INFORMAZIONI PRIVACY
AI FINI DELLA PARTECIPAZIONE ALL’INDAGINE CONOSCITIVA

“Emergenza Covid-19: I bisogni e le istanze dei Malati Rari”

(Aggiornate ai sensi del Regolamento UE 2016/679 e del Codice Privacy, cosi come novellato dal D.
Lgs. 101/2018)

L’ISTITUTO SUPERIORE DI SANITA con sede legale in viale Regina Elena n. 299 — 00161 Roma, C.F.
80211730587 - Partita L.V.A. 03657731000 (in seguito “ISS”, insieme “Contitolari”’) e UNIAMO
FEDERAZIONE ITALIANA MALATTIE RARE (F.I.M.R.) ONLUS con sede legale in via Nomentana
n. 133 — 00161 Roma, C.F. 92067090495 — Partita I.V.A. 08844231004 (in seguito “UNIAMO”, insieme
“Contitolari”) in qualita di Contitolari del trattamento nell’ambito dell’indagine conoscitiva “Emergenza
Covid-19: I bisogni e le istanze dei Malati Rari” informano ai sensi dell’art. 13 Regolamento UE n. 679/2016
(in seguito “GDPR”) e del Codice Privacy, cosi come novellato dal D. Lgs. 101/2018, che i dati personali
saranno trattati con le modalita e per le finalita seguenti:
1. Finalita e Base Giuridica del Trattamento

I dati personali raccolti dai Contitolari per mezzo di un questionario, compilabile sul sito

WWWw.uniamo.org/uniamo-e-cnmr-iss-il-questionario/, composto da n. 31 domande sono trattati

esclusivamente per finalita relative alla conoscenza dei bisogni e delle istanze dei malati rari nel contesto
inedito dell'emergenza Covid-19 per poter realizzare azioni mirate tra cui:

e fornire un aiuto concreto mediante la costruzione di una rete di supporto che nasce dalla sinergia
fra ISS e UNIAMO;

o fornire risposte fondate su una base reale, vale a dire sulla conoscenza dei bisogni censiti mediante
il questionario;

e diffondere le informazioni della Rete Nazionale Malattie Rare, delle Reti regionali e dei punti
informativi sia istituzionali (Telefono Verde Malattie Rare e punti informativi regionali) sia delle
Associazioni dei pazienti, partendo da UNIAMO fino alle associazioni sul territorio.

I Contitolari, inoltre, trattano i dati di cui al punto n. 2 soltanto nella misura in cui siano indispensabili alla
realizzazione dell’indagine conoscitiva e per scopi di ricerca epidemiologica.
La Base Giuridica del trattamento dei dati personali di cui al punto n. 2 delle seguenti informazioni privacy
si rinviene nell’art. 9, par. 2, lett. a) GDPR, in quanto “/’interessato ha prestato il proprio consenso
esplicito al trattamento di tali dati personali per una o piu finalita specifiche (...)".

2. Categorie di Dati personali
Per le finalita di cui al punto n. 1 e per il tramite del questionario compilabile sul sito della UNIAMO,
potranno essere raccolte e, successivamente trattate, le seguenti categorie di dati personali:

e Dati personali anagrafici propri, di famigliari e di persone conviventi;

e Dati relativi alla salute e sanitari;



e Dati personali sulla professione, attivita lavorativa e luoghi di lavoro;

e Dati di comunicazione elettronica;

e Dati d’ubicazione relativi alla Regione di residenza e/o domicilio;

3. Modalita di Trattamento
Il trattamento dei dati personali ¢ realizzato per mezzo delle operazioni indicate all’art. 4, par. 1, n. 2 GDPR
e piu precisamente: raccolta, registrazione, organizzazione, conservazione, consultazione, elaborazione,
modificazione, selezione, estrazione, raffronto, utilizzo, interconnessione, blocco, comunicazione,
cancellazione e distruzione dei dati.
I dati sono trattati dai Contitolari solo con modalita, strumenti e procedure informatiche, strettamente
necessarie per realizzare le finalita descritte al punto n. 1. Le informazioni raccolte potranno essere
divulgate e/o comunicate attraverso pubblicazioni scientifiche, studi statistici, convegni scientifici, ecc.,
previa totale anonimizzazione e/o comunque in forma aggregata.
I Contitolari predispongono misure di sicurezza fisiche, tecniche e organizzative ai sensi dell’art. 32 GDPR
per prevenire la perdita dei dati, usi illeciti o non corretti ed accessi non autorizzati (Data Breach).
4. Periodo di Conservazione

I dati personali verranno conservati per un periodo congeniale alla realizzazione delle finalita di assistenza
ai Malati Rari di cui al punto n. 1 delle presenti informazioni privacy, nonché sino al raggiungimento degli
scopi di ricerca epidemiologica.
I Contitolari, previa totale anonimizzazione, possono conservare illimitatamente le informazioni reperite
a mezzo questionario a fini di studio e di ricerca, in quanto il dato anonimo, non piu riconducibile
all’interessato nemmeno in via indiretta, non puo ritenersi piu dato personale e quindi soggetto alla
disciplina di cui al GDPR e al Codice Privacy.

5. Accesso ai dati personali
I dati potranno essere accessibili per le finalita di cui al punto n. 1 da tutti i soggetti coinvolti nell’ambito

dell’indagine conoscitiva “Emergenza Covid-19: I bisogni e le istanze dei Malati Rari”, espressamente
nominati dai Contitolari quali Persone autorizzate ai sensi degli artt. 29 GDPR e 2-quaterdecies Codice
Privacy, come novellato dal D.lgs. 101/2018; nonché ad altri Enti, Organismi, Autorita verso i quali i
Contitolari del trattamento hanno un obbligo di comunicazione previsto dalla legge e/o per le medesime
finalita e base giuridica di cui al punto n. 1.
I Responsabili dell’indagine conoscitiva sono individuati da ogni Contitolare nei professionisti di seguito
indicati:

e Per PISTITUTO SUPERIORE DI SANITA, la Drssa Domenica Taruscio —

domenica.taruscio(@iss.it;

e Per UNIAMO FEDERAZIONE ITALIANA MALATTIE RARE (F.I.M.R.) ONLUS, il/la

Dr.ssa Annalisa Maddalena Scopinaro — privacy@uniamo.org
6. Diritti dell’interessato
Il proprietario dei dati personali, nella sua qualita di interessato, dispone dei diritti di cui all’art. 15 GDPR

e ss., piu precisamente diritto di accesso, diritto di rettifica, diritto alla cancellazione, diritto di limitazione



di trattamento, diritto alla portabilita dei dati, diritto di opposizione, nonché il diritto di proporre reclamo
all’ Autorita Garante (art. 77 GDPR e 141 Codice Privacy, cosi come novellato dal D. Lgs. 101/2018).
L’interessato ha diritto a revocare il proprio consenso, precedentemente prestato, in ogni momento e con
la facilita con cui lo ha conferito, ai sensi dell’art. 17, par.1, lett. b) GDPR, senza compromettere
I’assistenza medica futura.
Tuttavia, tale revoca non pregiudica la liceita del trattamento svolto sulla base del consenso
precedentemente prestato e avra come unico effetto la cessazione del trattamento dei dati personali
dell’interessato per il futuro.
Modalita di esercizio dei diritti
11 soggetto interessato potra in qualsiasi momento esercitare i diritti inviando apposita comunicazione agli
indirizzi PEC dei Contitolari:

e L’ISTITUTO SUPERIORE DI SANITA con sede legale in viale Regina Elena n. 299 — 00161

Roma protocollo.centrale@pec.iss.it

e UNIAMO FEDERAZIONE ITALIANA MALATTIE RARE (F.I.M.R.) ONLUS con sede

legale in via Nomentana n. 133 — 00161 Roma uniamofimronlus@pec.uniamo.org

Identita e dati di contatto del:
e Contitolare del trattamento — ISTITUTO SUPERIORE DI SANITA

In persona del Presidente: Professor Silvio Brusaferro
E-mail: presidenza@iss.it
PEC: protocollo.centrale@pec.iss.it

e DPO (RPD) - SCUDO PRIVACY S.r.L

In persona del Legale Rappresentante: Dott. Carlo Villanacci
E-mail: responsabile.protezionedati@jiss.it

e Contitolare del trattamento — UNIAMO FEDERAZIONE ITALIANA MALATTIE RARE
(F.I.LM.R.) ONLUS

In persona del Presidente: Dott.ssa Annalisa Maddalena Scopinaro
E-mail: privacy@uniamo.org
PEC: uniamofimronlus@pec.uniamo.org

Tel.: 064404773 - 340 476 9379




