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Resumen

El cancer infantil es un problema de salud publica, por lo que multiples estrategias han sido formu-
ladas para hacerle frente. Objetivo: profundizar sobre la estructura normativa de la politica colom-
biana de cancer infantil y buscar los puntos de convergencia con la Iniciativa Global contra el Cancer
Infantil (GICC) desarrollada por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS). Métodos: se realiz6 un
andlisis descriptivo de la politica nacional basado en la revision normativa y resultados de investiga-
ciones sobre cancer infantil en Colombia. Resultados: se aporta evidencia para entender los puntos
de convergencia entre la politica nacional y el enfoque global de la OMS para hacer frente al cancer
infantil. Se sefialan oportunidades de mejora en la implementacién de los centros de atencidn, las
redes integrales de atencion en salud, oportunidad de diagndstico, regimenes de tratamiento, regis-
tro y monitoreo. Conclusiones: la normativa nacional es sdlida y aborda la problematica del cancer
infantil de forma similar al paquete técnico de la OMS, compartiendo retos para su implementacién.
Es necesario continuar el trabajo conjunto, enfatizando en la necesidad de mejorar el sistema de
registro y monitoreo como un paso fundamental para implementar y mejorar la aplicacién de la
politica.
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Abstract

Childhood cancer poses a significant public health challenge, prompting the formulation of nume-
rous strategies to address it. Objective: delve into the normative structure of Colombia’s childhood
cancer policy, seeking points of convergence with the Global Initiative for Childhood Cancer (GICC)
developed by the World Health Organization (WHO). Methods: a descriptive analysis of the national
policy was conducted, relying on normative reviews and research findings on childhood cancer in
Colombia. Results: the study contributes evidence to comprehend the intersections between the
national policy and WHO’s global approach to tackling childhood cancer. Opportunities for impro-
vement are identified in the implementation of care centers, comprehensive healthcare networks,
diagnostic timeliness, treatment regimens, and the recording and monitoring processes. Conclu-
sions: Colombia’s national regulations are robust, addressing childhood cancer challenges akin to
WHO'’s technical package. Shared implementation challenges underscore the need for continued
collaborative efforts, with a specific emphasis on enhancing the registration and monitoring system
as a pivotal step in policy implementation and enhancement.

Keywords: neoplasms; child health; public health; health services; intersectoral collaboration; stake-

holder participation.

Introduccion

El cancer infantil se ha venido posicionado en
la agenda politica como un problema de salud
publica. Si bien su incidencia es baja, represen-
tando menos del 3% de los casos nuevos de can-
cer, es la segunda o tercera causa de muerte en
nifios, nifias y adolescentes,' aportando cerca
del 10 % de las defunciones en menores de 19
afos,*lo que representa un enorme peso en los
analisis de carga de la enfermedad.>®

En paises de ingresos altos las tasas globa-
les de supervivencia superan el 80 %, mientras
que en los paises de ingresos medios y bajos,
fluctian entre el 8 y el 45 %.7"° Esta disparidad
de resultados es multifactorial, explicada por
diferencias sociales,™" estructurales® y sistémi-
cas." El diagndstico tardio,” la falta de acceso
a métodos diagndsticos, el acceso desigual a
tratamientos, el abandono de estos™ o la falta
de cuidados paliativos,"” contribuyen a los peo-
res resultados. Incluso cuando existe acceso

adecuado, el costo del tratamiento™" obliga a
los pacientes a abandonar y la baja calidad del
soporte lleva a interrupciones del tratamiento o
a muertes por toxicidad.>***' Las debilidades es-
tructurales de los sistemas de salud empeoran
los resultados de los pacientes afiadiendo barre-
ras en cada uno de los pasos del tratamiento.”
Experiencias en otras regiones han sefialado la
factibilidad de intervenciones costo efectivas
que podrian ayudar a mejorar la supervivencia
de los nifios, nifias y adolescentes.”3¢

En 2017 la resolucidon de la septuagésima
asamblea de la OMS insta a los paises miem-
bros a implementar estrategias para el manejo
del cancer.” Como desarrollo del mandato de la
resolucién, la OMS en colaboracién con el Saint
Jude Children’s Research Hospital (SJCRH), de-
sarrolld un paquete técnico para hacer frente
al cancer infantil denominado Global Iniciative
for Childhood Cancer (GICC). Este tiene como
objetivo primordial elevar la tasa global de su-
pervivencia de los nifios, nifias y adolescentes
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afectados por el cancer al 60 % para el ano 2030,
mediante un marco comun de trabajo denomi-
nado CUREALL.

CUREALL es un acrénimo que permite iden-
tificar los cuatro pilares fundamentales y tres
habilitadores (Figura 1), disefiados para guiar la
implementacion de politicas publicas dirigidas

Figura1.

a disminuir la mortalidad por cancer infantil. La
estrategia se complementa con un conjunto de
recursos técnicos, estandares de cuidado y he-
rramientas de apoyo, que permiten abordar la
evaluacion de la situacidn actual del cancer en
cada pais o regidn, la formulacién de un plan de
accion, su ejecucion y la supervision constante
de los avances.?

Pilares y facilitadores de la Iniciativa Global para el Cancer Infantil.

CureAll nifios, nifias y adolescentes con céncer.

U,

Regimientos de
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excelencia universal tratamiento monitoreo
1. Mormativas nacionales | 1.Cobertura universal: 1. Guias y protocolos 1. Optimizar registros.
de diagndstico oportuno | prediagndstica, nacionales. 2. Indicadores.

2. Medicinas e insumos
de calidad.

tratamiento, soporte y
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infraestructura y
equipamiento.
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L L

Ligado a
gobernanza

Politicas de salud.
Planes nacionales.

Fuente: World Health Organization. CureAll framework: WHO global initiative for child-
hood cancer: increasing access, advancing quality, saving lives.>

Es evidente que la adhesién de Colombia a
la Iniciativa Global para el Cancer Infantil (GICC)
en 2021 marca un paso significativo hacia la me-
joria de la atencion de los pacientes con este
grupo de enfermedades. Las ventajas, avances
y estado de implementacion de este enfoque en
Latinoamérica han sido objeto de una edicién
especial de la Revista Panamericana de Salud
Publica.?*™'

En Colombia la politica de cdncer infantil se
remonta a 2008, cuando el Instituto Nacional
de Salud (INS) inicid la vigilancia centinela de las

leucemias agudas pedidtricas (LAP), materiali-
zandose como una politica nacional en 2010 con
la promulgacion de la Ley 1388.

Dada la existencia previa de una politica na-
cional de cancer infantil y el compromiso del
estado colombiano de implementar el enfoque
politico de la iniciativa global para el cancer in-
fantil, esta revisién busca examinar la forma en
la que la politica nacional se articula con la GICC,
identificando desafios especificos en Colombia
para su implementacion.
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Nuestro objetivo es comparar el desarrollo
normativo de la ley con la situacion de algunos
nifos, nifias y adolescentes con cancer en Co-
lombia, considerando los pilares fundamenta-
les del enfoque de la OMS. De esta forma, se
pretende identificar dreas de convergencia, po-
sibles brechas y oportunidades de mejora con
el fin de orientar estrategias que fortalezcan la
respuesta nacional ante el cancer infantil, en
consonancia con los estandares internacionales
propuestos por los organismos multilaterales.

Materiales y métodos

Serealizé una revision de la legislacidn nacio-
nal sobre cancer infantil con el objetivo de iden-
tificar las dreas de convergencia con los pilares
de la GICC. Para facilitar esta revisidn, se ordené
la normativa nacional de acuerdo con los pilares
fundamentales de CUREALL. Cada problemati-
ca abordada por la GICC encontré su correlato
en la legislacion nacional correspondiente, pro-
porcionando asi un analisis de cdmo la norma-
tiva nacional responde a los pilares propuestos
por lainiciativa global.

Se realizd una budsqueda de la literatura en
OVID, LILACS, MEDLINE y EMBASE con las pala-
bras clave: “cancer infantil”’, “Colombia” y “on-
cologia pedidtrica”. Se utilizaron también las
bases de datos de universidades del pais para
identificar trabajos de grado y las bases de da-
tos de la Revista Colombiana de Cancerologia y
la Revista Colombiana de Hematologia y Onco-
logia, que no se encuentran completamente in-
dexadas en los agregadores de bibliografia. Se
revisaron los repositorios digitales de la OMS, la
Cuenta de Alto Costo, Vigicancer y el Ministerio
de Salud y Proteccidn Social.

Para abordar el estado de implementacion e
identificar los avances y retos, se extrajeron da-
tos sobre: problematica general del cancer in-
fantil en Colombia, infraestructura, medicamen-

tos, guias de practica clinica, investigaciones
cualitativas sobre experiencias de pacientes y
resultados de trabajos de monitoreo de la situa-
cién. Debido a que quisimos captar informacién
general sobre el cancer infantil en Colombia, se
excluyd del andlisis literatura sobre investigacio-
nes en ciencias basicas, resultados de protoco-
los de tratamiento en centros Unicos, cohortes
descriptivas, andlisis fenomenoldgicos sobre el
significado de la enfermedad y trabajos de car-
ga de enfermedad sin apartados sobre cancer
infantil.

Resultados

Mediante la estrategia de busqueda de lite-
ratura se identificaron 178 articulos, 9 trabajos
de grado, 38 documentos de literatura gris y 27
documentos correspondientes a actos legislati-
vos, decretos y resoluciones relacionados con el
cancer infantil en Colombia. Se realizd una des-
cripcion del modelo de atencién de cancer in-
fantil definido en la Ley 1388 de 2010 y una com-
paracion entre los puntos de convergencia de
la legislacion nacional y los pilares de CUREALL.
Posteriormente se realizé una descripcion del
estado actual de algunos elementos clave de la
GICC y su implementacidn, desde la evidencia
proveniente de estudios colombianos.

Politica Nacional

El Sistema General de Seguridad Social en
Salud (SGSSS) opera bajo un modelo descen-
tralizado y de competencia regulada lo cual es
clave porque la competencia, en vez de la co-
laboracién, ha definido las relaciones entre los
diferentes actores del sistema. El financiamien-
to proviene de aportes fiscales y parafiscales,
administrados por un fondo central que paga a
las Entidades Administradoras de Planes de Be-
neficios en Salud (EAPB) una prima fija (Unidad
de Pago por Capitacién - UPC) por la administra-
cién del Plan de Beneficios en Salud (PBS) de sus
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afiliados, aunque se garantizan fondos adiciona-
les por fuera de la UPC, para el pago de servicios
excluidos del PBS prestados a los pacientes.

Las Instituciones Prestadoras de Servicios de
Salud (IPS) son responsables de la prestacion
de servicios, siguiendo el PBS definido por el
Ministerio de Salud y Proteccién Social (MSPS).
Las EAPB administran el aseguramiento, organi-
zan lared de prestacion de salud, realizan pagos
a las IPS después de auditar servicios, y gestio-
nan el PBS. El MSPS con el apoyo de entidades
nacionales y descentralizadas, ejerce funciones
de modulacidn, rectoria, vigilancia y control del
sistema.

Tabla 1.

La ley nacional de cancer infantil define un
modelo de atencidn integral alrededor de cua-
tro estrategias: (I) Modelo integral de salud; (II)
Unidades de Atencién de Cancer Infantil (UA-
CAl); (11I) Servicios sociales de apoyo vy, (IV) Sis-
tema de informacidn, registro e investigacion.
El trabajo de abogacia de las asociaciones de
pacientes y la Asociacion Colombiana de On-
cohematologia Pedidtrica (ACHOP), logrd in-
cluir como beneficiaros de la politica no solo a
los menores de edad con diagndstico o sospe-
cha de cancer infantil, sino también a aquellos
con defectos congénitos de la coagulacion y
la hematopoyesis, aplasia medular adquirida y
desdrdenes histiociticos.>

Estrategias y componentes de la politica nacional de cancer infantil

Estrategia

Modelo integral de atencién

Prestacidn de servicios de
salud

Informacién, registro e
investigacion

Apoyo integral al menor con

cancer A
rial

1. Autorizacidn integral de servicios
2. Guias de atencién en salud y protocolos

3. Eliminacion de copagos, cuotas moderado-
ras y periodos minimos de cotizacién

4. Modelos de atencidn de servicios de los
aseguradores

1. Unidades de Atencién de Cancer Infantil

2. Comité de tumores

3. Diagndstico oportuno

4. Suministro de medicamentos

5. Sistema de referencia temprana

6. Red de prestadores de servicios de salud

1. Registro Nacional de Cancer Infantil

2. Notificacion obligatoria mediante el Sivigila
1. Servicios de apoyo social

2. Coordinacion interinstitucional e intersecto-

Componente

Nota: Adaptado de Sarmiento Rivero P. La equidad en la atencidn en salud: el cidncer

infantil en Colombia3*
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El centro del modelo son las UACAI que se
encargan de la atencidn integral de los pacien-
tes, incluyendo el diagndstico, tratamiento y
seguimiento. En las UACAI existen comités de
tumores, estancias interdisciplinarias encarga-
das de la formulacién de planes de atencidn in-
dividual teniendo en cuenta las perspectivas de
los pacientes y sus familias.

Las EAPB se encargan de articular la red de
prestacidon de servicios, referencia y contra-
rreferencia alrededor de las UACAI, autorizan-
do inmediatamente el paquete de atenciones
prestadas, sin el cobro de gasto de bolsillo. En
el modelo integral de atencidn se establecen
tiempos para la confirmacién del diagndstico e
inicio del tratamiento, la remisién inmediata de
los pacientes sospechosos a las UACAI y su arti-
culacion por medio de una red virtual con pro-

Tabla 2.

positos investigativos.?

El MSPS junto a otras entidades descentrali-
zadas se encarga del registro, la gestidn de indi-
cadores y funciones de vigilancia, inspeccién y
control a las redes de prestacion desarrolladas
por las EAPB, y alas UACAI. Finalmente, los con-
sejos asesores regionales de cancer infantil mo-
nitorizan los indicadores, vigilan la implementa-
cion de la ley y promueven mejoras a la politica
nacional. Dichos consejos estan conformados
por partes interesadas, incluyendo al gobierno
nacional, las EAPB, las IPS, ACHOP, familiares y
entidades sin animo de lucro.

La Tabla 2 muestra cémo los componentes
de la politica nacional de cancer y su desarrollo
normativo se articulan con los pilares de la GICC.

Relacién de pilares y habilitadores de la GICC con el desarrollo normativo de cancer infantil en

Colombia

Desarrollo Norma-
tivo

Componente de
GIcC

Centros de Excelencia

Observaciones

Diagndstico opor-
tuno y referencia

Ley 1388 de 2010

Resolucién 1552 de
2013

Resoluciéon 0418 de
2014

Resolucién 0419 de
2016

Resolucién 1441 de
2016

Estrategia AIEPI

Articulo 8 sobre diagndstico oportuno y referencia

Articulo 9 sobre oportunidad de muestras histopa-
toldgicas

Define los tiempos para acceso a las consultas espe-
cializadas para pacientes con diagndstico presuntivo
o confirmado de cancer infantil

Adopta la ruta de atencidn para nifios con presuncion
o diagndstico de leucemia

Adopta la politica de atencidén integral en salud re-
definiendo el modelo de atencién de salud del pais y
el papel de las aseguradoras en el mismo

Establece estandares, criterios y procedimientos para
la habilitacion de redes integrales de prestacion de
servicios oncoldgicos

Establece los lineamientos para la sospecha de cdncer
infantil
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Componente de
GICC

Entrenamiento
del talento huma-
no

Infraestructuray
equipamiento

Cobertura Universal

Paquetes de salud

Guias y protoco-
los nacionales

Acceso a medica-
mentos

Evaluacién y Monitoreo

Desarrollo Norma-
tivo

No identificado

Ley 1388 de 2010

Resolucién 4504 de
2012

Resolucién 1419 de
2013

Resolucién 2003 de
2014

Resolucidon 1868 de
2015

Resolucién 1477 de
2016

Resolucién 1477 de
2016

Ley 1388 de 2010

Resolucién 4331 de
2012

Resolucién 5521 de
2013 y sucesoras

Ley 2026 de 2020

Regimenes de Tratamiento

Ley 1388 de 2010

Resolucién 1442 de
2013

Ley 1388 de 2010

Resolucién 1604 de
2013

Observaciones

Articulos 5-11 sobre prestadores de servicios y UACAI
Creay establece los requisitos para las UACAI

Establece los lineamientos de coordinacién de
los prestadores de servicios de salud oncoldgicos
pediatricos

Modifica los procedimientos y condiciones de inscrip-
cién de los Prestadores de Servicios de Salud y de
habilitacién de servicios de salud.

Establece los criterios para la conformacidn de la red
virtual de las UACAI

Establece estandares, criterios y procedimientos para
la habilitacion de redes integrales de prestacion de
servicios oncoldgicos

Modifica los estdndares, criterios y procedimientos
para la habilitacién de las UACAI

Articulo 3 sobre cobertura de todos los procedimien-
tos y servicios necesarios para el diagndstico y trata-
miento

Articulo 4 sobre autorizacién inmediata de todos los
servicios desde la confirmacién diagndstica hasta
finalizado el tratamiento

Establece autorizacién Unica para todos los ciclos de
quimioterapia o radioterapia incluidos en el protocolo

Por la cual se define, aclara y actualiza el Plan Obliga-
torio de Salud (POS), incluyendo pruebas diagndsticas
y tratamientos para el cancer

Elimina las autorizaciones para la prestacion de los
servicios de salud

Articulo 1 establece la obligatoriedad de la aplicacién
de guias y protocolos estandarizados.

Adopcidn de las guias de practica clinica para leuce-
mias y linfomas en menores de 18 afios

Articulo 4, pardgrafo 1: las UACAI suministran los me-
dicamentos de éptima calidad

Reglamenta el acceso a medicamentos faltantes
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Componente de
GIcC

Optimizacion de
registros

Indicadores

Habilitadores

Abogacia

Desarrollo Norma-
tivo

Ley 1388 de 2010

Resolucién 2590 de
2012

Resolucidn 4496 de
2012

Resolucién 0247 de
2014

Ley 2026 de 2020

Resolucién 1383 de
2013

Resolucion 1841 de
2013

Protocolo de vigilan-
cia en salud publica

Cuenta de alto
costo

Ley 1388 de 2010

Resolucién 0163 de
2012

Resolucién 2263 de
2020

Observaciones

Articulos 12 y pardgrafos crean el registro nacional
de cancer infantil y el nimero Unico nacional para la
identificacién de los beneficiarios de la ley

Constituye el Sistema Integrado en Red y el Sistema
Nacional de Informacidn para el Monitoreo, Segui-
miento y Control de la Atencién del Cancer en los
menores de 18 afios

Crea el Sistema Nacional de Informacién en Cancery
el Observatorio Nacional de Cancer

Obligacion de reporte de los pacientes con cancerala
Cuenta de Alto Costo

Prorroga el plazo para la creacién y puesta en marcha
de una base de datos para la identificacién de pacien-
tes con cancer infantil

Se adopta el Plan Decenal para el Control del Cancer
2012-2021 definiendo metas

Por la cual se adopta el Plan Decenal de Salud Publica
definiendo algunas metas para el cancer infantil

Define indicadores de oportunidad

Consenso basado en la evidencia para la definicién de
los indicadores de gestion del riesgo en los pacientes
menores de 18 aflos con leucemias agudas (LLAY
LMA)

Articulo 10 crea los comités de tumores multi e inter-
disciplinarios como requisito de habilitacion de las
UACAI

Articulo 14 define la creacién de comités nacionales
y departamentales asesores de cancer infantil con
miembros del Ministerio de Salud, entidades sin
animo de lucro, prestadores, representantes de los
pacientes y de la comunidad.

Establece el funcionamiento, roles y mecanismos de
los miembros de los consejos asesores nacional y
departamentales de cancer infantil

Modifica los criterios para la seleccién de miembros
y funcionamiento del Consejo Nacional Asesor en
Cancer Infantil y de los Consejos Asesores en Cancer
Infantil a nivel territorial
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Componentede  Desarrollo Norma-

GICC tivo Observaciones

Articulos 3y 4 elimina las autorizaciones administrati-
vas, copagos y cuotas moderadoras.

Ley 1388 de 2010 Articulo 4, pardgrafo 2 establece la posibilidad de

repetir el valor de los servicios no incluidos en el PBS
al Estado

; TR . Reglamenta las condiciones para los hogares de paso
Financiacion Resolucidn 1440 de g 0 ones p hog pas(
2013 y reconoce el pago de los desplazamientos a los paci-
entes y sus acompafiantes dentro del PBS
Modifica el mecanismo de cdlculo y distribucién de re-
Resolucién 3339 de  cursos de la UPC para los tipos de cdncer priorizados
2019 (Incluye canceres pediatricos) basado en indicadores
de gestidn de riesgo
Crea la politica publica de cdncer infantil establecien-
Ley 1388 de 2010 poliiticap .
do marco juridico para su posterior desarrollo
Gobernanza

Resoluciéon 1383 de  Se adopta el Plan Decenal para el Control del Cancer

2013 2012-2021

Centros de excelencia

El primer pilar del GICC hace referencia a la
disponibilidad de combinaciones complejas de
intervenciones realizadas en distintos niveles
dentro de un sistema de atencién coordinado,
desde la comunidad hasta centros de trata-
miento especializados, junto con transiciones
eficientes entre los niveles de atencidn respal-
dadas por redes de referencia y contrarreferen-
cia. El modelo integral de atencién definido en
la Ley 1338 de 2010 comparte similitudes con
este pilar de CUREALL, incluyendo la normativi-
dad para la deteccidon temprana, articulacion de
redes integrales de servicios y homologacién de
las UACAI como centros de excelencia.

Normativa de diagndstico oportuno y refe-
rencia. Para el diagndstico oportuno se imple-
mentd en 2013 la estrategia de Atencidn Inte-
grada a las Enfermedades Prevalentes de la
Infancia (AIEPI) de la OMS.3*35 Adicionalmente
contiene una herramienta clinica virtual para el
abordaje del cancer infantil dirigida a padres y
profesionales de salud, para aumentar el cono-

cimiento de los signos y sintomas de, cancer in-
fantil, la cual fue lanzada en 2022.3¢

Una investigacion descriptiva realizada en
Bucaramanga en 2019 evalud de forma retros-
pectiva la presencia de signos de bandera roja
de cancer infantil de la estrategia AIEPI en una
poblacién de pacientes con diagndstico de can-
cer en dos unidades oncoldgicas. Se encontrd
que el 85 % de los pacientes manifestaban sig-
nos o sintomas de bandera roja, pero de estos,
solo el 43 % fue remitido a centros de oncologia
pedidtrica debido a su identificacidn.’” Otro es-
tudio en Cali evidencié que el 95.6 % de los casos
notificados de cancer infantil provenia de cen-
tros especializados, siendo casi nula su sospe-
cha en los primeros niveles de atencién.?®

Esto podria indicar la persistencia de dificul-
tades para el diagndstico temprano debido al
desconocimiento de signos y sintomas del can-
cer infantil por parte de los profesionales de
atencidn primaria, y una deficiente red de aten-
cidn, educacion y capacitacion en la deteccidon
de signos y sintomas del cdncer infantil. Simila-
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res preocupaciones fueron reconocidas por el
INS en una presentacion realizada a la Organiza-
cion Panamericana de la Salud (OPS) en 2023.3

La oportunidad de la atencién es medida de
forma sistematica a través del protocolo de vi-
gilancia a los casos de cancer. Se definen tres
indicadores para valorar la oportunidad en la
atencion de los pacientes con leucemia, ex-
trapolados a los otros tipos de cancer de la si-
guiente manera: 1) oportunidad de presuncién
diagndstica, 11) oportunidad de confirmacion
diagndstica vy, IlI) oportunidad en el inicio de
tratamiento. Sus definiciones e interpretacion
se encuentran en el protocolo.*

Figura 2.

El INS reveld que para el periodo 2015-2020
la buena oportunidad de presuncién diagnds-
tica aumentd en los tumores sdélidos, mientras
que presentd una tendencia a la disminucion
en las leucemias (Figura 2). También reportd
una tendencia a la mejoria en la oportunidad
de inicio de tratamiento, pero también fueron
identificados datos conflictivos como una dis-
minucion en la oportunidad de confirmacién
diagndstica (Figura 3).#En los primeros afios del
registro existio un nimero importante de casos
sin datos suficientes para calcular los indicado-
res, especialmente el de oportunidad del inicio
del tratamiento. A partir del 2018 se evidencio
una disminucién de casos sin datos (SD en las
siguientes figuras).

Oportunidad de presuncién diagndstica para leucemia (derecha) y tumores diferentes a leucemia (izquierda)
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Figura 3.

Oportunidad de confirmacién diagndstica (izquierda) y tratamiento (derecha) 2015-2020.
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Si bien las tendencias durante los anos 2015-
2020 podrian sefialar una mejoria en el proce-
so de atencidn, durante estos afios existid un
importante subregistro de los datos como lo
evidencia la Cuenta de Alto Costo (CAC) en sus
informes: entre 2015y 2020, el porcentaje de ca-
sos reportados que contaban con informacién
suficiente para establecer el tiempo entre sos-
pechay diagndstico fluctio entre 29 y 76 %.47%

Figura 4.

Aunque se ha observado una tendencia a la
mejoria, el andlisis de los informes de la CAC
muestra que el pais no ha alcanzado las metas
de oportunidad de atencion para ningun tipo de
cancer (Figura 4) con un importante descenso
en los primeros afios de monitorizacién, pero
con un aplanamiento de la curva desde el 2019,
incumpliendo los objetivos del Plan decenal de
salud publica.

Tendencia de oportunidad en la atencidn en los casos nuevos de cancer pedia-

trico 2016-2021.
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Se ha documentado cdmo la existencia de
barreras geograficas, econdmicas y administra-
tivas interfieren con el proceso de atencidn de
los pacientes pediatricos retrasando la oportu-
nidad, sin embargo, la contribucidon relativa de
cada una no ha sido medida. Un trabajo explo-
ratorio realizado en 2008 por el Instituto Na-
cional de Cancerologia evidencid limitaciones
en el acceso al centro de salud debido a costos
econdmicos producto del desplazamiento.# Un
estudio realizado en los pacientes pediatricos
diagnosticados en el afio 2016 analizé las dife-
rencias de acceso en tiempo y distancia a los

centros de diagndstico, observando que en to-
das las regiones de Colombia mas del 25 % de
los pacientes tardaban mas de 9o dias en ser
diagnosticados y que entre el 55y el 87 % de los
pacientes tenian que realizar viajes de mas de
90 km para acceder al diagndstico.

Si bien no se encontrd una correlacién direc-
ta entre la distancia a los sitios de diagndstico y
oportunidad, los hallazgos sugieren debilidades
en la infraestructura de las regiones periféricas,
las redes de referencia y contrarreferencia de
los prestadores y la calidad de los datos regis-
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trados.*® Es necesario entender el papel de la
geografia en el acceso a los servicios de salud e
implementar la facultad del MSPS para organi-
zar las redes de prestacidn, teniendo en cuenta
las necesidades poblacionales de las diferentes
regiones.’

Infraestructura y equipamiento. Las redes de
atencion integral se esbozaron en el articulo 4
de la Ley de cancer infantil y fueron desarrolla-
das en la Resolucién 1419 de 2013. Se delega a
las EAPB el establecimiento de redes de aten-
cién integral en cancer para su poblaciéon, com-
prometiéndoles a evaluar la demanda de aten-
cién, definir las condiciones de organizacion de
los servicios y promover la integralidad.*® Un
informe al Congreso de la Republica reconoce
que al afo 2021 solamente existe una red inte-
gral de prestacion de servicios de salud en pro-
ceso de postulacion.’® Con respecto a las rutas
de atencidn, hasta el momento solamente se ha
disefiado la ruta para los pacientes con diagnds-
tico presuntivo o confirmado de leucemia.>' El
enfoque de la GICC requiere priorizar de forma
especifica otros tipos de cancer.

La politica colombiana hace énfasis en el pa-
pel central de las UACAI en el proceso de aten-
cién de los pacientes con cancer. Estas unida-
des deben conformarse en IPS especializadas y
cumplir con requisitos esenciales de talento hu-
mano, infraestructuray servicios, incluyendo un
comité de tumores formado por personal mul-
tidisciplinario, reconociendo la necesidad de un
abordaje amplio.*5* En la actualidad existe una
UACAI habilitada en todo el pais.3*39 El MSPS re-
portd al Congreso de la Republica que para 2021
existian otras dos UACAI en proceso de postu-
lacién.5°

El resto de la oferta esta compuesta por ser-
vicios de oncologia pedidtrica que no han sido
habilitados como UACAI. Esto no significa que
no ofrezcan un tratamiento integral. Para 2016
existian 71 IPS que ofrecian atencidn especiali-

zada para cancer infantil, ubicadas en 19 de los
32 departamentos de Colombia. De estas 71 uni-
dades, 9 (12 %) podian ofrecer integralidad del
tratamiento segun los lineamientos de la Ley
de cancer infantil,>? por lo cual la falta de acre-
ditacidon respondia mas a los altos estandares
de habilitacion que a la ausencia de recursos.
Su concentracion en seis departamentos de Co-
lombia no fue considerada problematica por los
autores del estudio, teniendo en cuenta la poca
frecuencia de la patologia.

Un aspecto critico sefialado es la existencia
de un ndmero alto de instituciones con servi-
cios oncoldgicos habilitados, sin contar con
la infraestructura necesaria para garantizar la
integralidad, respondiendo mas a criterios de
mercado que a la necesidad real de atencidn.

Regimenes de tratamiento

Colombia cuenta con guias de practica clinica
para el tratamiento de leucemias agudass4 y lin-
fomas.>> Su calidad metodoldgica es alta, se ba-
san en estudios locales de costo efectividad®*-®
y comprenden aspectos como el diagndstico,
tratamiento, seguimiento y perspectiva de los
pacientes.>® Asimismo el Instituto Nacional de
Cancerologia y ACHOP han desarrollado dife-
rentes protocolos para la atencién de casi todos
los subtipos de cancer pediatrico.

No hay estudios sobre la adherencia a las re-
comendaciones, pese a que son de obligatorio
cumplimiento® y en la practica la eleccién del
régimen de tratamiento depende de la expe-
riencia del centro en el cual el paciente inicie su
tratamiento, evidencidandose gran variabilidad
en la calidad de las terapias ofrecidas.

Asi como existen guias para leucemias agu-
dasy linfomas, es necesario desarrollar guias de
atencion para otros tipos de cancer pediatrico
priorizados. La OMS recomienda tratamientos
estandarizados para leucemia linfoblastica agu-
da, linfoma de Hodgkin, linfoma de Burkitt, reti-
noblastoma, gliomas de bajo grado y tumor de
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Wilms.? Es prioritario el desarrollo de las guias
faltantes.

Acceso a medicamentos de calidad

El plan de beneficios en salud (PBS) de Co-
lombia incluye todas las tecnologias, proce-
dimientos y medicamentos necesarios para
el abordaje del cancer infantil, siempre que el
tratamiento no sea experimental o cosmético
y la indicacion se encuentre registrada ante el
Instituto Nacional de Medicamentos y Alimen-
tos (INVIMA). Esto significaria que los pacientes
con cancer infantil no deberian experimentar
barreras administrativas para obtener los medi-
camentos recetados, pero en la practica estas
se han documentado.3>6¢"

Uno de los medicamentos mas utilizados
para el tratamiento de los linfomas no Hodgkin
es la citarabina y suimportancia estd reconocida
en la GPC nacional,®® no obstante, la indicacién
para su uso no se encuentra registrada ante el
INVIMA. Una situacién similar ocurre con el me-
totrexato. Pese a que suimportancia en el trata-
miento del osteosarcoma ha sido establecida en
estudios nacionales e internacionales,®>®3 la indi-
cacion para su uso en esta patologia no reposa
en el expediente sanitario en el INVIMA por lo
que muchas veces los pacientes deben estable-
cer acciones judiciales para acceder a este.

Sobre la calidad de los medicamentos sumi-
nistrados, un estudio evalud la efectividad in
vitro de seis formulaciones comerciales de L-As-
paraginasa disponibles en el pais, encontrando
que solamente una de las preparaciones cum-
plid el criterio de alta actividad definido por los
autores.® Este hallazgo es similar al reportado
en otros paises y evoca preocupaciones sobre
la calidad de los medicamentos en paises como
Colombia.®

Un estudio de las alertas por desabasteci-
miento de medicamentos emitidas por el INVI-

MA entre los afos 2012 a 2018 evidencid que el
18 % de estas hacian referencia a medicamentos
antineoplasicos entre los que se encontraban
mercaptopurina, metotrexato, vinblastina o
ciclofosfamida.®® Motivos como el control de
precios del MSPS y la ausencia de produccion
nacional fueron los responsables del desabaste-
cimiento, agravando las perspectivas de trata-
miento de los nifios con cancer.®?

Evaluacién y monitoreo

La vigilancia precisa del cancer infantil es una
de las estrategias fundamentales para la pla-
neacion de las politicas publicas, como ha sido
sefalado por multiples autores.>*®¥7°En Colom-
bia, se cuenta con registros de base poblacional
en el departamento de Antioquia y las ciudades
de Bucaramanga, Cali, Manizales, Pasto y Ba-
rranquilla, sin embargo, no existe un registro
nacional de cdncer infantil.’%>7' En la practica
las estadisticas oficiales de cancer infantil pro-
vienen de la CAC la cual tiene acceso al reporte
de casos de las EABP y las estadisticas vitales
individuales del INS. Un articulo de la CAC desa-
rrolla los flujos de informacion para el registro
nacional de cancer infantil,”> pero no hay resul-
tados publicados sobre su implementacion ni
acceso al mismo.

Un analisis de las barreras de implementa-
cién sefala que la normatividad nacional de
privacidad de datos impide que los registros po-
blacionales de cancer accedan a las estadisticas
vitales de la forma individual, como si lo hace la
CAC, generando cierto grado de tension inte-
rinstitucional.”? La implementacion del nimero
unico de beneficiario de la Ley de cancer infantil
podria ayudar a solucionar este inconveniente.

Vigicancer, un proyecto nacido del registro
poblacional de cancer de Cali®®”* desarrolla una
relevante herramienta de monitoreo de resul-
tados, posicionandose como una de las fuentes
de informacién mas importantes sobre cancer
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infantil. El dltimo reporte reconoce diferencias
significativas con las estadisticas de la CAC; para
el afio 2019 la CAC identificd 950 casos nue-
vos de cancer infantil mientras que Vigicancer
1200.7 Las diferencias estan relacionadas con la
metodologia de recoleccidn, las definiciones y
el propdsito de cada una de las herramientas.
La CAC nace con un objetivo de gestion de ries-
go financiero, obteniendo sus datos de forma
indirecta desde el sistema de notificacion del
INS, mientras que Vigicancer es un sistema de
monitoreo continuo de resultados que obtiene
la informacidn directamente de las unidades de
cancer infantil de diez ciudades de Colombia.”
Esta diferencia puede indicar dificultades para
la notificacidon de casos en los prestadores, se-
flalando la necesidad de fortalecer los sistemas
de vigilancia epidemioldgica.

Discusion

Las tasas precisas de supervivencia de can-
cer infantil en Colombia antes y después de la
implementacién de la ley no son conocidas con
exactitud,®®¢® sin embargo, algunas estimacio-
nes sefialan una mejoria en la supervivencia a lo
largo del tiempo.37>

Antes del 2010 los datos del registro de Cali
sefialaban diferencias en la sobrevida global a
los cinco afos, de acuerdo con el plan de asegu-
ramiento en salud.”® Un andlisis de mortalidad
del Instituto Nacional de Cancerologia demos-
tré la existencia de demoras para la atencidn
hasta en el 83 % de los pacientes.® El informe de
la Estrategia de seguimiento a leucemias agu-
das pedidtricas (LAP) mostré cémo en 2011 el
93 % de los familiares requiri¢ instaurar acciones
legales para obtener atencién de sus asegura-
doras, de las cuales el 15 % se resolvio por tutela.
El 18 % sufrid demoras en la autorizacidn de ser-
vicios, 15 % en entrega de medicamentos61y 18
% cobro del copago. Por esto, la politica publica
colombiana se enfoca en la reduccidn de las ba-

rreras administrativas.

Datos posteriores al desarrollo de laley como
los de la cohorte 2017-2021 de Vigicancer repor-
tan tasas de supervivencia global a 3 afios de 68
% para nifios y 59 % para adolescentes,’* mien-
tras que los informes de la CAC muestran que la
tasa de mortalidad ha pasado de 44.8 por cada
millén de menores de 18 afios3 a un intervalo
entre 17.4 y 27.1 por cada millén de menores de
18 afos,77 evidenciando mejoria de los resulta-
dos después del 2010. Aunque es dificil atribuir
la mejora en cifras a laimplementacion de la ley.

Pese alos avances se reconocen multiples di-
ficultades. En 2013 la Superintendencia Nacional
de Salud reporta dificultades para el disefio de
estrategias de comunicacion, articulacién y nor-
malizacion de los procesos de atencién en can-
cer, operacionalizacion del Plan nacional para
control del cancer y consolidacion del sistema
de informacién, vigilancia, monitoreo y segui-
miento.”®

En 2018 una investigacion cualitativa resalta
la existencia de barreras para la implementa-
cion de la Ley de Cancer Infantil relacionadas
con problemas con la gobernanza, altos estan-
dares para conformacidn de las UACAI y redes
de atencidn integral, baja calidad de la informa-
cién reportada e insuficiente coordinacidn inte-
rinstitucional. Un estudio de la Organizacion
Panamericana de la Salud recientemente reco-
nocid que la estrategia de CUREALL colisiona
con los planes de salud de algunos paises como
Colombia que cuentan con desarrollos previos
a la implementacion de la GICC.3'No obstante,
ambas investigaciones enfatizan en la existen-
cia de facilitadores para superar esas barreras
y la necesidad de redoblar los esfuerzos para la
implementacién del enfoque de la GICC.

Colombia cuenta con una normativa alineada
con los estandares internacionales para el abor-
daje del cancer infantil, lo cual es un facilitador
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para la implementacidn de la estrategia. La po-
litica enfatiza en el diagndstico oportuno, limita
las barreras econdmicas y promueve la aboga-
cia de diversas partes interesadas en instancias
tomadoras de decisiones. La meta de aumentar
la supervivencia de los nifios, nifias y adolescen-
tes con cancer a mas del 60 % se ha cumplido,*
no obstante, es necesario continuar trabajando
para superar la brecha con los paises de altos
ingresos.

A pesar de los avances notables en el dise-
filo de un marco normativo aun persisten des-
igualdades en aspectos criticos del tratamien-
to, como oportunidad de atencidn, diagndstico
temprano, guias de referencia y suministro de
medicamentos que no son abordados por la
Ley 1388 y podrian beneficiarse del enfoque de
la GICC.

La promulgacion de la Ley 1388 de 2010 mar-
¢6 un hito importante al proporcionar un marco
legal sdlido para abordar el cancer infantil de
manera integral. Aunque se han logrado avan-
ces significativos en laregulacién y laimplemen-
tacion de medidas para mejorar la atencién alos
nifios, nifias y adolescentes afectados por esta
enfermedad, los esfuerzos técnicos han supera-
do las expectativas iniciales.”® A pesar de estos
avances, todavia existe un camino por recorrer
para lograr un desarrollo completo en la aten-
cién del cancer infantil, que podria enriquecerse
de los abordajes internacionales.

Por ejemplo, la falta de habilitacién de las
UACAI es una barrera para la implementacion
de los centros de excelencia, uno de los pilares
del modelo de la GICC. Esta podria explicarse
por el caracter voluntario de la habilitacion, la
ausencia de incentivos econdémicos y los altos
estandares solicitados por las diferentes reso-
luciones administrativas,>5>7% por lo que puede
ser necesario el replanteamiento de la estrate-
gia en Colombia para crear incentivos econdmi-
cos para la conformacion de UACAI y redes de

atencion integral.®°

Las deficiencias en la implementacion posi-
blemente se deban en gran medida a cuestio-
nes relacionadas con la estructura de mercado
que involucra a multiples agentes que compiten
entre si por los recursos, procesos y normati-
vas dentro del SGSSS. Esta complejidad se tra-
duce en una supervision deficiente y la falta de
sanciones efectivas frente a practicas como la
negacion de medicamentos por registros sani-
tarios, la exigencia de autorizaciones, la escasa
coordinacion entre instituciones y la baja cali-
dad de la informacidn registrada.

Si bien el trabajo coordinado en multiples
frentes ha permitido realizar avances significati-
vos, las dificultades para la medicidn de resulta-
dos impiden realizar una evaluacion del camino
recorrido como fue reconocido por el MSPS en
el Congreso de la Republica,*® por lo cual, hacer
énfasis en el registro nacional de cancer infantil
y las herramientas para el monitoreo de indica-
dores deberia ser la principal prioridad. Solo a
partir de la medicidén adecuada, es posible con-
tinuar el desarrollo e implementacidon de la Ley
de cancer infantil y las estrategias de la Iniciati-
va Global contra el Cancer Infantil.

Conclusiones

El desarrollo normativo en Colombia permite
un marco legal sélido que sustenta las activida-
des de la iniciativa global, por lo cual, Ia armoni-
zacion de la politica publica colombiana con la
GICC presenta varias ventajas estratégicas.

En primer lugar, al alinearse con la GICC,
Colombia garantiza su compromiso con los es-
tandares internacionales pactados con los or-
ganismos multilaterales. Esto no solo fortalece
la posicidn del pais en la comunidad internacio-
nal, sino que también contribuye a la creacion
de un marco coherente y global para abordar el
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cancer infantil. En segundo lugar, la colabora-
cién con la iniciativa global ofrece la oportuni-
dad de compartir y beneficiarse de las mejores
practicas y estrategias exitosas implementadas
a nivel mundial. El intercambio de informacidn
facilita el aprendizaje mutuo y permite adaptar
enfoques exitosos a la realidad y contexto es-
pecificos de Colombia. En tercer lugar, la siner-
gia entre la politica nacional y la iniciativa global
mejora la eficiencia en el uso de los recursos. La
coordinacidn de esfuerzos evita la duplicacion
de iniciativas y maximiza el impacto de las in-
versiones en la lucha contra el cancer infantil.
Ademas, facilita el desarrollo de estrategias in-
tegrales basadas en evidencia, aprovechando la
experiencia acumulada a nivel mundial.

Esta unificacién de esfuerzos no solo bene-
ficia a nivel operativo, sino que también contri-
buye a mejorar los resultados del cancer infantil
a nivel nacional. La capacidad de abordar la en-
fermedad de manera mds efectiva se fortalece
a medida que se comparten conocimientos, se
optimizan los recursos y se desarrollan enfo-
ques mas solidos y eficientes.

Limitaciones y fortalezas

La investigacion presenta limitaciones al
depender principalmente de fuentes secunda-
rias heterogéneas. La estrategia de busqueda
puede no haber abarcado toda la informacion,
especialmente la producida por entes guberna-
mentales. Aunque la ley exige a los diversos au-
tores informes sobre el cancer infantil, estos no
estan disponibles para revision. La implemen-
tacion de la ley esta en curso desde 2010, pero
la falta de registro formal y de divulgacién im-
piden conocer avances no publicados. A pesar
de las limitaciones, la investigaciéon destaca al
comparar diversas fuentes, proporcionando un
panorama amplio sobre la normativa del cancer
infantil en Colombia y su relacién con la iniciati-

va global de la OMS.

Aspectos éticos, fuentes de financiacion y
conflictos de interés

Debido a que la investigacion proviene de
fuentes documentales no fue necesaria la
aprobacién por comité de ética. La financia-
cidn proviene de recursos propios y los auto-
res no tienen ningun conflicto de interés que
declarar.
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cepcion y disefo del estudio hasta la escritura
del manuscrito.
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