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Informativa sulla Privacy

Con la presente, acconsento al trattamento dei miei dati personali per condurre sondaggi e studi tramite
Rare Barometer da parte di EURORDIS-Rare Diseases Europe (di seguito 'EURORDIS') un'alleanza no-
profit composta da oltre 1000 associazioni di pazienti affetti da malattie rare di oltre 70 Paesi.

Rare Barometer € un'iniziativa che raccoglie in maniera affidabile, attraverso sondaggi, le esperienze e le
opinioni delle persone che convivono con una malattia rara e dei loro familiari su tematiche che hanno
un impatto diretto sulla loro vita.

Questo programma é di proprieta indipendente di EURORDIS-Rare Diseases Europe ed € un'iniziativa
senza scopo di lucro; i vostri dati non saranno utilizzati a fini commerciali in nessun caso.

Questa iniziativa effettua da 1 a 3 studi ogni anno e i sondaggi onlineglobali vengono tradotti in almeno
25 lingue diverse.

Rare Barometer ospita anche un panel di sondaggi di oltre 20.000 persone che hanno accettato di
ricevere inviti via email per partecipare a indagini e studi condotti da EURORDIS.

Maggiori informazioni:
e EURORDIS: eurordis.org
e Rare Barometer: eurordis.org/voices

Sono consapevole che Rare Barometer rispetta il Regolamento generale sulla protezione dei dati (GDPR):

¢ Tipi di dati: EURORDIS non utilizza cookie o tecniche di tracciamento per le indagini e gli studi
Rare Barometer e raccoglie solo i dati volontariamente condivisi nel modulo di registrazione e/o
nelle indagini Rare Barometer. La registrazione al panel Rare Barometer include domande sull'eta
(anche nome e autorizzazione del rappresentante legale per i minori), lo status (persona affetta
da una malattia rara, familiare, altro) e I'indirizzo e-mail. Le indagini Rare Barometer.

e Terze parti: Rare Barometer raccoglie i dati tramite un software di sondaggi di terze parti
chiamato Le Sphinx (https://www.sphinxonline.com). | dati vengono salvati su server protetti in
Francia, protetti da password e pseudonimizzati. Le Sphinx raccoglie informazioni sulla data e
I'ora in cui viene compilato il sondaggio e sul tipo di dispositivo utilizzato (computer, telefono,
tablet).

e Condivisione dei dati: Non saranno condivisi dati personali al di fuori del team di Rare
Barometer e la persona responsabile della gestione dei miei dati personali e Jessie Dubief, Social
Research Director e responsabile di Rare Barometer presso EURORDIS
(jessie.dubief@eurordis.org). Il responsabile della protezione dei dati (DPO) di EURORDIS &
Patrice Régnier (patrice.regnier@eurordis.org).




Diritti legali: ho il diritto di accedere, rettificare o revocare il consenso per i dati che ho condiviso
con Rare Barometer. Ho inoltre il diritto alla portabilita dei dati, alla limitazione del trattamento
dei dati e all'opposizione al trattamento dei dati. Per esercitare i miei diritti legali, posso inviare
un'e-mail all'indirizzo: rare.barometer@eurordis.org

Posso, in qualsiasi momento e senza subire alcuna ritorsione, discriminazione o danno di alcun
tipo, smettere di rispondere ai sondaggi o cancellarmi dal panel Rare Barometer.

Per quanto tempo vengono conservati i dati?: Per quanto riguarda la partecipazione al panel, il
mio nome e i miei recapiti saranno cancellati se annullo l'iscrizione inviando un'e-mail

all'indirizzo rare.barometer@eurordis.org. Per quanto riguarda i sondaggi Rare Barometer, i miei
dati saranno cancellati su mia richiesta (rare.barometer@eurordis.org) o automaticamente dopo

10 anni (sono consapevole che i miei dati non potranno essere ritirati dalle analisi presentate
nelle relazioni gia pubblicate).

Utilizzo dei dati: il team Rare Barometer contatta i membri del panel solo quando & disponibile
un nuovo sondaggio online e per informarli della pubblicazione dei risultati europei dei sondaggi
Rare Barometer. || team Rare Barometer analizza i dati dei sondaggi per creare rapporti a livello
europeo (tiny.cc/RBresults) e condivide tali rapporti con i partecipanti al sondaggio, le
organizzazioni dei pazienti, i responsabili delle decisioni, i ricercatori e il pubblico in generale, al
fine di promuovere un cambiamento per la comunita delle malattie rare. || team Rare Barometer

puo anche creare relazioni su una sottopopolazione specifica e condividerle con le organizzazioni
di pazienti membri di EURORDIS (eurordis.org) o con i ricercatori, a condizione che sia garantito
I'anonimato dei rispondenti (ad esempio condividendo solo risultati collettivi con un numero
sufficiente di risposte). Maggiori informazioni sul nostro processo di indagine: tiny.cc/RBguide



