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ORDEN de 3 de mayo de 2010, por la que se crea
el fichero con datos de caracter personal Registro de
Enfermedades Raras de Andalucia.

El articulo 20.1 de la Ley Organica 15/1999, de 13 de
diciembre, de Proteccién de Datos de Caracter Personal, y el
articulo 52.1 de su Reglamento de desarrollo, aprobado por
Real Decreto 1720/2007, de 21 de diciembre, establecen que
la creacion, modificacion o supresion de los ficheros de las
Administraciones Publicas sélo podra hacerse por medio de
disposicion general publicada en el Boletin Oficial del Estado o
diario oficial correspondiente.

Por otra parte, el articulo 39.2 de la cita Ley dispone que
sean objeto de inscripcién en el Registro General de Protec-
cion Datos los ficheros de que sean titulares las Administracio-
nes Publicas.

Asimismo, el articulo 52.2 del citado Reglamento de desa-
rrollo de la Ley Orgénica 15/1999, de 13 de diciembre, de Pro-
teccion de Datos de Caracter Personal, establece que en todo
caso, la disposicion o acuerdo deberan dictarse y publicarse
con caracter previo a la creacion, modificacion o supresion del
fichero.

La Ley 2/1998 , de 15 de junio, de Salud de Andalucia,
publicada en el Boletin Oficial de la Junta de Andalucia, nu-
mero 74, de 4 de julio de 1998, configura el Sistema Sanitario
Publico de Andalucia, que asegura el derecho a la proteccion
de la salud de los ciudadanos de Andalucia.

El titulo IV «De las Actuaciones en Materia de Salud»,
de la mencionada Ley, en su articulo 19, apartado 1, recoge
que la Administracion Sanitaria de la Junta de Andalucia, en
el marco de sus competencias, establecera los registros y
métodos de analisis de informacién necesarios para el cono-
cimiento de las distintas situaciones relacionadas con la salud
individual y colectiva, y en particular las que se refieren a los
grupos especiales de riesgos contemplados en el articulo 6,
apartado 2 de esta Ley, de las que pueden derivarse acciones
de intervencién, asi como de los sistemas de informacion y
estadisticas sanitarias.

En relacion a la estrategia en Enfermedades Raras del
Sistema Nacional de Salud desarrollada por el Ministerio de
Sanidad y Politica Social, y las lineas de accién propuestas en
el Plan de Atencion a las Personas Afectadas por Enfermeda-
des Raras de la Consejeria de Salud del SSPA (2008-2012)
se plantea la necesidad de crear registros integrados que per-
mitan mejorar el conocimiento de las Enfermedades Raras,
al objeto de planificar politicas sanitarias adecuadas. En este
sentido la creacion de un registro clinico-epidemiologico en
Andalucia, puede constituir una herramienta de inestimable
valor en el caso de las enfermedades raras, dado el grado de
desconocimiento de las mismas y el grado de dispersién de la
informacion.

En su virtud, y en uso de las atribuciones que me confie-
ren los articulos 44.2 y 46.4 de la Ley 6/2006, de 24 de oc-
tubre, del Gobierno de la Comunidad Autdnoma de Andalucia
y al objeto de dar cumplimiento a lo establecido en el citado
articulo 20 de la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre,

DISPONGO

Primero. Objeto.

En cumplimiento del articulo 20 de la Ley Orgéanica
15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccién de Datos de Ca-
racter Personal, se crea el fichero denominado Registro de En-
fermedades Raras de Andalucia, gestionado por la Direccion
General de Calidad, Investigacion y Gestion del Conocimiento,
que figura en el Anexo de esta Orden.

Segundo. Medidas de indole técnica y organizativas.

La persona titular del 6rgano responsable del fichero adop-
tara las medidas necesarias para asegurar la confidencialidad,
seguridad e integridad de los datos, asi como las conducentes
a hacer efectivas las demas garantias, obligaciones y derechos
reconocidos en la Ley Orgénica 15/1999, de 13 de diciembre,
y en el Real Decreto 1720/2007, de 21 de diciembre.

Tercero. Cesiones de datos.

1. Los datos contenidos en el fichero referido en el Anexo
de esta disposicion se podran ceder en los términos previstos
en los articulos 7, 8, 11 y 21 de la Ley Orgénica 15/1999,
de 13 de diciembre, y en el articulo 10 del Real Decreto
1720/2007, de 21 de diciembre, por el que se aprueba su
Reglamento de desarrollo.

2. lgualmente se podran ceder al Instituto de Estadistica
de Andalucia, para fines estadisticos y de acuerdo con la Ley
4/1989, de 12 de diciembre, de Estadistica de la Comunidad
Autonoma de Andalucia, cuando éste lo demande.

Cuarto. Prestacion de servicios de tratamiento de datos.

1. La Direccion General de Calidad, Investigacion y Ges-
tion del Conocimiento, podra celebrar contratos de colabora-
cion para el tratamiento de datos con estricto cumplimiento de
lo sefialado en la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre,
y en el Real Decreto 1720/2007, de 21 de diciembre, respecto
a las garantias y proteccion de los titulares de los datos.

2. Quienes, por cuenta de la Direccion General de Cali-
dad, Investigacion y Gestion del Conocimiento, presten servi-
cios de tratamiento de datos de caracter personal realizaran
las funciones encomendadas conforme a las instrucciones del
responsable del tratamiento y asi se hara constar en el con-
trato que a tal fin se realice, no pudiendo aplicarlos o utilizar-
los con fin distinto, ni comunicarlos, ni siquiera para su con-
servacion, a otras personas, de conformidad con lo dispuesto
en el articulo 12 de la citada Ley Organica 15/1999, de 13
de diciembre, y en los articulos 20 a 22 de su Reglamento de
desarrollo.

Quinto. Derecho de acceso, rectificacion, cancelacion y
oposicion.

Las personas interesadas cuyos datos de caracter perso-
nal estén incluidos en el fichero regulado en esta Orden, po-
dran ejercitar su derecho de acceso, rectificacion, cancelacion
y oposicion, cuando proceda, ante el érgano que se determina
en el Anexo de la misma, teniendo en cuenta lo previsto en la
Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre y en el Real De-
creto 1727/2007, de 21 de diciembre.

Sexto. Inscripcion de los ficheros en el Registro General
de Proteccion de Datos.

El fichero creado en esta Orden sera notificado por la Se-
cretaria General Técnica de la Consejeria de Salud a la Agen-
cia Espafiola de Proteccion de Datos para su inscripcion en el
Registro General de Proteccion de Datos, en el plazo de treinta
dias desde la publicacion de esta Orden en el Boletin Oficial
de la Junta de Andalucia.

Séptimo Entrada en vigor.
La presente Orden entrara en vigor el dia siguiente al de
su publicacion en el Boletin Oficial de la Junta de Andalucia.

Sevilla, 3 de mayo de 2010

MARIA JESUS MONTERO CUADRADO
Consejera de Salud
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ANEXO
Fichero: Registro de Enfermedades Raras de Andalucia

a) Organo responsable: Direccion General de Calidad, In-
vestigacion y Gestion del Conocimiento.

b) Finalidad y usos previstos: El objetivo del Registro con-
siste en desarrollar y mantener actualizado un censo, fiable
y lo mas completo posible, de pacientes que padezcan una
enfermedad rara para poder desarrollar una investigacion de
mayor calidad y validez.

El registro es util para ahondar en la clasificacion y codi-
ficacion de las enfermedades raras, conocer aspectos detalla-
dos de cada enfermedad, facilitar la investigacion y disponer
de datos concretos para definir politicas de Salud Publica.

c) Personas o colectivos afectados: Personas diagnostica-
das de alguna Enfermedad Rara en la Comunidad Auténoma
de Andalucia.

d) Procedimiento de recogidas de datos y procedencia:
Bases de datos del Sistema Sanitario de Andalucia.

e) Estructura basica del fichero y sistema de tratamiento
utilizado en su organizacion: Nombre y apellidos, sexo, edad,
DNI/NIE, NUSHA, direccion, provincia de residencia, codigo
postal, pais de origen, fecha y lugar de nacimiento, centro sa-
nitario de referencia, datos clinicos.

f) Cesiones de datos de caracter personal: No estan pre-
vistas.

g) Transferencias internacionales previstas a terceros pai-
ses: No estan previstas.

h) Unidad o servicio ante el que pueden ejercitarse los
derechos de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion:
Direccion General de Calidad, Investigacion y Gestién del Co-
nocimiento.

i) Nivel exigible a las medidas de seguridad: Nivel alto.



