
 
Información legal 

 

Nombre de la organización de pacientes:: …………………………………………………………..………………………………… 
 
Número de identidad: …………………………………………………………..………………………………… 
 
País: …………………………………………………………..………………………………… 
 
Enfermedad(es) representada(s) en vuestra organización: …………………………………………………………..………………………………… 
 
Nombre y Apellidos del representante legal: ………………………………………………………..…………………………………ID: ……………………………………………. 
 
Email de contacto: …………………………………………………………..………………………………… 
 
Número de teléfonor: …………………………………………………………..………………………………… 

 

 

Consentimiento 

Después de haber leído la información pública en la plataforma Share4Rare, DOY  /  NO DOY mi consentimiento para que se incluya 

esta información en la base de datos de Share4Rare y ser contactados por usuarios: 

⃝ Hemos leído y aceptado la política de privacidad 

 

⃝ Hemos leído y aceptado los términos de uso 

 

Validación de la identificación personal de la persona designada a manejar el rol de la organización en Share4Rare:  

Para validar este documento legal, se necesita verificar la identidad de la persona que tendrá acceso a la plataforma. Por 

favor, adjunten un documento de identidad válido (documento nacional o pasaporte) para darles acceso a la plataforma. 

Será necesario escanear la parte delantera y trasera del documento o la primera página completa del pasaporte donde se 

pueda ver la imagen. 
 

Firma del presidente………………………………………….  Firma del representante legal…………………………………………. 
 
 
 
 
 

Ciudad:                 País:                                       Fecha:                                
      

 
 

Persona designada por el/la representante legal de la organización de pacientes para tener acceso a Share4Rare 
 

Apellidos……………………………………………………………………………...….………… Nombre……………………………………..……………… 
 

DNI o pasaporte………………………………… 
 

Cargo en la organización: 
⃝ Presidente 
⃝ Vicepresidente 
⃝ Secretario/a 
⃝ Tesorero/a 
⃝ Otro/a:    

https://www.share4rare.org/es/legal-advice
https://www.share4rare.org/es/terminos-uso-plataforma


 

Responsable 

Fundació Privada per a la Recerca Sant Joan de Déu 

Calle Santa Rosa 39-56 – 08950 Esplugues de Llobregat (Spain)  

Responsable de la protección de datos:  dpd@sjdhospitalbarcelona.org 

Propósito 

La Fundación conservará los datos durante el tiempo que dure la relación con el interesado y éste no solicita el derecho de 
cancelación. Informar que la Fundación dispondrá de ellos de acuerdo con la normativa reguladora correspondiente, la Ley 
21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de información relativos a la salud y autonomía del paciente, y la documentación 
clínica. 

Fundamento 
jurídico La persona que firma el documento de consentimiento tiene derecho a retirarse cuando lo desee. 

Destinatario No se ceden datos a terceros, salvo en el caso de obligación legal. 

Derechos 

El acceso, rectificación y cancelación de datos, así como otros derechos, tal y como se detallan en la Ley Orgánica de Protección de 
Datos de Carácter Personal (LOPD) y en el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo, del 27 de abril de 
2016, relativo a la protección de las personas físicas en lo que respecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulación 
de estos datos (GDPR), debe ejercerse mediante comunicación escrita a la Fundació Privada per a la Recerca Sant Joan de Déu 
(Santa Rosa 39-56 - 08950 Esplugues de Llobregat) o a través de un correo electrónico a dpd@sjdhospitalbarcelona.org (Sr. Eduard 
Puig).  

 

Si consideras que tus derechos no han sido tenidos en cuenta, puedes presentar una reclamación directamente a la Agencia 
Española de Protección de Datos. 
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