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1. OBIJETIVOS DEL RECAM-i

La vigilancia del cdncer es una pieza mas de la Red de Vigilancia Epidemiolégica de la Comunidad
de Madrid, creada mediante el Decreto 184/1996, de 19 de diciembre?, y dependiente de la
Subdireccién General de Vigilancia en Salud Publica de la Direccién General de Salud Publica.
Estas competencias incluyen el desarrollo del Registro Poblacional de Cancer en la Infancia y
Adolescencia de la Comunidad de Madrid (RECAM-i).

El objetivo principal del RECAM-i es conocer la incidencia de cancer en la poblacién menor de
20 aios residente en la Comunidad de Madrid. Los objetivos especificos del registro son:

- Describir la incidencia poblacional de cancer en edad infantil (0-14 afios) y adolescente
(15-19 aos) en residentes en la Comunidad de Madrid y su distribucion por sexo, grupo
de edad, tipo de tumor y estadio al diagndstico.

- Servir para el desarrollo de estudios epidemioldgicos que permitan la identificacion de
grupos de poblacién de alto y bajo riesgo de cancer, el establecimiento de patrones
clinico-epidemiolégicos para determinados tipos de tumores y la deteccidon e
investigacion de agregaciones geograficas de casos.

- Fomentar la investigacién basica, clinica y epidemioldgica en el ambito de las
enfermedades oncoldgicas y participar en tareas formativas en este ambito.

- Proporcionar informacién util para la planificacion de actividades de prevencién vy
control del cancer.

2. DEFINICION DE CASO REGISTRABLE EN EL RECAM-i

Se establecen los siguientes criterios de inclusién para los casos registrables en el Registro
Poblacional de Cancer en la Infancia y Adolescencia de la Comunidad de Madrid:

- Criterio de persona: Tener menos de 20 aiios en el momento del diagndstico.

- Criterio de lugar: Residir en la Comunidad de Madrid durante al menos 6 meses
previamente al diagndstico.

- Criterio de tiempo: Son registrables todos los diagndsticos realizados a partir del 1 de
enero de 2015.

- Criterio de tumor: Se incluyen todas las neoplasias malignas (excluyendo neoplasias
malignas de piel no-melanoma), tumores intracraneales e intraespinales
independientemente de su comportamiento, y tumores de vejiga de comportamiento
incierto o in situ. Siguiendo las recomendaciones de la Red Europea de Registros de
Cancer?, se excluyen algunas neoplasias benignas del sistema nervioso central como los
lipomas intradurales, los quistes, las lesiones vasculares benignas (hemangiomas) y los
linfangiomas.

3. FUENTES DE INFORMACION. VALIDACION DE DATOS

Dado el caracter poblacional del RECAM-i, y con el fin de alcanzar niveles adecuados de precision
y exhaustividad, la busqueda de casos e informacién de interés para el registro se realiza a través
de distintas fuentes de informacion:

- Conjunto Minimo Basico de Datos (CMBD) de hospitales y ambulatorios publicos y
privados.

- Base de datos de Atencidn Primaria.

- Base de datos de mortalidad.
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- Informacién sobre casos registrables proveniente de centros privados con atencién
hemato-oncoldgica pediatrica de la Comunidad de Madrid.

En funcién de la oportunidad y/o necesidad de informaciéon complementaria, se podra ampliar
el nimero de fuentes del registro.

Todos los registros con cédigos diagndsticos de interés para el RECAM-i identificados en las
fuentes de informacidn consultadas son inicialmente clasificados como casos posibles, y se
recogen datos de identificacion de la persona, del tumor y de la fuente de informacion. Estos
casos posibles son importados en una aplicacion (CanReg5) desarrollada por la Agencia
Internacional de Investigacidon en Céncer (IARC) 3 para su uso en registros poblacionales de
cancer, la cual dispone de mdédulos de control de calidad y comprobaciones de coherencia
interna de los datos.

El proceso de validacion de un caso posible comienza por la revisién de los datos de la persona.
En primer lugar, se revisa si la persona estd ya incluida en el registro. En segundo lugar, se
comprueba si el tumor esta ya registrado. La validacion de los datos del tumor se realiza
manualmente mediante consulta de la historia clinica informatizada. Finalmente, todos los casos
son clasificados usando la siguiente terminologia:

- Incidente.

- Prevalente.

- Neoplasia que no cumple el criterio de inclusién de tumor.
- No es neoplasia.

- Noreside de la Comunidad de Madrid.

- Caso dudoso (no clasificable con la informacidn disponible).

4. VARIABLES RECOGIDAS EN EL RECAM-i

4.1. VARIABLES DE LA PERSONA

Los registros de cancer poblacionales precisan de la recogida de datos de identificacién de cada
persona. Estos datos permiten la identificacion de un mismo individuo en distintas fuentes de
informacidn y es imprescindible para determinados analisis de datos, como el estudio de la
supervivencia tras un diagnoéstico de cancer. Por ello, en el RECAM-i se incluye la siguiente
informacién:

- Nombre.

- Primer apellido.

- Segundo apellido.

- Sexo.

- Fecha de nacimiento.

- CIPA: Cédigo de Identificacién Personal Autondmico (nimero de tarjeta sanitaria).

- TIS: cédigo de identificacidn personal del Sistema Nacional de Salud.

- DNI/NIE/Pasaporte.

- ldentificador Unico (se utiliza preferentemente el CIPA).

- Residencia habitual (direccién postal completa: calle, nimero, municipio y provincia).
- Pais de nacimiento.

- Ultima fecha conocida de contacto con el sistema sanitario.

- Estado vital en el Gltimo contacto con el sistema sanitario conocido (vivo o fallecido).
- Fecha de defuncidn.

- Causa de defuncion.

e
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4.2. VARIABLES DE LA FUENTE DE INFORMACION

En el RECAM-i la codificacién de la topografia (localizacién), morfologia y comportamiento de
los tumores se realiza siguiendo la Clasificacidn Internacional de Enfermedades para Oncologia
en su version 3.1 (CIE-O-3.1) . Dado que cada fuente de informacion proporciona datos relativos
a la enfermedad codificados siguiendo distintas clasificaciones, para fusionar la informacién
acerca de una misma enfermedad se realizan equivalencias entre las clasificaciones usadas.

Por ello, de cara a realizar controles de calidad de los datos, se registra informacion relativa a la
fuente en la cual un tumor ha sido identificado, al cédigo diagndstico utilizado y a la clasificacién
diagndstica usada. Especificamente, se registran las siguientes variables:

- Fuente del diagndstico (CMBD, Atencidn primaria, base de datos de mortalidad, otros)
- Cddigo diagnéstico de neoplasia registrado en la fuente

- Literal del diagnéstico de neoplasia registrado en la fuente

- Clasificacién diagndstica usada para codificar la neoplasia en la fuente

- Nombre del centro (si la fuente es CMBD)

- Numero de historia clinica del centro (si procede)

4.3. VARIABLES DEL TUMOR

La codificacion de los tumores se realiza siguiendo estdndares internacionales para permitir la
comparabilidad con otras regiones, siendo especialmente importante para las variables de
interés: la fecha de incidencia del tumor, la topografia, la morfologia, el comportamiento, la
lateralidad, la base de diagndstico, el estadio, el grado y los tumores multiples.

Fecha de incidencia

De acuerdo con las recomendaciones internacionales®, de las 6 fechas enumeradas a
continuacién, se elige como fecha de incidencia la del evento que se haya producido en primer
lugar. Esta norma solo tiene una excepcién: en caso de que se produzca un suceso considerado
prioritario respecto al inicial dentro de los tres meses posteriores, se registra la fecha del evento
de mayor prioridad.

Orden de prioridad decreciente:

19, Fecha de la confirmacion histoldgica o citoldgica del cancer (excepto si es histologia o

citologia en una autopsia). La eleccidn se realiza en el siguiente orden:
19, Fecha de realizacion de la biopsia, aspiracion, etc.
22, Fecha de recepcion de la pieza en anatomia patoldgica.
32, Fecha de salida del informe anatomopatoldgico.

22, Fecha del primer ingreso en un hospital debido a este cancer.

39, Fecha de la primera visita en consulta externa/ambulatorio debido a esta neoplasia
(cuando se trata de personas que no ingresan en el hospital).

49, Otra fecha diferente a 1, 2 o 3 (la del primer tratamiento recibido, por ejemplo).

592, Fecha de defuncidn, si la Unica informacidén disponible es la notificacién de que la
persona ha fallecido por un cancer (se denominan casos DCO por sus siglas en inglés,
death certificate only).

62. Fecha de defuncion si el cancer se descubre en la autopsia.

Topografia, morfologia y comportamiento

e
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Como se ha mencionado anteriormente, la codificacién de la topografia (localizacién),
morfologia y comportamiento de los tumores se realiza siguiendo la CIE-O-3.1%. Posteriormente,
todos los tumores se clasifican segun la Clasificacion Internacional de Céncer Infantil, ICCC-38,
actual marco estdndar para la presentacién de datos internacionales sobre la incidencia del
cancer infantil y adolescente, que responde a una combinacion de la localizacidn, morfologia y
comportamiento del tumor primario.

Si una persona presenta mas de un tumor registrable (tumores multiples) se siguen las
recomendaciones de la IARC”.

Lateralidad
Se recoge la lateralidad de los tumores que afectan drganos pares (pulmones, rifiones, 0jos...).

Base de diagndstico

Esta variable indica el grado de certeza con que se ha diagnosticado una neoplasia: recoge la
prueba diagndstica que proporciona el mayor grado de precisidn del diagndstico oncoldgico que
se haya alcanzado durante el seguimiento clinico completo del paciente. Se registra de manera
estandar siguiendo las recomendaciones internacionales :

- Diagnéstico clinico (a partir de la historia clinica y la exploracién fisica).

- Investigacidn clinica (pruebas de imagen, cirugia exploratoria, analisis de sangre, etc.).

- Marcadores tumorales especificos.

- Citologia.

- Histologia de una metastasis.

- Histologia de un tumor primario.

- Solo certificado de defuncidn (DCO), en casos identificados Unicamente en las bases de
datos de mortalidad.

- Desconocido.

Estadio al diagndstico

La estadificacion al diagndstico del cancer pediatrico en registros poblacionales se realiza segun
las Guias de Toronto °. El uso de esta guia ha sido consensuado entre los diferentes registros
poblaciones de cancer pediatrico para comparar estadios entre regiones. Actualmente, incluye
16 tipos tumorales y estd en constante revision.

Esta guia establece una clasificacién en dos niveles: el nivel 1, con criterios menos detallados, y
un nivel 2 con criterios mas detallados que se pueden recodificar a nivel 1 para hacer
comparaciones. El RECAM-i estadia segln el nivel 2 ya que es el recomendado para Espafia.

Grado de diferenciacion histoldgica

Siguiendo las recomendaciones de la CIE-O-3.1, se recoge el grado de diferenciacidn histoldgica
de los tumores soélidos malignos. En el caso de linfomas o leucemias, esta variable sirve también
para identificar las células de origen T, B, nulas y NK.

Se registra el grado de diferenciacién especificado en el informe anatomopatoldgico y, cuando
se sefialan dos grados diferentes, el mas alto. Los tumores del sistema nervioso central cuentan
con una escala propia de malignidad establecida por la OMS ° para tumores de todos los
comportamientos, en la que los tumores de grado | son los de mejor prondstico y los de grado
IV los de peor prondstico. Si un mismo tumor tiene un grado establecido por la OMS diferente

e
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del grado de diferenciacidn registrado en el informe anatomopatoldgico, se prioriza y codifica el
grado recogido en el informe.

5. CONTROL DE CALIDAD

Para garantizar la validez y exhaustividad del registro se llevan a cabo diferentes controles de
calidad. Cada vez que se consolida un afio del registro, a través de la herramienta IARCTools
integrada en la aplicacién CanReg5, se comprueba la coherencia interna de los datos con el fin
de detectar combinaciones improbables o inverosimiles de cddigos topograficos-morfoldgicos,
tumores poco probables a determinadas edades y otras verificaciones 1. Tras este anélisis se
revisan los posibles errores, se subsanan y se valida la informacién.

Ademas, se calculan y analizan otros indicadores de calidad de datos propuestos por la IARC %

- Proporcién de casos con confirmacidon microscépica (verificacidn histolégica).

- Proporcién de casos DCO sobre el total de casos.

- Proporcién de casos inespecificos (casos mal definidos).

- Proporcién de casos en menores de un afo sobre el total casos entre los 0-14 afios.

- Proporcion de neoplasias no malignas del sistema nervioso central sobre el total de
casos en los grupos 3y 10a de la ICCC-3 ®.

6. USOS

La vigilancia epidemioldgica de la incidencia del cancer en la infancia y adolescencia permitira
conocer la magnitud del problema y seguir la evolucidn de la incidencia y de la supervivencia
tras un diagndstico de cadncer en estas etapas de la vida.

Gracias a ser un registro poblacional, la comparacion de los datos con las de otras regiones y/o
paises pueden servir para analizar patrones epidemiolégicos y para la formulacién de planes de
atencién al cancer en la infancia y adolescencia a partir de una visién completa de la poblacidn,
sumando conocimiento e informacién a los aportados por otro tipo de registros como los
hospitalarios o los de anatomia patoldgica.

Se realizaran informes periddicamente en los que se presentard, al menos, la distribucién en
términos absolutos y relativos de los casos registrados. Como denominadores se utilizaran los
datos de poblacién del Padrén Continuo del Instituto Nacional de Estadistica 3. Se calculardn
tasas de incidencia especificas por edad, sexo, y grupo tumoral, tasas brutas y tasas
estandarizadas por la poblacién estandar europea y mundial, lo que permitira la realizacion de
comparaciones entre paises . Siempre que sea posible, se proporcionard también el estadio en
el momento del diagndstico de los casos, igualmente de forma agrupada.

7. CONFIDENCIALIDAD

La Direccion General competente en materia de Salud Publica implementa las medidas
adecuadas para garantizar la protecciéon de los datos personales, de conformidad con el
Reglamento (UE) 2016/679 sobre la Proteccion de las Personas Fisicas con Respecto al
Procesamiento de Datos Personales y sobre la Libre Circulaciéon de Dichos Datos %% y la Ley
Orgénica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y Garantia de los
Derechos Digitales °. Para dar cumplimiento a lo previsto en la normativa, la base de datos se
encuentra integrada en SISPAL, Sistema de Informacién de Salud Publica y Alimentacién, inscrito
en el Registro de tratamiento de datos de caracter personal de la Comunidad de Madrid. SISPAL
esta equipado con todas las medidas de seguridad de acceso requeridas. Los datos recogidos en

e
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el RECAM-i serdn analizados y presentados de forma agrupada, manteniendo la confidencialidad
de los mismos.
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