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1. Introduccion
7

Se denomina cancer a un grupo de enfermedades
caracterizadas por el crecimiento incontrolado y la
propagacion de células anormales (1), las cuales
varian de forma importante en su presentacion en
nifios y adolescentes.

El cancer infantil (cancer en menores de 15 afios) es
poco frecuente, pues representa entre un 0,5% y un
4,6% de la carga total de morbilidad por esta causa.
Las tasas mundiales de incidencia oscilan entre 50 y
200 casos por cada millén de nifios (2,3), tiene
grandes repercusiones sociales, econdmicas Yy
emocionales en los pacientes y sus familias (2,4,5,6).
La carga creciente del cancer en el perfil de salud de
los colombianos amerita intervenciones oportunas,
certeras y coordinadas para lograr el impacto
esperado a nivel poblacional e individual sobre su
incidencia, discapacidad, calidad de vida vy
mortalidad. Actualmente, el avance en el
conocimiento cientifico, el ritmo en el desarrollo de
nuevas tecnologias y el cambio en los sistemas de
salud, imponen retos especificos para el control de la
enfermedad (7).

En 2008 Colombia establecié un plan de vigilancia
epidemioldgica del cancer en menores de 18 afios
dada su mortalidad, sus repercusiones en la carga de
la enfermedad y el impacto en los sistemas de salud;
como parte de este plan inicialmente se vigildé la
leucemia linfoide aguda y la leucemia mieloide aguda
en menores de 15 afios, y a partir de 2014 se
incluyeron todos los tumores en menores de 18 afios,
con el objetivo de conocer el estado de estas
enfermedades, para la generacion de politicas vy
planes de salud publica.

Este documento presenta la metodologia para la
vigilancia en salud publica del evento cancer en
menores de 18 afos en Colombia, a través del
Sistema Nacional de Vigilancia en Salud Publica —
Sivigila y las responsabilidades por los diferentes
actores del sistema de salud de acuerdo con la
normatividad vigente.
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11. Comportamiento del evento

La publicacion mas reciente del aio 2017, acerca de la
incidencia internacional de cancer infantil, 2001-2010,
incluye 385509 casos incidentes en nifios de 0-19
anos. El informe reporta tasas de incidencia
estandarizadas por grupos de edad. Para el grupo de 0
a 14 anos la incidencia es de 140,6 casos por millén
de nifios (basados en 284649 casos), y los canceres
mas comunes fueron leucemia (incidencia de 46,4),
seguido de tumores del SNC (incidencia 28,2) y
linfomas (incidencia 15,2). En adolescentes definido
como el grupo de 15-19 anos (basados en 100860
casos) la incidencia fue de 185,3 por millén de nifos,
siendo los linfomas mas frecuentes (incidencia 41,8) y
el grupo de tumores epiteliales y melanoma (incidencia
39,0). La incidencia vari6é considerablemente entre las
regiones descritas, el sexo, la edad y el grupo racial y
étnico. Desde la década de 1980, la incidencia global
de canceres registrados en nifios de 0 a 14 afios ha
aumentado de 124,0 a 140,6 por millén persona-anos

(8).

De acuerdo a la Agencia Internacional para la
Investigacion en Cancer IARC (2015), la incidencia
mundial del cancer infantil va en aumento, de 165.000
nuevos casos anualmente a 215.000 casos de nifios
de 14 afios y menores y 85.000 nuevos casos de 15 a
19 afos (9).

Los datos disponibles a nivel de las Américas se
registran en el tercer volumen del proyecto
International de incidencia en Cancer infantil (1ICC) por
regiones y por las diferentes fuentes suministradas por
los paises. En América Latina y el Caribe (ALC) en el
grupo de 0-14 afios, Peru registra la mayor incidencia
con 153,1 casos; Jamaica registra la menor incidencia
con 76,1 casos. En el grupo de 0-19 afos de igual
forma Peru registra la mayor incidencia con 156,7
casos y Jamaica la menor incidencia con 79,3 casos.
En general los paises con mayor incidencia son Peru,
Ecuador, Uruguay y Colombia (10)
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En cuanto a América del Norte, en el grupo de 0-14
afios Florida registro la incidencia mas alta con 202,6;
la incidencia mas baja se registré6 en americanos
nativos con 85,9 casos. En el grupo de 0-19 afios la
incidencia mas alta fue de 220,7 en New Jersey (10).

En general, la leucemia representa alrededor de una
tercera parte de todos los canceres infantiles. Los
otros tumores malignos mas comunes son los
linfomas y los tumores del sistema nervioso central.
Existen varios tipos tumorales que se dan casi
exclusivamente en los nifos, como los
neuroblastomas, los nefroblastomas, los
meduloblastomas y los retinoblastomas (2).

1.2. Estado del arte

De acuerdo con las estimaciones de incidencia para
cancer infantil, periodo 2007-2011, el Instituto
Nacional de Cancerologia, estimo 764 casos anuales
nuevos de cancer en nifos y 558 en nifas, y registro
281 muertes anuales por cancer en nifios y 218 en
nifias (11).

La incidencia en Cancer infantili para Colombia
publicada en el tercer volumen del proyecto
International de cancer infantil, a partir de 4 registros
(1992-2013) para el grupo de 0 a 14 anos es de
149,6 vy para el grupo de 15-19 afos es de 152,3
(10).

A la par de la vigilancia el pais preciso en la Ley 1388
del 2010, “por el derecho a la vida de los nifios con
cancer” (12), las acciones para el manejo integral de
los nifilos con cancer; mediante el Plan decenal para
el control de cancer en Colombia, 2012-2021, definio
garantizar el diagnostico oportuno y 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 definié acciones
orientadas al sistema de monitoreo, seguimiento y
control de la atencion del cancer en los menores de
18 afios (13,14), los requerimientos para las
Unidades de Atencién de Cancer Infantil, (UACAI)
(15, 16), la prestacion de servicios en los hogares de
paso (17), y las guias de practica clinica (18).
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control de cancer en Colombia, 2012-2021, definid
garantizar el diagnostico oportuno y 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 definid acciones
orientadas al sistema de monitoreo, seguimiento y
control de la atencion del cancer en los menores de 18
anos (13,14), los requerimientos para las Unidades de
Atencién de Cancer Infantil, (UACAI) (15, 16), la
prestaciéon de servicios en los hogares de paso (17), y
las guias de practica clinica (18).

Estas acciones junto con la definicion de planes de
accion que conduzcan la implementacion de
estrategias de prevenciéon primaria para el cancer en
nifos y adolescentes, tienen como objetivo lograr
diagnosticos y tratamientos oportunos y continuos,
inicio de terapias en estadios iniciales, menor
intensidad del tratamiento, menos complicaciones,
reduccion de secuelas, disminucion en tiempos y
costos de hospitalizacion y disminucion de la
mortalidad (19,20).

Como parte de la vigilancia se verifica la oportunidad

en la ruta de cuidado del cancer, la figura 1
esquematiza el retraso en el diagnéstico 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 atencion
meédica y el diagndstico se designd demora médica, en
conjunto conforman el “retraso en el diagnéstico” (21).
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Figura 1. Retraso diagnéstico en el diagrama de cuidado de cancer.
Reftraso en el diagndstico ”
_ - B
Tiempo
Comienzo Deteccién de Primer Diagnéstico Tratamiento Curacion-
biolégico de la sintomas de contacto de cancer Fallecimiento
enfermedad cancer médico

- o -

- = <7

Retraso x Paciente

o
.

Retraso x Médico

Dang Tan T. et as. Diagnosis delays in childhood cancer. Cancer 2007; 110: 703-37

Para efectos de la vigilancia en salud publica del
cancer en menores de 18 afios y teniendo en
cuenta que el origen celular de los canceres en
nifos es muy diverso, para la notificacion es
necesario contar con el diagnostico segun la
Clasificacion Internacional de enfermedades CIE-

uno de los grupos que se define a continuacion y
que corresponde una adaptacion de la
Clasificacion Internacional de Cancer Infantil,
ICCC-3 (23). Para este documento las leucemias
se dividieron en tres grupos. A continuacion, se
presenta de manera resumida:

10 (22), y de acuerdo a esta se debe seleccionar

l. Leucemia Linfoide Aguda
Il. Leucemia Mieloide Aguda
M. 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,

VIIl.  Tumores renales

IX. Tumores hepaticos

X Tumores 6seos malignos

XI. Sarcomas de tejidos blandos y extradseos

XIl. Tumores germinales, trofoblasticos y otros gonadales

Xlll.  Tumores epiteliales malignos y melanomas

XIV.  otras neoplasias y neoplasias malignas no especificadas

FOR-R02.0000-059 V01
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1.3. Justificacion para la vigilancia

La vigilancia en 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 afos de vida saludables perdidos por un
diagnostico 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 disminucion del impacto
social en los nifios, sus padres y sus familias.

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

En Colombia la vigilancia en salud publica del cancer
en menores de 18 afios esta sustentada por un
marco normativo que busca reducir la mortalidad por
esta causa y que involucran un gran numero de
actores sectoriales e intersectoriales en el manejo
integral de los nifios, hacen parte de esta
normatividad:

. La Ley 1388 del 26 de mayo de 2010 “Por el
derecho a la vida de los nifilos con cancer en
Colombia”, busca disminuir la tasa de mortalidad
por cancer en los niflos y personas menores de 18
anos a través de la garantia de la atencion (12).

. El Plan Decenal para el Control del Cancer en
Colombia 2012 — 2021, adoptado mediante
resolucion 1383 del 02 de mayo de 2013, orienta
las intervenciones para el control integral del
cancer en el pais (7).

. El Plan Decenal de Salud Publica 2012 —
2021, adoptado mediante resolucion 1841 del 28
de mayo de 2013, establece como una de las
metas de la dimensién vida saludable vy
condiciones no transmisibles: “aumentar para el
afio 2021 la supervivencia de los menores de 18
afios con Leucemias agudas pediatricas en el pais,
a partir de la linea de base que se defina en el
20147 (24).
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. La resolucion 2590 de 2012 (13), por la cual la
Superintendencia Nacional de Salud se obliga a
realizar la inspeccion, vigilancia y control de las
alertas tempranas, acciones, procesos Yy resultados
que desarrollen los diferentes integrantes del
Sistema Integrado en Red para el monitoreo,
seguimiento y control de la atencion de los menores
de 18 afos y, actuara de acuerdo con sus
competencias, para hacer cumplir la atencion de los
menores con cancer.

1.4. Usos y usuarios de la vigilancia del evento

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

2. Objetivos de la vigilancia del

evento
v

» Establecer las caracteristicas epidemiologicas del
cancer en menores de 18 afios segun variables de
interés para su vigilancia en el territorio nacional

* Generar alertas tempranas a ftravés de las
variables de clasificacion del caso y fechas de
inicio de tratamiento con el fin de garantizar la
atencion integral de manera oportuna.

FOR-R02.0000-059 V01 22-12-2017 Pag. 7




29
12
2017

VIGILANCIAY ANALISIS DEL RIESGO EN SALUD PUBLICA
PROTOCOLO DE VIGILANCIA EN SALUD PUBLICA
CANCER EN MENORES DE 18 ANOS SALUD

3. Definiciones operativas de caso
Tabla 1. Definiciones operativas de casos de cancer en personas menores de 18 ainos, Colombia.

. INSTITUTO

. NACIONAL DE ersion 01

Tipo de caso Caracteristicas de la clasificacion

Caso probable de cancer
en personas menores de 18
afnos

Toda persona menor de 18 afios de edad que de acuerdo a los hallazgos de historia clinica y examen
fisico, asi como los resultados de pruebas de laboratorio (hemograma, frotis de sangre periférica o
marcadores tumorales en sangre) e imagenes diagnésticas, (RX, TAC, RMN, Gammagrafia dsea),
sugieran al médico tratante la probabilidad de cancer. Se tendra un tiempo maximo de 4 semanas
epidemioldgicas para ajuste.

Caso confirmado de cancer
en personas menores de 18
afos

Toda persona menor de 18 afios de edad con diagnoéstico confirmado de neoplasia maligna o
cualquier tumor del sistema nervioso central o intraespinales (maligno y no maligno). Se incluyen
ademas casos compatibles con lo anteriormente definido, identificados a través de certificado de
defuncion. Se utilizara como diagnodstico de neoplasia maligna, el dado por el reporte mielograma
y/o histopatologia, y/o inmunotipificacion (inmunohistoquimica o citometria de flujo), con el cual se
toma la de- cision de dar tratamiento especifico. También podra utilizarse para el diagndstico
tumoral, 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 patoldgico, se tomara
el diagnostico clinico dado por el grupo médico de hematologia/oncologia que iniciara el tratamiento.
En el diagnéstico clinico se tomara lo que a criterio del grupo tratante se considera como el mas pro-
bable diagndstico, teniendo en cuenta toda la evidencia disponible incluyendo laboratorios e imagenes.

Recaida 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 de

hematologia/oncologia tratante.

Segunda neoplasia

Se considera segunda neoplasia, aquella que aparezca en personas que han sido tratadas previa-
mente por un tumor primario diferente al actual, teniendo en cuenta que el segundo tumor debe ser
asincrénico. (No hacen parte de este grupo metastasis del tumor primario)

4.
v

4.1. Definicion de las Fuentes

Fuentes de datos

La vigilancia en salud publica del cancer en menores
de 18 afios se realiza mediante vigilancia regular:

e Las UPGD deben realizar Busqueda Activa
Institucional (BAI) de los codigos CIE-10 de

Identificacion rutinaria de casos probables o confirma-
dos del evento en Unidades Primarias Generadoras de
Datos (UPGD) de diferentes niveles de complejidad.

* Notificacion individual de casos con diagnostico pro-
bable y confirmado de cancer en menores de 18 afios
(incluye recaidas y segundos tumores) a través del
Sivigila. La notificacion se debe realizar con
periodicidad semanal mediante la ficha de notificacion in-
dividual “cancer en menores de 18 afos”, codigo INS 115.

* Busqueda de casos en fuentes secundarias (RIPS —
RUAF) para su posterior notificacion al Sivigila.

diagnosticos de cancer en menores de 18 afios y de
los diagnosticos diferenciales para leucemias linfoide y
mieloide aguda: Anemias aplasicas (D60 a D64),
Sindrome mielodisplasico (D46) y Purpuras (D69).

La BAIl es para uso interno de las UPGD vy de las
unidades notificadoras municipales y departamentales
o distritales; para garantizar la notificacion del 100 %
de los casos al Sivigila, tendra como fuente el
aplicativo SIANIEPS del software Sivigila o los
Registros Individuales de Prestacion de Servicios
(RIPS) y registros institucionales de laboratorio y
patologia.

FOR-R02.0000-059 V01 22-12-2017 PA&g. 8




VIGILANCIA Y ANALISIS DEL RIESGO EN SALUD PUBLICA Q INSTITUTO 29 B
PROTOCOLO DE VIGILANCIA EN SALUD PUBLICA » NACIONAL DE 12 Version 01
CANCER EN MENORES DE 18 ANOS st SALUD 2017

4.2. Periodicidad del reporte

Se debe realizar notificacion semanal de casos probables y confirmados de cancer en menores de 18 afios
(incluye recaidas y segundos tumores).

Tabla 2. Periodicidad y responsabilidades en la notificacion de casos de cancer en menores de 18 afios. Colombia.

Notificaciones Responsabilidad

Las Unidades Primarias Generadoras de Datos (UPGD) deben realizar notificacion semanal del 100 % de
los casos probables o confirmados de cancer, asi como las recaidas y segundos tumores en menores de 18
afnos al Sivigila, garantizando la calidad del dato.

Las Unidades Notificadoras Municipales (UNM) deben revisar la notificacion de las UPGD de su territorio,
(verificando la calidad del dato) consolidar los datos y realizar notificacion a las Unidades Notificadoras
Departamentales.

Las Unidades Notificadoras Departamentales (UND) deben revisar la notificacion de los municipios o
localidades de su territorio (verificando la calidad del dato), consolidar los datos y realizar notificacion al Insti-

Semanal tuto Nacional de Salud.

El Instituto Nacional de Salud (INS) brindara apoyo técnico a las entidades territoriales en el desarrollo del
proceso de notificacion, realizara verificacion y depuracién de los datos notificados al Sivigila y realizara
realimentaciéon de informacion a las entidades territoriales departamentales y distritales y a las Empresas
Administradoras de Planes de Beneficios (EAPB).

Las Empresas Administradoras de Planes de Beneficio EAPB revisaran la notificacion de su red de
prestacion de servicios, verificando la calidad del dato y garantizando la notificacion del 100 % de los casos
probables y confirmados de cancer, recaidas y segundos tumores por cancer en menores de 18 afios.

Las Unidades Primarias Generadoras de Datos (UPGD) deben realizar ajuste de la clasificacion final de
los casos dentro de las cuatro semanas siguientes a la notificacién y deben realizar otros ajustes inherentes a
la calidad de la informacién necesarios para mantener actualizadas sus bases de datos, como por ejemplo;
ajuste en la condicion final, fecha de confirmacién del diagnéstico, relacién de variables como: confirmacion
vs. criterio definitivo; recaida y segunda neoplasia vs. fecha del primer diagnéstico o ajustes de casos con

Ajustes de los casos inconsistencias solicitados por las EAPB a través de la mesa de ayuda del Sivigila.

Las Unidades Notificadoras Departamentales, Distritales y Municipales deben verificar que las UPGD
realicen los ajustes necesarios a los casos notificados para mantener actualizadas las bases de datos del
evento y garantizar la calidad y el flujo continuo de la informacién, segun los estandares establecidos por
Sivigila

FOR-R02.0000-059 V01 22-12-2017 Pa&g. 9
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Flujo de la informacién del evento

A Entes Internacionales

Organizacion Mundial de la Salud

Organizacion Panamericana de la Salud

Ambito nacional

Ambito nacional

Ministerio de Salud y Proteccion Social

Instituto Nacional de Salud

Secretarias Distritales y Departamentales

Flujo de
informacion
permanente

con EAPB

Ambito municipal

Comunicacién en ascenso por jerarquias sanitarias

Ambito local

Secretarias Municipal de Salud

Retroalimentacion de las politicas y estrategias

Unidades generadoras primarias del dato

El flujo de la informacion para la notificacion de datos relacionados con el evento, podra ser consultado en el
manual del usuario, aplicativo SIVIGILA a través del portal web del INS. Avalado por la direccidon de vigilancia y

analisis del riesgo en salud publica.

4.3. Flujo de informacion

El flujo de la informacion se genera desde la UPGD
hacia el municipio, del municipio al nivel
departamental/distrital y de este hasta los niveles
nacional e internacional. Desde el nivel nacional se
envia retroalimentacion a los departamentos, de los
departamentos a los municipios, asi como desde
cada nivel se envia informacion a los aseguradores.
Las aseguradoras realizaran ajuste en la notificacion
de cada caso en las variables que aluden a la de
confirmacion e inicio de tratamiento y seguimiento a
la alerta temprana.

4.4. Responsabilidades por niveles

Ministerio de salud y Proteccion Social (MSPS)

* Dirigir el Sistema de Vigilancia en Salud Publica para
el monitoreo, seguimiento y control del Céncer en
menores de 18 afios.

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

* Coordinar la participacion activa de las
organizaciones del sector salud y de otros sectores del
ambito nacional, en el desarrollo del evento.
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Instituto Nacional de Salud (INS) ! el i

. El Instituto Nacional de Salud, a través de la
Direccién de Vigilancia y Analisis del Riesgo en
Salud Publica, en coordinacion con el Ministerio de
Salud y Proteccién Social, es responsable de emitir
los lineamientos técnicos para la vigilancia en salud

publica del cancer en menores de 18 anos.

. Analizar la informacién producto de Ila
vigilancia y publicar informes del comportamientode
los casos de cancer en menores de 18 anos de

forma periodica.

. Realizar asesoria y asistencia técnica en las
Entidades Territoriales de orden departamental o
distrital, para fortalecer el proceso de vigilancia en
salud publica del cancer en menores de 18 afos.

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

Entidades administradoras de planes de beneficios

. Garantizar la prestacion oportuna e integral
de servicios de salud a los menores de 18 afos
con cancer afiliados a su entidad, de conformidad
con la normatividad vigente.

. 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.

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

. Identificar casos con inoportunidad en el
proceso de atencion y realizar la gestion necesaria
para garantizar la atencion integral.

. Realizar seguimiento individual a los casos de
cancer en menores de 18 afios afiliados a su
entidad.

. Dar respuesta de manera oportuna a las
solicitudes de informacion realizadas por el MSPS y

INS, en el marco del seguimiento a los menores de 18
afos concancer.

. Solucionar  oportunamente las  alertas
tempranas (riesgos para la garantia de la atencién
integral, pertinente, oportuna y de calidad)
relacionadas con casos afiliados a su entidad.
Realizar los ajustes pertinentes en Sivigila.

. Realizar analisis de la informacién producto de
la vigilancia en salud publica del evento en su red de
prestaciéon de servicios y en su entidad a nivel local,
regional y nacional.

. Participar en los espacios de analisis de
informacién producto de la vigilancia en salud
publica del evento, convocados a nivel local,
departamental, distrital o nacional.

. Dar cumplimiento a las actividades de su
competencia formuladas en los planes de
mejoramiento producto del analisis de casos
identificados con inoportunidad en el proceso de
atencion o en las unidades de analisis de mortalidad
que hayan priorizado.

Entidades territoriales de orden distrital,
departamental y municipal

. Recibir, revisar y consolidar la notificacion
semanal de casos de cancer en menores de 18 anos,
de los municipios de su territorio o de las UPGD de su
territorio.

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

. Notificar semanalmente los casos probables y
confirmados de cancer en menores de 18 afios.

. Realizar monitoreo, seguimiento y control de la
garantia de la calidad de la atencion de los menores
de 18 anos con cancer, de acuerdo con lo definido en
la normatividad vigente. (Seguimiento individual de
los casos notificados en su territorio, identificar casos
con inoportunidad en el proceso de atencién y
realizar las acciones de su competencia para
garantizar la atencion integral de los menores de 18
afios con cancer).
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. Realizar asesorias y asistencias técnicas para
el fortalecimiento de la vigilancia en salud publica del
evento.

. Realimentar periédicamente los hallazgos del
proceso de validacion y depuracion de datos y
analisis de los resultados de la vigilancia en salud
publica del evento.

. Realizar analisis de la informacién producto de
la vigilancia en salud publica del evento en su
territorio. Enviar de forma semestral infografia del
evento al INS.

. Convocar, participar y divulgar los
resultados de la vigilancia en salud publica del
evento en los espacios de analisis a nivel local,
departamental, distrital nacional.

Unidades primarias generadoras de datos (UPGD-UI)

. Identificar casos probables y confirmados de
cancer en menores de 18 afos (incluidas recaidas,
segundos tumores y muertes).

. Diligenciar la ficha unica de notificacion
individual del evento cancer en menores de 18 anos
(codigo INS 115).

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

. Notificar semanalmente los casos probables y
confirmados de cancer en menores de 18 anos a
la UNM a través de las herramientas definidas
para tal fin.

. Realizar ajustes en la clasificacién inicial de
los casos que lo requieran dentro de las cuatro
semanas siguientes a la notificacion y realizar
otros ajustes requeridos para actualizar la
informacioén de los casos notificados.

Por ejemplo, la condiciéon final de la persona, fecha
de confirmacién del diagnéstico, concordancia de
variables entre otros.

. Realizar analisis de la informacion producto

INSTITUTO 29
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. Participar y divulgar los resultados de la
vigilanciaen salud publica del evento en los espacios
de analisis convocados a nivel local.

Las demas establecidas en el Decreto 780 del 2016.

5. Recoleccion y procesamiento

de los datos

v

Las UPGD, caracterizadas de conformidad con las
normas vigentes, son las responsables de captar y
notificar con periodicidad semanal (en los formatos y
estructura establecidos) la presencia del evento, de
acuerdo con las definiciones de caso contenidas en el
protocolo. Los datos deben estar contenidos en
archivos planos delimitados por comas, con la
estructura y caracteristicas definidas y contenidas en
los documentos técnicos que hacen parte del
subsistema de informacion para la notificaciéon de
eventos de interés en salud publica del Instituto
Nacional de Salud - Ministerio de Salud y Proteccién
Social.

Se entiende la notificacion negativa para un evento
como su ausencia en los registros de la notificacion
semanal individual obligatoria para las UPGD que
hacen parte de la Red Nacional de Vigilancia.

Procedimiento de ajuste

Las UPGD, EAPB, secretarias departamentales y
distritales e INS realizaran ajuste a los casos de
acuerdo a sus responsabilidades, en un periodo no
mayor a cuatro semanas.

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.

Los ajustes para el evento son: 0=No aplica, No
ajusta, 1a vez; 3=confirmado por laboratorio; 6=
descartado; 7= otro ajuste y D=descarte por error en
digitacion. Consultar diccionario de datos de Sivigila.
El INS realizara ajustes R= para casos repetidos
como parte de la depuracién nacional.
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6. Analisis de la informacion
v

6.1 Plan de analisis

Se realiza un analisis descriptivo retrospectivo de
la notificacion semanal al Sistema Nacional de
Vigilancia en Salud Publica (SIVIGILA) de casos
de cancer en menores de 18 afios en el pais, a
través de la ficha de notificacion con codigo 115.

El proceso de depuracion de las bases de datos
incluye ajustes manuales especialmente en casos
repetidos, que por las caracteristicas del evento es
frecuente encontrar casos notificados por
diferentes UPGD; generalmente la primera de
ellas establece la presuncion diagnostica y la
siguiente realiza la confirmacion del diagnéstico, o
después de la confirmacion del diagnostico se
remite nuevamente a la persona para el inicio del
tratamiento en una institucién diferente donde se
repite el proceso de diagndstico y se realiza
nuevamente notificacion del caso.

Por este motivo, la informacion de los casos
duplicados se analiza de forma individual con el
objetivo de reconstruir la ruta de atencion.

La determinacion sobre qué caso eliminar se basa
en:

Estado de los ajustes: dar prioridad en la
conservacion del caso con ajuste 3

Mantener el caso que refleje ruta de atencidn
completa, ingreso inicial 2 “probable” y ajuste 3
“confirmado”

Ajustar fechas de consulta, fechas de pruebas de
diagnostico probable, fechas de diagnodstico
confirmatorio y fechas de inicio de tratamiento, con
las fechas mas antiguas. El ajuste realizado para
retroalimentacion es “R’.

Verificar duplicidades con afos anteriores (en
especial en cambio de afo), lo anterior, teniendo
en cuenta que para el calculo de incidencias solo
se tendran en cuenta casos nuevos.

Relacion de las variables de “confirmacion de caso
3” vs. criterio diagnostico de confirmacién. Se
deberan validar que los casos confirmados

cuenten con el registro de la variable de criterio
diagnéstico de confirmacion.

Relacién de diligenciamiento de criterio de
diagnéstico de confirmaciéon vs. clasificacion del
caso: Verificar casos que tienen diligenciado el
criterio de diagnéstico confirmado, pero aun
siguen clasificados como probables, deben dar
prioridad al ajuste 3.

Relacion de casos registrados como recaidas y
segundas neoplasias vs. fecha diagnodstico de
primera vez la cual no puede ser inferior a 6
meses, cefiirse a la definicion de recaida. Las
instituciones deberan verificar el diligenciamiento
correcto del tipo de cancer con base en registros
anteriores. (Ejemplo: si se describe segunda
neoplasia, no puede ser igual el tipo de cancer que
se haya registrado en una notificacion anterior)

A partir de la base depurada, se realiza el analisis
de la informacion producto de la vigilancia
epidemioldgica del evento cancer en menores de
18 afios con los casos confirmados mediante
estadistica descriptiva, con el uso de medidas de
incidencias y frecuencia del comportamiento de la
notificacion por definicion de caso, variables
sociodemogréficas y clinicas (tipo de tumor),
calculando frecuencias absolutas y relativas
expresadas en proporciones y comportamientos
inusuales (las entidades territoriales deberan
hacerlo para los municipios).

Se calculan los indicadores definidos en este
protocolo. Solo se realizara unidades de analisis
de muertes por cancer en menores de 18 afnos a
los casos que la entidad territorial priorice y la
fuente para analisis de mortalidad del evento es
estadistica vital.
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Con base en los datos obtenidos a través de la ficha de notificacion del SIVIGILA, se realiza el calculo de los

siguientes indicadores:

Indicadores de vigilancia y analisis del riesgo en salud:

Tasa de incidencia de leucemias en menores de 15 anos

Nombre del indicador Tasa de incidencia de leucemias en menores de 15 afos

Tipo de Indicador

Definiciéon operacional

Interpretacion del resultado
Factor de conversion
Objetivo
Utilidad

Periodicidad

Nivel de desagregacion
Meta

Fuente de informacion

Resultado

Numerador: nimero de personas menores de 15 afios de edad con diagndstico confirma-
do de leucemia. (casos nuevos y confirmados)

Denominador: poblacién menor de 15 afios — proyecciones DANE

Comparar con dato nacional y otras fuentes para el pais. ( Informe de Instituto nacional de
Cancerologia 2011: Incidencia 8,7)

100 000

Identificarla tendencia del evento en personas menores de 15 afios en Colombia.

Disponer de informacion relacionada con el comportamiento epidemiolégico del cancer
mas frecuente: leucemias en personas menores de 15 afios en Colombia.

Semestral

Nacional - departamental - municipal
No aplica

Sistema Nacional de Vigilancia en Salud Publica - Sivigila
Proyecciones de poblacion DANE

Tasa de incidencia de cancer en menores de 18 anos

Nombre del indicador Tasa de incidencia de cancer en menores de 18 ainos

Tipo de Indicador

Definicion operacional

Interpretacion del
resultado

Factor de conversion

Objetivo
Utilidad

Periodicidad
Nivel de desagregacion

Meta
Fuente de informacion

Resultado

Numerador: nimero de personas menores de 18 afios de edad con diagndstico confirma-
do de cancer.(casos nuevos y confirmados)
Denominador: poblacion menor de 18 afios — proyecciones DANE

Comparar con dato nacional de otras fuentes

100 000

Identificarla tendencia del evento en personas menores de 18 afios en Colombia.

Disponer de informacién relacionada con el comportamiento epidemiolégico del cancer en
personas menores de 18 afios en Colombia.

Semestral
Nacional - departamental - municipal

No aplica

Sistema Nacional de Vigilancia en Salud Publica - Sivigila
Proyecciones de poblacion DANE
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Tasa de mortalidad por cancer en menores de 18 afos

Nombre del indicador Resultado

Tipo de Indicador

Definiciéon operacional

Interpretacion del
resultado

Factor de conversion

Objetivo

Utilidad

Periodicidad

Nivel de desagregacion
Meta

Fuente de informacion

Impacto

Numerador: nimero muertes por cancer en personas menores de 18 afios. Denominador:
poblaciéon menor de 18 afios.
Factor de conversion: 100 000

Comparar con dato nacional de otras fuentes

100 000
Identificar el impacto de cancer en menores de 18 afios en Colombia de acuerdo a
la tendencia de la mortalidad.

Disponer de informacién relacionada con la mortalidad por cancer en personas menores
de 18 afios en Colombia y su impacto en la poblacion de interés.

Anual

Nacional — Departamental - Municipal
No aplica
RUAF moédulo de Nacimientos y Defunciones RUAF-ND

Indicadores de analisis del riesgo en salud y seguimiento alerta temprana

Oportunidad en la presuncion diagnostica (diagnéstico probable)

Nombre del indicador Oportunidad en la presuncion diagndstica (diagnostico probable)

Tipo de Indicador

Definicién operacional

Interpretacion

Objetivo
Utilidad

Periodicidad

Nivel de desagregacion
Meta

Fuente de informacion

Resultado

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

Cumplimiento de oportunidad:
Alta <2 dias;

Media 3-10 dias

Baja = 11 dias

Establecer la oportunidad en la presuncion del diagnéstico de los menores de 18 afos con
signos y sintomas que sugieran la presencia de cancer.

Identificar alertas tempranas para la garantia de la atencién integral de los menores de 18
afos con cancer.

Semestral

Nacional - departamental - municipal

Inferior a dias

Sistema Nacional de Vigilancia en Salud Publica - Sivigila
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Oportunidad en la confirmacion diagndstica

Nombre del indicador Oportunidad en la confirmacion diagnéstica

Tipo de Indicador Resultado

Definicién operacional Diferencia en dias entre la fecha de resultado de pruebas confirmatorias (reporte mielograma
y/o histopatologia, y/o inmunotipificacién (inmunohistoquimica o citometria de flujo), evidencia
indirecta del compromiso en muestras citolégicas de liquidos corporales) y la fecha de resulta-
do de la prueba diagnodstica que sugiere al médico la probabilidad de cancer (pruebas de labo-
ratorio, imagenes diagndsticas o fecha de presuncion del diagndstico por clinica).

En el caso de no haberse tomado muestra de patologia o de no existir reporte patoldgico,
se tomara como resultado de prueba confirmatoria la fecha de diagnéstico clinico dado por
el grupo médico de hematologia/oncologia 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 informacién suficiente, se utilizara la fecha consignada en el
certificado de defuncién.

Interpretacion Cumplimiento de oportunidad:
Alta <8 dias
Media 9-15 dias
Baja = 16 dias.

Objetivo Establecer la oportunidad en la confirmacion del diagndéstico de los menores de 18 afios
con cancer.
Utilidad Identificar alertas tempranas para la garantia de la atencion integral de los menores de 18
afos con cancer.
Periodicidad Semestral
Nivel de desagregacion Nacional - departamental - municipal
Meta Inferior a 8 dias
Fuente de informacion Sistema Nacional de Vigilancia en Salud Publica - Sivigila

Oportunidad en el inicio de tratamiento

Nombre del indicador Oportunidad en el inicio de tratamiento

Tipo de Indicador Resultado

Diferencia en dias entre la fecha de inicio de tratamiento y el resultado de pruebas
confirmatorias o la fecha de diagndstico clinico dado por el grupo médico de
hematologia/oncologia 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 informacién suficiente, se utilizara la fecha consignada en el certificado de

Definicién operacional

defuncion.
Interpretacion Cumplimiento de oportunidad:
Alta <2 dias
Media 3-4 dias
Baja = 5 dias
Objetivo Establecer la oportunidad en el inicio de tratamiento del cancer en menores de 18 afos.
Utilidad Identificar alertas tempranas para la garantia de la atencion integral de los menores de 18
afos con cancer.
Periodicidad Semestral
Nivel de desagregacion Nacional - departamental - municipal
Meta Inferior a 2 dias
Fuente de informacion Sistema Nacional de Vigilancia en Salud Publica - Sivigila
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Indicadores de gestion y seguimiento
Proporcion de casos registrados inadecuadamente

Nombre del indicador Proporcién de casos registrados inadecuadamente

Tipo de Indicador Gestion

Definicién operacional Numerador: numero registros con diligenciamiento inadecuado
Denominador: Total de casos notificados

Factor de conversion 100

Interpretacion Evidencia la calidad en el diligenciamiento de las variables del evento y el cumplimiento en
las definiciones establecidas para el evento.

Objetivo Establecer la interpretacion y uso adecuado de la vigilancia del evento, especialmente
en la relacion de las variables definidas en el plan de analisis

Utilidad Implementar acciones de seguimiento desde la calidad de la informacion al verificar
fecha de confirmacion del diagnéstico, relacion de variables como confirmacion vs.
Criterio definitivo; recaida y segunda neoplasia vs. fecha del primer diagndstico.
Verificacion de recaida y segunda neoplasia con afos anteriores con respecto a si es o
no el mismo tipo de cancer

Periodicidad Semestral
Nivel de desagregacion Nacional - departamental - municipal
Meta Menor al 1 % de los casos diligenciado inadecuadamente
Fuente de informacion Sistema Nacional de Vigilancia en Salud Publica — Sivigila.

Proporcién de casos que permanecen como probables

Nombre del indicador Proporcién de casos que permanecen como probables

Tipo de Indicador Gestion

Definicién operacional Numerador: nimero registros notificados como probables y que no se confirmaron o
descartaron (ajuste 3, 6 o D)
Denominador: Total de casos notificados

Factor de conversion 100
Interpretacion Evidencia las acciones realizadas por las EAPB, IPS y la entidad territorial en la
oportunidad del diagnéstico.
Objetivo Fortalecer las acciones de oportunidad en el diagnéstico de los casos
Utilidad Implementar acciones de seguimiento y verificacion constante frente a la atencion y
remision de los casos que se presumio un diagnostico de cancer
Periodicidad Semestral
Nivel de desagregacion Nacional - departamental - municipal
Meta Inferior al 1 % de los casos permanecen probables un periodo después de su notificacion
Fuente de informacion Sistema Nacional de Vigilancia en Salud Publica - Sivigila.
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7.  Orientacion de la accion
v
71. Acciones individuales 7.2.  Acciones colectivas

Las acciones estan orientadas a garantizar el
fortalecimiento de la notificacién y la atencion

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 atencidén de las personas menores de
18 aflos con cancer:

. Para orientar el diagnéstico se recomienda
seguir las indicaciones del maddulo de Atencidn
Integral a las Enfermedades Prevalentes en la
Infancia (AIEPI): Diagnéstico Temprano del
Cancer en la Nifez de la Organizacion
Panamericana de la Salud (28).

» El tratamiento de los casos puede orientarse de
acuerdo a las recomendaciones de las Guias de
Practica Clinica basadas en evidencia, desarrolla-
das por el Ministerio de Salud y Proteccion Social
segun los criterios aceptados por la Asociaciéon
Colombiana de Hematologia y Oncologia
Pediatrica.

* Inmediatamente notificados los casos al Sivigila
las direcciones municipales, departamentales o
distritales de Salud, en trabajo integrado de las
diferentes areas con competencias en la garantia
de la atencién en salud y la EAPB responsable de
la atencidon 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 servicios de salud y
realizar la gestibn necesaria dentro de las
competencias de cada institucién de acuerdo
con la normatividad vigente para garantizar la
atencion integral del cancer.

Elaborar informes técnicos del comportamiento de la
vigilancia en salud publica del evento y divulgarlos en
las sesiones del Consejo Departamental Asesor de
Cancer Infanti y en los Comités de Vigilancia
Epidemiologica (COVE) departamentales o distritales,
con el objetivo de aportar informacién 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,
educacion 'y comunicacion, tendientes a dar
cumplimiento a lo establecido en el decreto 780 de
2006; “Divulgacion de resultados. Todos los
responsables del Sistema de Vigilancia en Salud
Publica que desarrollen procesos de analisis de
informacién de salud publica, deberan divulgar los
resultados de la vigilancia en el ambito de influencia de
cada entidad, con el proposito de orientar las acciones
gue correspondan frente a la salud colectiva, en la forma
y periodicidad que establezca el Ministerio de la
Proteccién Social, adaptando la informacion para su
difusion, de acuerdo al medio de divulgacién, tipo de
poblacion y usuarios a los que sedirige”.
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o
7.3 Acciones de laboratorio : . b .
Para el caso de los canceres diferentes de leucemia se

dispone (dependiendo del tipo de neoplasia) de
marcadores tumorales para determinar un diagndstico
probable, y de estudio patolégico para determinar el
diagnéstico definitivo.

De acuerdo con la notificacion de los grupos de
leucemias, el area de hematologia en el laboratorio
clinico, desde primer nivel de atencién, ha avanzado
a una practica automatizada de la biometria
hematica para obtener resultados en un informe
numeérico y grafico (histogramas o dispersogramas),
los cuales incluyen una serie de mensajes de
sospecha o confirmacion, que permiten al analista
con una correcta interpretacion orientar a una
patologia hematolégica, corroborada por el frotis de
sangre periférica. La confirmacion se llevara a cabo
mediante la cuantificacion de blastos en médula
6sea mediante aspirado o biopsia.

Los laboratorios caracterizados como Unidades
Informadoras, realizan la notificacion de los casos
compatibles con el diagndstico del evento, los cuales
se deberan verificar por las EAPB, municipios Yy
entidad territorial con el fin de garantizar la notificacién
completa a través de la ficha 115 del Sivigila, ya sea
por el prestador o por la EAPB.

8. Comunicacién del riesgo
v

La ocurrencia de un evento de interés en salud publica puede ocasionar dafio a una poblacion vulnerable; de ahi
la importancia de contar con herramientas como la comunicacion del riesgo a través de diferentes estrategias
comunicativas, que generen conciencia en la poblacion con riesgos en Salud Publica o con vulnerabilidades.

De esta manera se busca que a través de la comunicacion efectiva sobre las enfermedades, lesiones o muertes
asociadas a la misma se contrarreste el efecto de los rumores y la desinformacién que pudieran perturbar y/o
confundir a la poblacién.

La comunicacion franca de los riesgos facilita el dialogo de los actores del sistema de salud: pacientes,
organismos publicos y privados encargados de gestionar el riesgo, equipos de salud, comunidad cientifica y
medios de comunicacion. Ademas, el empoderamiento en el tema genera una cultura de prevencion y cuidados
de la salud frente a las emergencias de salud publica.
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11. Anexos
v

No aplica
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