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ASOCIACION EUROPEA Revisién: V01
CONTRA LAS LEUCODISTROFIAS

CONSENTIMIENTO INFORMADO SOBRE PROTECCION DE DATOS PARA PERSONAS AFECTADAS DE ELA ESPANA

0 L ) PP con DNI/NIE (*) vovvvviiiiiiiiiien, .Y
o] o [ .4 71T TN =Y o mayor de edad,
Marquese lo que proceda |:| Actuando en su propio nombre y derecho |:|Actuando en nombre y representacién
legal de:

D D e , hacido el ...,
queda informado por parte de la ASOCIACION ESPANOLA CONTRA LA LEUCODISTROFIA (en adelante ELA
ESPANA) de los siguientes extremos:

Responsable del tratamiento

Identificacién: ASOCIACION ESPANOLA CONTRA LA LEUCODISTROFIA NIF: G12557476
Direccién: C.M. La Rambla — Avda. Principes de Espafia, n°® 20 — 28823 — COSLADA (Madrid)
Teléfono: 91 297 75 49 e-mail: elaespana.aso@gmail.com

Contacto DPD/DPO: rgpd.elaespana@gmail.com

Finalidad del tratamiento

Los datos personales aportados por el interesado 0 en su caso por su representante legal, incluidos los informes
clinicos, sociales, pedagoégicos, pruebas diagndsticas o cualquier otro documento identificativo o relativo a su salud,
situacién social o educativa, de su representado o en su caso de cualquier otro miembro del entorno familiar del
afectado, durante la relacién que se mantenga con ELA ESPANA; asi como la documentacion socio-sanitaria elaborada
por los profesionales de la entidad, seran tratados con la finalidad de gestionar los servicios recibidos, el historial clinico
y social de los usuarios, las tareas administrativas derivadas y de informarles por cualquier medio, incluidos los medios
electrénicos de los servicios y actividades de la entidad.

Tiempo de conservacion

ELA ESPANA mantendréa sus datos personales mientras sea usuario de los servicios de la misma y si causara baja
mientras usted no solicite la supresion de los mismos y en todo caso durante el tiempo necesario para cumplir con los
plazos legales establecidos por normativa sanitaria, fiscal o con cualquier otra normativa que afecte a la entidad.

Legitimacién del tratamiento

La legitimacién para el tratamiento de sus datos estd basada en la prestacién de los servicios socio-sanitarios
solicitados por el interesado, Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica y normativa complementaria que afecte a
la relacién como usuario, ademas del consentimiento del interesado.

Destinatarios de comunicaciones o cesiones

ELA ESPANA le informa que la finalidad del tratamiento de sus datos es la de ofrecer la mas adecuada e integral
asistencia tanto social como sanitaria a los afectados, para ello es necesario poder comunicar sus datos, incluidos los
de salud a terceros en los supuestos legalmente establecidos y a especialistas médicos tanto de ambito nacional como
internacional, a laboratorios u otras entidades que realicen estudios de investigacién o ensayos clinicos sobre la
enfermedad en los que ELA ESPANA colabore. Estas comunicaciones de datos se realizaran bajo la mas estricta
confidencialidad y cumpliendo con las medidas de seguridad impuestas por la normativa de proteccién de datos.

Por ello, solicitamos expresamente su autorizacion para poder comunicar los datos, incluidos los de salud a
los que hemos hecho referencia anteriormente, a distintas entidades o profesionales médicos, laboratorios u
otras entidades de investigacion.
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En caso de no autorizar el tratamiento de datos personales para los siguientes supuestos planteados marque la casilla
correspondiente:

0 NO autorizo la comunicacion de datos personales incluidos los datos de salud a los miembros que componen el
Comité de Expertos de ELA ESPANA con la finalidad de realizar un diagndstico o recabar de estos una segunda
valoracion sanitaria.

0 NO autorizo la cesion de datos personales incluidos los datos de salud a otros especialistas médicos de referencia
a nivel nacional o internacional, incluso fuera del espacio econémico europeo con la finalidad de realizar un
diagnéstico, recabar una segunda valoracion médica o en su caso gestionar el tratamiento médico del afectado.

O NO autorizo la cesion de datos personales incluidos los datos de salud a laboratorios u otras entidades de
investigacién que realicen estudios de investigacién o ensayos clinicos sobre la enfermedad con los que ELA
Espafia colabore.

O NO autorizo la cesion de datos personales incluidos los datos de salud, sociales o pedagdgicos a organismos
publicos o privados o profesionales del &mbito competente, para la gestién de recursos, apoyos o ayudas dirigidas
al afectado.

En los casos necesarios se mantendran los correspondientes contratos de tratamiento.

Si ELA ESPANA tuviera previsto realizar cualquier otra cesién o comunicacion de sus datos a terceros, esta sera
previamente comunicada al interesado para obtener su consentimiento expreso.

Derechos del interesado
Puede ejercer todos los derechos segun la legislacion vigente sobre proteccién de datos.

Obtener confirmacién por parte del responsable del tratamiento de si se estan tratando o no datos personales que le
conciernen. Acceder a sus datos personales, solicitar la rectificacién de datos inexactos, solicitar la supresion de datos
gue ya no sean necesarios para los fines que se recogieron, solicitar la limitacion u oposicion del tratamiento de los
datos, conservandose en este caso Unicamente para el ejercicio de posibles reclamaciones y solicitar la portabilidad
de sus datos.

En caso de que tratemos sus datos para alguna finalidad en la que hayamos solicitado su previo consentimiento, tiene
derecho a retirar el mismo en cualquier momento sin que ello afecte a la licitud del tratamiento previo a su retirada.

Puede ejercer los derechos indicados anteriormente ante el responsable del tratamiento, cuyos datos figuran en este
documento, a portando el correspondiente documento que le identifique.

Si lo desea puede solicitar los formularios necesarios para facilitarle el ejercicio de sus derechos.

Asi mismo puede presentar su reclamacién ante la Agencia Espafiola de Proteccién de Datos en la calle Jorge Juan 6,
28001, Madrid o en www.agpd.es.

El afectado o representante legal mediante la firma de este documento manifiesta que los datos personales aportados
en este documento, asi como los informes clinicos, pruebas diagnésticas o cualquier otro documento identificativo o
relativo a la salud son verdaderos, exactos, completos y actualizados, siendo por tanto aquellos los Unicos responsables
del incumplimiento de tal obligacién y exonerando a ELA ESPANA y a cualquiera de sus profesionales de cualquier
dafio o perjuicio, directo o indirecto, que pudiera ocasionarse.

El afectado o representante legal en caso de aportar a ELA ESPANA datos personales incluida la informacion referente
a la salud de cualquier familiar del afectado manifiesta mediante su firma que cuenta con la autorizacion o
consentimiento expreso de las personas implicadas, siendo por tanto aquellos los Unicos responsables del
incumplimiento de tal obligacion y exonerando a ELA ESPANA y a cualquiera de sus profesionales de cualquier dafio
0 perjuicio, directo o indirecto, que pudiera ocasionarse.

He leido y entiendo la informacion facilitada y consiento el tratamiento de los datos conforme a lo indicado.

Firma (*)

|:| Afectado |:| Representante Legal

LOS CAMPOS MARCADOS CON (*) SON IMPRESCINDIBLES
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