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Colaboracién en cancer infantil

de colaboracién enfocado en mejorar Ia
supervivenciadenifiosyadolescentesconcancer
en nuestro pais. Métodos: diversas iniciativas
de colaboracion se han establecido en paises
de ingresos bajos y medios, que demuestran
avances en nuestro entendimiento de los
mecanismos que contribuyen a inequidades
en nuestros paises. Se destacan proyectos y
programas encauzados a mejorarlos desenlaces
de los nifios con cancer. Estas iniciativas
incluyen programas de ‘“hermanamiento”,
alianzas nacionales, regionales, internacionales
y conformacidon de grupos cooperativos de
investigacion. Resultados: entre estas iniciativas
se destaca VIGICANCER, establecido en alianza
entre el Registro Poblacional de Cancer de Cali
(RPCC), la Fundacién de Pediatras Oncdlogos
y Hematdlogos (POHEMA) y la Asociacion
Colombiana de Oncologia y Hematologia
Pediatrica (ACHOP). Este se ha posicionado
como referente de colaboracién e investigacion
en América Latina, contribuyendo con
importantes lecciones para su réplica en otros
paises deingresos bajos y medios. Conclusiones:
VIGICANCER ha establecido el precedente
para futuras rutas de trabajo colaborativas
enfocadas enincluir la epidemiologia del cancer
y los mecanismos causantes de disparidades
en los desenlaces clinicos en cancer infantil en
Colombia, con el objetivo final de mejorar de
manera equitativa la supervivencia en nifios y
adolescentes con cancer en nuestro pais y en
América Latina.

Palabras clave: neoplasias infantiles; Colombia;
colaboracién;  cooperacion  internacional;
disparidades en la atencidon de salud; paises en
desarrollo.

Abstract

Introduction: Collaboration enables under-
standing and addressing complex public health
problems, such as disparities in childhood

cancer survival in low- and middle-income coun-
tries. We describe the implementation of VIGI-
CANCER, Colombia’s childhood cancer clinical
outcomes surveillance system, as an example
of a collaborative effort aimed at improving
clinical outcomes in children and adolescents
with cancer in low- and middle-income coun-
tries. Methods: Several collaborative initia-
tives have been established in resource-con-
strained settings, demonstrating knowledge
gains regarding mechanisms underlying ine-
quities in low-and middle-income countries,
and showcasing programs aimed at improving
outcomes for children with cancer. These initia-
tives include “twinning” programs, national,
regional, and international partnerships, and
research consortia. Results: A notable example
is VIGICANCER, implemented in partnership
with the Cali Population-Based Cancer Registry,
the POHEMA foundation, and the Colom-
bian Association of Pediatric Hematology and
Oncology (ACHOP). VIGICANCER has emerged
as a benchmark for collaboration and research
in Latin America, offering valuable lessons for
replication in other low- and middle-income
countries. Conclusions: VIGICANCER sets a prec-
edent for future collaborative efforts aimed at
providing a comprehensive understanding of
epidemiology and drivers of cancer disparities
across Colombia, with the goal of improving
survival gaps equitably in children and adoles-
cents with cancer in Colombia and other low-
and middle-income countries.

Keywords: neoplasms/child; Colombia; inter-
national cooperation; healthcare disparities;
developing countries.

Introduccion

La mayoria de los nifios con céncer (80 %)
vive en paises de ingresos bajos y medios,
como Colombia, sin embargo, la investigacion
en oncologia pedidtrica se centra en paises
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de ingresos altos.”> Mas aun, entre los afios
2008 y 2016 menos del 0.1 % de los fondos
globales asignados a la investigacion en
oncologia pediatrica se destinaron a paises
de ingresos bajos y medios.? Para potenciar la
investigacion regional, el modelo colaborativo
no debe ser sélo entre paises de ingresos
altos con los de bajos y medios, sino también,
entre paises de ingresos bajos y medios.
Colaborar permite el acceso a investigadores
con experiencia, intercambios sustanciales de
conocimiento y experticia entre colaboradores,
asi como la difusién amplia de politicas de
salud basadas en evidencia, y el desarrollo
e implementacion de innovaciones que
beneficien a pacientes, proveedores de salud,
investigadores y a la sociedad en general.*”

¢Por qué colaborar en oncologia pediatrica?

La supervivencia de los nifios con cancer en
paises de ingresos bajos y medios esta carac-
terizada por notables y persistentes dispari-
dades.®™ En los paises de ingresos altos, donde
hay extensa disponibilidad de recursos para
obtener un diagndstico de cancer temprano,
correcto y completo, al igual que acceso perma-
nente a tratamientos de vanguardia, oportunos
y efectivos, se logra una probabilidad de super-
vivencia a 5 afilos mayor del 80 %.>" Sin embargo,
la supervivencia a nivel global, en la cual los
paises de ingresos bajos y medios representan
la gran mayoria, es solo del 37 % a 5 afios." Esta
enorme brecha en la supervivencia se asocia al
acceso limitado a la atencidn que los nifios con
cancer enfrentan estructuralmente en paises
de ingresos bajos y medios. En estos paises
se estima que sdlo un 20 al 30 % de los nifios
recibe diagndsticos oportunos y tratamientos
adecuados.” Es imperativo impulsar la investi-
gacion en oncologia pediatrica globalmente,
para abordar de manera efectiva estos pro-
blemas complejos de salud publica a nivel local
y regional.>®

Materiales y métodos

A nivel mundial se han desarrollado diversos
modelos de colaboracidn dirigidos a la atencion
de alta calidad en cancer infantil. El “hermana-
miento” es uno de los modelos mas destacados
para mejorar los desenlaces de los pacientes en
centros de cancer con recursos limitados. Este
consiste en colaboraciones entre instituciones
de paises de ingresos altos con instituciones de
paises de ingresos bajos o medios.”

El “hermanamiento” en oncologia pedidtrica,
se enfoca en reducir la brecha en la supervi-
vencia y utiliza la transmision de conocimientos,
tecnologia y habilidades organizacionales de un
centro de excelencia en oncologia pediatrica
en un pais de ingresos altos, a un centro
oncoldgico u organizacién no gubernamental
en un pais de ingresos bajos o medios.” " Estas
alianzas no solamente han mostrado ser efec-
tivas en la mejora de los desenlaces clinicos,
sino que también han fomentado el interés
en la investigacion en las instituciones partici-
pantes. > Las colaboraciones también aportan
grandes beneficios a los centros involucrados
en los paises de ingresos altos. Por tanto, los
beneficios son mutuos; entre estos se incluye:
la generacion de conocimiento, el aumento en
los recursos para iniciativas multidisciplinarias,
la mayor participacion de colaboradores y de
asesores externos, elimpulso de la diseminacion
cientifica de la epidemiologia del cancer infantil
y de los resultados de proyectos de mejora e
investigacion, entre otros.™"®

Sin embargo, las colaboraciones en oncologia
pedidtrica no deben ocurrir exclusivamente
entre paises de ingresos bajos o medios con los
paises de ingresos altos. Especificamente en
Suramérica se han establecido multiples cola-
boraciones nacionales y regionales buscando
abordar las disparidades en salud que caracte-
rizan a la region. Paises como Chile, Argentina
y Brasil tienen una larga tradicién de grupos
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cooperativos nacionales y participacion en
estudios internacionales.” Por ejemplo: el
Grupo América Latina de Oncologia Pediatrica
(GALOP), fundado para la ejecucion de ensayos
clinicos en Chile, Argentina, Brasil y Uruguay;
la Sociedad Brasilefia de Oncologia Pediatrica
(SOBOPE) reconocida por el desarrollo de
protocolos unificados de manejo para diversos
tipos de cdancer infantil, y el Grupo Argentino
de Tratamiento de la Leucemia Aguda (GATLA),
que mediante la implementaciéon nacional de
protocolos para el manejo de la leucemia en
ninos ha logrado mejorar la supervivencia a
nivel nacional.*®

Otro ejemplo notable es el grupo cooperativo
de la Asociacion de Hematologia y Oncologia
Pediatrica de Centro América y el Caribe
(AHOPCA).”" Este grupo ha desarrollado proto-
colos prospectivos multidisciplinarios para la
mayoria de los canceres pedidtricos. AHOPCA
cuenta con una infraestructura de investigacion
clinica con administradores de datos, coordi-
nadores locales en los paises participantes y
una base de datos compartida basada en la
web, siendo una de las primeras en su género
en América Latina. El andlisis de la informacidn
obtenida por AHOPCA ha contribuido a la publi-
cacion de mas de cincuenta articulos cientificos
revisados por pares, demostrando el impacto
de este enfoque colaborativo para mejorar los
desenlaces en la atencién del cancer infantil en
Centro Américay el Caribe.

En Colombia también contamos con grupos
cooperativos que nos aportan ejemplos de
como, mediante la colaboracion e investigacion
conjunta, podemos tomar accién para mejorar
los desenlaces clinicos en cancer infantil en los
paises de ingresos bajos y medios. Uno de los
ejemplos mas novedosos es VIGICANCER.>

{Qué es VIGICANCER?

VIGICANCER es un sistema de vigilancia de
desenlaces clinicos disefado para el segui-

miento concurrente (en “tiempo real”) de
nifos y adolescentes con cancer en las insti-
tuciones participantes.”> Su objetivo es moni-
torizar la supervivencia y mortalidad de nifios
y adolescentes con cancer en Colombia e iden-
tificar factores asociados a los cuatro desen-
laces clinicos principales: 1) muerte, 2) recaida,
3) abandono del tratamiento y 4) neoplasias
secundarias. El conocimiento generado por
VIGICANCER es fundamental para apoyar la
implementacion de politicas de salud efectivas
y orientar las decisiones clinicas; ademads, aboga
por el cuidado de los nifios con cancer por parte
de las organizaciones de la sociedad civil. Los
datos que recolecta son analizados y difundidos
publicamente con regularidad.>*°

A la fecha (mayo 30, 2025), VIGICANCER ha
experimentado un crecimiento constante inte-
grando la participacidon de 27 instituciones de
salud en diez ciudades colombianas. El equipo
humano incluye 57 oncdlogos pediatras, trece
monitores clinicos, dos coordinadores de moni-
tores, un ingeniero de sistemas y un analista de
datos.

VIGICANCER realiza seguimiento activo cada
tres meses de nifios y adolescentes menores
de 19 afios registrados en el sistema, con diag-
nodstico nuevo de una neoplasia invasiva de
comportamiento maligno y que reciben tra-
tamiento en una de las unidades de oncologia
pedidtrica de las ciudades participantes en
casos de tumores del sistema nervioso central,
también se incluyen neoplasias de comporta-
miento incierto o benigno, exceptuando los
craneofaringiomas. VIGICANCER utiliza la guia
de la Agencia Internacional de Investigacion
sobre el Cancer paralabase diagndstica, codifica
los casos segun la Clasificacion Internacional de
Enfermedades Oncoldgicas (3* edicion) y utiliza
la Clasificacidn Internacional de Cancer Infantil
para la mayoria de los reportes.”?® El diag-
néstico clinico por si solo (sin ninguna técnica
diagndstica) no se considera suficiente para la
inclusién del caso, pero se aceptan pacientes
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cuya Unica fuente diagndstica es un certificado
de defuncién.

Los monitores clinicos se encargan derecolectar
datos y realizar seguimientos trimestrales, sin
aumentar la carga de trabajo de los oncdélogos
pediatras en las instituciones participantes.
Los coordinadores de monitores, ademas de
gestionar los requerimientos en cada institucién
para la aprobacion de comités de investigacion
y de ética, son clave para garantizar la calidad
de la informacién recopilada.

Modelo colaborativo y
VIGICANCER

expansiéon de

Desdesusiniciosen2009, VIGICANCER hasidoun
modelo destacado de cooperacion en oncologia
pediatrica en Colombia y América Latina. Surgid
apoyado e integrado al Registro Poblacional
de Cancer de Cali (RPCC) y fue consolidado
inicialmente en Cali con financiacion de la
Fundacion-S (Francia, antes llamada Fundacion
Sanofi-Espoir), a través del programa “Mi Nifio
ante Todo” (My Child Matters, eninglés). En2010
se fundd la Fundacién de Pediatras Oncdlogos
y Hematdlogos (POHEMA) como una entidad
sin dnimo de lucro dedicada a la investigacion,
educacién y abogacia del cancer infantil, con
el propdsito de brindar apoyo estructural,
administrativo y financiero a VIGICANCER.*

De esta manera, VIGICANCER continud
expandiéndose y para el 2013 se sumaron las
ciudades de Pasto, Neiva e Ibagué. Posterior-
mente (2015-2016) se unieron gradualmente
las ciudades de Bucaramanga, Cartagena vy
Manizales. En 2018, VIGICANCER establecié una
alianza estratégica con la Asociacion Colom-
biana de Hematologia y Oncologia Pediatrica
(ACHOP) para ampliar el apoyo financiero e insti-
tucional a nivel nacional, permitiendo la expan-
sion del nimero de variables clinicas recolec-
tadasylaintegracion de otras instituciones. Esta
alianza consolidé la implementacién de VIGI-
CANCER en Medellin (2018), Bogota (2018-2019)

y Monteria (2019), logrando un cubrimiento del
55-60 % de los nifios con cancer diagnosticados
en Colombia.?®

Debido al éxito de esta expansidn, al uso de
metodologia rigurosa, a la consistencia, exhaus-
tividad y calidad de los datos, hoy VIGICANCER
se consolida como un sistema de vigilancia de
desenlaces clinicos valido, robusto y auténomo.
Ademads, mantiene su alianza con el RPCC y
es una fuente independiente de informacién
legitima sobre cdncer infantil en Cali para el
RPCC. En la actualidad, VIGICANCER colabora
a nivel nacional e internacional con varias orga-
nizaciones, incluida la reciente alianza con
la Fundacién Keira Grace (EE. UU.) en 2022.
Asimismo, en 2020, VIGICANCER fue replicado
exitosamente en Tijuana, la segunda ciudad con
mayor densidad poblacional en México.*'

Las estrategias colaborativas de VIGICANCER
lo posicionan como un referente global,
evidenciado esto en publicaciones de alto
impacto que describen su implementacion,
como el Journal of Clinical Oncology: Global
Oncology en 2018, revista de mayor impacto
en cancer global en la actualidad. También
con las recientes publicaciones en Frontiers
Oncology (2024) describiendo la supervivencia
en tumores del sistema nervioso central en
las diez ciudades colombianas participantes
en VIGICANCER?? y en Cancer Medicine (2024),
evidenciando que la pandemia de COVID-19
contribuyd a mayor mortalidad temprana en
los nifios colombianos con tumores sdlidos,
asociada a interrupciones en los tratamientos
ocasionadas por disrupciones en el sistema
de salud.® Estos reportes son pioneros en su
género, contribuyendo significativamente a la
escasa descripcion epidemioldgica del cancer
infantil y asociaciones sociodemograficas en
paises de ingresos bajos y medios.

Adicionalmente, el equipo de trabajo de VIGI-
CANCER ha presentado sus resultados (44
pdsteres y 24 presentaciones orales) en mas
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de 15 congresos nacionales e internacionales,
incluyendo el Congreso de la Sociedad Latino-
americana de Oncologia Pediatrica (SLAOP).
VIGICANCER también ha sido acreedor de
multiples distinciones a nivel nacional e inter-
nacional, como la “Mencién de Honor” por
la publicaciéon sobre las “Disparidades en la
supervivencia en nifios con cancer en Cali”3*
por parte de la Academia Nacional de Medicina
(Colombia, 2020). Ademads, ha recibido los
premios al “Mejor Trabajo en Investigacion en
Salud Global” otorgado por la Sociedad Inter-
nacional de Oncologia Pediatrica (SIOP) por los
estudios: “El Riesgo de abandono depende del
tiempo, la edad y el tipo de tumor en nifios con
cancer” (2013);3 “Disparidades en supervivencia
por régimen de aseguramiento en el sistema
de salud colombiano” (2021);*® “Enfermedad
residual medible de fin de induccién y supervi-
vencia libre de evento en leucemia linfoblastica
aguda: una experiencia real en Colombia”
(2022)%, y el premio SIOP “Joven Investigador”
en 2023, por el estudio “Desarrollo y validacion
de una escala predictiva de abandono del trat-
amiento en nifos colombianos con cancer
(RADAR)”.3® Este ultimo también fue recono-
cido por la Academia Nacional de Medicina con
una “Mencién de Honor” en 2025.

Discusion

Impacto de VIGICANCER: lecciones aprendidas

VIGICANCER representa un caso innovador de
trabajo colaborativo en eldmbito delaoncologia
pediatrica en Colombia y América Latina,
mostrando valiosas lecciones en conjunto con
otras iniciativas regionales.

En primer lugar, se enfatiza que los grupos
cooperativos en paises de ingresos bajos y
medios pueden mejorar de manera significativa
la atencién del cancer infantil y los desenlaces

clinicos a nivel regional, mediante colabora-
ciones efectivas, independientemente del nivel
econdmico del pais.?*

En segundo lugar, la implementaciéon de
sistemas de seguimiento de resultados clinicos
en cancer infantil y la realizacion de investiga-
ciones en colaboracién con registros poblacio-
nales de cancer, contribuyen a establecer clasifi-
caciones y tratamientos estandarizados, lo que
permite evaluaciones continuas y adaptaciones
en tiempo real de los protocolos de tratamiento
de cancer.®

En tercer lugar, es de extrema importancia el
desarrollo de una infraestructura, cultura orga-
nizacional y apoyo mutuo, y es clave la inte-
graciéon de registros poblacionales de cancer,
fundaciones, asociaciones locales y otras orga-
nizaciones, para lograr una inversioén sostenible
alargo plazo.>”

En cuarto lugar, VIGICANCER es un ejemplo
de participacion cooperativa por parte de
grupos tradicionalmente clinicos, enfocada en
informar politicas publicas mediante la alianza
con equipos multidisciplinarios, registros pobla-
cionales de cancer y otros registros nacionales,
llevando a la implementacion de proyectos
exitosos y con mayor alcance.

Finalmente, aprendemos que es fundamental
adaptar estas iniciativas a las condiciones
especificas de cada institucién, ciudad, pais, y
region. 4353741

Generalizabilidad y limitaciones

Los datos sobre desenlaces clinicos en cancer
infantil en América Latina son heterogéneos;*4
la implementacion de registros de cancer en
la regidén es limitada*#4 y, a la fecha, no existe
otro sistema de monitoreo de desenlaces
clinicos en cancer infantil de disefio prospec-
tivo.”” VIGICANCER es una iniciativa pionera en
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el seguimiento riguroso y metddico del cancer
infantil en regiones de ingresos bajos y medios,
en los cuales no existen sistemas similares. Su
modelo puede ser replicado en otros paises
con contextos comparables, aprovechando los
sistemas gubernamentales, académicos y de
registros poblacionales de cdncer existentes
para su implementacion.

Iniciativas previas de creacidon de registros
de cdncer infantii en América Latina han
demostrado que la implementacidon exitosa
es factible.3"#44 Asi mismo, reconocemos que
los paises con redes robustas de datos e inter-
cambio de informacién a nivel poblacional,
especialmente en paises de ingresos altos,
facilitan el monitoreo sistematizado de los
desenlaces clinicos del cdncer infantil.#4 En
contraste, el modelo de VIGICANCER integrado
a registros de base poblacional (como aplica
exclusivamente en la ciudad de Cali), podria no
ser adecuado para algunos contextos en paises
de ingresos bajos y medios que carezcan de
este tipo de registros. No obstante, el modelo
de registros hospitalarios en red por ciudad, tal
como opera VIGICANCER en las ciudades que no
tienen registros poblacionales, seria una solu-
cién factible reconociendo su limitacion en la
generalizacion poblacional de los hallazgos.

El modelo de VIGICANCER también tiene limita-
ciones como la falta de cobertura nacional,
lo que puede afectar la representatividad del
sistema. Adicionalmente, las variables actual-
mente incluidas impiden la identificacion de
asociaciones con determinantes sociales de
la salud y la evaluacion del impacto de ciertas
intervenciones clinicas que no pueden ser valo-
radas utilizando la plataforma existente.

Futuro de VIGICANCER y alianzas estratégicas

Con planes estructurados y estrategias colabo-
rativas podemos fortalecer una ruta futura de
cooperacidon en cancer infantil para Colombia

y la region. Dentro de VIGICANCER hay innu-
merables oportunidades de colaboracidén, en
asociacion con el RPCC y el Instituto Nacional
de Cancerologia, a través del andlisis y difusion
de los desenlaces clinicos de los mas de 10.000
niflos y adolescentes registrados.

Adicionalmente, nos gustaria invitar a la cola-
boracién de todas las instituciones interesadas
en Colombia para transcender VIGICANCER,
en alianza con ACHOP, a la conformacién del
““Consorcio Colombiano parala Investigacién en
Oncologfa Pedidtrica (CINOP)”. Este consorcio
propone la potenciacion de la investigacion
sobre cancer infantil en el pais, mediante el
seguimiento de todos los nifios y adolescentes
con cancer en Colombia, y la subsecuente disem-
inacion cientifica, en coalicidn con instituciones
gubernamentales y asociaciones académicas
como la Asociacion Colombiana de Oncologia y
Hematologia (ACHO) y la Academia Nacional de
Medicina.

Para establecer a CINOP de manera sostenible,
es indispensable involucrar a todos los inte-
resados en la creacidon de una infraestructura
soliday en el desarrollo de protocolos colabora-
tivos basados en evidencia. Los retos de CINOP
incluyen la urgencia en evaluar las necesidades
de cada institucidon participante, con el fin de
implementar iniciativas de cooperacion indivi-
dualizadas localmente y plantear estrategias
que aseguren la participacion equitativa en la
toma de decisiones orientadas al sostenimiento
de VIGICANCER y de CINOP.

En conclusién, consolidar colaboraciones
en oncologia pedidtrica es fundamental
para mejorar la brecha en los desenlaces de
los nifios y adolescentes con cdncer en los
paises de ingresos bajos y medios. Ejemplos
de colaboracidn en América Latina han sido
exitosos. Este es el caso de VIGICANCER, el
sistema de vigilancia de desenlaces clinicos
de cancer infantil en Colombia, el cual ha
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potenciado diversas colaboraciones desde su
implementacién, asegurando sostenibilidad
y posiciondandose como un referente global.
Para garantizar su crecimiento continuo es
fundamental fortalecer la colaboracién nacional
con el fin de lograr el registro completo de
todos los nifios y adolescentes con cancer
en el pais. Asimismo, se requiere asegurar su
sostenibilidad académica, estructural, operativa
y financiera a largo plazo, mediante alianzas
estratégicas con entidades gubernamentales,
registros poblacionales de cancer y sistemas de
vigilancia, como el RPCC y el Sistema Nacional
de Vigilancia en Salud Publica (SIVIGILA) del
Instituto Nacional de Salud. También es clave
consolidar el trabajo articulado con el Instituto
Nacional de Cancerologia, la Academia Nacional
de Medicina, ACHO, POHEMA y ACHOP, asi
como con actores internacionales como la
Organizacion Panamericana de la Salud.

Trabajando comprometidos en equipo, avan-
zamos hacia nuestro objetivo final: mejorar de
forma equitativa la supervivencia de los nifios
y adolescentes con cancer en Colombia y en
otros paises de ingresos bajos y medios, aline-
ando esfuerzos con la Iniciativa Mundial contra
el Cancer Infantil de la Organizacion Mundial de
la Salud.
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