Pagine da stampare e inviare per posta prioritaria a
Redazione CM, Casella Postale 17110 RM Grottarossa, 00189 Roma - ltaly
compilate e firmate per esteso
(e possibile compilarle prima di stamparle)

Modulo di adesione

I campi contrassegnati da * sono obbligatori

Persona interessata dalla sindrome:

Nome: *

Data di nascita (gg/mm/aa): * Luogo di nascita: * Provincia: *

Cognome: * Sesso: *

Indirizzo di residenza (via e numero civico): *

Luogo: * Provincia: * Regione: *

Cap: * Telefono: *

e-mail:

risultato del cariotipo: * data di nascita della madre (gg/mm/aa): *

Familiare con cui si condivide I'adesione: specificare se padre, madre, sorella, fratello o tutore legale *

Nome: *

Cognome: *

Indirizzo di residenza (via e numero civico): *

Citta: *

Cap: * Telefono: *

e-mail: *

Informativa sul trattamento dei dati personali da parte di www.conosciamocimeglio.it
(D.lgs. 196 del 30 giugno 2003)

Grazie per avere scelto di aderire al sito www.conosciamocimeglio.it, inviandoci i suoi dati personali e quelli relativi alla persona interessata dalla

sindrome,

sottoposta alla sua tutela legale. | dati personali da lei conferiti saranno trattati nell'assoluto rispetto delle disposizioni contenute nel D.Igs.

196 del 30 giugno 2003 (c.d. codice in materia di protezione di dati personali in seguito "Codice"). In applicazione dell'art. 13 del Codice, La
informiamo che:

I'acquisizione dei dati (suoi o alla persona interessata dalla sindrome) che Le sono richiesti e contrassegnati come obbligatori con il
simbolo* e il presupposto indispensabile per I'adesione e per tutte le conseguenti operazioni di suo interesse; nel caso di mancato
consenso scritto al trattamento dei dati, www.conosciamocimeglio.it non potra registrarli né conservarli e i dati verranno quindi
immediatamente distrutti o restituiti al mittente;

i Suoi dati personali cosi come quelli della persona sottoposta alla sua tutela, saranno raccolti e conservati in forma cartacea e informatica
non accessibile a terzi per via telematica, e verranno trattati in modo non sistematico da www.conosciamocimeglio.it, unicamente per
descrivere in forma anonima e aggregata le caratteristiche della qualita di vita indispensabili per perseguire le finalita di tutela della salute
per cui ce li affidate, e in questa forma saranno disponibili per tutti gli iscritti al sito, che potranno utilizzarli per le stesse finalita. Potranno
essere comunicati o divulgati a terzi esclusivamente in forma anonima ed aggregata in modo tale da rendere impossibile ricondurre il dato
al singolo soggetto titolare dei dati. E esclusa ogni forma di comunicazione e/o diffusione generalizzata dei dati non anonimi, anche
all'estero.

quale soggetto interessato ha facolta di esercitare i diritti previsti dall'art.7 del Codice rivolgendosi al Titolare, dott.ssa Flavia Luchino,
pediatra, Redazione CM, Casella Postale 17110 RM Grottarossa, 00189 Roma, e-mail posta@conosciamocimeglio.it In particolare, lei potra

chiedere di avere conferma dell'esistenza di dati che possono riguardarla, di ottenere la cancellazione, I'aggiornamento e la rettifica dei
dati personali. In ogni momento, inoltre, esercitando il diritto di recesso da tutti i servizi richiesti, potra chiedere la cancellazione totale di
tutti i dati forniti;

al fine di assicurarle I'anonimato e la maggiore riservatezza possibile, una volta ricevuto per posta prioritaria il modulo di iscrizione, www.
conosciamocimeglio.it provvedera a dotarla di un codice identificativo ed una password che Lei attivera compilando on line la parte
anonima del modulo di iscrizione, e potra utilizzare per mettersi in contato con la redazione del sito o con altre famiglie iscritte, e inviarci i
questionari epidemiologici.

Le rammentiamo che i dati personali dei familiari, dei medici e/o operatori sanitari eventualmente da lei indicati nel modulo di adesione,
verranno conservati da www.conosciamocimeglio.it solo per permettere anche a tali persone di interagire con il sito nel suo personale
interesse, e per permettere una collaborazione culturale. Nessun altro uso ne verra fatto.

La preghiamo di richiedere ai familiari e agli operatori eventualmente da lei indicati la sottoscrizione della presente nel caso acconsentano al
trattamento dei loro dati per le finalita e con le modalita sopra riportate, da parte di www.conosciamocimeglio.it

Roma, 1 Maggio 2004 Flavia Luchino

coordinamento www.conosciamocimeglio.it



http://www.conosciamocimeglio.it/
mailto:posta@conosciamocimeglio.it
http://www.conosciamocimeglio.it/
http://www.conosciamocimeglio.it/

Formula di consenso

1l/La sottoscritto/a, acquisite le informazioni sopra riportate, di cui all'articolo 13 del D.Igs. 196 del 30 giugno 2003, cosciente che, che & necessario
rilasciare il proprio consenso per il trattamento dei dati anche sensibili, conferisce il consenso al trattamento dei propri dati personali e di quelli
relativi alla persona affetta, della quale Lei cui e tutore/genitore, per le finalita indicate nell'informativa, e nei limiti del trattamento sopra descritto,
ivi compreso il trattamento dei dati idonei a rivelare lo stato di salute che rientrano nel novero dei "dati sensibili", di cui all'art. 26 del Codice.

Le ricordiamo che manifestando il suo consenso e inserendo i dati per la registrazione dichiara e garantisce che i dati personali (anche della persona
sottoposta a tutela) che vengono forniti sono corretti, veritieri ed aggiornati. Si impegna, inoltre, ad aggiornare tempestivamente i dati registrati
affinché questi siano costantemente aggiornati, completi e veritieri.

O ACCETTO O NON ACCETTO

Nome Cognome

Specificare se si tratta del genitore (in caso di minorenne),
della persona interessata dalla sindrome (se maggiorenne), o del tutore legale

Sorelle o fratelli con i quali si interagisce con il sito:
se piu di uno aggiungere nomi e firme in fondo pagina

O ACCETTO O NON ACCETTO

Nome Cognome Eta

Medico/operatore sanitario/ sociale o pedagogico
autorizzato ad interagire con il sito:
possono essere piu di uno, in tal caso, aggiungere nomi e firme in fondo pagina

O ACCETTO O NON ACCETTO

Nome Cognome




Comunicazione indirizzi e-mail

La preghiamo di sbarrare la casella qui sotto se desidera che il suo indirizzo e-mail sia comunicato da parte di www.conosciamocimeglio.it anche alle
altre famiglie di persone interessate dalla sindrome, iscritte al sito e che ne faranno richiesta.

O ACCETTO O NON ACCETTO

Nome Cognome

Eventuale comunicazione dati ai Registri Regionali
(DM 18 maggio 2001, n. 279, GU n. 160, del 12.07.2001 Suppl. Ord. n. 180/L.)

La preghiamo di sbarrare la casella qui sotto se desidera che i dati della persona interessata dalla sindrome confluiscano in eventuali Registri
Regionali che sono o saranno attivati nella sua Regione ai sensi del DM 18 maggio 2001, n. 279, GU n. 160, del 12.07.2001 Suppl. Ord. n. 180/L.
(Regolamento di istituzione della Rete Nazionale delle Malattie Rare e di esenzione dalla partecipazione al costo delle relative prestazioni sanitarie).

Si ricorda che i dati che confluiscono nei Registri sono esclusivamente in forma anonima: si utilizzano le prime due lettere del Cognome e del Nome, il
sesso, I'anno, il Comune di nascita ed il Comune di residenza unite ad alcune informazioni socio-economiche relative al paziente ed al suo gruppo

familiare.

O ACCETTO O NON ACCETTO

Nome Cognome
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