INFORMATIVA PRIVACY Al SENSI DELL'ART. 13 GDPR

In questo documento si descrivono, ai sensi degli articoli 13 e ss. del Regolamento UE 679/2016 (“GDPR”), le modalita
del trattamento dei dati relative alla partecipazione all'evento PKU&NOI (di seguito “Evento”), con riferimento al
trattamento di dati personali dei partecipanti a tale iniziativa (di seguito “Partecipante/i”).

Titolare del trattamento dei dati

COMETA A.S.M.M.E. — ASSOCIAZIONE STUDIO MALATTIE METABOLICHE EREDITARIE, con sede in Ponte San Nicolo (PD), Via Monte
Sabotino 12/A, 35020, C.F. [92065090281], A.P.M.M.C. — ASSOCIAZIONE PER LA PREVENZIONE DELLE MALATTIE METABOLICHE
CONGENITE, con sede legale Corso ltalia, 45, 20122 MILANO, C.F. [97054970153], A.M.ME.C. — ASSOCIAZIONE MALATTIE
METABOLICHE CONGENITE 0DV, con sede in Prato 59100 via Querceto 29, C.F. [94054220481], IRIS — ASSOCIAZIONE SICILIANA
MALATTIE EREDITARIE METABOLICHE RARE, con sede in Ospedale Pediatrico "G. Di Cristina" via dei Benedettini, 90134 Palermo
C.F. [97179260829], Associazione A.ME.GE.P. DOMENICO CAMPANELLA 0DV, con sede legale in via Amendola 47, 70126 Bari
C.F [93330590725], Associazione Cometa Emilia Romagna ODV presso il reparto di Pediatria dell’Ospedale S.Orsola di
Bologna Via Massarenti 11 — 40138 C.F. [92049150375], AISMME ASSOCIAZIONE ITALIANA SOSTEGNO MALATTIE METABOLICHE
EREDITARIE con sede Sede legale: Piazza Frugose, 4 - 37032 VERONA, C.F. [92181040285], APS LAPE ASSOCIAZIONE PKU con
sede legale in via Provinciale 109 n° 10 83050 Santo Stefano del Sole (AV), C.F. [95112230636], in qualita di contitolari
del trattamento dei dati personali dei Partecipanti (di seguito “Contitolari”).

Categorie di dati personali trattati

| Contitolari trattano i dati personali dei Partecipanti (nome, cognome, e-mail, di seguito “Dati”) forniti dal Partecipante
al momento della adesione all’Evento.

Finalita e base giuridica del trattamento
| Contitolari trattano i dati personali dei Partecipanti per consentire la loro partecipazione all’Evento.

Le suddette finalita del trattamento sono facoltative e dunque si basano sul consenso del Partecipante, ai sensi dell’art.
6.1, lett. a).

Conseguenze di un eventuale rifiuto di rispondere
Il conferimento dei dati per le finalita di cui al precedente paragrafo & facoltativo.
Un eventuale rifiuto, tuttavia, importerebbe I'impossibilita, per i Contitolari, di poter confermare l'iscrizione del

Partecipante all’Evento. Lei potra in ogni momento revocare il consenso reso ai Contitolari, senza pregiudicare pero la
liceita del trattamento basata sul consenso prestato prima della revoca.

Modalita del trattamento
| dati personali sono trattati con sistemi manuali e/o informatici.

Si precisa, in particolare, che i dati personali del Partecipante sono oggetto di trattamento da parte di soggetti
debitamente incaricati all’assolvimento di tali compiti, costantemente identificati e/o nominati, opportunamente istruiti
e resi edotti dai vincoli imposti dalla legge, nonché mediante I'impiego di misure di sicurezza atte a garantire la tutela e
la riservatezza del Partecipante, e ad evitare i rischi di perdita o distruzione, di accessi non autorizzati, di trattamenti non
consentiti o non conformi alle finalita di cui sopra.

| Dati saranno trattati anche da fornitori terzi per I'esecuzione di attivita propedeutiche alla organizzazione dell’Evento,
avuto particolare riguardo ad Atstrat S.r.l. che si occupera della organizzazione e gestione operativa dell’Evento.

Durata del trattamento e conservazione dei dati personali

| Dati personali dei partecipanti verranno trattati dai Contitolari per un arco di tempo non superiore al conseguimento
della finalita per la quale sono trattati ossia la realizzazione dell’Evento e la sua promozione sui social, dopodiché
verranno conservati per i successivi 10 anni unicamente per adempiere agli eventuali obblighi di legge e per finalita
difensive.

Diritti dell’interessato



In base agli art. 15 e ss. del GDPR, in qualsiasi momento e gratuitamente, I'interessato ha diritto di richiedere informazioni
in merito all’esistenza del trattamento dei Dati, del periodo di conservazione degli stessi, di ottenerne una copia, di
rettificarli, integrarli, aggiornarli, cancellarli. Uinteressato ha il diritto di ottenere la limitazione del trattamento dei Dati
e di riceverne copia degli stessi su formato di uso comune e leggibile da dispositivo automatico. Linteressato ha altresi
diritto di opporsi al trattamento e di proporre reclamo alla autorita di controllo competente.

L'esercizio dei diritti del Partecipante, in qualita di interessato, € gratuito ai sensi dell’articolo 12 GDPR. Tuttavia, nel caso
di richieste manifestamente infondate o eccessive, anche per la loro ripetitivita, i Contitolari potrebbero addebitargli un
contributo spese ragionevole, alla luce dei costi amministrativi sostenuti per gestire la Sua richiesta, o negare la
soddisfazione della sua richiesta.

Ai fini dell’'esercizio dei diritti sopra elencati, nonché per ogni eventuale chiarimento, ciascun interessato puo scrivere al
seguente indirizzo privacy@pkuenoi.it, da intendersi come punto di contatto del presente trattamento dei dati oppure
contattare direttamente la propria associazione di appartenenza agli indirizzi indicati in epigrafe.

Nel rispetto della normativa vigente, in ogni caso, si precisa che I'interessato potra scrivere indistintamente a qualsiasi
Contitolare per far valere i propri diritti.



