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Resumen

En Colombia el cancer es un problema de salud publica en
aumento, que representa grandes repercusiones psicoafectivas,
sociales y economicas imponiendo un reto para el sistema de
salud. Segun las estadisticas del Globocan, para Colombia
en el afio 2012, aproximadamente 104 personas fallecieron
cada dia por esta enfermedad y 196 personas enfermaron
de cancer. Esto exige generar intervenciones oportunas,
eficaces y articuladas para promover los factores protectores,
aumentar la deteccion temprana, reducir la discapacidad
y mortalidad evitables, mejorar la calidad de vida de los
pacientes afectados, asi como asegurar un desempefio costo-
efectivo del sistema sanitario. Aunque se presentan unas
cifras breves para revisar el panorama del cancer en el pais,
no es el proposito de este articulo proporcionar informacion
estadistica que ya se encuentra disponible en el Ministerio
de Salud y Proteccion Social, el Instituto Nacional de

Cancerologia (INC), el Instituto Nacional de Salud (ins) y los
registros poblacionales de cancer en el pais. En su lugar, este
articulo describe de forma general los avances y desarrollos
del Observatorio Nacional de Cancer (onc) Colombia en
el marco del Sistema de Informacion Nacional en Céancer
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 andlisis y las salidas de
informacion (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.

--------- Palabras clave: céncer, gestion de conocimiento,
sistema de informacion, observatorio de salud
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Abstract

In Colombia, cancer is a public health problem on the rise that
has major psycho-affective, social and economic repercussions.
This poses a challenge for the health system. According to
the statistics presented by Globocan, in 2012 approximately
104 people died each day in Colombia from this disease, and
196 developed it. This requires generating timely, effective
and articulated interventions to promote protective factors,
increase early detection, reduce avoidable disability and
mortality, improve the quality of life of affected patients and
ensure cost-effective health system performance. Although
brief figures are presented to review the status of cancer in the
country, this paper's authors do not intend to provide statistical
data that has already been made available by the Ministry of
Health and Social Protection, the National Cancer Institute, the

National Institute of Health and the Cancer Population Records
of Colombia. Instead, this article aims to broadly describe the
progress and developments of the National Cancer Observatory
(NCO) of Colombia within the National Information System
on Cancer (SINCan). It also describes the cancer information
sources available in SISPRO, the set of indicators to monitor
the status of this disease in the Country, the analysis plans and
the information output mechanisms (channels of access and
dissemination of evidence and relevant publications) as the
necessary tools to properly manage the knowledge on mortality,
morbidity, health service access and actions to reduce cancer
inequalities in Colombia.

---------- Keywords:cancer, knowledge management, information
system, health observatory.

Resumo

Na Colombia o cancer ¢ um problema de satde publica em
aumento, que representa grandes repercussoes psicoafetivas,
sociais ¢ econdmicas impondo um desafio para o sistema de
saude. Segundo as estatisticas do Globocan, para a Colombia
no ano 2012, ao redor de 104 pessoas morreram cada dia e 196
pessoas adoeceram de cancer. Isto exige gerar intervengdes
oportunas, eficazes e articuladas para alavancar os fatores
protetores, aumentar a detecgdo precoce, reduzir a deficiéncia e
mortalidade evitaveis, melhorar a qualidade de vida dos pacientes
afetados, bem como garantir um desempenho custo-efetivo do
sistema sanitario. Embora sejam apresentadas umas curtas cifras
para analisar o panorama do cancer no pais, ndo ¢ a intencdo
deste artigo fornecer informacdo estatistica ja disponivel no
Ministério da Saude e Assisténcia Social, no Instituto Nacional

de Cancerologia INC, no Instituto Nacional de Satde INS e
nos Registros Populacionais de Cancer no pais. Em vez disso,
este artigo descreve, grosso modo, 0s avangos e progressos do
Observatorio Nacional de Cancer (onc) Coldmbia no quadro
do Sistema de Informa¢do Nacional em Cancer SINCan,
salientando as fontes de informagdo em cancer disponiveis em
sisPrRO, 0 conjunto de indicadores para monitorar o panorama
no pais, os planos de analise ¢ as saidas de informagao (canais
de acesso e divulgacdo da evidéncia e publicagdes relevantes)
como ferramentas necessarias para gerenciar adequadamente o
conhecimento sobre mortalidade, morbilidade, acesso a servigos
e agdes para reduzir as desigualdades em cancer na Colombia.
--------- Palavras-chave: cancer, gestdo de conhecimento,
sistema de informagao, observatorio de saude

Breve panorama del cancer en
Colombia

Segtin las estadisticas del Globocan®, para Colombia en
el afio 2012, aproximadamente 196 personas enfermaron
de cancer y 104 personas fallecieron cada dia por esta
enfermedad [1]. Estudios nacionales revelan que la tasa de
incidencia ajustada por edad anual para todos los canceres
excepto cancer de piel (muy frecuente pero el sistema de
informacion existente en el periodo no lo captd) en el
periodo 2002-2006 fue de 186,6 casos por cada 100.000
habitantes en hombres y 196,9 casos en mujeres. Entre
los hombres las principales localizaciones de céncer
fueron en orden decreciente: prostata, estdmago, pulmon,

colon, recto y linfomas no-Hodking. Entre las mujeres las
principales localizaciones fueron mama, cérvix, tiroides
estdbmago colon, recto y ano [2]. En los niflos el cancer no
representa mas del 3% de los casos nuevos del pais, pero
si presenta unas altas tasas de mortalidad, especialmente
por leucemias agudas pediatricas [3].

El cancer presenta variaciones en la distribucion
geografica y social de la poblacion del pais,
encontrandose patrones como: mayor riesgo de
mortalidad en la zona andina por cancer de estomago,
mayor riesgo de mortalidad en las urbes y en las
mujeres con mejores condiciones socioecondmicas
para cancer de mama, y mayor riesgo de morir en las
zonas alejadas y pobres, zonas de frontera y riberas de
grandes rios para cancer de cuello uterino [4].

* El proyecto Globocan es una iniciativa de la International Agency for Research on Cancer IARC y tiene como objetivo proporcionar las estima-
ciones actuales de incidencia y mortalidad de los principales tipos de cancer, a nivel nacional y para todos los paises del mundo. Las estimacio-
nes Globocan se presentan para el afio 2008 y 2012 por separado para cada sexo y para todas las edades.
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La tendencia de mortalidad general por cancer para
Colombia va en aumento, tanto en nifios como en adultos,
aunque es importante resaltar que el cancer de estomago
y de cuello uterino que se encuentran entre los de mayor
incidencia y mortalidad, han registrado una tendencia
al descenso. Se estima que para el afio 2015 seran
aproximadamente 43.804 las muertes en todas las edades,
en hombres 21.516 y en mujeres 22.288. El mayor numero
de muertes se presentan en cancer de estomago con 14,9%,
pulmoén 12,3%, prostata 7,3% y mama 6,2% [1].

Antecedentes e historia de cambios

El Ministerio de Salud y Proteccién Social (msps) ha
priorizado un conjunto de Registros, Observatorios
y Sistemas de Seguimiento (rRoss), que reflejan la
creciente importancia de explicar las desigualdades
en los resultados de salud y el comportamiento de
oferta sanitaria (atencion y tratamiento), asi como la
necesidad de conocer mas sobre la evolucion de las
politicas adelantadas. Esta oportunidad se consolida
bajo un principio estratégico simple: usar datos que
por norma legal deben ser notificados y captados
desde el nivel local, territorial y nacional, para que a
través de un proceso de mejoramiento de fuentes de
informacion, sean integrados a un gran gestor unico de
datos que permite interoperabilidad de las fuentes y el
cual se denomina Sistema de Informacion Integral de
la Proteccion Social sispro [5, 6].

En el afio 2013, el msps crea el Observatorio
Nacional de Cancer (onc) Colombia [7], en colaboracion
con el Instituto Nacional de Cancerologia, institucion
responsable de la investigaciéon en cancer en el pais.
Esta iniciativa se desarrolla ante la situacion de céncer
dentro del pais y en cumplimiento de compromisos
internacionales como la Declaracion de la oNu sobre
la prevencion y el control de las enfermedades no
transmisibles y nacionales [8] como los adquiridos en
las leyes 1384 [9] y 1388 de 2010 [10], y la ley 1383
de 2013: Plan Decenal para el Control del Cancer pbcc
2012-2021 (especificamente en la Linea estratégica 5:
Gestion del conocimiento y tecnologias de informacion
en cancer) [11, 12]; asimismo, como lo establecido por
la Resolucion 4496 de 2012 [13], relativo a la adopcion
del Sistema de Informacion Nacional en Cancer siNcan y
que define la necesidad de crear el onc Colombia.

Sin embargo, estos esfuerzos y progresos en
materia de informacién y monitoreo desde el sector
salud no son relativamente nuevos, la integracion de las
fuentes disponibles de informacién con datos relevantes
sobre la salud de las personas en un sistema unico y
representativo para el pais, constituye un hecho historico
que ha tomado décadas de fortalecimiento y esfuerzos,
que finalmente han logrado materializarse en el SISPRO.
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Es importante revisar rapidamente los avances
normativos que permitieron organizar la informacion
del sector salud dando alcance al onc Colombia,
y que permiten que el pais comience rapidamente
a proporcionar datos de fuentes oficiales con
representatividad nacional, basados en registros
administrativos integrados y logrando trazabilidad de
los individuos dentro del sistema de salud.

Resumen del marco normativo en cancer

Las politicas que apoyan el sistema de informacion, el
observatorio y la gestion de conocimiento en cancer en
Colombia pueden considerarse como uno de los marcos
politicos mas amplios y completos hasta ahora en el pais.
La tabla 1 recapitula brevemente y en orden cronolégico
aquellas bases normativas que han permitido dar alcance
y apoyar el desarrollo del onc Colombia.

Inventario de experiencias

La Direccion de Epidemiologia y Demografia
(pED) del msps previo desarrollo del onc Colombia,
realizo un inventario de experiencias para identificar
buenas practicas de registros poblacionales, sistemas
de seguimiento y observatorios en cancer con el
fin de reconocer el trabajo y experiencias previas
implementadas en el ambito local o subnacional. Por
tal razon, el inventario sintetiza la informacion dentro
de un marco conceptual que, posteriormente, orientd
la creacion y sostenibilidad de un observatorio para
Colombia. Para esta oportunidad no se presenta la
revision de experiencias internacionales en el tema
de cancer debido a que ya han sido identificadas y
cuentan con suficiente evidencia reunida por la
International Agency for Research Cancer (IARC).
La tabla 2 resume las iniciativas a nivel nacional
con relacion a la observacion del cancer y aquellas
con registros de base poblacional por notificacion a
nivel departamental, municipal o institucional y que
histéricamente han sido reconocidas en el pais.
Algunas conclusiones derivadas del inventario son
las siguientes: los sistemas de informacion y experiencias
propuestas y llevadas a cabo hasta ahora para monitorear
el cancer en el pais, se han esforzado particularmente en
la recoleccion y captacion de datos sobre prevencion,
incidencia, prevalenciay tendencias, resaltando informacion
sobre caracteristicas individuales, de tiempo y lugar de los
pacientes oncologicos a través de registros poblacionales de
cancer. Colombia cuenta con ocho registros poblacionales
de cancer (cinco con presencia en ciudades principales
acreditados internacionalmente por la 1ARC y tres de caracter
departamental). Los registros poblacionales desempefian
un papel importante: recopilan, depuran estrictamente los
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Tabla 1. Marco normativo en sistema de informacion en cancer en Colombia 2001-2014

Afo Ley Descripcion
Ley 715.
Establece como responsable al MSPS de definir, disefiar, reglamentar, implantar y
Normas organicas en materia administrar el Sistema Integral de Informacion en Salud y el Sistema de Vigilancia en
2007 de recursos y competencias Salud Publica en el pals.
para organizar la prestacion de Abre el espacio para la implementacion v desarrollos de sistemas de informacion,
los servicios de los sectores de registros y observatorios nacionales existentes integrandolos al SISPRO.
educacion y salud.
Establece la responsabilidad del INC de proporcionar asesorfa y asistencia al
Decreto 5017. Ministerio de Salud y Proteccion Social e IPS en el area oncoldgica en el orden
Modificacion de la estructura del nacional y terntonak ‘ ) ) ,
2009 Instituto Nacional de Cancerologia Implanta y consolida el Sistema Nacional de Informacion de Cancer en sus
_INC frente al sisterna nacional de  componentes de morbi-mortalidad, factores de riesgo, servicios oncolégicos y
informacion del cancer determinantes de la enfermedad, alineadas con las disposiciones del Ministerio de
la Proteccion Social.
Establece un registro nacional de cancer en adultos basado en registros
poblacionales y registros institucionales.
Ademas, reitera la necesidad de captar datos de diversas fuentes, asf como
2010 Ley 1384. efectuar \qs adaptaciones necegafiag al a@tua\ SMG\LA para mejorar su gestion del
Ley Sandra Ceballos dato en cancer, y bajo la asesoria del Instituto Nacional de Cancerologia.
Establece la necesidad de generar informacion vélida, confiable y representativa
para el pais a través de la aplicacion de métodos estadisticos y modelos
epidemioldgicos que generen mejor evidencia cientifica.
En el Capitulo Ill. Informacion, Registro e Investigacion, ordena crear el Registro
Ley 1388. Nacional de Cancer Infantil con el proposito de captar la mayor cantidad posible
Disminur significativamente la tasa de daﬁos desde el Qiagnéstico, acceso al sisterna de salud y la evolucion del
2010 de mortalidad por cancer en los tratam\emto del pamemte } : )
nifios y personas menores de 18 Enfatiza sobre la nece/swdad d/e establecer el S\stema Nacwoma\ de ImformaC}on para
afos. el control de la atencion de cancer infantil, articulado vy sintonizado con el Sisterma
Integrado de Informacién de la Proteccién Social - SISPRO
Ley 1438.
EI MSPS a través del Sistema Integrado de Informacion de la Proteccion Social
5011 Reforma el Sisterna General d? (SISPRO), articulara el manejo y seré el responsable de la admimistracién dela
Seguridad Social en Salud. Articulo  informacion del sector. Las bases de datos de afiliados en salud se articularan con
112, Articulacion del Sistema de otros registros administrativos y de otros sectores.
Informacion.
., Organizacion y mejora del conjunto de fuentes de informacion y datos sobre
Resolucion 4496. tumores, codigos y procesos estandarizados v obliga a la integracion de la
Se organiza el Sistema Nacional de informacién, estableciendo los roles de los responsables dentro de la organizacion
2012 Informacion en Cancer y se crea el del Sistema Nacional de Informacion en Cancer.
Observatorio Nacional de Cancer Crea el Observatorio Nacional de Cancer para organizar la informacion del sector:
para Colombia. magnitud, distribucion, tendencias y supervivencia del cancer y sus principales
factores de riesgo entre poblaciones especfficas por primera vez en el pas.
Resolucion 2590. Constituye el Sistema Integrado en Red y el Sistema Nacional de Informacién para
el Monitoreo, Seguimiento y Control de la Atencién del Cancer en los menores de 18
Sistema Nacional de Informacion afnos
ute para el monitoreo, seguimiento y Reitera la necesidad de usar la informacion disponible para la gestion del
control de la atencion del cancer  conocimiento en cancer, en pro de optimizar la gestion del riesgo, la cobertura y la
en los menores de 18 anos calidad de la atencion al menor con cancer.
., Posiciona en la agenda publica el cancer como un problema de salud publica en
Resolucién 1383. Colombia.
2013 Plan Decenal para el Control del Define por primera vez en el pais la Gestion del conocimiento v la tecnologia para
Cancer en Colombia 2012-2021. el control del cancer (Iinea estratégica Nro. 5) alineadas con el Sistema Nacional de
Informacion en Cancer y el Observatorio Nacional de Cancer.
Resolucién 247. Establece el reporte obligatorio de pacientes con cancer en un registro que permite
2014 monitoreo, seguimiento y control de los pacientes oncolégicos y que proporciona

Registro de pacientes con cancer
en la Cuenta de Alto Costo

datos sobre la incidencia en todos los canceres en el pafs.

Fuente: Grupo de Gestion de Conocimiento y Fuentes de Informacion, Direccion de Epidemiologia y Demografia, Ministerio de Salud y Proteccion

Social, 2014
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Continuacion tabla 2
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datos y clasifican todos los casos nuevos de cancer en una
poblacion definida, proporcionando datos de incidencia,
patrones, tendencias y supervivencia poblacional local.

Sin embargo, persiste todavia la necesidad de un
escenario organizado y estructurado de recoleccion de
datos, analisis de la situacion de salud y medicion de
desigualdades en cancer, que integre datos de diversas
fuentes de informacion, y que proporcione informacion
desde la presuncion diagnéstica, la confirmacion,
el inicio de tratamiento, hasta la finalizacion, con el
proposito de que esta informacion y evidencia generada
pueda ser gestionada con pertinencia y oportunidad
en la orientacién de acciones politicas que mejoren
la deteccion y prevencion, atencion y tratamiento,
reduccion de la carga de enfermedad por cancer, asi
como, acciones costo-efectivas del gasto ¢ inversion en
cancer a cargo del sistema de salud.

Identificacion de datos e indicadores
disponibles en cancer

La consideracion principal del Ministerio de
Salud y Proteccion Social es optimizar el uso y
aprovechamiento de las fuentes de informacion que
son obligatorias por norma legal y, si estas presentan
deficiencias que afecten su cobertura, oportunidad,
calidad o flujo, dedicar esfuerzos para superarlas, pero
no sustituirlos o remplazarlos por sistemas paralelos no
obligatorios [6]. Por ésta razon, el onc propende por
usar la informacion captada rutinariamente, asi como la
suministrada periodicamente por estudios y encuestas
poblacionales que engranan el Sistema de Informacion
Nacional en Céncer SINCan (Figura 1).

Es importante precisar que las fuentes disponibles y
para consulta del oNc dentro del SINCan, son identificadas
y alineadas de acuerdo con los tipos de fuentes planteados
por el DANE [14]: registros administrativos y estudios
poblacionales. Asimismo, el Mmsps dispone la informacion
de usuarios y servicios de salud periodicamente, segun las
estructuras y especificaciones del Sistema de Gestion de
Datos (sGp) del sispro. También, algunos de los estudios y
encuestas listados cuentan con microdatos disponibles desde
1990, y son fuentes de informacion en cancer consideradas
por el onc Colombia (por ejemplo la Enps incluye un capitulo
de deteccion temprana de cancer de cuello uterino y céancer
de mama en Colombia cada cinco afio, y la serie de tiempo
disponible es 1990, 1995, 2000, 2005, 2010). La Tabla 3
resume las fuentes de informacion disponibles en sispro con
informacion relevante en cancer para el pais.
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Areas prioritarias e indicadores del
Observatorio Nacional de Cancer

Los indicadores priorizados por el observatorio
para hacer seguimiento, monitoreo y evaluacion a la
situacion del cancer en el pais, se han agrupado a través
de 4 areas prioritarias, las cuales se definen a partir de
los componentes de la historia natural de la enfermedad
asi como de la respuesta del sistema de salud frente a la
situacion de cancer, y son:

» Factores de riesgo: informa la situacién de factores
de riesgo susceptibles de intervencion en la poblacion
colombiana, como primer paso en el abordaje necesa-
rio para controlar la carga de enfermedad por cancer.

» Gestion en deteccion temprana: genera informacion
sobre la calidad y cobertura del sistema de salud en
la deteccion temprana de los canceres susceptibles
de tamizacion:

-Cobertura de tamizacion
-Calidad de tamizacion

» Gestion en servicios de diagnostico y tratamiento:
genera informacion sobre la calidad del sistema de
salud en la atencion del cancer:

-Acceso al diagnostico
-Oportunidad de tratamiento
-Continuidad de tratamiento (Especificamente
para leucemias y linfomas pediatricos).
-Cuidados paliativos
* Morbilidad y mortalidad: monitorea el impacto en
la salud publica del pais del cancer, para orientar y
soportar las recomendaciones de politica que ge-
nere el observatorio
-Incidencia de céancer por estadios de la
enfermedad.
-Prevalencia de cancer
-Mortalidad por cancer
-Supervivencia de cancer

Adicionalmente, las areas de monitoreo
mencionadas se enfocan en la situacion general
del cancer y 4 areas de andlisis mas, definidas a
partir de los tipos de canceres de mayor incidencia,
mortalidad o factibilidad de intervencidn: i) canceres
con estrategias de tamizacion ii) canceres pediatricos,
iii) canceres con factores de riesgo ambiental, y iv)
canceres de origen ocupacional.

La Tabla 4 agrupa segun el area de monitoreo y
de analisis, los indicadores priorizados en primera fase
para el onc Colombia.

Inicialmente, esta bateria de indicadores relevantes
para el observatorio y que son viables en el momento,
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Figura 1. Sistema de Informacion Nacional de Cancer de Colombia SINCan (Resolucion 4496 de 2012)

Fuente: Grupo de Gestion del Conocimiento y Fuentes de Informacion, Direccion de Epidemiologia y Demogratia, MSPS, 2013.

Tabla 3. Resumen de fuentes de informacion en cancer disponibles en SISPRO, 2014

ltem Descripcion

Nacional
Cobertura 35 departamentos
4 distritos

Indicadores que pueden ser generados con un amplio nivel de desagregacion demogréfica que incluye
principalmente:
Poblacion cubierta Género (mujeres y hombres)
Grupos de edad (nifos y menores de 18 anos de edad)
Poblaciones en contexto de vulnerabilidad

Registros Administrativos (fuentes de informacion nominales y de caracter rutinario)
Registro Unico de afiliados - Mddulo nacimientos y defunciones (RUAF-ND)
Registro individual de prestaciones de servicios de salud (RIPS)

Eventos de notificacion obligatoria del SIVIGILA

Cuenta de alto costo — Registro de pacientes con cancer

Estadisticas vitales (DANE)

Tipo de fuente Actividades de proteccion especifica y deteccion temprana (PEDT)
Sistema de vigilancia epidemiolégica para el cancer ocupacional-SIVECAO
Base de datos Unica de afiliados (BDUA)

Fosyga
Supersalud
Programa ampliado de inmunizacion
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Continuacion tabla 3

Item

Descripcion

Tipo de fuente

Sistema Nacional de Estudios y Encuestas Poblacionales

Encuesta nacional de salud — ENS

Encuesta mundial de tabagquismo en Adultos — GATS

Encuesta nacional de demografia y salud — ENDS

Encuesta de salud escolar-ENSE

Encuesta nacional de situacion nutricional en Colombia — ENSIN
Encuesta nacional de situacion alimentaria y nutricional de los pueblos indigenas de Colombia- ENSANI
Encuesta de seguridad alimentaria y nutricional en poblacion indigena
Encuesta nacional de consumo de sodio, yodo y flior

Estudio consumo de sustancias psicoactivas en hogares

Anélisis de situacion de salud ASIS

Encuesta nacional de salud ambiental

Estudio de carga de enfermedad

Frecuencia recoleccion

Anual
Quinguenal o cada diez anos dependiendo de la aplicacion de la encuesta o estudio (Sistema nacional

datos de encuestas y estudios poblacionales)
Vigilancia epidemiolégica y de servicios
Factores de riesgo vy agentes cancerigenos
Temas Atencion y tratamiento (oferta sanitaria y prestacion de servicios)

Gestion del riesgo v deteccion temprana
Morbilidad y Mortalidad

Financiamiento

El Sistema Nacional de Informacion en Cancer es apoyado enteramente por el Ministerio de Salud y
Proteccién Social

Fuente: Grupo de Gestion del Conocimiento y Fuentes de Informacion, Direccion de Epidemiologia y Demografia, MSPS, 2013.

Tabla 4. Areas prioritarias e

indicadores del Observatorio Nacional de Cancer de Colombia, 2014

Factores de riesgo (5
indicadores)

Area de andlisis general

1. Edad media de inicio de consumo de tabaco en escolares

2. Edad media de inicio de consumo de alcohol en escolares

3. Prevalencia de consumo de alcohol en poblacion adulta

4. Cobertura de vacunacion contra hepatitis B en menores de 1 ano

Area de andlisis cénceres con tamizacion

5. Cobertura util de vacunacion con VPH

Gestion en deteccion
temprana (7
indicadores)

Area de anélisis canceres con tamizacion

6. Cobertura de tamizacion con mamografia

7. Porcentaje de mujeres con BIRADS mayor o igual a 3, a quien se le realizd estudio histopatoldgico
diagnostico.

8. Porcentaje de casos nuevos de cancer de mama en estadios tempranos (I - lIA)

9. Cobertura de tamizacion para cancer de cuello uterino

10. Porcentaje de mujeres con resultado de LEI de alto grado o carcinoma en CCV a quien se le realizd
biopsia

11. Porcentaje de personas con cancer de colon detectados en estadio 0

Area de andlisis cénceres pediatricos

12. Porcentaje de casos con oportunidad de atencion para la confirmacion del diagndstico de cancer infantil

Gestion en servicios
de diagndstico

y tratamiento (12
indicadores)

Area de anélisis general

13. Tiempo medio de espera para el inicio del fratamiento de cancer

Area de andlisis cénceres con tamizacién

14. Oportunidad para el inicio del tratamiento de céncer de mama

15, Oportunidad para el inicio del tratamiento de cancer de cérvix

16. Tiempo medio de espera para el inicio del tratamiento en cancer de colon y recto
17. Tiempo medio de espera para el inicio del fratamiento en cancer de prostata
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Continuacion tabla 4

Gestidn en servicios Area de andlisis canceres pediatricos
de diagndstico
y tratamiento (12

indicadores)

Canceres con factores de riesgo ambientales

18. Oportunidad en el inicio de tratamiento de leucemia aguda pediétrica
19. Porcentaje de abandono de tratamiento en pacientes con leucemia aguda pediatrica

20. Oportunidad para el inicio del tratamiento en cancer de estomago

21. Oportunidad para el inicio del tratamiento en cancer de piel

22. Oportunidad para el inicio del tratamiento en cancer de pulmon

23. Oportunidad para el inicio del tratamiento en linfomas Hodgkin y no Hodgkin
24. Oportunidad para el inicio del tratamiento en tiroides

Morbilidad y mortalidad Area de anélisis general
(25 indicadores)

27. Tasa de mortalidad por cancer

25, Proporcion de incidencia de cancer
26. Prevalencia de cancer (todos los tipos)

28. Tasa de mortalidad por intoxicacion, infeccion y/o hemorragia como resultados de procedimientos

oncolégicos

Area de anélisis cénceres con tamizacién

29. Proporcion de incidencia de cancer de mama

30. Proporcion de incidencia de cancer de cuello uterino
31. Proporcion de incidencia de cancer de colon y recto
32. Proporcion de incidencia de cancer de prostata

33. Tasa de mortalidad por cancer de mama

34, Tasa de mortalidad por cancer de cuello uterino

35. Tasa de mortalidad por cancer de colon y recto

36. Tasa de mortalidad por cancer de prostata

37. Supervivencia relativa a 5 anos en cancer de seno
38. Supervivencia relativa a 5 anos en cancer de cérvix
39. Supervivencia relativa a 5 ahos en cancer colorrectal
40. Supervivencia relativa a 5 anos en cancer de prostata

Area de andlisis canceres pedidtricos

41, Proporcion de incidencia de leucemia linfoide aguda en menores de 15 anos

Canceres con factores de riesgo ambientales

42, Tasa de mortalidad por leucemia linfoide aguda en menores de 15 anos
43. Proporcion de incidencia de céancer de estémago

44, Proporcion de incidencia de cancer de pumon

45, Proporcion de incidencia de céancer de piel

46. Proporcion de incidencia de Linfomas

47. Tasa de Mortalidad por tumor Maligno del Estémago
48. Tasa de Mortalidad por tumor maligno de la Traquea, Bronquios y Pulmaén
49, Tasa de Mortalidad por tumor maligno del Tejido Linfético, de los drganos Hematopoyéticos y de tejidos

afines

Fuente: Grupo de Gestion del Conocimiento y Fuentes de Informacion, Direccion de Epidemiologia y Demografia — Subdireccion de enfermedades

No transmisibles, Direccion de promocion y prevencion, MSPS, 2013

es considerada de primera fase, pero se encuentra bajo
estudio de factibilidad y viabilidad, un segundo grupo
de indicadores, como: cobertura de vacunacion contra
hepatitis B en trabajadores de la salud, niveles de
exposicion a radiacion solar uva en el pais, niveles de
exposicion a agentes carcindgenos priorizados como
asbesto, silice, benceno, plomo, compuesto inorganico y
radiacion ionizante; porcentaje de trabajadores expuestos
a los agentes carcindgenos priorizados, entre otros,
como indicadores para el monitoreo de los canceres de
origen ocupacional. Asimismo, dadas las estrategias de
promocién de estilos de vida saludable y prevencion

conjunta para enfermedades cronicas, orientadas por la
oms [8], el oNc podra utilizar para sus analisis, indicadores
del observatorio de salud cardiovascular, diabetes y
enfermedad renal (ocADER) del msps [6, 7].

La primera medicion conjunta de estos indicadores
constituye la linea base del onc Colombia, que
proporciona un punto de partida asi como un marco
de referencia cuantitativo y cualitativo de la situacion
actual del cancer que se pretende conocer y/o modificar,
en pro de medir avances e impacto de la gestion en
las intervenciones que se adelantan en el marco del
Plan Decenal para el control de cancer 2012-2021.
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Adicionalmente, la linea base permite la estandarizacion
en la generacion de la informacion requerida para que se
contintie generando de forma rutinaria.

Definicion y funciones del Observatorio
Nacional de Cancer - ONC Colombia

El onc Colombia se ha concebido como un sistema
inteligente integrado por sistemas de informacion
y acciones intersectoriales, que facilita y organiza
la disponibilidad de los datos de cancer en adultos y
en nifios, y estandarizan de indicadores, de tal modo
que permitan monitorear la situacion y medicion de
desigualdades del cancer en prevencion, deteccion

Funciones

~

1. Impulsar la intersectorialidad, articulacion y
colaboracion entre actores, para la administracion e
integracion de fuentes de informacion con datos de
cancer al Sistema de Informacion en Salud.

2. Extraer de forma conjunta datos de diferentes fuentes,
para producir informacion confiable y estructurada,
ademas de difundir y comunicar de forma eficiente la
informacion y evidencia generada.

3. Monitorear la dindmica del cancer y sus determinantes
como evento en la salud de la poblacion, desde la
promocion de factores protectores hasta el impacto de la
carga de la enfermedad, para destacar areas de accion.
4. Informar el desarrollo y aplicacion de politicas e
intervenciones para prevenir e impactar los canceres
priorizados en el pais (Apoyar e inducir la toma de
decisiones, emitir recomendaciones y orientaciones a
politicas e intervenciones en salud).

5. Seguir el comportamiento de la oferta sanitaria y en
general la efectividad del sistema de salud para tratar y
reducir el cancer de forma integra, segura, oportuna y
equitativa (Evaluar el desempeno del sistema de salud y la
reduccion de desigualdades en céancer)

6. Fomentar lineas de investigacion para el pafs,
con el apoyo de Colciencias, el instituto Nacional de

\cancero\ogia y demas organizaciones

/

Figura 2. Funciones del Observatorio Nacional de Cancer de Colombia

temprana, diagnostico, tratamiento y distribucion
en la poblacion, vigilar los procesos de atencion, las
tecnologias y los medicamentos utilizados, ¢ intensificar
la gestion de conocimiento y la investigacion que
orienten la formulacién de politicas y aseguren una
asignacion costo-eficiente de los recursos del sistema
de salud durante el abordaje y control de la enfermedad.

En consecuencia, el rol del observatorio es gestionar
el conocimiento a partir de las fuentes conjuntas de
informacion para abordar el cancer como un problema de
salud publica, y contribuir con la orientacion de estrategias
para reducir la carga de enfermedad y desigualdades
sociales por esta causa en Colombia. La figura 2 ilustra
las funciones del onc Colombia con sus responsables.

Responsables

Cuenta de Alto Costo, Instituto Nacional de Salud, \
Instituto Nacional de Cancerologia y Organizaciones civiles
de cancer infantily cancer en adultos, entre otros.

Oficina de Tecnologfas de la Informacion y Comunicacion
OTICS - SISPRO

Grupo de Gestion de la Informacion y Fuentes de
Informacion — Direccion de Epidemiologia y Demografia.
Repositorio Institucional Digital RID — Minsalud

Instituto Nacional Cancerolégico
Instituto Nacional de Salud
Ministerio de Salud y Proteccién Social

Comité Intersectorial del Observatorio Nacional de Cancer,
liderado por el Instituto Nacional de Cancerologfa, Instituto
Nacional de Salud y

Ministerio de Salud y Proteccién Social

Cuenta de Alto Costo CAC

Comité Intersectorial del Observatorio Nacional de Cancer
Instituto Nacional Cancerolégico

Instituto Nacional de Salud

Ministerio de Salud y Proteccién Social

Superintendencia Nacional de Salud

Colciencias, Instituto Nacional Cancerolégico

Instituto Nacional de Salud

N /

Fuente: Grupo de Gestion de Conocimiento y Fuentes de Informacion, Direccion de Epidemiologia y Demografia, MSPS 2013
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Procesos y responsabilidades

Los profesionales que operen el observatorio deben
garantizar la recopilacion de estadisticas relevantes
y el desarrollo de analisis criticos e interpretacion de
datos con juicio cientifico y responsabilidad, este grupo
de profesionales sera un equipo interdisciplinario e
intersectorial en torno a la informacion y gestion del
conocimiento que se denominara Comité Intersectorial
del onc Colombia, el cual estard integrado por:

* Dos representantes del Instituto Nacional de
Cancerologia (uno del area técnica y uno del area
administrativa)

* El coordinador de enfermedades cronicas no
transmisibles del Instituto Nacional de Salud o
su delegado.

» El lider técnico de politicas publicas de cancer de
la Subdireccion de enfermedades no transmisibles
de la Direccidn de Promocion y Prevencion

* Unlidertécnico de epidemiologia de la Subdireccion
de enfermedades no transmisibles de la Direccion

de Promociéon y Prevencion, quien realizara la
coordinacion operativa del observatorio.

» El director de la oficina de calidad del Ministerio
de Salud y Proteccion Social o su delegado.

* Un lider técnico de servicios oncologicos del area
de prestacion de servicios

* Un representante de la Direccion de Epidemiologia y
Demografia — Grupo de Gestion del Conocimiento.

El comité Intersectorial del onc Colombia, tendra
a cargo el estudio y aprobacion de las actualizaciones
estructurales del documento Guia metodoldgica del
Observatorio Nacional de Cancer onc, bateria de
indicadores y del plan de analisis anual del observatorio,
segun las necesidades de monitoreo en cancer.

En la tabla 5 se sintetizan los componentes del
proceso que se engranan para permitir la conduccion
del onc. Este es un proceso circular que espera asegurar
su calidad, basado en el circulo de la calidad conocido
como PHVA (planear, hacer, verificar y actuar), el cual
tiene como producto final: “seguimiento, evaluacion y
mejora” que sera el insumo de la actividad inicial de
“establecer necesidades de informacion”.

Tabla 5. Componentes del proceso y matriz de responsabilidades del Observatorio Nacional de Cancer Colombia

Actividad

Responsable

Establecer necesidades de informacion de acuerdo a normatividad y

comportamiento de la situacion del cancer en el pals

Comité Intersectorial del Observatorio Nacional de
Cancer

Gestion de las Fuentes de informacion: Control de la calidad,

disponibilidad y oportunidad de los datos de fuente de informacion

estandarizadas con variables de cancer

Grupo de Gestion del Conocimiento y Fuentes de
Informacion de la Direccion de Epidemiologia y
Demografia del Ministerio de Salud y Proteccion Social
MSPS

Administracion del dato: Integracion, bodegaje de las fuentes en

SISPRO vy flujo de la informacion

Oficina de Tecnologias de la Informacion — OTIC del
Ministerio de Salud y Proteccion Social MSPS de
Colombia.

Estabilizacion de salidas e indicadores en salud: definicion y

automatizacion de salidas de informacion partiendo de elementos
tedricos orientadores como lineas de accion de politicas para el
control del cancer y areas de interés para monitorizacion reflejadas en

indicadores de diferentes tipos y dimensiones

Comité Intersectorial del Observatorio Nacional de
Cancer

Generacion de indicadores: lineas base, actualizacion de indicadores
existentes o de lineas base y otros informes con anélisis descriptivo

preliminar de la informacion.

Grupo de Gestion del Conocimiento y Fuentes de
Informacion de la Direccion de Epidemiologia y
Demografia del Ministerio de Salud y Proteccion Social
MSPS

Andlisis de la informacion y emision de recomendaciones de politicas

Comité Intersectorial del Observatorio Nacional de
Cancer, liderado por el Instituto Nacional de Cancerologia

Gestion del conocimiento: conformacion de redes de investigacion,
inventario de publicaciones cientfficas disponibles en la Biblioteca

Instituto Nacional de Cancerologia y Grupo de Gestion
del Conocimiento y Fuentes de Informacién de la

virtual en salud, fomento de nuevas lineas de investigacion y aumento  Direccién de Epidemiologia y Demografia del Ministerio

de la produccién cientifica en cancer en el pais

de Salud y Proteccién Social MSPS

Seguimiento, evaluacion y mejora continua del observatorio

Comité Intersectorial del Observatorio Nacional de
Céancer

Fuente: Grupo de Gestion del Conocimiento y Fuentes de Informacion, Direccion de Epidemiologia y Demografia, MSPS, 2013.
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Gestion de conocimiento y necesidades
de investigacion en cancer

La informacion de este capitulo puede ser ampliada en
la Guia Metodologica de Registros, Observatorios y
Sistemas de Seguimiento Nacionales en Salud ross [6,
7]. La intencion principal de todas estas actividades que
se esperan del oNc es aumentar la evidencia disponible
y necesaria para los tomadores de decision y la accion
politica, relacionada con:

» Desigualdades sociales en cancer.

* Control de la carga de enfermedad generada por
los diferentes tipos de cancer.

* Mejoramiento de los indices de sobrevida de
pacientes diagnosticados.

» Fortalecimiento de la respuesta institucional de los
diversos actores del sistema (Eps, IpS, DTS) frente a
la deteccion temprana y la prevencion del cancer.

* Mejoramiento de los procesos institucionales en
los casos de cancer en Colombia, para aumentar la
eficiencia y la oportunidad en la atencion.

* Aseguramiento de la atencion integral y equitativa
de los pacientes con cancer.

e Promocion de procesos de mejoramiento, de
capacidades y competencias profesionales ¢
institucionales para enfrentar el cancer en el pais.

Plan de analisis de informacion

A través del disefio de estudios estadisticos y
epidemioldgicos bajo criterios de investigacion
claramente establecidos, el onc Colombia propone
aumentar la evidencia disponible y disminuir las
brechas de informacion. Estos estudios no solo deben
usar y explotar la informacion disponible y derivada
del Sistema de Gestion de Datos SGD SISPRO, Si no
también generar nuevo conocimiento en las areas de
analisis prioritarias descritas anteriormente. La tabla
6 ilustra las areas de analisis definidas como temas
monitoreados por el Observatorio Nacional de Cancer.

Tabla 6. Plan de andlisis de informacién del Observatorio Nacional de Céancer de Colombia, 2014-2018

Necesidad de informacién

Disefio y nivel de analisis

Productos/ entregables

1. Anélisis de desigualdades
asociadas a la supervivencia a
5 afos en canceres priorizados

Analisis multinivel con regresion logistica

- Publicacion articulo en revista internacional.
- Publicacion articulo a nivel nacional

o , (Andlisis caracteristicas a nivel individual - Documento con recomendaciones para talleres

(mama, cervix, estbrmago, colorrectal, . o o,

. del cancer y contextual) - Documento con implicaciones polfticas
prostata)

- Publicacion articulo en revista internacional. -
. - Publicacion informe a nivel nacional.
Andlisis descriptivo univariado y ‘
o ‘ . - - Documento con recomendaciones para

2. Caracterizacion epidemiologica del  bivariado. o

, . L - RN formacion de talento humano en salud.
cancer en el pals comparando los (Andlisis caracteristicas a nivel individual

departamentos.
geogréfica en el pais)

de los tipos de cancer y la distribucion

- Documento recomendaciones polfticas para

el enfoque diferencial de los programas de
deteccion temprana y la distribucion de servicios
oncoldgicos en el pafs.

Analisis univariado descriptivo
Anélisis multinivel

(Analisis caracteristicas a nivel
del cancer y contextual)

3. Establecimiento de una cohorte en
leucemia aguda pediétrica (estudio
sobrevida).

- Publicacion articulo en revista internacional.

individual - Publicacion Informe anual a Nivel Nacional

4. Establecimiento de una cohorte
de trabajadores expuestos a
carcinbgenos ocupacionales

Analisis univariado descriptivo

Andlisis multinivel de causalidad

Pendiente por definir

Fuente: Grupo de Gestion de Conocimiento y Fuentes de Informacion, Direccion de Epidemiologia y Demografia, MSPS, 2013.

Difusion y comunicacion

De esta forma, para lograr contribuir de manera
significativa con la gestion del conocimiento necesario
para reducir desigualdades sociales asociadas con la
atencion sanitaria del cancer, controlar la incidencia en
cancer, y mejorar la supervivencia de dichos pacientes,
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es necesario que las acciones de comunicacion, difusion
y diseminacion de las estadisticas y evidencia generadas,
se realice en un formato y lenguajes accesibles para
todos los usuarios y actores del sistema de salud.

El onc Colombia es el lugar de referencia
fundamental para hallar informacion sanitaria en
cancer sobre gestion del riesgo y deteccion temprana,
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morbilidad y mortalidad, oferta sanitaria (atenciones) en
un solo lugar. Por tal razon, la difusion y diseminacion
de la manera como se gestiona el nuevo conocimiento a
partir de evidencia y datos, se apoya y concentra en las
siguientes iniciativas y herramientas:

» Estandariza las solicitudes y requerimientos
de informacion de los ciudadanos (mediante
el sistema de atencion al usuario del msps para
enlazar los usuarios con el onc Colombia)

* Proporciona una pagina web del Observatorio
Nacional de Cancer como el principal canal
de acceso y divulgacion de la esencia del
observatorio, con difusion de noticias publicadas
relacionadas con logros y progresos desde la
propuesta conceptual y metodologica existente.

* Difunde el uso del Repositorio Institucional
Digital (rip), como la herramienta y motor de
busqueda de nuevos articulos y publicaciones,
estudios, reportes, boletines e informes resultado
del plan de analisis de observatorio y de resiimenes
de politica relacionados.

* Realiza actualizaciones, seminarios y actividades
cientificas bajo las instrucciones del Comité
Intersectorial del Observatorio Nacional de Cancer.

Se hara la publicacion anual de un boletin
informativo con los siguientes componentes:

* Actividades y contribuciones del oNc

» Situacion general del cancer en Colombia

* Indicadores, logros y progresos en al menos un
area prioritaria de monitoreo del onc

* Analisis de desigualdades en salud asociadas
con cancer en Colombia, en un area especifica
de monitoreo.

Adicionalmente, se generaran boletines
extraordinarios con informes especiales sobre
necesidades especificas de informacion frente a la
problematica del cancer como prevalencia de los
factores de riesgo en cancer y la identificacion de
zonas de riesgo, incidencia de canceres por estadio o
supervivencia especifica frente algin tipo de cancer
priorizado. Estos boletines seran publicados en la pagina
web del observatorio, y enlazara los diferentes portales
web de las organizaciones de actores del sistema de
salud, las organizaciones de educacion superior en salud
y las comunidades o agremiaciones sociales que han
abierto espacios para el cancer en el pais.

Es importante aclarar que las estimaciones
presentadas en el sitio web del onc Colombia, pueden
diferir de los previstos por los organismos nacionales;
por un lado, a causa de las posibles diferencias de
metodologia, y por otro, debido a que las fuentes de
datos nunca son estaticas. Las fuentes de informacion
priorizadas por el onc Colombia pueden accederse
a través del portal www.sispro.gov.co y por medio de
la conexion remota a cubos de sispro. La pagina web

del onc Colombia es administrada por la Subdireccion
de enfermedades cronicas no trasmisibles (SEnT) del
Ministerio de Salud y Proteccion Social y el Instituto
Nacional de Cancerologia.

Finalmente, es importante entender que es necesario
el acompafiamiento de una fuerte voluntad politica para
que las herramientas de difusién y comunicacion logren
establecerse de largo aliento, conectando a las personas
e instituciones para influir en esa evolucion de garantizar
una mayor equidad en salud y controlar la carga de
enfermedad por cancer en el pais.

Conclusiones y recomendaciones

En la medida que la poblaciéon envejece, cambian los
estilos de vida y las condiciones ambientales, aumentan
la prevalencia del cancer y la necesidad de acciones y
conciencia de monitorearlo, debido al amplio espectro
de dafios individuales y familiares que causa en una
sociedad, asi como el gran impacto econdémico que
ocasiona a los sistemas de salud. Para comprender el
problema y aplicar la solucion adecuada, es clave la
disponibilidad y utilidad de la informaciéon en salud
local, regional y nacional.

La experiencia de Colombia claramente ha ofrecido
una solucién desde una adecuada gestion del conocimiento
a través del establecimiento y realidad de un observatorio
en cancer con representatividad nacional, que proporciona
a los responsables de politicas sanitarias la inteligencia y
conocimiento necesarios, y dealta calidad sobre prevalencia,
incidencia, atencion y tratamiento, gestion del riesgo y una
alineacion mas costo-efectiva de las intervenciones en
cancer, que no se encontraban anteriormente en un solo
lugar y con tantas facilidades de acceso.

Este conjunto de desarrollos relativamente nuevos,
que implican describir la forma como se han organizado
y gestionado las fuentes de informacién en cancer
(mejoramiento de flujos de datos, uso de estandares y
codigos integrados en una bodega tnica de datos), la
manera como se han estandarizado y estabilizado las salidas
de informacion de mayor uso (indicadores, mapas, cubos
de informacion, infografias), y aunado esfuerzos con todos
los actores responsables del andlisis e investigacion en
cancer, hasta garantizar los canales de acceso y divulgacion
a través de herramientas amigables e interoperables para
la sociedad en general, constituye evidencia significativa
que puede ser compartida con otros paises de la region y
el mundo que deseen establecer un observatorio de cancer.
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