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AIUTO E RICERCA PER | BAMBINI AFFETTI
DA MALATTIE GENETICHE RARE - ONLUS.






AUTORIZACIÓN PARA PARTICIPAR EN LAS INICIATIVAS Y LOS PROYECTOS 
IMPULSADOS POR LA ASOCIACIÓN INTERNACIONAL RING 14

Yo, el infrascrito (padre):

Nombre __________________

Apellidos ________________________________________________________________________
Fecha de nacimiento ___________Lugar _________________ Nacionalidad ___________________
Con domicilio en _________________________________
Municipio_______________________________________

País ___________________________________________
Teléfono particular_______________________ Teléfono móvil______________________

Correo electrónico ________________________________ Profesión _______________________________________

Yo, la infrascrita (madre):

Nombre __________________

Apellidos ________________________________________________________________________

Fecha de nacimiento ___________Lugar _________________ Nacionalidad ___________________

Con domicilio en _________________________________

Municipio_______________________________________

País ___________________________________________

Teléfono particular_______________________ Teléfono móvil______________________

Correo electrónico ________________________________ Profesión _______________________________________

Socios    □ SI       □ NO

Padres del menor:

Nombre __________________

Apellidos ________________________________________________________________________

Fecha de nacimiento ___________Lugar _________________ Nacionalidad ___________________

SOLO si el domicilio del menor es diferente, rellenen los siguientes campos:

Con domicilio en _________________________________

Municipio ______________________________________

País ___________________________________________

Teléfono particular _____________________________

Informe  según el artículo 13 D.Lgs n. 196/2003 (Privacy Code), le informamos acerca de la actividad de recopilación y tratamiento de datos personales en relación a la participación a proyectos y procesos de integración (a continuación llamados “proyectos”) promovidos por la Associazione Ring 14 ONLUS – Via Victor Hugo, 34 – 43123 Reggio Emilia, Italia, como titular del tratamiento (“Titular” o “Associazione”).
El Titular podrá tratar, según las modalidades y por los fines que se indican a continuación, los datos personales (1), incluso los de índole sensible y genética (2), referentes a ciertos casos de síndrome ring 14 u otras aberraciones cromosómicas  relativas al cromosoma 14 como deleciones, translocaciones, duplicaciones, de los participantes en Proyectos o, en casos particulares, de sus propios familiares.

Modalidades de recopilación y fines de tratamiento

Además de la recopilación de los datos de identificación y comunes, la Associazione podrá pedir los datos a los mismos participantes y/o a sus familiares o directamente sacándolos de las fichas médicas que los participantes en el Proyecto  entregarán o, con su aprobación, por terceros como familiares, el médico de familia, los hospitales públicos o privados, los laboratorios científicos etc., en el marco de la participación a los mismos proyectos.
Los datos serán guardados y tratados de manera legal y con integridad para fines determinados y en relación a los objetivos siguientes:
· Estimular la investigación científica en los campos clínico, genético y farmacológico y de rehabiliatación,  financiando proyectos de investigación y enriqueciendo sus propias bancas de datos biológicas y clínicas, únicas el el mundo.

· Ofrecer una ayuda a las familias que tengan miembros afectados por discapacidades graves, asistiéndolas en la hora difícil del diagnóstico , en sus relaciones con educadores, logoterapéutas, profesores de colegio y médicos.
· Planear intervenciones que tengan como objeto el bienestar de toda la familia.

· Poner al corriente a los médicos (genetistas y pediatras) de la enfermedad para que las familias puedan obtener un diagnóstico y ponerse en contacto con la Associazione.

Al principio, los datos recopilados quedarán guardados en archivos de papel cerrados con llave y acceso limitado a personas con permiso especial. Su acceso se monitoreará y, después de los horarios de trabajo, será registrado.
Después de haber sido recopilados, los datos serán incluídos en una plataforma web en la que los datos personales de los participantes o de sus familiares  estarán codificados con códigos que el mismo Titular guardará respetando las medidas de seguridad del Privacy Code. Es posible obtener acceso a los datos decodificados con tres niveles de acceso:
1) El primer nivel permitirá el acceso a las fichas personales completas de los participantes y a sus fichas médicas. Este acceso se limitará a unas cuantas personas “encargadas”, autorizadas con un mandato especial, en el respeto de las medidas de seguridad del Privacy Code como :
· La presidencia y los miembros de la dirección de la Associazione (incluso la gestión de las relaciones con las familias de los participantes y los investigadores)

· Los miembros del comité científico

· El personal del Titular debidamente autorizado y entrenado, o sea investigadores que trabajan con nuestros proyectos de investigación , nombrados responsables del tratamiento y mencionados claramente el sitio web.

2) El segundo nivel está formado por investigadores exteriores o grupos de investigadores que colaboran, aunque sea de manera ocasional,  con la Associazione, que por razones de investigación y estadísticas, soliciten el acceso a los datos. Después de atenta verificación, la Associazione puede proporcionar las autorizaziones para el acceso en claro, o sea de manera comprensible, nombrandolos “Responsables” del tratamiento según el artículo 29 del Privacy Code.
3) El tercer nivel, formado por pacientes o suas familiares, en caso de pacientes menores de edad, también para los fines de acceso señalados por el art.7 del Privacy Code,  y por los médicos de familia o terceros,  con autorización del paciente o de sus familiares.
(1)Como “dato personal” hay que entender cualquier información acerca de una persona física o jrídica, organización o asociación, identificadas o identificable, directa o indirectamente, con  referencia a otra información, incluso un código personal. Bajo este concepto hay que entender por lo tanto los datos del participante y sus familiares en caso de que el mismo sea menor de edad.
(2) Como  “datos sensibles” hay que entender, entre otros, los datos acerca de la salud del participante, mientras que los datos genéticos son los resultados de tests genéticos o toda información que, sin ninguna referencia a la tipología, identifica las características genotípicas de un individuo, transmisibles entre un grupo de personas atadas por vínculos de parentesco.

El acceso referente a los niveles 2) y 3) solo se puede obtener como lectura,  sin la posibilidad de interactuar con las fichas personales de los pacientes.

El tratamiento de los datos personales, de toda manera, habrá de seguir los principios de corrección, legalidad y transparencia, se hará tan solo en el marco de los fines previstos para los proyectos y los procesos de integración promovidos por la Associazione y en el respeto de las obligaciones de la ley. Nos hacen falta los datos personales de los participantes y sus familiares pues de otra manera la Associazione no podría inlcuírlos en los proyectos de investigación.

Los tratamientos de los datos personales son permitidos por la ley y autorizados por el Garante de la protección de los datos personales con una Autorización General especial. Conforme al artículo 26 del Provacy code se necesita sin embargo la aprobación escrita, libre y consciente del paciente o de sus familiares ( o de un suplente), que podrá expresarse llenando y firmando la presente ficha. El rechazo de la aprobación impediría a la Associazione el tratamiento de los datos personales y no le daría la posibilidad de incluír al paciente en el proyecto de investigación.
Durante el desarrollo de los proyecto podrán realizarse tests genéticos (DNA, RNA, Array, fibroblastos cutáneos etc.) Toda información de tipo genético que podrá recopilarse, será utilizada para comprender y estudiar las varias aberraciones cromosómicas relativas al cromosoma 14. De todas formas las informaciones genéticas recopiladas serán tratadas, con su aprobación,  exclusivamente para los fines mencionados en este documento. Además se tomarán las medidas de seguridad más estrictas para evitar accesos y comunicaciones no autorizados, pérdidas y destrucciones accidentales, tratamientos no conformes a los fines susdichos, en el respeto de la ley y de la Autorización General del Garante para la protección de los datos personales.

En todo momento Ud. Podrá anular su aprobación y oponerse al tratamiento de sus datos genéticos por razones legítimas. En ese caso, sus datos genéticos serán borrados o hechos anónimos, pudiendo ser utilizados tan solo para fines estadísticos.

Comunicación de los datos

Las familias comunican directa y espontáneamente las informaciones.

Estas podrán ser enviadas, solo después de haber firmado este documento, con fax al número +39 0 522 421037 o por correo al domicilio de  Associazione Internazionale Ring 14 Onlus – Via Victor Hugo, 34 – 42123 Reggio Emilia, Italia.


La comunicación de sus datos a terceras partes se limitará a las necesidades y fines del tratamiento susdicho y se  hará solamente en el marco y según las modalidades indicadas arriba. Una lista de las terceras personas a quienes sus datos personales pueden ser comunicados está a su disposición en los despachos de la Associazione.
Además de lo arriba mencionado y siempre con referencia a los fines de la Associazione, sus datos personales podrán  ser transmitidos a :

· Otras familias de la Associazione

· Socios y voluntarios de la Associazione

· Médicos, investigadores y terapéutas

· El comité científico

Los datos de usuario codificados podrían ser transmitidos a otros países para trabajos de investigación y elaboración, incluso países que no están vinculados por la ley europea sobre la protección  de los datos.  Dentro del ámbito de los objetivos de este documento y con la aprobación del paciente o de sus familiares, el Titular podrá transmitir, aunque de manera temporánea, fuera del territorio del Estado italiano, conforme al artículo 43 del Privacy Code, los datos de usuario a investigadores o médicos que trabajen en un país no perteneciente a la Unión Europea.
Para los objetivos y los fines ya mencionados, los datos podrán estar guardados por un período de un (1) año después del término de los proyectos, tomándose las medidas de seguridad más estrictas. Al cabo de este período, sus datos de usuario serán destruídos o hechos anónimos y recopilados para objetivos de investigación científica o estadística.

Modalidades del tratamiento y medidas de seguridad

El instrumento para el tratamiento de los datos del usuario será el papel y otros aparatos electrónicos. En particular, los datos serán incluídos en archivos de papel en los despachos ya mencionados y en una base de datos electrónica  que permite la conservación, la elaboración y la transferencia de los datos respetando las medidas de seguridad que impidan el acceso no autorizado, la pérdida o la destrucción accidental y en general el tratamiento ilícito de los datos.
En particular, sus datos personales serán tratados tan solo por personas encargadas, localizadas individualmente o por responsables nombrados conforme al artículo 29 del Privacy Code, autorizados por el Titular, con documentos de autenticación y especialmente entrenados para reducir al mínimo posible los riesgos de acceso no autorizado a la base de datos y comunicación ilícita de los datos.
Titular del tratamiento

Se declara que el titular del tratamiento de sus datos sensibles, con referencia a los objetivos mencionados, es la Associanzione Internazionale Ring 14 Onlus – Via Victor Hugo, 34 – 42123 Reggio Emilia, Italia.
Derechos del paciente

El Titular del tratamiento garantiza el derecho del paciente de obtener en todo momento la confirmación de la existencia de sus datos, pedir la rectificación, actualización y  anulación  de ellos, de oponerse en todo o en parte al tratamiento así como al ejercicio de todo derecho como previsto por el artículo 7 del Privacy Code. También podrá limitar el ámbito de la comunicación de los datos genéticos y la transferencia de la muestras biológicas y su eventual utilización por otros objetivos.

En particular Ud. Podrá:

· Solicitar la confirmación de la existencia en los archivos de papel y en las bancas de datos del Titular de sus datos personales y pedir que esas informaciones sean puestas a su disposición de manera clara y comprensible.

· Conocer el origen de los datos así como la lógica y el objetivo del tratamiento con el nombre preciso de las personas encargadas y responsables del tratamiento y de los terceros que tienen acceso a sus datos;
· Solicitar la rectificación de los datos, su transformación, también en forma anónima, su actualización y el bloque del tratamiento así como la anulación definitiva de los datos de los archivos y las bancas de datos del Titular, en el caso en que esto fuera menester por haber sido violada la ley. No está permitida la rectificación de los datos que se refieran a las evaluaciones médicas hechas durante los proyectos.

Para estas solicitudes deberá Ud. dirigirse a:

Associazione Internazionale Ring 14 Onlus

Via Victor Hugo, 34

42123 Reggio Emilia, Italia

Tel. + 39 0 522 322607

Fax + 39 0 522 421037

                                    CONSENTIMIENTO INFORMADO AL TRATAMIENTO DE LOS DATOS
El infrascrito/s o el familiar o la autoridad parental, informado acerca del tratamiento de los datos personales y habiendo leído este documento conforme al artículo 13 D.lgs.n.196/2003 de Associazione Internazionale Ring 14 Onlus, titular del tratamiento y conscientes de los riesgos mencionados acerca de la privacidad,

· Acepta el tratamiento y la comunicación de los datos personales para los objetivos y según las modalidades mencionadas en el informe (obligatorio)

Note aquí : acepto                              Note aquí: no acepto

· Acepta el tratamiento y la comunicación de los datos de índole genética para los objetivos y con la modalidades mencionadas en el informe (obligatorio)

Note aquí : acepto                              Note aquí: no acepto

· Acepta el tratamiento y la transferencia/comunicación, también temporánea, de los datos  hacia  Estados no pertenecientes a la Unión Europea entre los cuales, en particular, los Estados Unidos de América, para los objetivos mencionados en el informe (obligatorio)

Note aquí : acepto                              Note aquí: no acepto

· Acepta la publicación de su e-mail y de sus imágenes en el sitio www.ring14.org con objetivos de publicidad, contactos con otras fmilias y con los investigadores, y renuncia a todo derecho de disfrutar de su propia imagen y absuelve la Associazione de todo derecho por parte de terceros (consentimiento facultativo)

Note aquí : acepto                              Note aquí: no acepto

LUGAR________________________

FECHA_________________________

FERME EL PADRE                                                              FERME LA MADRE

____________________________________________________________________________________________________________
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