagndstico clinico dado por el grupo médico de hematologia/oncologia pediatrica
que iniciara el tratamiento teniendo en cuenta toda la evidencia disponible
incluyendo laboratorios e imagenes diagnésticas o como Ultima opcion, en caso de
no existir informacion suficiente, se utilizara la fecha consignada en el certificado de

defuncién.
Coeficiente de No aplica
multiplicacion P
_Fuente de Sistema Nacional de Vigilancia en Salud Publica — Sivigila.
informacion
Cumplimiento de oportunidad:
Interpretacion del Alta <8 dias
resultado Media 9-15 dias
Baja 2 16 dias.
Nivel Nacional - departamental - municipal, EAPB
Periodicidad Trimestral
Meta Menor o igual a 8 dias

Se considera como la fecha de diagnéstico de cancer: (puede incluirse fecha
de unaimagen, biopsia, fecha del informe de patologia, cirugia o marcadores
Nota aclaratoria que sirve para confirmar el diagndéstico en los nifios y adolescentes), o a la
confirmacion bajo el criterio médico especializado.
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Nombre del . . o . .

indicador Oportunidad estimada en el inicio de tratamiento de Leucemias (OITTO)
Tipo de indicador Proceso

Definicion Oportunidad en el inicio de Tratamiento Leucemias.

Propésito Establecer la oportunidad en el inicio de tratamiento de las leucemias.

p p

Diferencia en dias entre la fecha de inicio de tratamiento y el resultado de pruebas
confirmatorias (variable “Fec res dd”) o la fecha de diagndstico clinico dado por el
grupo médico de hematologia/oncologia pediatrica o como ultima opcion, en caso
de no existir informacién suficiente, se utilizara la fecha consignada en el certificado
de defuncion.

Definicién
operacional

Coeficiente de
multiplicacion
Fuente de
informacion

No aplica
Sistema Nacional de Vigilancia en Salud Publica - Sivigila

Interpretacion del Cumplimiento de oportunidad:

resultado AIt_a 5 di,as
Baja 2 6 dias
Nivel Nacional - departamental - municipal, EAPB
Periodicidad Trimestral
Meta Menor o igual a 5 dias

Se considera como la fecha de inicio de tratamiento establecida por el médico

Nota aclaratoria o . . . ,
especialista en un centro o unidad oncolégica para el tratamiento del cancer.
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Definiciéon

Propésito

Definicion
operacional
Coeficiente de
multiplicacién

Fuente de
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Interpretacion del
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Periodicidad

Meta
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Proporcién de casos que permanecen como probables
Gestion
Proporcion casos que permanecen como probables

Fortalecer las acciones de oportunidad en el diagnostico de los casos, refleja
las acciones realizadas por las EAPB, IPS y la entidad territorial en la
oportunidad del diagnéstico de los casos.

Numerador: numero casos notificados como probables y que no se
confirmaron o descartaron (ajuste 3, 6 o D) en las siguiente cuatro semanas
epidemioldgicas.

Denominador: Total de casos notificados

100

Sistema Nacional de Vigilancia en Salud Publica - Sivigila

Del total de casos notificados el___% contindan como probables un periodo
epidemiol6gico
posterior a su notificacion.
Nacional - departamental — municipal.

Semestral

Inferior al 1 % de los casos permanecen probables un periodo después de su
notificacion.
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