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RESUMEN

Antecedentes: El cancer es una causa importante de morbimortalidad en el pais.
Los registros hospitalarios de cancer brindan informacion importante sobre el
comportamiento de las neoplasias malignas atendidas en una institucion.
Objetivo: describir las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de pacientes
menores de 19 afios con diagnostico de cancer, atendidos en el Hospital
Universitario San José de Popayan (HUSJ) durante 4 afios.

Métodos: Estudio observacional basado en datos rutinarios de casos de cancer. Se
incluyeron todos los pacientes menores de 19 afios de edad, a quienes en la
epicrisis hospitalaria se les registré al menos un diagnéstico de las categorias C y
D (Neoplasias C0O0 hasta D048) del manual CIE10. Se aplico a cada historia un
instrumento que incluia variables sociodemogréficas, clinicas y de seguimiento.
Resultados: De 450 registros iniciales se excluyeron 359 (86%) y se seleccionaron
56 pacientes. Las neoplasias mas frecuentes en esta poblacion fueron las
hematoldgicas con un 42% y la cefalea fue el motivo de consulta mas frecuente
(23%). La mayoria de pacientes provienen de area rural (68%) y tienen un régimen
subsidiado de afiliacion en salud (79%). El 82% de los pacientes fueron remitidos a
otras instituciones y la mayoria de pacientes atendidos en el HUSJ correspondieron
a pacientes con tumores del sistema nervioso central.

Conclusiones: La poblacion pediatrica que se atiende en el HUSJ con diagndstico
de cancer escasa y en su gran mayoria los pacientes son remitidos a otras

instituciones de salud.

PALABRAS CLAVE: nifios, neoplasias, leucemia, epidemiologia.



ABSTRACT

Introduction: Cancer is an important cause of morbidity and mortality in the country.
Hospital cancer registries provide important information regarding the behavior of
malignant neoplasms treated in a health care institution.

Objective: This study was aimed to describe the sociodemographic and clinical
characteristics of patients under 19 years of age diagnosed with cancer, treated at
the San José de Popayan University Hospital (HUSJ) during 4 years and 4 months.
Methods: Observational study based on routine data of cancer patients. All patients
under 19 years of age were included. They were recruited and selected on the basis
of the summary of the hospitalization (recorded at least one diagnosis of categories
C and D (Neoplasms C00 through D048) of the ICD10 manual). An instrument that
included sociodemographic, clinical and follow-up variables was applied to each
record.

Results: Out of 450 initial records, 359 (86%) were excluded and 56 patients were
selected. The most frequent neoplasms in this population were hematologic with
42% and headache was the most frequent reason for consultation (23%). The
majority of patients come from rural areas (68%) and have a subsidized health
affiliation regime (79%). 82% of the patients were referred to other institutions and
the majority of patients who were treated at the HUSJ during their last hospitalization
were patients with tumors of the central nervous system.

Conclusions: The pediatric population that is treated in the HUSJ with a diagnosis
of cancer is very low and the majority of patients are referred to other health

institutions.

KEY WORDS: children, neoplasms, leukemia, epidemiology.



1. INTRODUCCION

En el afio 2018, el Observatorio Mundial de Cancer reporté un incremento en la
carga mundial de céancer con 18,1 millones de casos y 9,6 millones de muertes
causadas por cancer!. Para el afio 2019 el programa Surveillance, Epidemiology
and End Results en los Estados Unidos reporté que se han presentado 1,8 millones
de casos nuevos y 606 mil muertes por cancer?. Sin embargo, las neoplasias rara
vez ocurren antes de los 20 afios y cuando lo hacen, plantean una variedad de
inquietudes médicas, psicoldgicas, éticas y sociales requiriendo rutas de tratamiento
especificas®.

Durante el segundo semestre del 2018, el cancer infantil fue una de las principales
causas de mortalidad entre nifios y adolescentes en todo el mundo,
diagnosticandose aproximadamente 300.000 nifios entre 0 a 19 afios*. Comprende
diferentes tipos de tumores, siendo los mas comunes la leucemia, el cancer
cerebral, el linfoma y los tumores soélidos como el neuroblastoma y el tumor de
Wilms3 °. En los paises de ingresos altos, mas del 80% de los nifios afectados de
cancer se curan, pero en muchos paises de ingresos medianos y bajos la tasa de
curacion es de aproximadamente el 20%°%6. Segln datos del Instituto Nacional De
Salud en febrero del 2018, en Colombia anualmente se reportan unos 1.322 nuevos
casos de cancer en menores de 18 afios’. De acuerdo a cifras del Instituto Nacional
de Cancerologia de Colombia, en el pais se registran alrededor de 764 casos
nuevos de cancer por afio en nifios y 558 en nifias, siendo la leucemia aguda la
primera causa, seguida de linfoma no Hodgkin y tumores de Sistema Nervioso
Central®. En el afio 2008 Colombia establecié un plan de vigilancia epidemiolégica
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?®.

Se necesitan sistemas de datos sobre cancer infantil para impulsar la mejora
continua de la calidad de la asistencia y promover la adopciéon de politicas®. Los

Registros Hospitalarios de Cancer (RHC) son sistemas de informacion disefiados



para recolectar, registrar, analizar e interpretar datos sobre las neoplasias malignas
de personas diagnosticadas y/o tratadas en un hospital. Su principal objetivo es
mejorar la calidad del diagndstico y tratamiento de los pacientes con cancer'®. En
general proporcionan un conjunto complejo de datos que pueden ser utilizados para
la organizacion y distribucion de los recursos oncoldgicos de un hospital en funcion
de las necesidades, permitiendo ademas la evaluacion del tratamiento
proporcionado y suelen ser la primera fuente de datos de los registros basados en
la poblacién??.

Los RHC pueden ser utilizados para la Organizacion y distribucion de los recursos
oncoldgicos del hospital en funciébn de sus necesidades'?. Estos registros
constituyen una fuente principal de informacion del sistema de salud. Forman la
base del conocimiento de aspectos importantes como, incidencia y prevalencia de
neoplasias, etiologia, riesgo profesional, patrones geograficos y supervivencia
general etc. Pudiendo ser utilizados en campos como: investigacion etiologica y
epidemiologica, planificacion de la atencidén, prevencion primaria y secundaria,
beneficiando tanto a los pacientes como a la sociedad °.

El INC busca impulsar la implementacion de registros de cancer en Colombia, tanto
poblacionales como hospitalarios’. Esta entidad promueve RCH en ciudades
pequefias con menor desarrollo de instituciones oncoldgicas. Ciudades como Neiva
y Villavicencio, han proporcionado informacion de tipo hospitalario en este tipo de
iniciativas, que unida a la de los registros poblacionales, permitira ampliar el

conocimiento de la enfermedad?3 14,

Un estudio realizado en la ciudad de Popayan analizo reportes de biopsias para
identificar la distribucién anatdmica de los tipos de cancer en una poblacién durante
el 2011. En este estudio no se mencionan datos de pacientes menores de 19 afios?®.
En nuestro conocimiento, no existen estudios en el departamento del Cauca en el

gue se haya caracterizado el cancer en la poblacién pediatrica.



El Hospital Universitario San José (HUSJ) de Popayan es el principal centro médico
gue presta servicios de alta complejidad local como centro de referencia en el
departamento del Cauca. En relacién a los servicios pediatricos cuenta en la
actualidad con 12 camas para atencién de urgencias, 8 en cuidado intensivo y 16
en hospitalizacién. Sin embargo, no cuenta con la especialidad de oncologia
pediatrica, por lo cual la mayoria de los pacientes con cancer atendidos en la
institucion deben ser remitidos a centros con disponibilidad. Ademas, no existe un
registro Hospitalario de Cancer que describa el panorama de los casos atendidos.

El objetivo de este estudio fue describir las caracteristicas sociodemograficas y
clinicas de los casos de cancer en poblacion pediatrica, que ingresan por el servicio
de urgencias y son atendidos en urgencias u hospitalizacion en el HUSJ,
estableciendo frecuencia, distribucion temporal, tendencias y procedencia de los
casos atendidos. Esto con el fin de ampliar el conocimiento epidemioldgico de la
patologia, visibilizar las necesidades de atencion, plantear de manera eficiente la

distribucion de recursos clinicos y de investigacion a nivel regional.



2. ESTADO DEL ARTE

Se realiza la busqueda de la literatura en las siguientes bases de datos:
PubMed, Embase, CINAHL, LILACS, CENTRAL, Clinicaltrials.gov, Google
académico, Scielo.org, Organizacion Mundial de la Salud OMS, Organizacion
Panamericana de la Salud OPS; utilizando las siguientes palabras clave: cancer,
registro de base hospitalaria, registro hospitalario de cancer, epidemiologia del
cancer, Colombia, the hospital-based cancer registry. No se tuvo restriccion de
lenguaje. Se encontraron los siguientes documentos pertinentes para sustentar el

estudio:

El “Cancer Registration: Principles and Methods” del International
Agency for Reasearch on Cancer, publicado en 1991, es un documento guia de la
Organizacion Mundial de la Salud que describe la importancia de los registros de
cancer, tanto poblacionales como de base hospitalaria, como un pilar fundamental
en el control del cancer; describe ademas como debe ser la planeacion y recoleccidon
de los datos para la elaboracion de estos registros. Este documento brinda algunas

consideraciones legales y de confidencialidad en los registros de cancer.®

En la Revista de Oncologia del 2004 se publicé una revision de tema titulada
“Hospital-based cancer registry: a tool for patient care, management and quality.
A focus on its use for quality assessment”, en donde se habla de la gran utilidad de
los registros de cancer de base hospitalaria para estudiar la frecuencia anual de
presentacion del cancer, estimar la cobertura de los diferentes centros de referencia,
la oportunidad de tratamiento, la reduccion de costos y posibilidad de seguimiento
de los pacientes en el tiempo. Es un documento que nos amplia la percepcion de
los registros de cancer como herramienta que permite elaborar bases de datos
epidemioldgicas e impactar positivamente tanto a los centros hospitalarios como a

los pacientes.10
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En el Acta Pediatrica Mexicana del afio 2005, se publicé un articulo titulado
“‘Registro hospitalario de cancer”, el cual es una revision de tema que pretende
exponer importancia de los registros de cancer ya que valora el impacto de esta
entidad en la comunidad, convirtiéndose asi en una fuente primaria de informacion
para investigacion epidemioldgica, y en la base de la planificacion y prevencion de
esta patologia. Se indica cuales deben ser los componentes de un registro de base
hospitalaria y pone de manifiesto los diferentes tipos de caso que se debe

especificar en éstos.’

En el 2007, en la Revista del Instituto Nacional de Cancerologia de México, fue
publicado un registro de cancer entre los afios 2000 y 2004, en donde se pretendid
realizar una descripcion epidemiolégica de las neoplasias malignas registradas en
el instituto en mencidon, basandose en coédigos CIE-10. Encontraron 9.264
neoplasias malignas confirmadas histologicamente. En hombres se presento el
35.4% de casos, siendo los tumores de mayor frecuencia: testiculo (3.9%), préstata
(2.7%), estdmago (2.1%) y otras neoplasias malignas de piel (2.1%); en mujeres fue
el 64.6% de casos, con las siguientes frecuencias: mama (17.5%), cuello uterino
(14.7%), ovario (3.9%) y otras neoplasias malignas de piel (2.9%). La razon
hombre/mujer fue 1:1.8 casos. Por grupo de edad, el 24.3% ocurrié en menores de
40 afnos y el 40.1% fue de 40 a 59 afos. En cuanto al sexo y grupo de edad, en
hombres el mas afectado fue el de mayores de 70 afios (7.1%), y en mujeres fue el
de 40 a 49 afos (15.3%). Llegan a la conclusion que, con los resultados obtenidos,
no es posible hacer inferencias sobre la frecuencia y distribucion del cancer en
México, pero si se puede estudiar su perfil epidemioldgico. El estudio mostré un

aumento de la frecuencia a edades tempranas.!?

Para el 2012 fue publicado en la Revista Cancer Epidemiology un estudio de Nigeria
titulado “The role of hospital-
based cancer registries in low and middle income countries—
The Nigerian Case Study” en el que pretendian reunir las bases de datos de

registros hospitalarios de cancer en Nigeria desde 2009 a 2010. Los autores
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encontraron 19 registros que cumplian con la definicion de registro de base
hospitalaria. Establecieron datos sobre el afio de hospital; afio de registro del
cancer establecido, el numero de los patélogos y los tipos de servicios de oncologia
disponibles en cada establecimiento de salud. Se llevé a cabo un analisis de la
frecuencia relativa de canceres en cada registro hospitalario, la fuente
del diagnéstico registrado y el nimero total de casos registrados por sexo. Tuvieron
como numero total de canceres registrados en 2009 y 2010 de 6484. El nUmero de
nuevos casos de cancer registrados anualmente en estos registros de céncer
hospitalarios fue de 117 casos en hombres y de 77 casos en mujeres. El cancer de
mama y de cuello uterino fueron los canceres mas comunes que se observaron en
mujeres, mientras que el cancer de préstata fue el mas comuan entre los hombres
atendidos en estos hospitales de tercer nivel. Los autores terminan concluyendo
gue la informacion proporcionada por los registros hospitalarios de cancer es
beneficiosa y puede utilizarse para mejorar los sistemas de atencion del cancer en
paises de ingresos bajos y medianos donde no existen registros poblacionales de

cancer.18

En el afio 2013 en la Revista Colombiana de Cancerologia, se publicé un articulo
descriptivo titulado “Cancer en la Unidad de Cancerologia de Huila, 2006-2008”, su
objetivo principal fue caracterizar los casos nuevos de cancer en la Unidad de
Cancerologia de Huila, incluyo los pacientes del Registro institucional de cancer de
los afilos en mencién; para la inclusion del caso se tuvo en cuenta el diagnéstico de
cancer, con o sin confirmacion histoldgica, emplearon medidas de tendencia central
y de dispersion para las variables numéricas y frecuencias simples y porcentajes
para las variables categoricas. Analizaron 2.689 casos nuevos de cancer,
encontraron una media de edad de 55 afios y las principales localizaciones del
tumor fueron mama, cuello del Utero, estdmago, piel y sistema hematopoyético; en
cuanto a los nifios, los diagndsticos mas frecuentes fueron: leucemias, linfomas y
sarcomas; encontraron una mortalidad del 18,4% de los pacientes al momento de

la recoleccion de informacién. Terminan haciendo énfasis en la importancia de los

12



registros de base hospitalaria para conocer el comportamiento de cancer en el orden

local y generar acciones para el control de éste.'?

En la Revista Facultad Nacional de Salud Publica para el afio 2013 fue publicada
una revision sistematica de la literatura titulada “Registros poblacionales de cancer:
avances en Colombia, Chile y Brasil”, que pretende revisar los avances en materia
de registros poblacionales de cancer en estos paises. Su bldsqueda fue realizada
en los idiomas espafiol, portugués e inglés con determinadas palabras
claves, consideraron articulos cientificos, revisiones, libros, monografias, tesis,
documentos técnicos de entidades oficiales y documentos legislativos. Los autores
encontraron que Colombia cuenta con 8 registros, 4 indexados ante la IARC (10%
poblacién nacional), y 4 adn sin indexar (18% poblacidn nacional); el registro de Cali
es referente regional. Tres registros chilenos indexados cubren el 6,2% de la
poblacién nacional y dos sin indexacion abarcan un 7,2% de poblacion adicional; el
Registro Nacional de Cancer Infantil de Chile cubre el 100% de la poblacion menor
de 15 afos y opera desde el afio 2006. Brasil tiene registros poblacionales en 20
ciudades que cubren el 19% de la poblacion total, y operan en integracion con los
registros hospitalarios. Los autores terminan concluyendo que la cobertura
poblacional en la region es baja en comparacion con Europa y Norteameérica, pero
evidenciaron avances en los tres paises, en especial por la existencia de respaldo
politico y normativo, siendo aun necesario ampliar la cobertura poblacional y

continuar mejorando la calidad de los datos.®

A nivel internacional, en este mismo afio, fue publicado en la
revista The Lancet Oncology un articulo en el que se pretende discutir el cancer en
la infancia relacionandolo con el desarrollo global y en el que se plantean diferentes
estrategias que podrian impactar favorablemente en la sobrevida de esta patologia,
tales como sensibilizar a la poblacion frente a esta entidad, mejorar el entrenamiento
de los profesionales de la salud, fortalecer los servicios de salud de cancer, realizar

investigaciones para disponer de una epidemiologia local y conformar redes

13



hospitalarias regionales e internacionales; todo esto con el fin de buscar estrategias

de disminuir la morbi-mortalidad por cancer en la infancia.?

Siguiendo la linea, en el 2013, fue publicado un articulo
titulado “Paediatric cancer in low-income and middle-income countries” que
habla sobre el céancer infanti en relacion con el desarrollo global y
propone estrategias que podrian resultar en una mejor supervivencia. Hacen énfasis
en que la educaciéon del publico, la capacitacién de los profesionales de la salud,
servicios de cancer fortalecidos, mayor investigacién a nivel local, la construccion
de redes hospitalarias regionales y la colaboracion internacional son todos

componentes esenciales de un modelo de cuidado mejorado para los nifios.?!

El documento mundial titulado “Cancer Incidence in Five Continents Volumen
X”, publicado en el 2014 por la International Agency por Reasearch on Cancer y
distribuido por la Organizacion Mundial de la Salud, es una fuente Unica de datos
sobre la incidencia del cancer en todo el mundo, es un documento extenso donde
se recoge y consolida la informacion de los diferentes registros poblacionales de

cancer.??

En el 2014, en la revista Indian Journal Community Medicine se publicd un
articulo titulado “‘Role of Hospital-Based Cancer Registries:
A Decade of Experience of Cancer Cervix from a Tertiary Care Centre, India”, que
tenia como objetivo principal estudiar las caracteristicas epidemiolégicas y
tendencias en neoplasia cervical en poblacion urbana desde los afios 2000
a 2009 en un hospital de tercer nivel de complejidad en la India; este fue un estudio
retrospectivo que tuvo como base de datos el registro histopatoldgico de pacientes
atendidas en el departamento de ginecologia de este centro asistencial en el periodo
de tiempo ya definido. Encontraron un total de 1315 neoplasia ginecolégicas siendo
el cancer de cérvix la patologia mas frecuente (70.4%) con aumento del nimero de
casos desde el 2000 al 2009; las mujeres tuvieron un promedio de edad de 50 afios

con un doble de presentacion de casos en <35 afios.?3
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En la Revista Colombiana de Cancerologia del 2015 se publico un articulo
original titulado “Cancer en la Unidad de Cancer del Hospital Departamental de
Villavicencio, Colombia, 2006-2008”, su objetivo principal fue
determinar caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los casos de cancer in
situ e infiltrantes que se presentaron en la Unidad de Céancer del Hospital
Departamental de Villavicencio para el periodo 2006-2008. Fue un estudio de
cohorte retrospectiva. La identificacion y recoleccion de los casos fueron
realizadas por el personal del registro de cancer mediante busqueda activa y
revision de todas las historias clinicas. Sus principales resultados arrojaron 1.617
casos de cancer, de los cuales el 95,7% fueron infiltrantes; encontraron una media
de edad fue de 57 afios, encontrando las primeras localizaciones en piel (19,2%),
cuello del utero (14,5%), mama (10,5%), estdmago (8%), y prostata (5,3%); por el
contrario, en el grupo de los nifios, las leucemias, linfomas y otras neoplasias
epiteliales malignas fueron las mas frecuentes. El 8,2% de los pacientes habian
muerto al momento de la recoleccion de informacion, 20,5% por cancer de
estbmago. Los autores concluyen afirmando que esta es una base importante para

acercarse a describir el comportamiento del cancer en el orden local.'*

Para este mismo afio se publicé en la Revista Facultad Nacional de Salud Publica el
“Observatorio Nacional de Cancer Colombia”, un articulo que describe de forma
general los avances y desarrollos del Observatorio Nacional de Céancer (onc)
Colombia en el marco del Sistema de Informacion Nacional en Cancer SINCan,
puntualizando las fuentes de informacion en cancer disponibles en sispro, el set de
indicadores para monitorear el panorama en el pais, los planes de analisis y las
salidas de informaciéon (canales de acceso y divulgacion de la evidencia y
publicaciones relevantes) como herramientas necesarias para gestionar
adecuadamente el conocimiento sobre mortalidad, morbilidad, acceso a servicios y

acciones para reducir las desigualdades en cancer en Colombia.?*
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Para el afio 2015 fue publicada una ficha técnica por parte de la Organizacion
Mundial de la Salud y la Agencia Internacional de Registros de Céancer (IARC)
titulada “Planificacion y desarrollo de registros de cancer de base poblacional en los
paises de ingresos bajos y medios” en donde se pretende exponer como debe ser
la planificacion y desarrollo de los registros de cancer de base poblacional y cuales
pueden ser las fuentes de los mismos, todo esquematizado en diferentes capitulos,
de manera detallada.?®

En el Asian Pacific Journal of Cancer Prevention 2017, se publicd una revision
sistematica titulada“Systematic Review of Hospital Based Cancer Registries
(HBCRs): NecessaryTool to Improve Quality of Care in Cancer Patients”, que tenia
como metodologia realizar una busqueda de la literatura de registros de base
hospitalaria desde 1989 al 2017, en PubMed, Google scholar, Scopus, ProQuest
and Google. Solo incluyeron los estudios publicados en inglés. Tuvieron como
criterio de inclusion todos aquellos registros hospitalarios que proveyeran detalles
sobre las caracteristicas de su programa. En total, encontraron 163 articulos en la
primera busqueda, realizando los respectivos filtros y de examinar los titulos, los
resumenesy los textos completos, quedaron 14 articulos para su analisis. El analisis
de los 14 articulos mostré que la mejora de la calidad de la atencion eran los
objetivos mas importantes entre los registros. El objetivo de éstos es recolectar

informacién sobre pacientes, diagnéstico de tumores, tratamiento y seguimiento.2®
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3. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
El cancer es la segunda causa de muerte en el mundo; en 2015, ocasion6 8,8
millones de defunciones. Casi una de cada seis defunciones en el mundo se debe
a esta enfermedad. Cerca del 70% de las muertes por cancer se registran en paises

de ingresos medios y bajos.?’ 28

El cancer es un problema creciente en las América por varias razones,
principalmente por el envejecimiento de la poblacion y el cambio en los estilos de
vida, que aumentan la prevalencia de factores de riesgo (2); se estima que 2,8
millones de personas son diagnosticadas cada afo y 1,3 millones mueren por
cancer cada afio. Aproximadamente el 52% de los nuevos casos de cancer y el 35%
de las muertes por esta enfermedad ocurren en personas de 65 0 menos afios de

edad.8?®

En Colombia, el cancer es considerado un problema importante de salud publica. El
numero de enfermos y personas muertas por esta causa ha ido aumentando en los
Ultimos afos; para el 2012 se reportaron cerca de 71.000 casos nuevos Yy
38.000 muertes por esta causa, lo que significa que 195 personas son

diagnosticadas y 104 mas mueren diariamente por esta enfermedad.®

De todos los casos de cancer, una tercera parte es prevenible y otro tercio es
curable si se detecta oportunamente. Desafortunadamente, el 75% de los pacientes
en los paises en desarrollo presentan tumores avanzados o incurables al momento
del diagnéstico, situacion que imprime caracter de urgencia a la implementacion de

las medidas efectivas para el control de la enfermedad. 1°
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4. JUSTIFICACION

El cancer en nifios menores de 15 afios de edad es una enfermedad rara que
representa apenas entre 0,5% y 3% de todas las neoplasias malignas en el mundo.
Sin embargo, constituye la cuarta causa de muerte entre personas de 1 a 19 afios
en Estados Unidos de América y, mas preocupante aun, se estima que cerca de

85% de las muertes por cancer infantil ocurren en paises en desarrollo.2°

La respuesta frente al cancer debe verse como un proceso ciclico y continuo de
recoleccion y utilizacion de informacion para priorizar problemas y definir la
implementacion de iniciativas apropiadas, y para evaluar los programas
implementados y redefinir/redisefiar los programas e intervenciones, porque es
sabido que la prevencion del cancer dificilmente puede lograrse sin la existencia de
sistemas de vigilancia y control apropiados para la enfermedad. Sin embargo, en
muchos paises en desarrollo la informacién disponible sobre incidencia y mortalidad
por cancer es insuficiente o puede tener baja calidad y el registro de cancer es
concebido como un lujo y como una prioridad baja al momento de asignar recursos.
19

Los registros poblacionales de cancer son actividades de bajo costo
y fundamentales en cualquier programa de control del cancer, puesto que
solamente a través de ellos es posible conocer la incidencia real de cancer, proceso
gue, a su vez, posibilita estimar la magnitud de la carga de enfermedad y predecir
su evolucion, realizar investigacion etiologica y de prevencion, recopilar informacion
sobre prevalencia de factores de riesgo y su tendencia, y evaluar el desempefio y
la calidad de los servicios de tamizaje, deteccion temprana, tratamiento y cuidado

paliativo.3!

Aunque la informacion sobre la incidencia de cancer se ha dado principalmente
desde los registros de cancer de base poblacional, el &mbito de los registros
hospitalarios aporta informacién importante de los casos atendidos en la propia

institucion, en ciudades con menor infraestructura oncolégica.®
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El aumento en la incidencia del cancer en Colombia y las diferencias
socioeconémicas y geogréficas, ameritan acciones para orientar el control del
cancer en el pais. Una de ellas es fortalecer el sistema de informacion en cancer,
donde los registros de cancer constituyen un aporte fundamental. En ciudades o
regiones con menor infraestructura para la prestacion de servicios oncolégicos, los
registros hospitalarios pueden proveer informacion cuya utilidad va mas alla de la
institucion y contribuir a la toma de decisiones, a consolidar el panorama de la
epidemiologia descriptiva y de la situacion del cancer en la respectiva regién o

pais.

En Colombia la informacion epidemiolégica sobre cancer infantil es escasa y tras
una revision exhaustiva de la literatura, se ha podido constatar que, en el Hospital
Universitario San José de la ciudad de Popayan, departamento del Cauca, no existe
hasta la fecha un registro hospitalario de cancer infantil, por lo tanto, a través de
este estudio descriptivo, se busca caracterizar sociodemograficamente los casos
de esta enfermedad para ampliar el conocimiento de la misma, planear de manera
eficiente los recursos clinicos y de investigacion, y evaluar estrategias de

diagnastico y tratamiento oportunos.
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5. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢,Cuales son las caracteristicas sociodemogréficas y clinicas de los casos de
cancer atendidos en el servicio de urgencias u hospitalizacion en el Hospital
Universitario San José desde el afio 2013 hasta el 20167?
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6. OBJETIVOS

6.1. Objetivo general

Describir las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los casos de
cancer infantil atendidos en el servicio de urgencias u hospitalizacion en el Hospital
Universitario San José en el periodo 2013-2017.

6.2. Objetivos especificos

e Caracterizar socio-demograficamente la poblacion de estudio que egreso con
algun diagnostico clasificado en el CIE como enfermedades oncologicas
(categorias Cy D).

e Describir la frecuencia y distribucion del cancer por tipo, afio, sexo y rangos
de edad.

e Establecer la procedencia estratificada de los pacientes con los diferentes
tipos de cancer.

e Determinar caracteristicas clinicas y los dias de estancia hospitalaria de la
ultima atencion del paciente en el servicio de urgencias u hospitalizacion.

e Establecer el estado vital del paciente al egreso de la dltima hospitalizacion.
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7. METODOLOGIA
7.1. Disefio

Se realiz6 un estudio observacional de corte transversal basado en datos rutinarios

de casos de cancer.

7.2. Poblacion y muestra

Se consideré6 como poblacion los pacientes atendidos en los servicios de
hospitalizacion y urgencias del HUSJ en el periodo entre 01/09/2013 y 31/12/2017
(cuatro afios y cuatro meses) y a quienes en la epicrisis hospitalaria se les registro
al menos un diagnéstico de las categorias C y D (Neoplasias C00 hasta D048) del
manual de Clasificacion internacional de enfermedades, décima version (CIE10).
Los registros duplicados encontrados fueron eliminados para permitir inicamente la

Ultima epicrisis en consideracion.

7.3. Criterios de Inclusion y Exclusién
7.3.1. Criterios de Inclusion

e Diagnostico CIE-10 C o D registrado en la epicrisis hospitalaria de cancer,

atendidos en el servicio de urgencias u hospitalizacion.
7.3.2. Criterios de Exclusion

e No haya una confirmacion certera del mismo tras la revision de su ultima
hospitalizacion.

e Pacientes con criterio de curacion y unicamente se haya registrado como
antecedente. (No se excluye si en la historia clinica no se documenta criterio
de curacién).

e Paciente si al revisar la historia clinica falta mas del 50% de las variables a

recolectar y se clasifican como datos perdidos.

7.4. Recoleccion de datos y fuentes de informacién
Los casos de cancer se identificaron a partir de la revision manual de las historias

clinicas. Los criterios de base utilizados para la confirmacion del diagnostico fueron
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clinicos, paraclinicos o imagenoldgicos con o sin una confirmacion histologica. Se
excluyeron pacientes que a pesar del registro diagndstico no presentaban una
confirmacion (clinica o paraclinica) tras la revision detallada de la historia clinica de

su Ultima hospitalizacion.

7.5. Variables

Para extraer la informacién de las historias clinicas se disefié un instrumento que
considerd variables de 4 tipos: 1) sociodemograficas: edad, sexo, ocupacion y
estado civil de los padres, estrato socioecondmico, procedencia y tipo de seguridad
social, 2) antecedentes familiares y personales: antecedente familiar de cancer,
antecedentes de enfermedades infecciosas (Citomegalovirus, Epstein-Barr, VIH), 3)
caracteristicas clinicas: localizacion primaria del cancer, grupo de cancer
(clasificado de acuerdo a la tercera revision de la tercera revision de la International
Classification of Childhood Cancer ICCC-3), motivo de consulta (categorias no
mutuamente excluyentes), base de diagndstico, presencia de metastasis al
momento del diagnadstico, localizacion de las metastasis, tratamiento recibido y 4)
variables de seguimiento: Estado vital (vivo, muerto), mortalidad, dias de estancia
hospitalaria, necesidad de remision, reingreso en las 48 horas siguiente por la
misma causa, valoracion por el grupo de Medicina del Dolor y grupos de

medicamentos analgésicos usados.

El instrumento de recoleccién fue piloteado en 10 historias clinicas confirmadas para
valorar su completitud y desempefio durante la recoleccién. Cada historia clinica
incluida fue revisada en detalle por los investigadores principales (RO, LG). En caso
de desacuerdo en la seleccion de la informacién se presentaba semanalmente al

equipo de investigadores y se tomaba una decision concertada.

7.6. Analisis estadistico
La base de datos inicial contenia un total de 415 pacientes en el periodo que

comprendio el estudio. Este estudio incluyo todos los casos documentados en esta
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base de datos. La construccion de la base de datos se hizo en el software Microsoft
Office Excel. Se emplearon medidas de tendencia central y de dispersion para las
variables numéricas y frecuencias simples y porcentajes para las categoricas. Las
medidas descriptivas utilizadas para resumir el tiempo de estancia hospitalaria se
presentan para dos categorias: pacientes remitidos en su Ultima hospitalizacion y
pacientes atendidos en el HUSJ. Los contrastes categéricos fueron analizados con
el estadistico chi? o con el estadistico de Fisher y se utilizé un nivel de significacion
del 5%. Todos los andlisis estadisticos fueron realizados con el software R y R
Studio.??

7.7. Operacionalizacion de las variables

Bloque 1. Variables sociodemograficas

Nombre de ;L. : i
. Definicion Tipo Naturaleza Indicador
Variable
Documento de identificacion| Cualitativa .
HC . Independiente |Numero
de la HC nominal
Tiempo, en afios cumplidos,
desde el nacimiento hasta la|Cuantitativa
Edad .. ) Independiente [Edad anos.
fecha de recoleccién de| discreta
informacion.
Condicidn bioldgica, masculinal Cualitativa . Masculino
Sexo . ; . Independiente .
o femenina, del paciente. nominal Femenino
Ocupacién de los| . . .. . Cualitativa . L,
Oficio o profesion del paciente. . Independiente |Ocupacion
padres nominal
. Ciudad de residencia| Cualitativa . .
Procedencia . . Independiente |Procedencia
permanente del paciente. nominal
Area de donde proviene el| Cualitativa . Urbano
Rural/Urbano . . Independiente
paciente: urbano o rural. nominal Rural
Soltero(a)
. Situacién juridica actual del o Casado(a)
Estado Civil de . o Cualitativa . .
paciente en la familia y Ia . Independiente [Unidn libre
los padres . nominal .
sociedad. Viudo(a)
Separado(a)
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Contributivo
L. ) o Subsidiado
. . . |Régimen de salud colombiano| Cualitativa . o .
Seguridad social . . Independiente [Régimen especial ___
al que pertenece el paciente. nominal . .
Sin seguridad
social (vinculado)
Si en la pregunta anterior
Entidad de salud a la que| Cualitativa . imarco “sin seguridad social”,
EPS . . Independiente
pertenece el paciente. nominal no responder esta pregunta.
¢ Cudl?
Bloque 2. Antecedentes y cancer
Nombre de s - .
. Definicion Tipo Naturaleza Indicador
Variable
Antecedente familiar [Antecedentes de cancer en Si_
de CA famlllare§ consanguineos deCuaIitativaIndependiente No___
primera linea. . ND___
nominal . , - ,
Si marco si, escribir el 6rgano
Organo
Enfermedades Patologia del sistema Madre
metabdlicas endocrino  de relevancia o . Si__No__ND__
. , Cualitativalindependiente
clinica en cancer como nominal Menor
antecedente de la madre o Si__ No__ ND__
en el paciente,
Enfermedades Patologia de caracter|
enéticas enético de relevancia clinica
& 6 . Madre
len cancer como antecedente .
. o . Si__ No__ ND__
de la madre o en el paciente,|Cualitativallndependiente Menor
puesto que algunas de estas| nominal .
, Si__No__ND___
enfermedades estan
asociadas al desarrollo de
neoplasias malignas
Exposicion a radiacion|Antecedente de exposicion a
radiacion ionizante a la
madre durante la gestacién o Madre
del menor durante su L . Si__No__ND
- . Cualitativallndependiente ' NO_ TV
crecimiento se asocia como nominal Menor
causa suficiente con el Si_ No__ ND___
desarrollo de neoplasias
malginas de  diferentes|
6rganos y sistemas.
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Enfermedades Enfermedades infecciosas, Madre
infecciosas predominantemente de L . Si__ No__ ND__
) . . Cualitativalindependiente
origen viral (p.e. Ebstein barr, nominal Menor
CMV), de relevancia clinica Si__No__ND___
len cancer.

Alteraciones en el [Alteraciones o retrasos del

neurodesarrollo  |desarrollo de funciones que
se asocian a la maduracidn
del Sistema Nervioso Central i
v que” resultan er.1. IaCualitativalndependiente No___
afectaciéon de la habilidad .

. nominal ND___
que tiene en el SNC para
recibir, procesar, almacenary,
responder a la informacion
que llega tanto del exterior|
como del propio organismo.

Lactancia Materna |Antecedente de que el Si
menor recibd o silCualitativallndependiente [No___
actualmente se encuentral nominal ND__
recibiendo lactancia materna

Vacunacion completa [Nota en la historia clinica i

sobre vacunacidén completa
del menor, sea corroborada
por carnet de vacunaciéon o
no.

Cualitativa
nominal

Independiente

Localizacién primaria

Organo primario afectado|
por células tumorales.

Cualitativa

Independiente

Hematoldgicas___
SNC

SNA

Musculoesquelético

nominal .
Urogenitales___
Otro___
¢ Cual?
Sx linfoproliferativo no
clasificado___
Caracteristica histoldgica del Leucemia linfoide aguda____
cancer primario. Se tomara Tumores del SNC____
. . este dato si se encuentralCualitativa . Linfomas % neoplasias
Tipo de cancer . . Independiente | . .
documentado en la historia| nominal reticuloendoteliales___
clinica por reporte de Leucemia mieloide aguda____
patologia o en la HC. Tumores 6seos malignos
Desconocido___
Otro___ ¢éCudl?
Dia, mes y afio en el que se
realizd el diagndstico. Si no
hay definicion del dia, se
tomara la mitad del mes (diaCuaIitativa Fecha de diagndstico: afio)
Fecha de diagndstico [15); si no hay definicién de Independiente , mes dia

mes, se tomara la mitad de
afio (junio); si no hay afio, se
tomara como dato perdido.

ordinal

—_—
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Procedimiento médico|
mediante el cual se realizo el
diagndstico de cancer en el

Biopsia____
Estudios de imagen

aciente. Se tomard este -
P . " Pruebas de laboratorio____
. . , .. |dato si se encuentralCualitativa . S
Origen del diagndstico S . Independiente [Hallazgo quirurgico
documentado en la historia| nominal I E—
. . Endoscopico
clinica o si durante su - L~
. . . Otro éCual?
estancia  hospitalaria  se
documenta algun paraclinico
que respalde el diagndstico.
Proceso de propagacién o Si
extension de las células . No
. . , Cualitativa . —
Metastasis tumorales en drganos| ) Independiente [No documentada
. . nominal . ORI acnpibi
diferentes al primario en el Si la respuesta fue “Si”” escribir:
paciente. Organo:
Dolor abdominal
Dolor éseo
Cefalea
Signo o sintomas que Pérdida de peso
llevaron al paciente a N Fiebre recurrente
. .. L Cualitativa . )
Motivo de consulta [consultar al servicio médicoy nominal Independiente|Adenopatias
que fueran descritos en la Disnea
historia clinica de ingreso. Hemorragia/petequias
Leucocoria
Otro__ éCudl?
[Tratamiento antitumoral que
recibio el paciente para su
enfermedad, ya sea en un Puede marcarse mas de una
periodo previo a su ingreso o opcion:
. ..., [almomento de larecoleccion N Quimioterapia
Tratamiento recibido e Cualitativa . . .p —
de los datos (Ultimo ingreso a . Independiente [Radioterapia
actual . e nominal L -
urgencias u hospitalizacidn) Cirugia
Ninguno
Se excluye si el paciente tiene Otro éCudl?

cancer como antecedente
Unicamente.
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Bloque 3. Seguimiento

Nombre de Variable Definicién Tipo Naturaleza Indicador
Mortalidad Mort.alidale en la estancia Cualit.ativa Independiente Si
hospitalaria actual. nominal No__
Numero completo de
dias de estancia
Dias de estancia  |hospitalaria (en|Cualitativa . , .
. . . . Independiente |Dias de estancia
hospitalaria urgencias u| nominal
hospitalizacion) del
actual ingreso.
Solicitud en el dltimo litati )
Cuidadoencasa  |egreso hospitalario de C:sr:ia:]t;\lla Independiente ;Io_
cuidado en casa. -
Solicitud de remisién a
nivel superior para
Requerimiento de |valoracién por servicio|
remision para manejo |especializado en hemato-{Cualitativa . Si_
. . , , . Independiente
integral en nivel  |oncologia, oncologial nominal No
superior clinica, cirugia de cabeza y|
cuello, cirugia oncoldgica,
entre otros (nivel IV).
La ultima historia clinica
Reingreso en las 48 [se tratd de un reingreso|Cualitativa Independiente Si
horas de menos de 48 horas dell nominal No
legreso previo.
Se solicitd valoracion por
Valoracién por el grupo de Medicina del|Cualitativa . Si
. ; . . Independiente
Algesiologia Dolor y Cuidados| nominal No
Paliativos (Algesiologia).
Acetaminofén___
Medicamentos AINES
analgésicos indicados al Dipirona_____
egreso del paciente. Cada Opioide Débil____
Analgésicos formuladosiclasificacion se basard|Cualitativa . Opioide Potente____
. . Independiente .
al egreso segln lo reportado en la] nominal Gabapentinoides____

literatura de la ACED
(Asociacion Colombiana

para el Estudio del Dolor).

Antidepresivos___
Relajante muscular___
Otro

¢ Cual?
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8. CONSIDERACIONES ETICAS

No se requiere la firma del consentimiento informado de cada paciente dado que el
propésito del estudio es realizar un registro de base hospitalaria de cancer y no una
intervencion directa con cada paciente; se hace necesario Unicamente el aval del
Comité de Etica del Hospital Universitario San José de Popayan para la revision de
las historias clinicas digitales.

Principios Eticos

Se cumplirdn con los principios fundamentales de la bioética: Principios de
Beneficencia y No Maleficencia, teniendo la obligacion de actuar en beneficio de
otros, promoviendo sus legitimos intereses y suprimiendo prejuicios, asi como
también absteniéndonos de realizar acciones que puedan causar dafo o perjudicar
a otros. Otro de los principios éticos que se cumplira serd el Principio de
Confidencialidad, no revelando la identidad de los pacientes ni sus particularidades

anotadas en las historias clinicas.

Se han tenido en cuenta las normas bidticas internacionales vigentes en la
actualidad como son el codigo de Nuremberg, una serie de serie de principios que
rigen la experimentacion con seres humanos; la declaraciéon de Helsinki, un
documento creado por la Asociacion Médica Mundial sobre principios éticos para
las investigaciones médicas en seres humanos; y el informe de Belmont, documento
creado por el Departamento de Salud, Educacién y Bienestar de los Estados
Unidos. De esta forma, cumpliremos con las reglas basicas al realizar una

investigacion con seres humanos.

Este estudio contd con el aval del Comité de Etica del HUSJ de Popayan
(Resolucién 02 del 9 de marzo de 2018) para la revision de las historias clinicas

digitales y el tratamiento de los datos fue completamente anonimizado.
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9. RESULTADOS

Durante el periodo en estudio, 415 pacientes contenian al menos un diagnostico en

la epicrisis hospitalaria comprendido en las categorias C0O0 hasta D48. La Figura 1

describe la seleccion de casos para el estudio. Todos los casos fueron revisados en

detalle por el equipo investigador.

415 pacientes con diagndsticos
CIE-10 (CO0 — D048 )

193 pacientes no presentaban
una patologia neoplasica maligna

54 pacientestenia un antecedente
de cancer pero en la actualidad con
curacion

112 pacientes tenian datos
incompletos

56 pacientesincluidosen el
estudio

La Tabla 1 presenta informacion sociodemografica de los pacientes incluidos. Las

variables ocupacion de los padres y estado civil presentaron mas del 90% de datos

perdidos.
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los pacientes atendidos en

HUSJ con diagndstico de cancer (n=56)

Caracteristica n (%)
Sexo

Masculino 36 (64.3%)
Femenino 20 (35.7%)
Edad

Media (SD), Mediana [RIQ]
Menores de 1 afio

1 afio hasta 4 afios

5 afios hasta 9 afios

10 afos hasta 14 afios

15 afos hasta 18 afios

8.9 (DE=5.3), 9.5 [RIQ 4.25-13]
4 (7.1%)

10 (17.9%)

14 (25%)

20 (35.7%)

8 (14.3%)

Procedencia
Area Urbana
Area rural

18 (32.1%)
38 (67.9%)

Seguridad social
Régimen subsidiado

44 (78.6%)

Régimen contributivo 7 (12.5%)
Régimen especial 2 (3.6%)
Sin afiliacion 3 (5.4%)
Aseguradora

Asociacion Mutual ASMET

Asociacion Indigena del Cauca AIC

Mallamas EPS Indigena

Nueva EPS

Caprecom

Secretaria Departamental de Salud del Cauca
Otras aseguradoras

20 (35.7%)
13 (23.2%)
4 (7.1%)
4 (7.1%)
3 (5.4%)
3 (5.4%)
9 (16%)
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Tabla 2. Caracteristicas clinicas de los casos de
cancer pediéatrico atendidos en el HUSJ (n=56)

Caracteristicas n (%)
Grupo de Cancer (ICCC-3)

Leucemias 24 (42.9%)
Tumores del Sistema Nervioso Central 19 (33.9%)
Tumor de Células Germinales 3 (5.4%)
Otros tumores malignos no especificados 2 (3.6%)
Retinoblastoma 2 (3.6%)
Tumores Renales 2 (3.6%)
Tumores Oseos 1 (1.8%)
Neuroblastoma y otros tumores SNP* 1(1.8%)
Carcinomas y otros tumores epiteliales 1(1.8%)
Tumores Hepaticos 1 (1.8%)
Localizacion primaria del cancer

Hematoldgica 24 (42.9%)
Sistema nervioso central 19 (33.9%)
Urogenital 5 (8.9%)
Musculo esquelético 2 (3.6%)
Ocular 2 (3.6%)
Sistema nervioso autbnomo 2 (3.6%)
Pulmonar 1 (1.8%)
Hepatica 1 (1.8%)
Presencia de metastasis

Presentes 6 (10.7%)
Ausentes 30 (53.6%)
No documentadas 20 (35.7%)
Estudios para confirmacion del diagnostico

Estudios de imagenologia 23 (41.1%)
Biopsia y/o histopatologia 10 (17.9%)
Pruebas adicionales de laboratorio 18 (32.1%)
No documentados 5 (8.9%)

* SNP: Sistema Nervioso Periférico




Figura 2. Principales motivos de consulta reportados por pacientes
pediatricos con diagndstico de cancer atendidos en el HUSJ (n=56)

Cefalea

Fiebre recurrente
Hemorragia o petequias
Dolor abdominal
Pérdida de peso
Astenia - adinamia
Disnea

Dolor ¢seo
Convulsiones

Emesis

Leucocoria

Adenopatias
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* Categorias no mutuamente excluyentes

Cuarenta y seis pacientes (82.1%) requirieron remisién a otro nivel de atencion
durante su ultima hospitalizacion en el HUSJ. No se encontraron diferencias entre
los pacientes que se remitieron y los que se atendieron en el hospital en términos
de edad, sexo, procedencia o aseguradora. Sin embargo, el 95% (n=23) de los
pacientes con diagnoéstico de neoplasias hematologicas fue remitido en
comparacion con el 66% (n=14) de los pacientes con diagnéstico de neoplasias del

sistema nervioso central (p<0.017).

La mediana de tiempo de estancia hospitalaria de los pacientes que se remitieron

fue de 2.5 dias (RIQ 2-6) en comparacion con los que se atendieron en el hospital
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de 8.5 dias (RIQ 1,7 - 22). Los pacientes que se atendieron a nivel hospitalario sin
remisién correspondieron en su orden a tumores del sistema nervioso central (7
pacientes), tumor urogenital (1 pacientes), tumor éseo (1 pacientes), neoplasias
hematologicas (1 paciente). Un paciente reingreso a hospitalizacion antes de 48
horas de su Ultimo egreso. Siete de estos pacientes fallecieron durante su Ultima
hospitalizacion en el HUSJ.

Para los pacientes remitidos, la Figura 3 presenta el tiempo de acuerdo a los
principales 5 grupos de cancer de la clasificacion ICCC-3 (41 pacientes).

Figura 3. Tiempo promedio de remision en pacientes con diagndéstico de
cancer en el HUSJ de acuerdo alos cinco principales grupos de cancer

ICCC-3 (n=41).
Leucemias '.;ﬂ-_ - 2 [2-3] dias
Tumores dosisoma | [ 551110 ats
Retinoblastoma 2 [1-3] dias
Tumores renales 3 [2-4] dias
Tumor de | 16 [10-23] dias
células germinales

Mediana de tiempo y rango
intercuartilico (dias) para la remision

Entre los tratamientos recibidos por los pacientes se documenté: quimioterapia en
7 (12.5%), radioterapia en 1 paciente (1.8%), tratamiento quirdrgico en 11 (19.6%),
inmunoterapia en 1 (1.8%). En 36 casos no se documentd la administracion de

tratamientos activos para el tratamiento oncoldgico en el HUSJ (64%).
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Tras el andlisis de los registros médicos de la ultima hospitalizacion, Gnicamente a
1 paciente se le solicitd cuidados en casa para la atencidon de su enfermedad. Seis
pacientes (10.7%) fueron valorados por el servicio de Medicina del Dolor y la
formulacion analgésica propuesta durante su Ultima hospitalizacion fue:
acetaminofén n=19 (34%), dipirona n=11 (20%), opioides potentes n=11 (20%),
AINEs n=9 (16%), opioides débiles n=9 (16%) y gabapentinoides n=2 (3.6%).
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10.DISCUSION
La atencién anual de niflos con cancer en el HUSJ de Popayan es baja
(aproximadamente 11 pacientes por afio) comparada con registros hospitalarios de
otras instituciones del pais'® 4 y registros internacionales con frecuencias mucho
mas altas'® 33, Esta comparacién exige cautela considerando que otras instituciones
cuentan con servicios de oncologia pediatricay con sistemas de registro hospitalario
de cancer mas desarrollados. Sin embargo, el HUSJ es una institucion de tercer
nivel de atencién, de caracter publico y de referencia a nivel departamental que no
cuenta con una unidad oncoldgica pediatrica pertinente para el manejo integral de
estos pacientes ni tampoco con servicios de consulta externa de oncologia
pediatrica. Muchos pacientes son redirigidos a otras instituciones a nivel nacional
tras realizar la atencion y/o estabilizacion inicial. Esta situacion es similar para otras
instiuciones prestadoras de salud de la ciudad que ante sospecha de enfermedad
oncologica en esta poblacion remiten directamente a centros con los servicios

especializados fuera del departamento.

Segun los reportes de la American Childhood Cancer Organization, la mayor
cantidad de casos diagnosticados de cancer infantil ocurren en los primeros 4 afos
de vida®*. Estudios internacionales han confirmado una mayor incidencia temprana3.
El grupo etario con mayor proporcion de cancer se presenta entre los 10 y 14 afios
de edad y pertenecen en su mayoria al regimen subsidiado, en concordancia con el
registro hospitalario de la Unidad de Cancer del Hospital Departamental de
Villavicencio, Colombia. Pardo C. et al. reportaron 51 casos de cancer en poblacién
pediatrica en el transcurso de 3 afios, con una mayor proporcién de presentacion
entre los 10 y 14 afos de edad; asi mismo, el 35,3% de los pacientes pertenecian
al régimen subsidiado, 33,3% al régimen contributivo y 27,5% no tenian

aseguramiento en salud4.

En la Unidad de Cancerologia del Hospital Universitario Hernando Moncaleano
Perdomo de Neiva en el departamento del Huila, Pardo C et al encontraron una

mayor proporcién de cancer en los primeros 9 afios de vida. Durante esta etapa, se
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realizaban el 70% de diagnosticos. Adicionalmente, 56,3% de los pacientes
pertenecian al régimen subsidiado y el 16,5% no tenia aseguramiento!. Las
instituciones consideradas en nuestro estudio y en los reportes de Pardo C et al,
corresponden a hospitales publicos de orden departamental que comparten
similitudes en sus poblaciones objetivo y en el aseguramiento en salud. Este
contraste debe ser interpretado con cautela considerando que nuestro estudio no

es un registro hospitalario.

La cefalea fue el principal motivo de consulta registrado en los pacientes
diagnosticados con cancer infantil en el presente estudio. Esta caracteristica
semiologica ha sido descrita como poco frecuente por Cheryl C et al® en pacientes
menores de 19 afos de edad. Sin embargo, la cefalea puede presentarse como un
signo inicial en el compromiso del sistema nervisoso central a medida que aumenta
la edad del paciente, tal cual como lo muestra el estudio de Stocco C. En 75
pacientes pediatricos con tumores del sistema nervioso central, se encontré6 como
principal sintoma de consulta (30,7%) ocasionalmente acompainada de vomito3e.

Ramis R et al¥’, investigaron los factores de riesgo especificos para tumores del
sistema nervisoso central en menores de 19 afios. Encontraron una frecuencia de
cancer mayor en pacientes provenientes de zona urbana. Esta controversia con
nuestros resultados puede ser explicada por las caracteristicas sociodemograficas
del Departamento del Cauca y por el caracter publico del HUSJ. Varios estudios
demuestran que la pobreza esta asociada con una gran variedad de enfermedades
humanas entre ellas el cancer®, de hecho el 84% de las neoplasias infantiles
mundiales se documentan en paises de bajos y medianos ingresos® 4°. Una
cobertura de salud universal con beneficios tangibles pueden se claros ejemplos de
voluntad politica, sin embargo deben de ir acompafados de verdaderas mejoras en
el sitema de salud y calidad de la atencion para impactar favorablemente en el

diagnostico y manejo integral de esta enfermedad?® 4!

Las neoplasias mas frecuentes encontradas en poblacion pediatrica fueron las

hematoldgicas. A pesar de no ser un registro hospitalario, este hallazgo es
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consistente con las estadisticas globales*’ 4* y los registros nacionales'® 4, La
leucemia aguda representa aproximadamente el 30% de todos los tumores
malignos infantiles y es el cancer mas comun en los nifios®. Algunos estudios
nacionales han confirmado esta distribucion en edad infantil*>!4, Los pocos casos
gue se atienden en el HUSJ corresponden a pacientes con tumores del SNC.
Considerando que nuestro estudio no es un registro hospitalario, es dificil comparar

este resultado con otros registros hospitalarios.

Las neoplasias del SNC presentaron una estancia hospitalaria mas prolongada que
las neoplasia hematoldgicas. Otros estudios han reportado que pacientes
pediatricos con diagnosticos de leucemias linfociticas agudas presentaron una
estancia hospitalaria mas prolongada*. EI HUSJ no cuenta con una unidad
oncoldgica pediatrica y muchos se remiten de manera prematura a otros hospitales
regionales o departamentales sin un oportuno seguimiento. Estas caracteristicas
hospitalarias y la interaccion del sistema de salud afectan de forma directa cualquier
evaluacion de los periodos de estancia hospitalaria y en este caso, la gran mayoria

de neoplasias hemoatologicas son tempranamente remitidas.

La atencion integral de la enfermedad en un contexto biopsicosocial requiere
equipos multidisciplinarios de abordaje y tratamiento. La atencion de pacientes
pediatricos con enfermedades neoplasicas por personal especializado en medicina
del dolor y cuidados paliativos fue baja. Este hecho puede ser explicado por la corta
duracion de la atencidn hospitalaria global, una baja incidencia de dolor severo y/o
otros sintomas de enfermedad avanzada o simplemente por una baja
concientizacion del personal asistencial. Este resultado dista de las
recomendaciones de la Organizacién Mundial de la Salud* y otros estudios*® en
donde todos los nifios que padecen cancer y sus familias requieren un abordaje

integral de atencion.

Los resultados de este estudios deben ser valorados en el contexto de potenciales

limitaciones. La seleccion inicial incluyé multiples patologias que no correspondian
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con verdaderas neoplasia. Bajo los diagnosticos de CIE 10 especificos para cancer,
se clasificaron patologias que no correspondian con verdaderas neoplasias. Cerca
del 50% de las historias clinicas revisadas no se incluyeron en el estudio por este
motivo. Algunos pacientes fueron clasificados con presentar “tumores de
comportamiento incierto” que generalmente terminaban siendo benignos sin
claridad de la razén por la cual un diagnostico relacionado a esta codificacion fue
anotado en la epicrisis hospitalaria. Adicionalmente, la informacién incompleta en
algunas de las historias clinicas limitaron el total diligenciamiento del instrumento de
recoleccion y algunas importantes variables. Este es un llamado urgente para la
contruccion de registros hospitalarios solidos a nivel local.

La mayor limitacion de este estudio es el bajo numero de sujetos finalmente
incluidos. Desde nuestro punto de vista es una limitacion metodologica pero a su
vez es un hallazgo importante que representa la baja atencion de pacientes con esta
patologia en el mayor hospital publico de Il Nivel de atencion del departamento del
Cauca con una poblacion potencial departamental de 1.426.938 habitantes*¢4’. Este
estudio, -especifico en poblacion infantil-, es el primer reporte que se realiza en el
HUSJ de Popayan. EI comportamiento de las neoplasias infantiles descrito en este
estudio pueden ayudar a concientizar y guiar los esfuerzos de atencion de los

pacientes con esta enfermedad.
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ANEXO 1. INSTRUCCION DE RECOLECCION

Ne
Encuesta

ANEXOS

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS Y CLINICAS
DEL CANCER EN POBLACION PEDIATRICA EN EL
HOSPITAL UNIVERSITARIO SAN JOSE DE POPAYAN 2013-2017

FORMATO DE RECOLECCION DE INFORMACION

BLOQUE 1

Numero de HC:

Fecha
DD | MM [ AA

A.INFORMACION SOCIODEMOGRAFICA
1. Edad: afos 3. Ocupacion:
Padre: .
No documentado (ND) [ | BaRracedencis:
Madre: No documentado [ ]
No documentado (ND) [ ]
2. Sexo: Masculino I:l
: 4. Urbano
Femenino I:l 6. Estado civil padres
Rural I:I Soltero (a) I:l Casado (a) D Unién libre |:|
No documentado |:| Viudo (a) [:| Separado (a) |:| ND |:|
7. Seguridad social Contributivo I:I Subsidiado I:l Régimen especiall:l Sin seguridad social Cl
8. EPS
BLOQUE 2
B. ANTECEDENTES Y CANCER
9. Antecedente familiar 10. Enfermedades 11. Enfermedades }Z.Enfermedades
de CA o o infecciosas:
Metabdlicas: Genéticas:
Si Cl Organo_______ Madre: Madre: ::adre: No ND
No [ si [ Ine [INo [ |si [ ] ne[Jno[]|S [nelInol]
Menor: Menor: Menor:

No documentado l:l

13.Exposicién a
Radiacién:

Madre:

st [ | No[_|nND[ ]

Menor:

si [ JnNo[ ] ND[ ]

si [ [No[ |np [ ]

si [ ] No[_Jnp[_]

si [ ]No[ |ND[ ]

14. Alteraciones en el
neurodesarrollo

si []
L]

No documentado |:|

No

15. Lactancia materna
s [

No documentado |:’

No

16. Vacunacidén

completa
si [
No |:|

No documentado l:l
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18. Tipo de cancer

17. Localizacion primaria
SX Linfoproliferativo no

Hematolégicas___ clasificado
Leucemia Linfoide
SNC___ Aguda___

Tumares del SNC__
Linfomas y Neoplasias
Reticuloendoteliales__
Leucemia Mieloide

SNA__

Musculoesquelético

Urogenitales Aguda___
Tumores Oseos
Otro, ¢Cudl? malignos

Desconocido
Otro___ ¢Cudl?

20. Motivo de consulta

Dolo Abdominal
Dolor Oseo

5 Cefalea
Si Orga -—
! D reano____ Pérdida de Peso

19. Metdstasis

N
© Adenopatias

Disnea
No documentado D —
Leucocoria
Otro cual___

I:I Fiebre recurrente

Hemarragia/Petequias__

21. Fecha de diagndstico: Afio , mes , dia

22. Base de diagndstico:
Biopsia

23. Tratamiento actual recibido:
Quimioterapia
Radioterapia

Estudios de imagen I:I Cirugia____
Pruebas de |aboratorio I:I Inmunoterapia____
No documentado Ninguno
Otro____ ¢Cudl? No documentado____
Otro dCual?
BLOQUE 3

C. SEGUIMIENTO

24. solicitud de cuidados en | 25. Mortalidad: Si[_ | No[ ] 26. Dias de estancia hospitalaria:

casa:

sil ] No[ ] si[_Ino[ ]

27. Requerimiento de remisién para manejo integral en nivel superior:

28. Reingreso en las Gltimas 48 horas 29. Valoracidn por Algesiologia

siJno (] si [ Ine ]

30. Grupo de medicamentos analgésicos usados (Folio actual, formula de egresa)

(Puede marcar mas de una respuesta)
Paracetamol ]
AINES

Dipirona

Opioide debil
Opioide potente
Gabapentinoides
Antidepresivos
Relajante muscular

Otro D dCudl?
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ANEXO 2. INSTRUCTIVO DE FORMATO DE RECOLECCION DE DATOS

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS Y CLINICAS DEL CANCER EN
EL HOSPITAL UNIVERSITARIO SAN JOSE DE POPAYAN 2013-2016
INSTRUCTIVO DE DILIGENCIAMIENTO DE FORMATO DE RECOLECCION

BLOQUE 1: SOCIODEMOGRAFICO
1. Edad: Escriba la edad cumplida en afios del paciente.
2. Sexo: Marque con una X el sexo del paciente.
3. Ocupacién: Escriba el oficio o profesion del padre y/o la madre del paciente,
si se desconoce este dato selecciona la casilla No documentado “ND”
4. Areapoblacional: Marque con una X el area de donde proviene el paciente:
urbano o rural.

5. Procedencia: Escriba la ciudad de residencia permanente del paciente,
independiente del tiempo en que resida en esa ciudad.

6. Estado civil de los padres: Marque con una X el estado civil de los padres
del paciente si se desconoce este dato selecciona la casilla No documentado
“ND”

7. Seguridad social: Marque con una X el régimen de salud colombiano al que
pertenece el paciente. Si se marca la opcién “Sin seguridad social”, continuar
con la pregunta # 9.

8. EPS: Escriba el nombre de la entidad promotora de salud del paciente.

BLOQUE 2: ANTECEDENTES Y CANCER

9. Antecedente familiar de CA: Marque con una X si existe o no antecedente
familiar de cancer y escriba el 6rgano. Si por el contrario se desconoce este
dato, marque con una X la opcion “No Documentado”.

10.Enfermedades metabdlicas: Marque con una X si existe o no antecedente
de enfermedades metabdlicas en la madre y/o en el paciente. Si por el
contrario se desconoce este dato, marque con una X la opcion “No
Documentado”.

11.Enfermedades genéticas: Margue con una X si existe o no antecedente de
enfermedades genéticas en la madre y/o en el paciente. Si por el contrario
se desconoce este dato, margue con una X la opcién “No Documentado”.

12.Enfermedades infecciosas: Marque con una X si existe 0 no antecedente
de enfermedades infecciosas de relevancia clinica en cancer en la madre y/o
en el paciente. Si por el contrario se desconoce este dato, marque con una
X la opciéon “No Documentado”.
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13.Exposicion a radiacion: Margue con una X si existe o no antecedente de
exposicion a radiacion ionizante en la madre y/o en el paciente. Si por el
contrario se desconoce este dato, marque con una X la opcion “No
Documentado”.

14.Alteraciones del neurodesarrollo: Marque con una X si existe 0 no
antecedente de exposicion en el paciente, si por el contrario se desconoce
este dato, marque con una X la opcion “No Documentado”.

15.Lactancia materna: Marque con una X si el paciente recibié o no lactancia
materna, si por el contrario se desconoce este dato, marque con una X la
opcion “No Documentado”.

16.Vacunacién completa: Marque con una X la casilla Si si el paciente recibio
esquema de vacunacion completa, si el esquema es incompleto marque con
una X la casilla No. Si se desconoce este dato, marque con una X la opcion
“No Documentado”.

17.Localizacion primaria: Marque con una X entre las opciones el 6rgano
primario afectado por células tumorales; si la localizacion primaria no aparece
en el listado, marque con una X “Otro” y especifique en qué localizacién se
encuentra el cancer. Si se conoce que el paciente tiene patologia neoplasica
activa, pero no se especifica en la historia clinica, marque con una X
“Desconocido”.

18.Tipo de céancer: Marque con una X entre las opciones la caracteristica
histoldgica del cancer primario. Si la caracteristica histologica no aparece en
el listado, marque “Otro” y especifique cual. O si por el contrario se
desconoce este dato, marque con una X la opcién “Desconocido”.

19.Metéastasis: Marque con una X “no documentada” cuando al paciente no se
le han realizado tests diagndsticos de extension —en busqueda de siembras
metastasicas—. Marque “No” cuando al paciente le han realizado estudios
diagnosticos de extension —en busqueda de siembras metastasicas—y éstos
han sido negativos. Y finalmente marque “Si” si si se ha documentado la
propagacion de células tumorales por cualquier medio. Adicionalmente,
Escriba el 6érgano al cual se document6 la propagacion de células tumorales
si la opcion elegida fue “SI”

20.Motivo de Consulta: Sefale con una X el o los motivos de consulta descritos
en la historia clinica de ingreso del paciente, si existen sintomas adicionales
sefalar con una X la casilla “Otro” y escribir cual o cuales fueron estos
signos/sintomas.

21.Fecha de diagnéstico: Escriba el dia, mes y afio del diagndstico de cancer.
Si no hay definicién del dia, se tomara la mitad del mes (dia 15); si no hay
definicion de mes, se tomara la mitad de afio (junio); si no hay afio, se tomara
como dato perdido.
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22.Base del diagnostico: Marque con una X el procedimiento médico mediante
el cual se realizo el diagndstico de cancer en el paciente. Si dentro de las
opciones presentadas no se adaptan a la realidad del paciente, marque con
una X “Otro” y especifique cudl.

23.Tratamiento actual recibido: Marque con una X el tratamiento antitumoral
gue recibio el paciente para su enfermedad neoplasica, ya sea en un periodo
previo a su ingreso o al momento de la recoleccion de los datos —ultimo
ingreso a urgencias u hospitalizacion—. Se excluye el tratamiento recibido si
el paciente tiene cancer como antecedente Unicamente.

Si el tratamiento recibido para el cancer no se encuentra en el listado

presentado, marque “Otro” y especifique cual. Marque “Ninguno” si el
paciente no ha recibido manejo antitumoral.

BLOQUE 3: SEGUIMIENTO

24.Solicitud de cuidado en casa: Marque con una X “Si” si en el ultimo egreso
hospitalario se solicito cuidados en casa. De lo contrario, marque con una X
“No”.

25.Mortalidad: Marque con una X “Si” si se presenté mortalidad en la estancia
hospitalaria; de lo contrario, marque “No”.

26.Dias de estancia hospitalaria: Escriba el namero de dias de estancia
hospitalaria (en urgencias u hospitalizacion) del actual ingreso.

27.Requerimiento de remisién para manejo integral en nivel superior:
Marque con una X “Si” si se solicitdé durante su ultimo ingreso remisién a nivel
superior para valoracién por servicio especializado en hemato-oncologia,
oncologia clinica, cirugia de cabeza y cuello, cirugia oncoldgica, entre otros
(nivel 1V). De lo contrario, marque con una X la opcién “No”.

28.Reingreso en las 48 horas: Marque con una X “Si” si la ultima historia clinica
se tratd de un reingreso de menos de 48 horas del egreso previo, sea por la
causa que sea. Para corroborar esto, se debe verificar los folios previos de
la historia clinica. De lo contrario, marque con una X la opcién “No”.

29.Valoracion por Algesiologia: Marque con una X “Si” si se solicit6 valoracion
por el grupo de Medicina del Dolor y Cuidados Paliativos (Algesiologia) en su
ultimo ingreso, independiente que haya sido valorado o no. De lo contrario,
marque con una X la opcién “No”.

30.Analgésicos formulados al egreso: Marque con una X los medicamentos
analgésicos indicados al egreso del paciente; puede marcarse mas de una
opciodn. Si hay alguna respuesta que no esté entre las opciones presentadas,
marque con una X “Otro” y especifique cual.

49



ANEXO 3. AVAL DE COMITE DE ETICA

: - FO-ARH-01
HOSPITAL ' _
SAN JOSE COMITE DE ETICA DE LA Varsian: 02
' INVESTIGACION CIENTIFICA PaginaTded

ACTA DE AVAL: ACTA N* 02

PROYECTO: “CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS ¥ CLINICAS DEL CANCER EN EL
HOSPITAL UNIVERSITARIO SAN JOSE DE POPAYAN".

Tipo de Estudio: observacional, trasversal y retrospectivo,

Investigador Principal: Jose Andrés Calvache E.

Co-investigador: luisa Fernanda Gaitan Guzman, residente de primer afio de pediatria.
Jorge Mario Marulanda, residente de primer afio de anestesiclogia. Roberth Alexander
Ordofiez, residente de primer afio de anestesiclogia. Antonio valencia Cuellar, residente
de primer afio de anestesiologia.

Codigo interno [ | Fecha en que fue Solitibad'?ﬂ[ zé,] 02 ||_2013

El comité de Etica de la investigacién cientifica del Hospital Universitario San losé creado
mediante Resolucidn 0665 del 19 de Octubre de 2011, regide por la Resolucion 008430 de 4 de
octubre de 1993 del Ministerie de Salud y Seguridad Social por el cual se determinan las normas
Eticas, Cientificas, Técnicas, Administrativas de la investigacion cientifica de salud en Colombia, la
declaracién de Helsinki de 1964, el Cadigo de Belmont, el Codigo de Regulaciones Federales del
Instituta Nacional de Salud Norteamericano.

Este comité avala el presente proyecto, previo estudio, andlisis del:

% | Resumen del proyecto ¥| Presupuesto

x| Marco tedrico ¥ | Instrumentos de recoleccion de datos
'_x Objetivos X | Formatos y anexos
| | -

¥ | Metodologia ¥ | Consentimiento Informado
- e

®| Andlisis del riesgo X| Manejo de la confidencialidad

X| Operacionalidad de las variables

Direccién: Carrra & No 10N - 142 Conmutador; 8234508- Extensién; 286
www.hospitalsanjose gov.co Email etica_medica@hospitalsanjose.pov.co
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Beneficio:

Es un estudio importante desde el punto de vista epidemiolégico fuente fundamental para la
recoleccion, andlisis e interpretacion de los datos sobre resultados especificos de la enfermedad.
Permiten el abordaje y medicién del impacto en una poblacién especifica. El registro del cancer
contribuye de manera importante en el control y el conocimiento de la enfermedad, vy la
planeacion de manera eficiente de su prevencion y control.

El investigador principal informard al Comité de Etica de la Investigacion Cientifica lo siguiente:

» De cualquier cambio que se presente en el proyecto.

e Cualquier conocimiento nuevo respecto al estudio que pueda afectar la tasa riesgo
beneficio para los sujetos de la investigacion.

e Lasuspension o terminacion prematura del proyecto.

o Al finalizar el estudio los investigadores responsables del proyecto deberdn presentar un
informe de los resultados obtenidos al Hospital Universitario San José, para los efectos
pertinentes como publicaciones, acceso bibliografico u otros.

e Sellevara a cabo por parte del comité seguimiento del desarrollo del proyecto de manera
aleatoria.

e Las decisiones significativas tomadas por otro Comité de Etica o autoridades reguladoras
para el estudio propuesto y una indicacion de la modificacién o modificaciones del
protocolo realizadas en esa ocasion.

Este aval tendra vigencia por un afio a partir de la fecha de su aprobacion, luego de la cual debera
ser revisado y actualizado, se firma en la Ciudad de Popayan al dia (09) del mes de marzo de 2018.

Atentamente,

)
r (P L
Dra. YOLANDA BOTERO DE CASAS
Coordinadora C.E.I.C
Hospital U. San José

Proyectd: Yolanda Marfa Botero de Casos
Elaboro: Yerly pino.
Archivado segin TRD: AVALES 2017

Direccion: Carrera 6 No 10N = 142 Conmutador: 8234508- Extension: 286
www_.hospitalsanjose.gov.co Email etica_medica@hospitalsanjose.gov.co
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