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CONSEJERIA DE SANIDAD Y SERVICIOS SOCIALES

CVE-2013-2498 Orden SAN/8/2013 de 11 de febrero, por la que se crea el Fichero de
Datos de Caracter Personal del Registro Poblacional de Enfermedades
Raras y Anomalias Congénitas de Cantabria.

El articulo 20.1 de la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de
Caracter Personal, establece que la creacion, modificacion o supresion de ficheros de las Ad-
ministraciones Publicas soélo podran hacerse por medio de disposicion general publicada en el
«Boletin Oficial del Estado» o Diario Oficial correspondiente. Por su parte, el Decreto 48/1994,
de 18 de octubre, por el que se regulan los ficheros informatizados con datos de caracter per-
sonal dependientes de los érganos de la Administracion de la Comunidad Auténoma de Can-
tabria y sus Organismos Auténomos, determina, en su articulo 3, que la creacion de nuevos
ficheros se llevara a cabo por orden del titular de la Consejeria del que dependa o esté adscrita
la unidad del correspondiente fichero.

La Ley de Cantabria 7/2002, de 10 de diciembre, de Ordenacion Sanitaria de Cantabria, en
su articulo 75, titulado “Sistemas de Informacion de Salud”, en su apartado segundo, obliga a
los centros publicos y privados que presten servicios sanitarios, a suministrar los datos que,
en cada momento, sean requeridos por la Administracion Sanitaria para realizar los estudios
estadisticos oportunos.

La Orden SAN/25/2012, de 4 de julio, de creacidn del sistema de informacion sobre enferme-
dades raras de la Comunidad Auténoma de Cantabria (SIERCan), establece que dicho sistema
debe “cubrir las necesidades de informacion epidemioldgica sobre enfermedades raras, inclu-
yendo las anomalias congénitas, en el ambito de la Comunidad Auténoma de Cantabria, propor-
cionando informacién de validez contrastada sobre la incidencia y prevalencia de las mismas”.

Actualmente no existe un fichero Unico centralizado que permita el desarrollo de las activi-
dades de SIERCan, por lo que se hace imprescindible la creacion de un fichero automatizado de
datos de caracter personal, que contendra los datos sobre enfermedades raras provenientes
tanto de la red sanitaria publica como privada de la Comunidad Auténoma de Cantabria.

En su virtud, de conformidad con las facultades atribuidas por el articulo 33 de la Ley de
Cantabria 6/2002, de 10 de diciembre, de Régimen Juridico del Gobierno y de la Administra-
cion de la Comunidad Auténoma de Cantabria,

DISPONGO

Articulo Unico.- Creacion del fichero.

Se crea el fichero de datos de caracter personal del Registro Poblacional de Enfermedades
Raras de Cantabria, que recogera datos de caracter personal de pacientes afectados por alguin
tipo de enfermedad rara. Estos datos se obtendrén de los propios interesados y de centros,
servicios y establecimientos sanitarios de la Comunidad Auténoma de Cantabria, tanto publi-
cos como privados, segun lo descrito en el Anexo a la presente orden.

Disposicién final Unica
Entrada en vigor

La presente Orden entrara en vigor el dia siguiente de su publicacion en el Boletin Oficial
de Cantabria.

Santander, 11 de febrero de 2013.

La consejera de Sanidad y Servicios Sociales,
Maria José Saenz de Buruaga Gomez.
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ANEXO

Denominacion del fichero: Registro Poblacional de Enfermedades Raras y Anomalias
Congénitas de Cantabria.

1. Finalidad y usos previstos: La finalidad es proporcionar informacion
epidemiolégica sobre enfermedades raras, incluyendo las anomalias
congénitas, en el ambito de la Comunidad Auténoma de Cantabria,
proporcionando informacion de validez contrastada sobre la incidencia y
prevalencia de las mismas, favoreciendo el analisis de los factores asociados,
proveyendo indicadores que posibiliten la comparaciéon de la situacion en la
Comunidad Auténoma de Cantabria con otros territorios y facilitando la
informacién necesaria para orientar la elaboracion y evaluacion de las
diferentes actividades a realizar. Los usos previstos serian la gestion y el
control sanitario, la investigacion epidemiologica y otras actividades analogas,
los fines histéricos, estadisticos o cientificos y la realizacion de publicaciones
cientificas.

2. Personas o colectivos sobre los que se pretenden obtener datos de caracter
personal o que resulten obligados a suministrarlos: Personas afectadas de
alguna enfermedad rara o defecto congeénito.

3. Procedencia y procedimiento de recogida de datos: A partir de las aportaciones
hechas por los centros, servicios y establecimientos sanitarios de la
Comunidad Auténoma de Cantabria, tanto publicos como privados, por los
pacientes (particulares y/o asociaciones) interesados o sus representantes
legales y por las administraciones publicas y sus registros de caracter publico,
en cualquiera de los soportes informaticos validos.

4. Estructura basica del fichero y descripcion de los tipos de datos de caracter
personal incluidos en el mismo: Identificacion de la persona afectada y de su
patologia.

a. ldentificacion del paciente:
- N°de la Seguridad Social.
- Cadigo de Identificacion Personal (CIP) de la Tarjeta Sanitaria de
Cantabria.
- Coddigo de lIdentificacion Personal (CIP) de la Tarjeta Sanitaria
Nacional
- D.N.L
- Nombre y apellidos completos.
- Direccién (calle, numero, escalera, piso, puerta, poblacion,
municipio, provincia, cédigo postal, Comunidad Autbnoma).
- Sexo.
- Fecha de nacimiento y de defuncion (si la hay).
- Pais de nacimiento.
- Causas de la defuncion.
b. Identificacion de la patologia:
- Nombre comun aceptado de la patologia o sinbnimo.
- Especificaciones sobre el nombre de la patologia.
- Fecha del primer diagnostico.
- Bases especificas de diagnostico.
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- Codificacién especifica de la patologia.

5. Organos o entidades destinatarias de las cesiones previstas,

- Instituto de Salud Carlos IIl (ISCIIl), Instituto de Investigacion de
Enfermedades Raras (lIER).

- Otros Organismos o Grupos de Investigacion, mediante resolucion
de la Direccion General responsable de la Ordenacion y Atencion
Sanitaria de la Consejeria competente en materia de Sanidad y
Servicios Sociales.

6. Organo responsable del fichero: Direccién General competente en materia de
Ordenacion y Atencion Sanitaria.

7. Organo ante el que pueden ejercitarse derechos de acceso, rectificacion y
cancelacion cuando proceda: Servicio del que depende el Sistema de
Informacién sobre Enfermedades Raras de Cantabria de la Direccion General
responsable de la Ordenacion y Atencion Sanitaria de la Consejeria
competente en materia de Sanidad.

8. Medidas de seguridad: Nivel alto.
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