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7.- PLIEGO DE PRESCRIPCIONES TECNICAS

TITULO DEL CONTRATO: SERVICIO DE “PREPARACION DE INDICADORES
ESTADISTICOS PARA ELABORAR INFORMACION EPIDEMIOLOGICA SOBRE
ENFERMEDADES RARAS”

1.- OBJETO DEL CONTRATO

El contrato tiene por objeto la preparacion de indicadores estadisticos para la elaboracién de
informacion epidemiologica sobre enfermedades raras, utilizando los datos del registro
poblacional de enfermedades raras de la Comunidad de Madrid (SIERMA).

La finalidad del SIERMA es disponer de un sistema de informacion de base poblacional a partir
de los datos individualizados de pacientes con enfermedades poco frecuentes (EPF) para cubrir
las necesidades de informacion, estudiar y analizar, desde el punto de vista epidemiolégico, las
EPF en la Comunidad de Madrid.

2.- CONTEXTO Y PERTINENCIA

La Estrategia en Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud fue aprobada por el
Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud en junio de 2009 y actualizada en junio
de 2014. Una de las lineas estratégicas incluidas en la misma se refiere a la Informacion sobre
las enfermedades raras y dentro de ella la vigilancia epidemiolégica representa una parte muy
relevante.

En la Comunidad de Madrid se creé en 2015 (Orden 571/2015, de 9 de junio) el Sistema de
Informacion de Enfermedades Raras de la Comunidad de Madrid (SIERMA). En Espana, por el
RD 1091/2015, de 4 de diciembre, se crea y regula el Registro Estatal de Enfermedades Raras
(REER). Este Registro se basa en que las Comunidades Auténomas comuniquen los datos que
constan en sus respectivos registros autondmicos.

La mayoria de las EPF son crénicamente debilitantes o potencialmente mortales y debido a su
baja frecuencia requieren esfuerzos especiales para el diagndstico y el tratamiento. A nivel
poblacional, su relevancia se debe a que, si bien cada una de estas enfermedades es poco
frecuente, son muchas las personas que las padecen en su conjunto. Se calcula que existen
en el mundo entre 5.000 y 7.000 enfermedades raras distintas, agrupadas todas bajo esa
denominacion, pese a ser muy dispares.

Desde esta perspectiva el objetivo de los trabajos a realizar tiene que ver con la necesidad de
disponer de informacion epidemiolégica actualizada e integrada sobre EPF en la Comunidad
de Madrid para facilitar la planificacién de servicios sociosanitarios dirigidos a la poblacién
afectada por estas enfermedades.
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3.- CARACTERISTICAS TECNICAS DEL TRABAJO

El trabajo a realizar se compone de dos actividades principales: la depuracién de los datos
contenidos en el SIERMA y la elaboracién de indicadores e informes.

3.1- Depuracion de datos

En el SIERMA se integran datos de casos de EPF procedentes de la captacidon automatica a
partir de diferentes fuentes de informacion, principalmente del ambito sanitario. Para la
seleccion se considera un listado de coédigos/descriptores de enfermedades raras definido
inicialmente en el proyecto Spain-RDR y mejorado posteriormente en base a las revisiones
anuales asi a los resultados del proyecto RDCODE. Con los cddigos de enfermedad que
existen en la fuente de informacién o que se han asignado posteriormente por los técnicos
responsable del mantenimiento del SIERMA, es necesario establecer y ejecutar estrategias
para depurar la informacién existente de cada enfermedad para evitar duplicidades, garantizar
la coherencia de todos los datos y asegurar la correcta identificacion personal complementada
con la informacion disponible en el registro de Tarjeta Sanitaria Individual (CIBELES).

3.1..- Elaboracién de indicadores e informes

Para facilitar que la informacion esté disponible de forma eficiente es necesario crear procesos
para la elaboracion automatica de indicadores, y establecer la posibilidad de generar informes
predefinidos por enfermedad.

4. MEDIOS PARA LA PRESTACION DEL SERVICIO

El adjudicatario debera disponer de los medios materiales y humanos suficientes para
desarrollar satisfactoriamente el objeto del presente contrato, prestando el servicio con arreglo
a lo establecido en los pliegos y en el programa de trabajo aprobado por la Direccion General
de Salud Publica una vez formalizado el instrumento. Durante la ejecucion, las actividades que
integran el servicio se adaptaran a las necesidades técnicas del mismo, de acuerdo con las
indicaciones dadas a tal efecto por el responsable del contrato. Las adaptaciones se referiran
a elementos auxiliares de la prestacion, como puedan ser la definicion de indicadores nuevos,
la modificacion de los existentes o la ampliacion de los cédigos/descriptores a tratar, sin que en
ningun caso queden afectados la naturaleza del contrato o su precio.

4.1 MEDIOS MATERIALES

Los medios materiales incluiran los equipos de hardware y las licencias de uso del software de
tratamiento de bases de datos (SQL Server y DATA WAREHOUSE).

4.2. MEDIOS PERSONALES

La entidad adjudicataria debera contar con el personal necesario para atender a las
obligaciones que se desprenden del contrato. Dicho personal dependera exclusivamente de la
entidad adjudicataria, por cuanto ésta queda sujeta a todos los derechos y deberes inherentes
a su condicién de empleadora, y debera cumplir las disposiciones vigentes en materia laboral,
de seguridad social y seguridad e higiene en el trabajo, referidas a las personas trabajadoras a
sSu cargo, sin que en ningun caso pueda alegarse derecho alguno por dichas personas
trabajadoras en relacion con la Administracion contratante, ni exigirse a ésta responsabilidades
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de cualquier clase, como consecuencia de las obligaciones existentes entre la entidad
adjudicataria y sus empleados, aun en el supuesto de que los despidos o medidas que adopten
se basen en el incumplimiento, interpretacion o resolucion del contrato.

Asi mismo, la entidad adjudicataria se compromete a la sustitucion de los citados trabajadores
por otros con el mismo nivel de cualificacion y experiencia en caso de que causen baja en el
servicio por cualquier motivo, incluyendo la incapacidad temporal, permisos, etc.

Se entiende que el personal necesario para el cumplimiento del contrato incluira un técnico,
que a jornada completa disefiara e implantara estrategias de depuraciéon de datos,
ejecutandolas con el apoyo de personal administrativo, y llevara a cabo la definicidn y extraccién
de indicadores, todo ello de acuerdo con las instrucciones dadas a la adjudicataria por el
responsable del contrato. Debe contar con:

e Experiencia previa de trabajo en el manejo de las bases de datos sanitarias de al menos
2 anos para poder explotar la informacion disponible y obtener los indicadores
estadisticos a partir de dicha informacion.

e Formacion en el sistema de informacioén basado en SQL Server.

o Experiencia de al menos 2 anos como analista con SQL Server.

e Experiencia de al menos 2 afos en el desarrollo de sistemas Data Warehouse para la
implementacién de indicadores estadisticos a partir de bases de datos complejas y sus
correspondientes algoritmos.

Igualmente, se prevé la participacion a tiempo parcial (se calcula un 25% de su jornada) de un
responsable técnico de la entidad, que realizara funciones de asesoramiento del técnico
anterior en el disefio de las estrategias de depuracion y definicidon de indicadores, la
interlocucién en dicho nivel con el responsable del contrato y coordinacion con el soporte
administrativo del servicio.

Por ultimo, seria necesaria la prestacion de funciones especificas de soporte y apoyo al servicio
objeto del contrato por parte de personal administrativo, para lo que se presupuesta un
profesional encargado a tiempo parcial (se estima un 25% de su jornada). En coordinacién con
el resto del equipo, este profesional elaborara, archivara y pondra a disposicién del responsable
del contrato la documentacion necesaria para la transferencia de conocimiento que permita al
cliente mantener la informacién una vez el servicio se haya ejecutado la transferencia de
conocimiento

5. LUGAR DE EJECUCION

La correcta ejecucion del contrato requiere de una estrecha coordinacién con el equipo técnico
encargado del SIERMA, por ello, es imprescindible que el técnico de la empresa realice el
trabajo en las dependencias fisicas de la Direccion General de Salud Publica desde las cuales
se lleva la gestion del SIERMA.

6. CONFIDENCIALIDAD
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De acuerdo con el articulo 133.2 de la Ley de Contratos del Sector Publico, el adjudicatario esta
obligado a respetar el caracter confidencial de aquella informacion a la que tengan acceso con
ocasion de la ejecucion del mismo, cuando se hubiese dado el referido caracter en los pliegos
0 que por su propia naturaleza deba ser tratada como tal. Este deber se mantendra con caracter
indefinido.

El contratista debera firmar el ANEXO DE COMPROMISO DE CONFIDENCIALIDAD Y DEBER
DE SECRETO manifestando su compromiso de respetar las obligaciones de confidencialidad
que la ejecucion del contrato lleva aparejada.

7. PROTECCION DE DATOS

El contratista debera cumplir con el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del
Consejo de 27 de abril de 2016 relativo a la proteccién de las personas fisicas en lo que
respecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulacién de estos datos y por el que
se deroga la Directiva 95/46/CE (Reglamento General de proteccion de datos RGPD) y demas
normativa de aplicacion en vigor en materia de proteccién de datos.

Para ello, y en aplicacion de la disposicién adicional vigésima quinta de la Ley 9/2017, el
contratista tendra la consideracion de encargado del tratamiento en el caso en que la
contratacion implique el acceso del contratista a datos de caracter personal de cuyo tratamiento
sea responsable la entidad contratante. En este supuesto, el acceso a esos datos no se
considerara comunicacion de datos, cuando se cumpla lo dispuesto por el articulo 28 del RGPD.
De acuerdo con todo lo anterior, el adjudicatario formalizara la aceptacion de sus obligaciones
como encargado del tratamiento de los datos personales mediante la firma del ANEXO DE
PROTECCION DE DATOS Y CONTRATO DE ENCARGADO DEL TRATAMIENTO del Pliego
de Clausulas Administrativas Particulares.

LA SUBDIRECTORA GENERAL DE VIGILANCIA EN SALUD PUBLICA

Maria Araceli Arce Arnaez
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