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En uso de las atribuciones que me han sido conferidas por las disposiciones vigentes

El Decreto 245 /2023, de 4 de octubre, del Consejo de Gobierno, por el que se establece la estructura
organica de la Consejeria de Sanidad, asigna a la Direccion General de Salud Publica, en su articulo 10, entre
otras, la siguiente competencia:

j) La ordenacién, direccién y gestion de las actividades de la Red de Vigilancia Epidemiolégica de la
Comunidad de Madrid, incluyendo el Registro poblacional del Cancer y el de Enfermedades Raras de la
Comunidad de Madrid.

En la Comunidad de Madrid se cre6 en 2015 el Sistema de Informacion de Enfermedades Raras de la
Comunidad de Madrid (SIERMA, Orden 571/2015, de 9 de junio). La finalidad del SIERMA es disponer de un
sistema de informacién de base poblacional a partir de los datos individualizados de pacientes con enfermedades
raras para cubrir las necesidades de informacion, estudiar y analizar, desde el punto de vista epidemioldgico,
estas enfermedades en la Comunidad de Madrid.

El Il Plan de Mejora de la Atencion Sanitaria a Personas con Enfermedades Raras, 2025-2028 de la
Comunidad de Madrid, dentro de la linea estratégica 1 relativa a Sistemas de informacién aplicados a las
enfermedades raras se incluyen acciones destinadas a disponer de informacién epidemiolégica de calidad que
mejore el conocimiento de las enfermedades raras en la Comunidad de Madrid, para lo cual se plantean diversas
actividades de mejora de registro en los sistemas de informacion asistenciales y para la mejora y difusién de la
informacion de SIERMA.

La vigilancia epidemioldgica de las enfermedades raras representa un desafio importante ya que existe
poca experiencia en este tema, tanto a nivel nacional como internacional, y ademas presenta peculiaridades que
hacen que dicha vigilancia sea una tarea innovadora.

Por una parte, se incluyen un elevado nimero de patologias y ademas no es facil incorporar ese nivel
de detalle en los sistemas de informacién sanitarios habituales. En concreto, de las mas de 6.000 enfermedades
raras descritas, solo alrededor de 500 estan listadas en la Clasificacion Internacional de Enfermedades, 102
edicién (CIE-10) y aproximadamente 250 tienen un codigo especifico. Por tanto, la infrarrepresentacion de estas
enfermedades en los sistemas de codificacion del sistema sanitario, con una inclusién mayoritaria en cédigos
inespecificos que incluyen diversas enfermedades, hace que sea necesario un trabajo adicional muy
especializado para identificar a posteriori cada una de ellas para incorporarlas a los sistemas de vigilancia. Este
trabajo especializado incluye la utilizacion de fuentes de informacion diversas.

El procedimiento de comunicacién de casos de enfermedades raras al SIERMA se sustenta
fundamentalmente en la captacién a partir de las fuentes de informacion disponibles en la administracion
autondmica. Se requieren actividades de integracion de datos procedentes de diversas fuentes de informacion
del sistema sanitario, con labores de mapeos y asignacion de codificaciones especificas de cada enfermedad
(codigos ORPHA y SNOMED-CT), para poder realizar buenas estimaciones de la situacion epidemioldgica de
estas enfermedades en nuestra region.
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Al mismo tiempo es importante continuar con la elaboraciéon y revision de procedimientos
estandarizados que permitan trabajar de manera coordinada con otras Comunidades Auténomas y con el
Ministerio de Sanidad para contribuir a la vigilancia a nivel nacional de estas enfermedades. Todo ello en
consonancia con la Estrategia en Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud aprobada por el Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud en junio de 2009 y actualizada en junio de 2014 y con el RD
1091/2015, de 4 de diciembre, que crea y regula el Registro Estatal de Enfermedades Raras (ReeR) y que se
basa en que las Comunidades Autdonomas comuniquen los datos que constan en sus respectivos registros
autonémicos.

En este contexto, y dentro del Programa de actuaciones y medidas de la Consejeria de Sanidad y, en
concreto, desde el marco de competencias de la Direccion General de Salud Publica, sobre los ambitos
relacionados con la ordenacion, direccion y gestion de las actividades del registro poblacional de enfermedades
raras de la Comunidad de Madrid asi como de la vigilancia y analisis de las enfermedades no transmisibles, es
necesario llevar a cabo la revision y depuracion de la informacion sobre enfermedades raras procedente de las
distintas fuentes de informacion disponibles en el sistema sanitario, para realizar una correcta identificaciéon y
clasificacion de ellas, facilitando la explotacion y la elaboracién de indicadores estadisticos que permitan conocer
la situacién epidemioldgica y facilitar su vigilancia mediante la integracion con el registro estatal.

En virtud de lo que establece el articulo 116 de la Ley 9/2017, de 8 de noviembre, de Contratos del
Sector Publico, por la que se transponen al ordenamiento juridico espafiol las Directivas del Parlamento Europeo
y del Consejo 2014/23/UE y 2014/24/UE, de 26 de febrero de 2014 (LCSP),

DISPONGO

Acordar el inicio y ordenar la tramitacion del expediente de contratacion de servicios, por el
procedimiento abierto simplificado del articulo 159 de la LCSP, con pluralidad de criterios de adjudicacion,
denominado “PREPARACION DE INDICADORES ESTADISTICOS PARA ELABORAR INFORMACION
EPIDEMIOLOGICA SOBRE ENFERMEDADES RARAS”, promovido por la Direccién General de Salud Publica,
cuyo presupuesto base de licitacion asciende a 82.336,69 euros (21% de IVA incluido), con un valor estimado de
136.093,70 euros, justificandose su necesidad por los motivos anteriormente expuestos. Dicho importe debera
imputarse a la posicion presupuestaria 313B/22709, fondo 2026/00045, proyecto 2026/000600, de los
Presupuestos Generales de la Comunidad de Madrid.
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