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1. INTRODUCCIÓN

La Dirección General de Salud Pública de la Comunidad de Madrid ha desarrollado una 
propuesta de inversión como parte del Plan de Recuperación, Transformación y 
Resiliencia, enfocada a una iniciativa orientada a mejorar el diagnóstico y la asistencia 
sanitaria a los pacientes con enfermedades raras (EERR), incluyendo la Esclerosis 
Lateral Amiotrófica (ELA), mediante la implementación de un Sistema de Información de 
Laboratorio (SIL) en el laboratorio de Cribado neonatal de la Comunidad de Madrid.

La incorporación del Sistema de Información del Laboratorio (SIL) al laboratorio de 
cribado neonatal se realizará mediante un desarrollo específico coordinado por la 
Dirección de Salud Digital, en colaboración con la Dirección General de Salud Pública y 
el laboratorio de cribado neonatal. Este sistema permitirá optimizar la gestión del 
laboratorio, mejorar la comunicación de resultados y asegurar la calidad del programa 
de cribado neonatal.

La Comunidad de Madrid se ha propuesto varias mejoras para la asistencia sanitaria a 
los pacientes con enfermedades raras, enfocándose principalmente en el cribado 
neonatal, donde se incluyen:

Implementación homogénea de programas de cribado neonatal: Facilitar el 
diagnóstico precoz mediante la implementación uniforme de estos programas en 
la cartera común de servicios del SNS.
Incorporación de nuevas enfermedades al programa de cribado: Añadir el cribado 
de la inmunodeficiencia combinada grave (IDCG) y la atrofia muscular espinal 
(AME), lo que permitirá detectar y tratar precozmente a los recién nacidos 
afectados.
Optimización de procesos de trabajo del laboratorio: Mejorar la calidad y eficiencia 
de los procesos de laboratorio para cumplir con los estándares aprobados por el 
CISNS.
Mejora en la gestión de solicitudes de segundas muestras, facilitando la gestión y 
su procesamiento para asegurar la precisión de los resultados.
Incorporación de segundos marcadores: reducir la tasa de falsos positivos, 
mediante la incorporación de segundos marcadores al programa.
Optimización de la comunicación de resultados: Mejorar la comunicación de 
resultados tanto a los profesionales sanitarios como a las familias.

El objetivo principal es facilitar el diagnóstico precoz de estas enfermedades, 
asegurando que los recién nacidos afectados sean detectados antes de la aparición de 
síntomas clínicos. Para ello, se ha asignado un presupuesto significativo que permitirá 
la integración de nuevas tecnologías y procesos en el programa de cribado neonatal, 
optimizando así la calidad y eficiencia del servicio.

Esta inversión es crucial para garantizar que los pacientes reciban un tratamiento 
oportuno, mejorando su calidad de vida y alineándose con los estándares de calidad 
establecidos por el Sistema Nacional de Salud.

Este proyecto contribuye al logro del objetivo CID 465 cuyo plazo límite de ejecución es 
junio de 2026.
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2. SITUACIÓN ACTUAL

3. OBJETO

4. ALCANCE

El módulo de gestión de cribados gestionará la creación de las solicitudes para su envío
al SIL, gestionará las muestras sucesivas si fuera necesario, así como los avisos a 
padres y gestión de informes.
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5.2.3 Cribado de Hipoacusias

5.3 Sistema de Información de Laboratorio para Cribado Neonatal (SIL)
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5.4 Cuadro de Mando e Indicadores
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6. LICENCIA

7. CONDICIONES GENERALES DE EJECUCIÓN DEL SERVICIO

7.1 Control y aseguramiento de la calidad
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7.2 Metodología, estándares y entregables

7.3 Seguridad
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7.4 Gestión del código fuente y de la documentación



29

7.5 Arquitectura Corporativa

7.5.1 Principios de arquitectura generales
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7.5.2 Marco normativo para sistemas nuevos y evoluciones tecnológicas
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7.6 Entornos de desarrollo

7.7 Componentes software

7.7.1 Aplicación Web e Integraciones
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7.9 Herramientas
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o Realización de presentaciones sobre los avances del proyecto a los 
usuarios del sistema.

o Resolución de dudas técnicas o funcionales.

o Responsable del diseño conceptual de la solución y la arquitectura de 
los componentes tecnológicos necesarios para cubrir las necesidades 
del proyecto.

o Definir las diferentes alternativas técnicas posibles para dar cobertura 
al proyecto, determinando la mejor solución posible de todas las 
disponibles, siempre con la visión mantener la aplicación lo más 
parametrizable, flexible y eficiente posible.

o Realizar el dimensionado de la plataforma tecnológica, así como la 
propuesta de configuración técnica de cada uno de los componentes de 
la plataforma para optimizar el funcionamiento de la aplicación.

o Garantizar el alineamiento de la solución con la arquitectura tecnológica 
de la DGSD.

o Actualizar el documento de arquitectura cuando sea necesario.

o Diseñar, construir y mantener la infraestructura de bases de datos 
necesaria para el proyecto.

o Implementar procesos de extracción, transformación y carga (ETL) de 
datos, asegurando la calidad y disponibilidad de los datos cuando sean 
precisos.

o Documentar procedimientos y mantener estándares de gestión de 
datos.

o Gestionar el despliegue, integración y monitorización de los sistemas en 
entornos de producción.

o Implementar prácticas de integración y despliegue continuos (CI/CD).
o Evaluar los entregables y establecer cuáles son las pruebas a realizar

tras la publicación de nuevo código.
o Diseñar e implementar pruebas de integración.
o Automatizar los procesos de desarrollo y prueba.

o Decidir las técnicas y recursos, principalmente en los lenguajes de 
programación existentes en el entorno y según la arquitectura que se va 
a utilizar, así como aprovechar las facilidades y soporte que le presta el 
software para desarrollo de la solución.

o Estudiar los problemas complejos definidos por los consultores, 
diagramando el flujo de programación detallado de tratamiento.
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o Redactar programas complejos en el lenguaje de programación 
adecuado para cada caso.

o Definir entornos de prueba y juegos de datos.

o Poner en práctica, según su conocimiento de las técnicas y recursos, 
focalizándose en los lenguajes de programación, así como, aprovechar 
las facilidades y soporte que le presta el software para la puesta en 
marcha del desarrollo.

o Estudiar los problemas definidos por los consultores y analistas, 
diagramando el flujo de programación detallado de tratamiento.

o Redactar programas en el lenguaje de programación que le sea 
indicado.

o Preparar los entornos de prueba y juegos de datos.
o Ejecutar pruebas y registrar los defectos encontrados.

11. HORARIO Y LUGAR DE PRESTACIÓN DEL SERVICIO
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12. GARANTÍA

13. ACUERDOS DE NIVEL DE SERVICIO
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documentació
n

pactado por la DGSD y 
el plazo de entrega 
real. 
En las reuniones de 
seguimiento se podrá 
aprobar la modificación 
del plazo de entrega.

C0
2

Calidad de la 
documentació
n (Tasa de 
Error)

Número de 
documentos 
Entregables que son 
elevados a las 
reuniones de 
Seguimiento con 
informe de no 
aceptación.
Tasa de no aceptación

<30% Por hito

14. PROPIEDAD INTELECTUAL

15. TRANSFERENCIA DE CONOCIMIENTO
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Madrid,

LA DIRECTORA GENERAL DE SALUD DIGITAL
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ADENDA PARA LOS CONTRATOS FINANCIADOS CON CARGO AL 
PRESUPUESTO DE LA UNIÓN EUROPEA
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