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Introduccion. La mortalidad por leucemia aguda pediatrica es un indicador trazador del acceso y
efectividad de la atencion en salud; su analisis permite identificar los factores involucrados en el
proceso de la enfermedad que pueden influir en la condicién final de los nifios.

Objetivo. Describir la experiencia operativa y los resultados obtenidos en los comités de analisis
institucional de la mortalidad por leucemia aguda pediatrica.

Materiales y métodos. Se hizo un andlisis descriptivo de las muertes por leucemia linfoide o mieloide
aguda ocurridas en niflos menores de 15 afos en el Instituto Nacional de Cancerologia, 2008-2010.
Se llevé a cabo el analisis de “evitabilidad” (sic.) con el modelo de las tres demoras propuesto por
Thaddeus y Maine.

Resultados. Se analizaron 24 defunciones. El 87,5 % fueron a causa de leucemia linfoide aguda. La
mediana de edad fue de 10,5 afios. Se encontré que la demora 3 (obtener el tratamiento adecuado
y oportuno) ocurrio en el 83 % de los casos analizados y que los traslados durante el tratamiento fue
la limitacién mas comun (66,7 %). El 83,3 % de las muertes se consideraron no evitables dadas las
condiciones clinicas de la enfermedad.

Conclusiones. Es la primera experiencia en el andlisis de mortalidad por un evento crénico en
la poblacion pediatrica del Instituto Nacional de Cancerologia y en el pais. Aunque las demoras
identificadas no condicionaron de forma directa la mortalidad, si constituyen la base para establecer
acciones de mejoria que influyan en la calidad de la atencion de los nifios con cancer.
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Analysis of mortality in pediatric acute leukemia at the National Cancer Institute

Introduction. Mortality rate for childhood acute leukemia is an indicator of access to and efficacy
of health services. Analysis of this indicator allows the identification of factors contributing to the
development of the illness and the final condition of affected children.

Objective. The operative experience results were described from data obtained by committee of
analysis of institutional mortality by childhood acute leukaemia.

Materials and methods. Formal reports of deaths in children under 15 due to acute lymphoblastic or
myeloid leukemia were provided to the National Cancer Institute of Colombia. A descriptive analysis of
these reports from the period 2008-2010 was undertaken by the National Cancer Institute. Avoidability
analysis was performed using the 1994 “three delays” model of Thaddeus and Maine.

Results. Of 24 deaths analyzed, 21 were caused by acute lymphoblastic leukemia. The median age
was 10.5 years. The delay 3 (get adequate and timely treatment) was identified in 83% of the cases and
transfers during treatment were the most common limitation (66.7%). 83.3% of deaths were deemed
unavoidable given the clinical conditions of the patients.

Conclusions. Even though the delays identified did not affect mortality in a direct way, they did
nonetheless constitute the basis for improvements to the quality of attention to children with cancer.
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El cancer en los nifios es una enfermedad rara
que solo representa entre 0,5 y 3 % de todas las
neoplasias malignas en el mundo; sin embargo,
constituye un importante problema de salud
publica, por la alta probabilidad de muerte a edades
tempranas y por el impacto social en los nifios, sus
padres y sus familias. En general, las leucemias son
la principal causa de cancer pediatrico, seguidas de
los tumores malignos del sistema nervioso central
y los linfomas (1,2), y corresponden al 30 % de las
neoplasias malignas que se presentan en menores
de 15 afos; de estas, aproximadamente, el 75 %
son leucemia linfoide aguda y del 15 al 20 % son
leucemia mieloide aguda (3). En Colombia, se
estima que en este grupo de edad ocurren 497 casos
nuevos de leucemia cada afo (2), lo que representa
el 42,5 % de todos los tipos de cancer en la nifiez,
con una distribucién mayor en nifios que en nifas.

En los paises desarrollados, la mortalidad por leuce-
mia infantil ha disminuido de manera importante en
los dltimos 30 afios, mientras que la incidencia ha
permanecido sin cambios (4,5). En los paises en
desarrollo, la incidencia se mantiene, pero las tasas
de mortalidad por leucemia pediatrica continGan
siendo altas (6). En Colombia, para el 2008, el
48,2 % de las defunciones por cancer en menores
de 15 afos correspondié a leucemias de cualquier

tipo (7).

La supervivencia a cinco anos de los nifios con
leucemia linfoide aguda es del 85 %, en la mayoria
de paises europeos y en los Estados Unidos (8).
En Cali (Colombia), la supervivencia observada a
cinco anos fue de 41 % (1).

Algunos factores determinantes en el prondstico de
los nifios con leucemias agudas, estan relacionados
con la biologia, los subtipos de leucemia y los factores
de indole social (9,10). Estos ultimos han marcado
diferencias en los paises en desarrollo, donde existen
dificultades para el diagnéstico e inicio del tratamiento
oportuno con el consecuente fracaso del tratamiento.
Las principales causas de falla del tratamiento
incluyen: la recaida, la muerte por toxicidad y el
abandono o interrupcién del tratamiento (11,12).

Correspondencia:

Anyul Milena Vera, Grupo de Vigilancia Epidemioldgica del
Cancer, Instituto Nacional de Cancerologia, E.S.E., Calle 1 N°
9-85, Bogota, D.C., Colombia

Teléfono: (571) 334 1111, extension 4108
amvera@cancer.gov.co

Recibido: 20/06/11; aceptado:22/03/12

356

La letalidad es un indicador de las diferencias en
el acceso, el tipo de tratamiento y las condiciones
socioeconomicas de los nifios con leucemia aguda.
La razén incidencia/mortalidad estimada para
Colombia en 2002 fue de 1,3, mientras que para
Estados Unidos fue de 5,1 (11), lo que indica una
alta letalidad en nuestro medio.

Dado el comportamiento de las leucemias agudas
pediatricas en el pais y con base en la ley de
infancia y adolescencia (13), el Ministerio de la
Proteccion Social decidié abordar el problema de
forma prioritaria. A partir de 2008 se implement6
un sistema de vigilancia centinela de las leucemias
agudas pediatricas, para identificar los casos en
menores de 15 afos y garantizar la oportunidad
en el diagnostico y en el inicio del tratamiento (14),
en el marco del Sistema de Vigilancia en Salud
Publica (Sivigila) (15).

Para las muertes por leucemias agudas pediatricas
se definié por protocolo, el estudio y el andlisis
de la posibilidad de evitar (“evitabilidad”) (sic.) de
cada muerte ocurrida (16). Esta estrategia permite
identificar los factores involucrados en el proceso de
atencion de la enfermedad y en la condicion final de
los nifios. Histéricamente, los analisis de mortalidad
en nifos se han orientado a las enfermedades
infectocontagiosas, inmunoprevenibles y perinatales
(17,18). Esta es la primera experiencia para un
evento cronico en este grupo de edad.

Este articulo presenta los resultados del andlisis de
la mortalidad por leucemias agudas pediatricas en
menoresde 15afios, ocurridas enel Instituto Nacional
de Cancerologia, 2008 a 2010, y la divulgacion de
la experiencia con la metodologia implementada,
como ejemplo para otras instituciones de salud del
pais que tienen como responsabilidad el desarrollo
de estos comités de analisis.

Materiales y métodos

Se hizo un estudio descriptivo de corte transversal
en el que se analizaron todas las defunciones
por leucemia linfoide o mieloide aguda, en nifios
menores de 15 afos, ocurridas en el Instituto
Nacional de Cancerologiay certificadas por médicos
de la entidad durante el periodo 2008-2010.

Fuentes de informacion

Se utilizaron los certificados de defuncién y las
fichas epidemioldgicas para la notificacion del
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evento al Sivigila (19) generados por el Instituto
Nacional de Cancerologia y las actas emitidas
por los comités de analisis de la mortalidad por
leucemias agudas pediatricas.

Actividades previas al comité de analisis de la
mortalidad por leucemias agudas pediatricas

Se hizo una busqueda activa de las muertes en las
bases de datos de mortalidad institucional para el
periodo definido. Para cada muerte se diligencié
la ficha epidemiolégica para leucemia linfoide
o mieloide aguda pediatrica, establecida por el
Sivigila (19).

Una vez identificado el caso, se enviaron la ficha
epidemiolégica, el resumen de historia clinica y
la copia del certificado de defuncién a la unidad
notificadora local E.S.E. Hospital San Cristébal.

La unidad notificadora remiti6 la informacién
de la muerte por leucemia aguda pediatrica a la

Andlisis de la mortalidad por leucemia aguda pediatrica

Direccién Territorial de Salud correspondiente y
convocO a cada una de las instituciones involu-
cradas en el proceso de atencion del nifio. Se
invitd a los representantes de las Instituciones
Prestadoras de Servicios de Salud, las Empresas
Administradoras de Planes de Beneficios, al Grupo
de Enfermedades Cronicas de la Secretaria Distrital
de Salud de Bogota y al Grupo de Epidemiologia
del Hospital de Primer Nivel del lugar de residencia
del fallecido. El Grupo de Enfermedades Crénicas
del Instituto Nacional de Salud fue convocado para
los comités de andlisis de muertes por leucemias
agudas pediatricas de pacientes con lugar de
residencia distinto a Bogota (cuadro 1).

Comité de analisis de la mortalidad por
leucemias agudas pediatricas

Para la divulgacion del caso, se hicieron lecturas
cronolégicas de los procesos de atencién ofrecidos
por las instituciones intervinientes, desde la

Cuadro 1. Actividades desarrolladas por las instituciones participantes de los comités de analisis de las muertes por leucemias

agudas pediatricas, Instituto Nacional de Cancerologia

Institucion

Actividades

Instituto Nacional de Cancerologia

Identifica la mortalidad por leucemias agudas pediatricas en el certificado de defuncion.
Diligencia la ficha epidemioldgica y se hace la notificacién en archivo plano al Sivigila.
Remite la ficha epidemioldgica, el resumen de historia clinica y el certificado de defuncién
a la Unidad Notificadora- Hospital San Cristébal.

Asiste al comité de analisis de mortalidad como institucién involucrada en el proceso de
atencion.

Empresa Social del Estado Hospital
San Cristobal

Reporta el caso a la Direccion Territorial de Salud (Bogota).
Reporta el caso a la Direccion Territorial de Salud del departamento de residencia del
fallecido.

Convoca a las instituciones involucradas en el proceso de atencién (otras instituciones
prestadoras de servicios de salud y empresas administradoras de planes de beneficios)
al comité de analisis de mortalidad por leucemias agudas pediatricas.

Realiza el comité de andlisis de mortalidad

Hospital publico de primer nivel
en lugar de residencia del fallecido

Realiza la investigacion epidemiolégica de campo.
Asiste al comité de analisis de mortalidad como institucion involucrada en el proceso de
atencion.

Empresas administradoras de planes
de beneficios

Generan el resumen de atenciones al paciente.
Asisten al comité de analisis de mortalidad como institucién involucrada en el proceso
de atencion.

Otras instituciones prestadoras de
servicios de salud

Generan el resumen de atenciones al paciente.
Asisten al comité de analisis de mortalidad como institucién involucrada en el proceso
de atencion.

Grupo de Enfermedades Crénicas de
la Secretaria Distrital de Salud de
Bogota

Participa en los comités de analisis de muertes por leucemias agudas pediatricas en
nifios residentes en Bogota, D.C.

Grupo de Enfermedades Cronicas del
Instituto Nacional de Salud

Participa en los comités de analisis de muertes por leucemias agudas pediatricas en
nifios residentes en municipios diferentes a Bogota, D.C.
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definicion de caso probable hasta la presentacion
de la muerte. En algunos casos hubo disponibilidad
del informe de la investigacion epidemiologica de
campo (20), construido a partir de una entrevista
semiestructurada a la familia del menor fallecido;
por lo anterior, los elementos obtenidos fueron
limitados y no se incluyeron en el consolidado
general de los resultados de tipo cuantitativo,
evitando sesgos de informacion.

Finalmente, se revisé la cadena causal del certifi-
cado de defuncién y se generd un espacio de
discusién para emitir conclusiones y compromisos
consignados en actas independientes para
cada caso, con la identificacion de aspectos por
intervenir, y la generacion de planes de mejora y
recomendaciones para las instituciones en las que
se identificaron falencias.

Analisis de datos

El analisis de las muertes se apoy6 en el modelo
de Thaddeus y Maine (21), validado en el andlisis
de la mortalidad materna (22) pero aplicado, en la
actualidad, para el estudio de la mortalidad evitable
en otros eventos de interés en salud publica
(23). ElI modelo permitié identificar los factores
corresponsables de la muerte, en funcion de las
demoras ocurridas durante el proceso de atencién
de la enfermedad y responder a la pregunta ¢ por
qué murio el individuo?, obteniendo elementos para
el andlisis critico de cada situacion enmarcado en
el contexto del sistema de salud actual.

Las demoras se describieron en tres grupos no
excluyentes entre si, permitiendo que un nifo
tuviera simultdneamente méas de una demora:

1) Demora en decidir buscar atenciébn, la cual
analiza la capacidad de la madre, el padre
y los miembros del entorno para reconocer
signos y sintomas que amenazan la vida y la
disponibilidad de informacién para decidir a qué
sitio acudir en busca de ayuda; ademas, analiza
el cumplimiento del tratamiento y la demora para
consultar con urgencia durante el tratamiento.

2) Demora en identificar y acceder a un servicio
de salud, mediante la cual se analizan las
dificultades para llegar a los servicios de salud,

y

3) Demora en obtener el tratamiento adecuado y
oportuno, en la cual se analiza la disponibilidad
de personal entrenado con el que cuentan las
institucionesdesalud,asicomolainfraestructura,
disponibilidad de equipos y medicamentos,
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incluyendo los tiempos para la confirmacion
diagnostica y el inicio del tratamiento (21).

Ademés, durante los andlisis se incluyd un
componente con preguntas que buscaban identificar
las causas bioldgicas y clinicas de la muerte. A partir
de los analisis de las demoras y del componente
bioldgico-clinico, se emitid una conclusion sobre la
posibilidad de haber evitado (“evitabilidad”) (sic.) de
la muerte.

Se gener6 una matriz de variables en la que se
unificaron los criterios evaluados y extraidos de
cada uno de los casos revisados en los comités de
andlisis. Se calculé la variable “tiempo trascurrido
entre el reconocimiento de signos de alarma y la
consulta a una institucién de salud” a partir de
la fecha del inicio de sintomas y la fecha de la
consulta. Eltiempo transcurrido entre el diagndstico
probable y el diagnostico confirmado, y el tiempo
entre la confirmacion y el inicio del tratamiento, se
obtuvieron de las fichas epidemioldgicas.

Para el analisis de los datos se utilizé el paquete
estadistico SPSS™, version 18. Para el andlisis
descriptivo se usaron medidas de tendencia central
y de dispersion para las variables cuantitativas, y
proporciones para las variables cualitativas.

Resultados

De las 24 defunciones analizadas para el periodo
2008-2010, el 87,5 % tuvo como causa basica la
leucemia linfoide aguda y la mitad ocurrieron en
el 2010. Se observo que las muertes fueron mas
frecuentes en el sexo masculino y en menores
procedentes de la cabecera municipal. El 58 %
de los nifios residia en Bogota y estaban afiliados
al régimen subsidiado (cuadro 2). La mediana de
edad para ambos sexos fue de 10,5 anos. Al
33,3 % de las muertes se les realizé lainvestigacion
epidemiolégica de campo.

En el analisis por demoras se identificé que la
demora 3 (obtener el tratamiento adecuado vy
oportuno) fue la mas comun entre las 24 muertes
analizadas (figura 1).

Al analizar los elementos incluidos en la demora 1
(decidir buscar atencion), se encontré que la mediana
de tiempo transcurrido entre el reconocimiento de
los signos de alarma por los padres y la consulta
a una institucion de salud, fue de 8 dias; so6lo el
29 % de los casos consulto luego de 15 dias de
la aparicién de los sintomas (cuadro 3). En el
cumplimiento, se identificé que seis de los casos
abandonaron en algin momento el tratamiento y la
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Cuadro 2. Caracteristicas socio-demograficas de los menores de 15 afios con leucemias agudas pediatricas, Instituto Nacional de

Cancerologia, 2008-2010

Variable Niveles de la variable n %
Diagnéstico Leucemia linfoide aguda 21 87,5
Leucemia mieloide aguda 12,5
2008 4 16,7
Afo de defuncion 2009 8 33,3
2010 12 50
<5 3 12,5
Edad (afios) 5a10 9 37,5
Hasta 15 12 50
Sexo Femenino 9 37,5
Masculino 15 62,5
) Cabecera municipal 19 79,2
Area de residencia Centro poblado 1 4.2
Rural disperso 4 16,7
Bogota, D.C. 14 58,3
Boyaca 4 16,7
Lugar de residencia Cundinamarca 4 16,7
Huila 1 4.2
Tolima 1 4.2
Contributivo 3 12,5
Régimen de afiliacion en salud Subsidiado 12 50
No asegurado 9 37,5

principal razén de abandono fue la percepcion de
curacion por parte de la familia y, en consecuencia,
la inasistencia a las citas programadas. Para la
consulta a urgencias, s6lo se encontrd un caso que
no acudié de manera oportuna tras un pico febril
posterior a la quimioterapia, hecho que condicioné
el desenlace fatal (cuadro 3).

En la demora 2 (identificar y acceder a un
servicio de salud), se identificaron 12 nifios que
se desplazaron a otras ciudades para recibir
diagnostico y tratamiento, situacién debida a la
carencia de infraestructura hospitalaria y la baja
complejidad de los centros asistenciales en sus
lugares de residencia (cuadro 3).

Para la demora 3 (obtener el tratamiento adecuado
y oportuno), se dedujo que el 83 % de los nifios tuvo
alguna limitacion de este tipo (figura 1). Ademas, se
encontrd que el tiempo promedio transcurrido entre
el diagnostico probable y el diagndstico confirmado
fue de cinco dias; entre tanto, el tiempo promedio
entre la confirmacién y el inicio del tratamiento
fue de tres dias (cuadro 3). La principal limitacion
durante el tratamiento fue el traslado de los nifios
entre Instituciones Prestadoras de Servicios de
Salud; en los comités de analisis se encontré como
posibles causas la inestabilidad contractual de las
Empresas Administradoras de Planes de Beneficios
con la red prestadora de servicios y la deficiencia
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Figura 1. Distribucién de las demoras que pudieron influir en
la muerte por leucemia aguda pediatrica, Instituto Nacional de
Cancerologia, 2008-2010

en la infraestructura hospitalaria para la atencién
a pacientes oncolégicos. Se identificaron otros
problemas relacionados con el aseguramiento (58
%), como inconsistencias en las bases de datos de
afiliados, deficiencias en el proceso de referenciay
contrarreferencia, y poca disponibilidad de puntos
de atencion para solicitud de autorizaciones, lo que
implicé largos desplazamientos (cuadro 3).

El analisis de posibilidades de evitar la muerte
(“evitabilidad”) (sic.) en funcion de la condicion
clinica de los nifios, mostr6 que 83,3 % de las
defunciones ocurridas eran muertes inevitables y
se destaco la recaida de la enfermedad como la
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principal causa relacionada con el desenlace. Para
las muertes evitables, se encontr6 que los casos
correspondian a menores con buena respuesta
al tratamiento o en fase de remisidén, pero que
habian presentado alguna situacion clinica (cuadro
4) o administrativa que condicioné la muerte.
Finalmente, se encontrd que el tiempo promedio
de seguimiento en cada nifio desde el diagnéstico
hasta la muerte fue de 29 meses.

Fortalezas y limitaciones en el desarrollo de
los comités de analisis de la mortalidad por
leucemias agudas pediatricas

Como primera experiencia en el Instituto Nacional
de Cancerologia y en el pais, se encontraron
fortalezas, como la conformacién de un equipo
multidisciplinario, la respuesta aceptable a
la convocatoria de los entes involucrados en
la atencion de los nifios, el conocimiento y
la apropiacion del protocolo de vigilancia de
las leucemias agudas pediatricas, y la mayor
concientizacion de las implicaciones del manejo
clinico y administrativo de un paciente pediatrico
con cancer. Las limitaciones en el desarrollo de
los comités de analisis fueron punto de partida
para la generacién e implementacién progresiva

Biomédica 2012;32:355-64

de acciones de mejora en el Instituto Nacional de
Cancerologia y en las entidades que participaron
en los comités (cuadro 5).

Discusion

Este es un primer acercamiento al desarrollo
de los comités de analisis de la mortalidad
institucional por un evento crénico y catastréfico
en la poblacion infantil, como son las leucemias
agudas pediatricas. La adaptacién y aplicacion
de la metodologia reconocida para la vigilancia
de la mortalidad materna y otros eventos agudos
(18,21), permitieron identificar condiciones clinicas,
sociales y administrativas que a lo largo del
proceso de enfermedad pudieron haber afectado la
oportunidad en la atencién y condicionar la muerte
por leucemia aguda en menores de 15 afos.

Los resultados sociodemogréficos de este estudio
son concordantes con la situacién observada en
América Latina y en Colombia, con las leucemias
como primera causa de muerte en menores de
15 anos y predominio de la variante linfoide en la
poblaciéon masculina (1,24).

La herramienta de investigacion epidemiolégica de
campo se consider6 como la “voz de la familia” en

Cuadro 3. Descripcién de las demoras encontradas en las muertes por leucemias agudas pediatricas, Instituto Nacional de

Cancerologia, 2008-2010

Demora Variable Niveles de la variable n %
Demora1 Tiempo trascurrido (dias) entre el Entre 1y 7 11 46
reconocimiento de signos de alarma Entre 8y 14 6 25
y la consulta a una institucion de salud Mayor de 15 7 29
Problemas de cumplimiento del tratamiento Si 6 25
No 18 75
Causas de incumplimiento del Percepcién de curacion 3 50
tratamiento Eleccién de tratamiento alternativo 1 17
Escasez de recursos 1 17
No ingestion de los medicamentos en casa 1 17
Demora2 Problemas de accesibilidad geografica Si 12 50
No 12 50
Falta de infraestructura Si 11 45,8
No 13 54,2
Demora3 Demora en la generacion de autorizaciones Si 6 25,0
No 18 75,0
Traslado entre IPS durante el tratamiento Si 16 66,7
No 8 33,3
Interposicion de tutela para obtener atencién Si 3 12,5
No 21 87,5
Otros problemas relacionados con el aseguramiento ~ Si 14 58,3
No 10 41,7
Demora (dias) en la confirmacién diagnostica Mayor de 8 5 20,8
Menor o igual a 8 19 79,2
Demora (dias) para el inicio del tratamiento Mayor de 2 5 20,8
Menor o igual a 2 19 79,2
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Cuadro 4. Andlisis de evitabilidad clinica de las muertes por leucemias agudas pediatricas, Instituto Nacional de Cancerologia,
2008-2010

Mortalidad evitable n % Causas n %
Si 4 16,7 Infeccién en el tercer dia después de quimioterapia 2 50
El pronéstico se enmarcé en la tercera demora 1 25
Otra causa de muerte, diferente a la leucemias agudas pediatricas 1 25
No 20 83,3 Enfermedad concomitante 1 5
Nunca hizo la remisiéon 2 10
Recaida 16 80
Toxicidad por tratamiento 1 5

Cuadro 5. Limitaciones y propuestas de mejora para los comités de analisis de las muertes por leucemias agudas pediatricas,
Instituto Nacional de Cancerologia

Limitacion Propuesta de mejora

Aclaracion de roles para cada institucion:
Confusion en el rol de las instituciones frente a la
metodologia de los comités de andlisis de muertes
por leucemias agudas pediatricas

Instituto Nacional de Cancerologia, analisis técnico cientifico

del proceso de enfermedad y coordinacion logistica de la reunion.
E.S.E. Hospital San Cristébal, liderazgo metodolégico que incluye
citar la reunién, comunicacion entre actores, presidir la reunién,
generacion de actas para revisiéon y recepcién de planes de mejora.
Secretaria Distrital de Salud, garante del cumplimiento de las acciones
contempladas en la norma.

No participacion de los representantes de las
Instituciones Prestadoras de Salud o Direcciones
Territoriales para menores no residentes o que
recibieron atencién en instituciones de municipios
diferentes a Bogot,a D.C.

Convocatoria de un representante del Instituto Nacional de Salud
Comunicacién con otros municipios mediante teleconferencia

Intermediacion con el Instituto Nacional de Salud para contactar
representantes de instituciones de municipios diferentes a Bogota, D.C.

Citacién a la reunion desde la E.S.E. Hospital San Cristébal

Difusién del protocolo en cada reunion.
Solicitud de difusion del protocolo por los entes territoriales.

Baja asistencia a las reuniones

Desconocimiento del protocolo y la obligatoriedad
en la vigilancia del evento

No disponibilidad de investigacién epidemioldgica de
campo

Divulgacion de protocolo por el referente de la Secretaria Distrital de
Salud a los hospitales de la red publica de Bogota, D.C.

Solicitud de la investigacion epidemiolégica de campo mediante oficio a
la institucién responsable.

Escaso cumplimiento de las recomendaciones y
planes de mejora

Remision de copia de las actas que incluya los compromisos derivados
del comité de analisis a la Superintendencia Nacional de Salud.

el comité de analisis y, aunque tuvo disponibilidad
limitada, fue relevante para reconocer aspectos
sociales que influyeron en el curso de la
enfermedad, asi como la percepcion de la familia.
Aunque solo la tercera parte de los andlisis tuvo
investigacion epidemiolégica de campo, en estos
se observaron aspectos que tuvieron impacto en
la dindmica familiar por la enfermedad cronica del
nifio, tales como alteracién en la interrelacién de los
miembros, la disolucién del ndcleo familiar dado por
los traslados entre municipios para el tratamiento,
renuncia o pérdida del empleo, aislamiento social y
desercion escolar (25,26).

En el andlisis de la segunda y la tercera demora,
aproximadamente en el 80 % de los casos,
los tiempos se ajustaron a los establecidos en

el protocolo para la vigilancia centinela de las
leucemias agudas pediatricas (19). Sin embargo,
en los tiempos no ajustados algunos factores
pudieron interferir en el proceso de atencion de los
ninos, como el lugar de residencia, lainfraestructura
hospitalaria y la tramitologia impuesta por las
entidades dentro del Sistema General de Seguridad
Social en Salud que rige al pais.

Como ejemplo de lo anterior, la tercera parte de
los nifios se encontraban sin afiliacion al Sistema
General de Seguridad Social en Salud, lo que
indirectamente pone de manifiesto las menores
posibilidades para tomar la decision de consultar,
de acceder al sistema de salud —factor critico en
el comportamiento de la mortalidad— (24), y de
recibir un diagnéstico y tratamiento oportunos para
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una enfermedad considerada de alta complejidad.
Cabe resaltar que una vez el nifio entré6 como
vinculado al Sistema General de Seguridad Social
en Salud pudo obtener una cobertura integral en
la atencion.

Un problema evidente fue el alto porcentaje de
nifos que recibieron traslados entre una y otra
Institucion Prestadora de Servicios de Salud a
lo largo de su proceso de enfermedad, lo cual
refleja el fraccionamiento de los servicios y pone
en evidencia a las entidades que no facilitaron a
sus pacientes la atencion integral en la Institucion
Prestadora de Servicios de Salud donde se generé
el diagnéstico definitivo y se inicié el tratamiento.

Aunqgue se consider6 que 83,3 % de las muertes
eran inevitables como consecuencia del curso
clinico de la enfermedad, es relevante que la
demora 3 esta presente en mas de 80 % de los
casos. Por lo anterior, la mortalidad por leucemia
aguda pediatrica se debe reconocer como un
problema social en la medida que esta relacionada
con el entorno politico y econémico, asi como por
factores sociales macroestructurales (24,27), que
trascienden los factores exclusivamente médicos
y llevan a reflexionar sobre las repercusiones
de la iniquidad en la atencion de pacientes con
cancer (9).

El sistema de vigilancia centinela de las leucemias
agudas pediatricas ha permitido un avance en
el conocimiento de los casos nuevos y muertes
por este evento en el pais (16). No obstante, el
objetivo fundamental del protocolo de vigilancia
para leucemias agudas pediatricas, es evaluar
la oportunidad en la atencién y a partir de esta
informacion disefiar estrategias de control y mejorar
el funcionamiento de los actores del Sistema
General de Seguridad Social en Salud frente a los
problemas identificados.

La mortalidad por leucemias agudas pediatricas
se considera como un indicador trazador del
acceso y la efectividad de la atencion médica
especializada (28), que refleja las dificultades en el
acceso a un diagnostico y tratamiento oportunos,
deficiencias en los cuidados de soporte y atencion
en centros hospitalarios que no cuentan con
infraestructura para garantizar el manejo integral
y protocolizado que requiere el nifio con cancer.
Los estudios demuestran que el fortalecimiento
de estos aspectos disminuye de forma importante
la recaida, el abandono, la mortalidad asociada a
toxicidad y, finalmente, aumentan la supervivencia;
ejemplo de lo anterior es la experiencia de paises
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industrializados de Europay en los Estados Unidos,
donde sus estrategias de atencién propician una
supervivencia a cinco afios de 85 % en los nifios
con leucemia linfoide aguda (8), cifra lejana para
los nifos colombianos, en quienes soélo llega al
41 % (1).

Para el cumplimiento de este objetivo, la reflexion
sobre las causas de la mortalidad por leucemias
agudas pediatricas mas alla de las causas clinicas,
lleva a reconocer que el desconocimiento del
protocolo por parte de los actores involucrados, la
inobservancia de las actividades definidas en este
y la falta de consolidacién de los resultados de los
comités de andlisis de muerte por este hecho en el
pais, son aspectos que limitan el reconocimiento
de las fallas en la atencion y le resta argumentos a
las entidades de control y tomadores de decisiones
para exigir a las instituciones las acciones de
mejora ante las deficiencias encontradas.

Por ende, si se busca reducir la mortalidad por este
evento, es fundamental para el sistema de salud
fortalecer el desarrollo de los comités de andlisis,
tener Instituciones Prestadoras de Servicios de
Salud con infraestructura y recursos acordes
con el nivel de complejidad y aplicar medidas de
control a las Empresas Administradoras de Planes
de Beneficios, con el fin de garantizar la calidad de
la red prestadora de servicios para esta poblacién
y, por tanto, la equidad, accesibilidad, integralidad
y continuidad en las atenciones requeridas
durante su proceso de enfermedad, esto en
concordancia con lo expuesto en la reciente Ley
de Cancer Infantil (29) y lo estipulado para la
atencion de la enfermedad como evento de alto
costo (30); ademas, lo es involucrar a las familias
y comunidades en programas de promocion vy
prevencion, que informen sobre las sefales de
alarma generales para acudir a un centro médico
e instaurar medidas para lograr la identificacion
oportuna de los casos (31).

Una limitacion del presente estudio es que,
aunque se incluy6 la herramienta de investigacion
epidemiolégica de campo, no fue posible su
aplicacion en todas las muertes debido al
desconocimiento de roles y poca observancia del
protocolo de vigilancia por parte de las instituciones
responsables de esta actividad.

A pesar de esta limitacion, los resultados
presentados constituyen informacién importante
para el desarrollo de los comités de andlisis de la
mortalidad por leucemias agudas pediatricas; en
este sentido, se pone a disposicidn una experiencia



Biomédica 2012;32:355-64

mas alld de las cifras estadisticas, buscando
contribuir a mejorar el prondéstico y la supervivencia
de los nifos y las nifias con cancer en el pais.
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