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lll. OTRAS DISPOSICIONES

MINISTERIO DE CIENCIA E INNOVACION

8999 Resolucién de 19 de mayo de 2021, del Consorcio Centro de Investigacion
Biomédica en Red, M.P., por la que se publica el Convenio con la Asociacion
Espanrola contra el Cancer, para la promocion e impulso de la investigacion
en el area tematica de epidemiologia y salud publica.

El Consorcio Centro de Investigacion Biomédica en Red, M.P., es un consorcio
publico de los previstos en los articulos 118 a 127 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de
Régimen Juridico del Sector Publico, dotado de personalidad juridica propia y adscrito al
Instituto de Salud Carlos 111

El Consorcio Centro de Investigacion Biomédica en Red, M.P. y la Asociacion Espariola
contra el Cancer han suscrito con fecha 18 de mayo de 2021 un Convenio.

En cumplimiento de lo dispuesto en el articulo 48.8 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre,
de Régimen Juridico del Sector Publico, se dispone su publicacion en el «Boletin Oficial
del Estado».

Madrid, 19 de mayo de 2021.—La Presidenta del Consejo Rector del Consorcio Centro
de Investigacién Biomédica en Red, M.P., Raquel Yotti Alvarez.

CONVENIO ENTRE EL CONSORCIO CENTRO DE INVESTIGACION BIOMEDICA
EN RED, M.P. (CIBER) Y LA ASOCIACION ESPANOLA CONTRA EL CANCER
PARA LA PROMOCION E IMPULSO DE LA INVESTIGACION EN EL AREA
TEMATICA DE EPIDEMIOLOGIA Y SALUD PUBLICA

En Madrid, a 18 de mayo de 2021.

INTERVIENEN

De una parte, el Consorcio Centro de Investigacion Biomédica en Red, M.P. con
domicilio en c/Monforte de Lemos, numero 5, 28029, de Madrid y CIF G85296226,
representado por don Manuel Sanchez Delgado, con DNI niam. ****6803*, gerente del
mismo y en virtud de las facultades que le confiere el poder notarial otorgado ante el
notario de Madrid, don Joaquin Corell Corell, el dia 15 de noviembre de 2012, con
numero tres mil seiscientos noventa y ocho de su protocolo (en adelante CIBER).

De otra parte, don Ramén Reyes Bori, mayor de edad, con DNI ****6647*, en nombre
y representacién de la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (en adelante, AECC), con
domicilio en Madrid, calle Teniente Coronel Norefia, n.° 30, CP 28045 y CIF G-28/197564;
actia en calidad de Presidente, nombrado con fecha de efectos del dia 25 de junio
de 2020 y actua por las facultades que le son conferidas en los Estatutos que regulan la
organizacion y funcionamiento de la AECC, y que fueron aprobados por acuerdo de la
Asamblea General Extraordinaria celebrada el 26 de junio de 2019.

Las partes se reconocen reciprocamente la capacidad para la firma de este Convenio
y, por este motivo,
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. Ambito Normativo

I. Que corresponde a la Administracion General del Estado en virtud de lo
establecido en el articulo 149.1.15 de la Constitucién, la competencia exclusiva sobre el
fomento y coordinacion general de la investigacion cientifica y técnica.

II. LaLey 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion biomédica, por la que se regula la
investigacion biomédica, contempla el fomento y la promociéon de la actividad
investigadora en el Sistema Nacional de Salud y prevé la colaboracién y participacion
para la ejecucion de programas o proyectos de investigacion.

lll. El articulo 47 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del
Sector Publico, define los Convenios como aquellos acuerdos con efectos juridicos
adoptados por las Administraciones Publicas, los organismos publicos y entidades de
derecho publico vinculados o dependientes o las Universidades publicas entre si.

IV. Que de acuerdo con la Orden Ministerial SCO/806/2006 de 13 de marzo, por la
que se aprueban las bases reguladoras para la concesion de ayudas destinadas a
financiar estructuras estables de investigacion cooperativa, en el area de biomedicina y
ciencias de la salud, establece que los CIBER tienen como objeto:

a) Impulsar la investigacion de excelencia en Biomedicina y Ciencias de la Salud
que se realiza en el Sistema Nacional de Ciencia y Tecnologia, mediante el desarrollo y
potenciacion de estructuras estables de Investigacién Cooperativa.

b) Promover y financiar, a través del Instituto de Salud Carlos lll, la asociacion
estable de grupos de investigacién pertenecientes a centros de investigacién, en las
diversas modalidades de Investigacion Cooperativa en Red (Centro de Investigaciéon
Biomédica en Red y Redes Tematicas de Investigacién Cooperativa en Salud), para
contribuir a fundamentar cientificamente los programas y politicas del Sistema Nacional
de Salud en las areas prioritarias del Plan Nacional de 1+D+l.

c) Generar grandes Centros de Investigacion traslacional estables, de caracter
multidisciplinar y pluriinstitucional, donde se integre la investigacion basica, clinica y
poblacional, al objeto de desarrollar un Unico programa comun de investigacion,
focalizado en ciertas patologias que son relevantes para el Sistema Nacional de Salud
por su prevalencia o que, debido a la repercusién social de las mismas, son consideradas
estratégicas para el mismo.

Il. Fines de las Instituciones

I. La AECC es una entidad constituida el 5 de marzo de 1953 en Madrid, inscrita en
el Registro General de Asociaciones con el numero 3.827 y declarada de utilidad publica
desde el 24 de abril de 1970 y que tiene por objeto la lucha contra el cancer en todas las
modalidades conocidas, o que en el futuro se conozcan, mediante el desarrollo de
funciones y de actividades de divulgacion, de prevencion, de investigacion, de formacion
y de caracter médico o asistencial.

Desde esta perspectiva, las funciones de la AECC se articulan, con caracter
enunciativo y no limitativo, en los siguientes objetivos estratégicos:

1. Informar y concienciar a la poblacion sobre los factores que facilitan la prevencion
y deteccion precoz del cancer con la finalidad de disminuir las tasas de incidencia y/o
mortalidad por cancer en nuestro pais.

2. Mejorar la calidad de vida de los enfermos de cancer y sus familias, paliando los
problemas derivados de la enfermedad oncoldgica.

3. Potenciar la investigacién en la lucha contra el cancer.

4. Promover la formacion entre los colectivos profesionales y voluntarios que
trabajan en la lucha contra el cancer.

5. Establecer relaciones con todas aquellas entidades, publicas o privadas, nacionales
o internacionales, que persiguen un fin analogo al que es propio de la Asociacion.
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II. Que el CIBER es un Consorcio constituido por diversas instituciones y centros de
investigacion con sede social en distintas Comunidades Autonomas, el CSIC, M.P. y el
Instituto de Salud Carlos Ill, O.A, M.P,, el cual, de conformidad con el articulo 2 de sus
estatutos, es uno de los instrumentos de los que dispone la Administracion para alcanzar
las metas establecidas en la Estrategia Estatal y en el Plan Estatal de Investigacion
Cientifica y Técnica y de Innovacién para el periodo 2013-2020, asi como contempla que
son finalidades especificas del Consorcio las siguientes:

a) La realizacion de programas conjuntos de investigacion, desarrollo e innovacién
en las areas tematicas de Bioingenieria, Biomateriales y Nanomedicina, Enfermedades
Raras, Enfermedades Respiratorias, Enfermedades Hepaticas y Digestivas, Epidemiologia
y Salud Publica, Salud Mental, Diabetes y Enfermedades Metabdlicas y Fisiopatologia
de la Obesidad y Nutriciéon, Fragilidad y Envejecimiento Saludable, Enfermedades
Cardiovasculares y Cancer.

b) Contribuir a la resolucién de los problemas de la asistencia sanitaria relacionados
con dichas areas.

c) Promover la participacién en actividades de investigacién de caracter nacional y
especialmente de las incluidas en los Programas Marco Europeos de I+D+l y en
Horizonte 2020.

d) Promover la transferencia y la explotacion econémica de resultados de los
procesos de investigacién hacia la sociedad y en especial al sector productivo para
incrementar su competitividad.

e) Promover la difusion de sus actividades y la formacion de investigadores
competitivos en el ambito de cada area teméatica de investigacion.

lll. Declaracion de intenciones

Con base en los fines antes expuestos, es objetivo comun a las partes impulsar la
investigacion y estan de acuerdo, en la necesidad de colaborar de forma que se impulse
y posibilite la participacion de los profesionales sanitarios en los grupos de investigacion,
concretamente, en el area tematica de epidemiologia y salud publica por lo que, deciden
formalizar el presente Convenio que se regira por las siguientes

CLAUSULAS

Primera. objeto del Convenio.

La AECC y el CIBER tienen como finalidad comuan la promocién de la Investigacion
Biomédica y mas concretamente incentivar e incrementar la Investigacion en sus centros
asistenciales. De acuerdo con esta idea, la AECC y el CIBER asignaran recursos y
coordinaran la labor investigadora en sus centros.

En este sentido, ambas partes impulsaran la investigacion a través de la coordinacion
de sus estructuras, de sus conocimientos y de sus disponibilidades, impulsando la
participacion de los profesionales en la investigacion en el area tematica de
epidemiologia y salud publica del CIBER, al objeto de crear un Sistema de Informacién
Epidemiolégica del Cancer en Espafia (SIEC), que sera titularidad de CIBER

Segunda. Programa de investigacion.

El Convenio se concreta en la colaboracion conjunta a través de una linea de
investigacién mediante la aportacion de la AECC de fondos econdémicos al CIBER para
la realizacion del proyecto de Investigacion que se adjunta en el anexo del presente
Convenio.
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Tercera. Ayudas econémicas.

A) Las aportaciones econdmicas que se efectiuen por parte de la AECC al CIBER
se destinaran exclusivamente a la realizaciéon del proyecto de investigacion, que se
adjunta en el anexo del presente Convenio.

B) La colaboracién en el Proyecto de Investigacion «Sistema de Informacion
Epidemioldgica del Céancer en Espana» se traducird en la financiacion de una cuantia
total de doscientos cincuenta y cuatro mil euros (254.000 €).

Esta aportacion se hara efectiva en tres plazos anuales, conforme al siguiente
calendario de pagos:

— 100.000 euros (cien mil euros): que se abonaran mediante transferencia bancaria
a la entrada en vigor de este Convenio.

— 77.000 euros (setenta y siete mil euros): que se abonaran al inicio del segundo afio
de vigencia de este Convenio, en las condiciones que se indican en la clausula quinta del
presente Convenio.

— 77.000 euros (setenta y siete mil euros): que se abonaran al inicio del tercer afio
de vigencia de este Convenio, en las condiciones que se indican en la clausula quinta del
presente Convenio.

C) Del mismo modo, el CIBER aportara el uso de los medios técnicos e
infraestructuras cientificas para las actividades descritas en el anexo del presente
Convenio, en concreto:

1. Determinar el niumero de defunciones, las tasas brutas y estandarizadas de
mortalidad por cancer en Espafia para los afios 2015-2020 del total del cancer y de las
localizaciones anatémicas mas frecuentes, segun CC.AA., provincia, sexo y grupos de
edad.

2. Analizar las tendencias temporales de la mortalidad por cancer 1980-2020 para
Espafia, CC.AA. y provincias.

3. Estimar el numero de casos nuevos, las tasas brutas y estandarizadas de
incidencia del cancer en Espafa para los afios 2020, 2021 y 2022 del total del cancer y
de las localizaciones anatémicas mas frecuentes, segun CC.AA., sexo y grupos de edad.

4. Calcular las proyecciones de las estimaciones de incidencia de cancer a 2025 en
el conjunto de los 14 registros de cancer de poblacién acreditados por la IARC.

5. Calcular la prevalencia total y parcial a 1, 3 y 5 afios del total del cancer y de las
localizaciones anatémicas mas frecuentes para el afo 2020, 2021 y 2022, segun
CC.AA., sexo y grupos de edad.

6. Estimar la supervivencia observada y neta a 1, 3 y 5 aflos de cancer para el total
del cancer y las localizaciones anatdmicas mas frecuentes en el periodo 2008-2015, para
el conjunto de Espafia, segun sexo y grupos de edad.

7. Analizar las tendencias de la supervivencia observada y neta a 1, 3 y 5 afios,
para Espafa, segun sexo, edad y localizaciéon anatémica, para los casos diagnosticados
en el periodo 1990-2015.

8. Obtener los indicadores epidemiolégicos para la clasificacion especifica de
cancer infantil y en adolescentes (0-19 afios).

9. Disefar y desarrollar un portal web para la difusion de los resultados, a través
de tablas, mapas y graficos interactivos.

10. Elaborar un glosario de términos relacionados con la vigilancia epidemiolégica
del cancer.

11.  Recopilar, sintetizar y proporcionar informacion sobre los factores de riesgo y
protectores relacionados con el cancer sobre los que existe suficiente evidencia cientifica
en la actualidad.
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Cuarta. Comision de seguimiento y evaluaciéon del programa.

La composiciéon de la Comisién de Seguimiento y Evaluacién del Programa sera la
siguiente:

A) En representacién del CIBER:

— La Directora Cientifica del area tematica de epidemiologia y salud publica del
CIBER, o persona en quien delegue.

— La Coordinadora del SubPrograma VICA del area tematica de epidemiologia y
salud publica de CIBER y coordinadora del Programa 1 de Epidemiologia y control de las
enfermedades crénicas del area tematica de salud publica de CIBER, o persona en
quien delegue.

— El Coordinador del SubPrograma VICA del area tematica de epidemiologia y salud
publica de CIBER, en el marco del Programa 1 de Epidemiologia y control de las
enfermedades crénicas del area tematica de salud publica de CIBER, o persona en
quien delegue.

B) En representacion de la AECC:

— El responsable del Observatorio AECC o persona en quien delegue.
— El Director Programas y Servicios AECC o persona en quien delegue.
— Director Asesoria Juridica o persona en quien delegue.

El funcionamiento de este 6rgano paritario y colegiado se adecuara a lo indicado en
los articulos 15 a 22 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector
Publico.

Quinta. Obligaciones de las partes.

La cantidad que la AECC transferira al CIBER es por un importe de doscientos
cincuenta y cuatro mil euros (254.000 €). Dicha cuantia se distribuira en los periodos
anuales senalados en la clausula tercera del presente Convenio.

Dicha cuantia no incluye IVA pues las cantidades a aportar por la AECC no lo son en
concepto de contraprestacion directa y equivalente a los servicios a prestar por el
CIBER, sino que tienen como finalidad coadyuvar a la consecucion del objeto comun y a
los fines del presente Convenio establecidos en las clausulas primera y segunda.

Las aportaciones se realizaran conforme al calendario de pagos indicado en la
clausula tercera letra b, siempre que concurran las siguientes condiciones: los pagos
correspondientes a la segunda y tercera anualidad, tendran lugar una vez hayan sido
validados tanto econémicamente como técnicamente, por la comision de seguimiento,
los entregables correspondientes a la anualidad anterior.

En caso de que no se produzca dicha validacion, se estara a lo dispuesto en la
clausula decimotercera del presente Convenio.

El CIBER realizard las funciones sefialadas en la cldusula tercera letra c) del
presente Convenio de forma diligente y de acuerdo con las normas estandar de calidad
adecuadas y por personal cualificado y experimentado garantizado por CIBER de
acuerdo con todas las normas profesionales razonables para trabajos similares. CIBER
utilizara toda la diligencia razonable para realizar, expeditivamente los trabajos descritos
en el citado anexo y cumplir con las tareas acordadas por las partes en los plazos
indicados salvo casos de fuerza mayor.

Asimismo, toda informacion que publique derivada del desarrollo de este Convenio
explicitara el origen de la financiacion.
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Sexta. Seguimiento y justificacién econémica de las ayudas concedidas.

1. La Comisién de Seguimiento y Evaluacion cuya composicion se establece en la
clausula cuarta de este Convenio sera la encargada de velar por su cumplimiento y
desarrollo.

2. El presente Convenio no instrumenta la concesién de una subvencion, de
conformidad con la Ley 38/2003, de 17 de noviembre, General de Subvenciones.

3. La AECC efectuara la transferencia de la cantidad fijada en la clausula tercera al
CIBER, como primer pago, a partir de la entrada en vigor de este Convenio. El resto de
pagos se efectuaran en las condiciones indicadas anteriormente.

4. ElI CIBER presentara antes del 31 de marzo del ejercicio presupuestario
inmediatamente posterior al pago anual correspondiente, una certificacién conforme la
transferencia ha sido destinada a la financiacién de los objetivos del Programa,
detallados en la clausula segunda de este Convenio.

5. ElI CIBER debera comprobar las justificaciones que correspondan a las
Instituciones beneficiarias de las ayudas del Programa, y cuando proceda ponerlas a
disposicion de la AECC y de los respectivos érganos de fiscalizacién y control de
cuentas, segun lo establecido en la Ley 47/2003, de 26 de noviembre, General
Presupuestaria.

6. El CIBER se compromete a respetar la normativa vigente y a cumplir con las
obligaciones que le imponen las disposiciones aplicables a la realizacion del Proyecto
cientifico comprendiendo la cumplimentacién de cualquier notificacién y/o comunicacién
preceptiva y obtencidon de cualquier autorizacién que deba recabarse, ya sea de las
autoridades sanitarias o de los responsables de los centros sanitarios. Si asi se fija en el
proyecto, sera imprescindible la firma del Consentimiento Informado previo de cada
paciente.

Séptima. Uso de la informacién procesada.

Tanto el CIBER como la AECC podran publicar libremente la informacién procesada
en el contexto de este, ambas partes deberan hacer referencia en todo caso al caracter
colaborativo de esta accion entre CIBER y la AECC. Para facilitar lo anterior, CIBER
facilitara la informacién procesada en un formato que permita su réplica en tiempo real
en la web del Observatorio del Cancer de la AECC, con el fin de poder ser divulgados
por la AECC en todo momento.

Octava. Relacién laboral entre las partes.

La colaboraciéon no implica relacion laboral alguna con cualquiera de las partes que
firman este Convenio, y se basa en los principios de buena fe y de eficacia para que la
labor investigadora pueda ser realizada con éxito.

Novena. Eficacia, prérroga y modificacion.

De conformidad con lo dispuesto en el articulo 48.8 de la Ley 40/2015, de 1 de
octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico, el presente Convenio resultara eficaz
una vez inscrito en el Registro Electrénico estatal de Organos e Instrumentos de
Cooperacion del sector publico estatal y tendra una eficacia inicial de tres afios,
pudiendo prorrogarse de forma expresa por las partes antes del vencimiento de su
eficacia inicial o, en su caso, de sus prérrogas, hasta un maximo de cuatro afios de
conformidad con lo dispuesto en el articulo 49 h) de la citada Ley. Asi mismo, el
Convenio sera publicado en el «Boletin Oficial del Estado».

En el caso de que por mutuo acuerdo se decida la prérroga, dicha decision debera
contar previamente con un informe en el que se ponga de manifiesto los beneficios de
dicha prérroga en relacion con el desarrollo del proyecto.
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Las partes firmantes podran modificar los términos del presente Convenio en
cualquier momento, mediante acuerdo unanime de todos ellos, que se reflejara en una
adenda al mismo.

Décima. Jurisdiccion.

Las dudas y controversias que surjan con motivo de la interpretacién y aplicacion del
Convenio que no puedan ser resueltas de forma amigable en el seno de la Comision de
Seguimiento prevista en la clausula cuarta del Convenio, se resolveran de conformidad
con las normas reconocidas por el Derecho y ante la Jurisdiccion Contenciosa
Administrativa.

Undécima. Naturaleza juridica.

El presente Convenio se rige por lo dispuesto en el capitulo VI del titulo preliminar de
la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico.

Duodécima. Proteccion de datos.

Las partes se comprometen a tratar los datos de caracter personal a que, en su caso,
tengan acceso o sean objeto de cesion en el marco de aplicacion del presente Convenio,
de conformidad con lo que dispone el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento
Europeo y del Consejo de 27 de abril de 2016 relativo a la proteccidon de las personas
fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulacion de
estos datos (Reglamento general de proteccion de datos) y la Ley Organica 3/2018, de 5
de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales.

Decimotercera. Causas de extincion y resolucion.

El presente Convenio se extingue por el cumplimiento de las actuaciones que
constituyen su objeto o por incurrir en causa de resolucion.
Son causas de resolucion del presente Convenio:

— El acuerdo unanime de todos los firmantes.

— El transcurso del plazo de vigencia del Convenio sin haberse acordado la prérroga
del mismo.

— El incumplimiento de las obligaciones y compromisos asumidos por parte de
alguno de los firmantes. En este caso, cualquiera de las partes podra notificar a la parte
incumplidora un requerimiento para que cumpla en un determinado plazo con las
obligaciones o compromisos que se consideran incumplidos. Este requerimiento sera
comunicado al responsable del mecanismo de seguimiento, vigilancia y control de la
ejecucion del Convenio y a la otra parte firmante. Si trascurrido el plazo indicado en el
requerimiento persistiera el incumplimiento, la parte que lo dirigid notificara a la parte
firmante la concurrencia de causa de resolucion y se entendera resuelto el Convenio.
La resolucion del Convenio por esta causa podra conllevar la indemnizacién de los
perjuicios causados cuando asi lo acordare la comisién de seguimiento a que se refiere
la clausula cuarta del presente Convenio, sin perjuicio de lo dispuesto en la clausula
quinta sobre la devolucion de las cantidades proporcionales equivalentes a los trabajos
no realizados.

— La denuncia unilateral de cualquiera de las partes, para lo cual es suficiente un
preaviso de tres meses.

— Por decisién judicial declaratoria de la nulidad del Convenio.

— La no validacién por parte de la comision de seguimiento de los entregables a que
se refiere el parrafo tercero de la clausula quinta del presente Convenio. En tal supuesto,
la AECC quedara eximida de su obligacion de abonar el resto de las aportaciones y
podra resolver este Convenio unilateralmente, pudiendo reclamar la devolucién de las
cantidades proporcionales equivalentes a los trabajos no realizados, si en el plazo de un
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mes CIBER no procede al cumplimiento de lo acordado, todo ello conforme a los
estandares profesionales exigibles.

Y en prueba de conformidad, firman el presente Convenio en Madrid, constando
como fecha de suscripcion la que aparece al inicio del Convenio.—El Gerente del CIBER,
Manuel Sanchez Delgado.—El Presidente de la Asociacién Espafiola Contra el Cancer,
Ramdn Reyes Bori.

ANEXO |
Proyecto: Sistema de Informacién Epidemiolégica del Cancer en Espaiia (SIEC)
1. Introduccién

El cancer sigue constituyendo una de las principales causas de morbimortalidad
del mundo, con aproximadamente 18,1 millones de casos nuevos en el mundo en el
afo 2018. Las estimaciones poblacionales indican que el numero de casos nuevos
aumentara en las proximas dos décadas hasta 29,5 millones al afio en 2040.

Ademas, cada afio se producen mas de 9.5 millones de defunciones por cancer a
nivel mundial, siendo esta enfermedad la primera causa de muerte en hombres, y la
segunda en mujeres.

Al igual que ocurre en la mayor parte de los paises occidentales, en Espafa, el
cancer es en la actualidad uno de los problemas de salud publica mas relevantes.

El nimero de casos nuevos de cancer diagnosticados en Espana en el afio 2020 se
estima que alcanzara los 277.394 casos, segun las ultimas estimaciones de la Red
Espariola de Registros de Cancer (REDECAN).

Para medir el impacto del cancer en la poblacion es necesario conocer su magnitud,
basicamente, a través de cuatro indicadores: a) la mortalidad (defunciones), que refleja
la letalidad de la enfermedad; b) la incidencia (casos nuevos), que indica el riesgo de
presentar la enfermedad; c) la prevalencia (casos nuevos y antiguos), que se refiere
especialmente a la carga asistencial que produce la enfermedad, y d) la supervivencia,
que refleja la historia natural de la enfermedad y la efectividad del tratamiento.

Estos indicadores aportan informacion muy relevante para la planificacion de
actividades preventivas, asistenciales y evaluadoras con las que se pretende lograr una
disminucién de la mortalidad e incidencia de cancer, mejorar la asistencia, y con todo
ello, la calidad de vida de los enfermos de cancer. En resumen, el conocimiento de estos
indicadores contribuira a la vigilancia y el control del cancer en la poblacion.

Por otro lado, el cancer es una enfermedad multifactorial. Las causas del cancer
suelen ser ambientales (estilos de vida, alimentacion, medio ambiente, ...), aunque las
causas genéticas son el origen de entre un 5y un 10% de los canceres.

Un sistema de indicadores epidemioldgicos de cancer para Espafia.

Cualquier accion que se pretenda tomar en un contexto nacional debe fundamentarse
en informacién actualizada y que integre todos los aspectos mencionados anteriormente.
En la actualidad, estos indicadores comentados a nivel nacional son monitorizados a
distintos niveles, tanto espaciales como temporales, por distintas instituciones y grupos.
Asi, por ejemplo, el Centro Nacional de Epidemiologia a través de su sistema de
informacion epidemiolégica ARIADNA (http://ariadna.cne.isciii.es/) y de sus publicaciones
cientificas/divulgativas (atlas/informes), realiza una vigilancia de la mortalidad por cancer
anual en Espafa. Y REDECAN (https://www.redecan.es/redecan.org/es/index.html),
estima de manera periddica indicadores relacionados con la incidencia/prevalencia/
supervivencia del cancer en Espafa, y elabora posteriormente informes y publicaciones
con esta informacion que pone a disposicion del publico general. Asimismo, existen
iniciativas privadas como el Observatorio de Cancer de la Asociacion Espafola contra el
Cancer (AECC) (http://observatorio.aecc.es/) que trata de recopilar e integrar informacién
relacionada con el cancer de indole sanitaria, socioeconémica y psicolégica procedente
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de distintas fuentes y elaborar esta informacidon de manera sencilla y organizada para
el publico.

Se hace necesario, por tanto, disponer de un sistema de informaciéon especifico de
ambito nacional, que ofrezca informacién actualizada, integrada y los mas desagregada
posible a nivel regional sobre la carga del cancer en nuestro pais, que facilite las
acciones de vigilancia/monitorizaciéon epidemioldgica. Este sistema de informacion debe
ser ademas un portal de divulgacion no sélo a la comunidad cientifica, sino también a
todos los actores implicados en el diagnéstico, tratamiento, prevencién y planificacion
sanitaria en torno al cancer, asi como a la poblacién general y asociaciones de pacientes
que estimule la busqueda de informacién, promueva estilos de vida saludables y ponga
la salud relacionada con el cancer y sus distintas dimensiones en la agenda publica.
En este sentido, el portal también deberia permitir trasladar a la poblacion la evidencia
cientifica mas actualizada en relacién con los factores de riesgo y preventivos
relacionados con los distintos tipos de cancer.

Se propone desarrollar un sistema de informacién a nivel Nacional que contemple
todos los aspectos anteriormente mencionados de forma integral, organizada y util tanto
para la vigilancia epidemiolégica, como para la prevencion y la planificacion sanitaria.

2. Objetivos
2.1 Objetivo general.

Creacion del Sistema de Informacion Epidemiolédgica del Cancer en Espafa (SIEC),
que sera titularidad de CIBER vy estara dirigido tanto a la comunidad cientifica como a la
poblacién en general, en cuyo portal web se mostraran los principales indicadores
epidemioldgicos del cancer en nuestro pais a distinto nivel geografico, temporal y segun
caracteristicas demograficas, y se sintetice la evidencia cientifica en torno a los factores
de riesgo asociados al cancer.

Inicialmente el sistema consistira en un portal web que muestre los distintos
indicadores e informacién procesada tal y como se describe a continuacion.

Posteriormente, el sistema dispondra de un servidor de calculo que estimara los
distintos parametros de forma automatica.

2.2 Objetivos especificos.

1. Determinar el niumero de defunciones, las tasas brutas y estandarizadas de
mortalidad por cancer en Espafia para los afios 2015-2020 del total del cancer y de las
localizaciones anatémicas mas frecuentes, segun CC.AA., provincia, sexo y grupos de
edad.

2. Analizar las tendencias temporales de la mortalidad por cancer 1980-2020 para
Espafia, CC.AA. y provincias.

3. Estimar el numero de casos nuevos, las tasas brutas y estandarizadas de
incidencia del cancer en Espafa para los afios 2020, 2021 y 2022 del total del cancer y
de las localizaciones anatémicas mas frecuentes, segun CC.AA., sexo y grupos de edad.

4. Calcular las proyecciones de las estimaciones de incidencia de cancer a 2025 en
el conjunto de los 14 registros de cancer de poblacién acreditados por la IARC.

5. Calcular la prevalencia total y parcial a 1, 3 y 5 afios del total del cancer y de las
localizaciones anatomicas mas frecuentes para el afio 2020, 2021 y 2022, segun CC.AA.,
sexo y grupos de edad.

6. Estimar la supervivencia observada y neta a 1, 3 y 5 afios de cancer para el total
del cancer y las localizaciones anatdmicas mas frecuentes en el periodo 2008-2015, para
el conjunto de Espafia, segun sexo y grupos de edad.

7. Analizar las tendencias de la supervivencia observada y neta a 1, 3 y 5 afios,
para Espafna, segun sexo, edad y localizaciéon anatémica, para los casos diagnosticados
en el periodo 1990-2015.
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8. Obtener los indicadores epidemiolégicos para la clasificacion especifica de
cancer infantil y en adolescentes (0-19 afios).

9. Disefar y desarrollar un portal web para la difusién de los resultados, a través de
tablas, mapas y graficos interactivos.

10. Elaborar un glosario de términos relacionados con la vigilancia epidemiolégica
del cancer.

11. Recopilar, sintetizar y proporcionar informaciéon sobre los factores de riesgo y
protectores relacionados con el cancer sobre los que existe suficiente evidencia cientifica
en la actualidad.

3. Fuentes de informacién
3.1 Incidencia del cancer.

La incidencia del cancer en Espafa se estimara a partir de los datos de incidencia
centralizados por la Red Espafiola de Registros de Cancer (REDECAN) de 13 registros
de cancer poblacionales repartidos por 11 CC.AA. A partir de esta informacion, y
aplicando las técnicas estadisticas apropiadas, es posible obtener estimaciones para el
afo actual a nivel de todo el territorio nacional. EI método desarrollado por REDECAN
para el calculo de estimaciones nacionales de incidencia de cancer ha sido ya utilizado y
validado previamente en nuestro pais la Red Espafiola de Registros de Cancer
(REDECAN) de 13 registros de cancer poblacionales repartidos por 11 CC.AA. A partir
de esta informacion, y aplicando las técnicas estadisticas apropiadas, es posible obtener
estimaciones para el afio actual a nivel de todo el territorio nacional. EI método
desarrollado por REDECAN para el calculo de estimaciones nacionales de incidencia de
cancer ha sido ya utilizado y validado previamente en nuestro pais.

3.2 Mortalidad por cancer.

Los datos de mortalidad por cancer seran obtenidos directamente de las estadisticas
por causa de muerte del Instituto Nacional de Estadistica (INE) y seran procesados
para obtener los indicadores referidos (tasas brutas y estandarizadas) y al nivel de
desagregacion deseado.

3.3 Supervivencia en cancer.

A partir de los datos de incidencia recogidos por los registros de cancer de poblacion,
y centralizados por REDECAN, junto con la realizaciéon de un seguimiento mixto (activo y
pasivo) del estado vital de los pacientes con cancer, es posible calcular los indicadores
de supervivencia para el Ultimo periodo de incidencia disponible (2008-2015).
El seguimiento del estado vital de los casos de cancer se realiza, en una primera etapa,
a través del cruce con el indice Nacional de Defunciones, para posteriormente realizar
una busqueda activa a través de los registros médicos y otras fuentes secundarias de
determinados subgrupos con sospecha de alta mortalidad.

Se presentara la supervivencia observada y relativa a 1, 3 y 5 afos del total del
cancer y los canceres mas frecuentes, segun sexo y grupos de edad, para el conjunto de
Espana.

3.4 Prevalencia del cancer.

Para el célculo de la prevalencia del cancer se aplicara un método estadistico que
utiliza las relaciones entre incidencia, mortalidad, supervivencia y prevalencia para
calcular el numero de personas vivas afectadas por la enfermedad en cada momento.
Los datos de Los datos de prevalencia seran calculados para los afos 2020, 2021
y 2022 considerando prevalencia total y prevalencia a 1, 3 y 5 afios desde el diagndstico
del cancer.
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3.5 Factores de riesgo y prevencion del cancer.

Las evidencias sobre la relacién entre la dieta, la nutricion y la actividad fisica con la
incidencia de cancer se recogen en una revisién que actualiza periédicamente (desde el
afio 1982) el Fondo Mundial Contra el Cancer (World Cancer Research Fund, WCRF) y
el Instituto Americano para la Investigacién del Cancer (American Institute for Research
on Cancer, AICR).

En el marco del proyecto «Continuos Update Project» (CPU/WCRF) actualmente se
esta actualizando la evidencia disponible sobre esta relacion, clasificandose la evidencia
para cada tipo de cancer y factor de riesgo o factor de proteccion en evidencia
«convincente», «probable» y «limitada». En base a esta evidencia, en los informes
del WCRF/AICR y en el IV Cddigo Europeo Contra el Céncer se establecen
recomendaciones orientadas a la prevencion del cancer.

Se hara una revision sistematica de la literatura tipo «paraguas» (revision de
revisiones sistematicas) para identificar, evaluar y cuantificar la evidencia disponible
sobre varios factores de riesgo y prevencion, con especial énfasis en la calidad de la
evidencia y su relevancia para nuestro contexto nacional. Se hara una busqueda de
literatura extensa, seguida por revision rigurosa segun las recomendaciones
metodoldgicas actuales para este tipo de revisiones. La evidencia disponible sobre cada
factor en relacién con cada tipo de cancer considerado se clasificara como «convincentey,
«altamente sugestiva», «sugestiva», «limitada», y «sin evidencia». Los resultados se
organizaran por un lado por tipo de cancer (factores de riesgo y prevencion investigados
en relacién con cada tipo de cancer) y por otro lado por factores investigados (resultados
para cada factor respecto a todos los tipos de cancer en que se ha investigado). Para
incorporar nueva evidencia, se actualizara la revisidon cada 6 meses.

4. Diseno y desarrollo de SIEC

en un servidor web donde el usuario podra seleccionar el tipo de cancer, el afio y los
indicadores epidemiolégicos que desea visualizar, asi como los factores de riesgo
asociados. Ademas, se adaptara este portal web para su uso en aplicaciones moviles.
Y también se podran elaborar informes en formato pdf con la informacién que el usuario
seleccione. Este servidor podra en un futuro incorporar de manera automatica los
calculos de los indicadores, asi como la recopilaciéon de cierta informacion periédica que
se pretende mostrar.

SIEC sera desarrollado en Software libre (RShiny y RMarkdown) y se alojara en los
servidores del Instituto de Salud Carlos Il (ISCII)/CIBER, siguiendo el sistema de
version y control de la Unidad de Tecnologias de la Informacién y las Comunicaciones
(UTIC) del ISCIIl. Asimismo, el sistema contara con un protocolo para nuevos
desarrollos, para poder ampliar en el futuro las funcionalidades del mismo.

La creacion y el mantenimiento de este sistema y las nuevas funcionalidades lo
realizara el grupo de Bioinformatica y Gestion de Datos (BIODAMA) del Centro Nacional
de Epidemiologia) del ISCIII/CIBER.

5. Productos esperados

En el primer afio se disefiara, desarrollara y mantendra el portal web del Sistema de
Informacién Epidemiolégica del Cancer en Espafna (SIEC) que contara progresivamente
con los siguientes indicadores para la vigilancia y control del cancer en Espafia:

1. Mortalidad por cancer:

— Mortalidad por céncer 2015, 2016, 2017, 2018, y 2019 y 2020 (numero de
defunciones, tasas brutas y estandarizadas y acumulativas), para Espana, CC.AA. y
provincias.
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— Tendencias de la mortalidad por cancer 1980-2019 para Espafia, CC.AA. y
provincias.

2. Incidencia de cancer:

— Estimaciones de la incidencia de cancer 2020, 2021 y 2022 para total Espafia,
por CC.AA., segun edad, sexo y localizacion anatémica (niumero de casos nuevos, tasas
brutas, tasas estandarizadas poblacion estandar mundial, europea y nueva europea, y
tasas acumulativas).

— Proyecciones de las estimaciones de incidencia de cancer a 2025 en el conjunto
de los 14 registros de cancer de poblacién acreditados por la IARC.

3. Prevalencia de cancer:

— Estimaciones de la prevalencia total y parcial de cancer a 1, 3 y 5 afios, en 2020,
2021, 2022 para total Espafa, por CC.AA., segun edad, sexo y localizaciéon anatémica.

4. Supervivencia observada y neta de cancer:

— Supervivencia observada y neta a 1, 3 y 5 afos, para Espafa, segun sexo, edad y
localizacion anatémica para los casos diagnosticados en 2008-2015.

— Tendencias de la supervivencia observada y neta a 1, 3 y 5 afos, para Espafia,
segun sexo, edad y localizaciéon anatdmica, para los casos diagnosticados en el
periodo 1990-2015.

5. Mortalidad, incidencia y supervivencia de cancer infantil y adolescentes (0-19 afos).

Ademas, se elaborard un glosario de términos relacionados con la vigilancia
epidemiolégica del cancer.

Por otro lado, se creara un espacio especifico con informacion actualizada, basada
en la mejor evidencia cientifica, sobre factores de riesgo y preventivos para el cancer
en general y para los tipos de cancer mas frecuentes. Las busquedas podran hacerse
por tipo de cancer (mama, pulmén, ...) o por factor de riesgo o preventivo (tabaco,
alcohol, ...).

Se disefiaran y elaboraran 3 infografias de cancer cada afo, incluyendo informacién
sobre los indicadores epidemioldgicos y los factores de riesgo y preventivos: cancer de
mama, cancer de préstata, cancer de pulmén, cancer de colon-recto, cancer de vejiga
urinaria, cancer de ovario, cancer de tiroides, cancer de pancreas, ...
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