
INFORMATIVA SULLA PRIVACY di Famiglie SMA APS ETS 
 

Famiglie SMA APS ETS (di seguito “Associazione”) la informa che il “Regolamento Europeo 2016/679 relativo alla protezione delle 
persone fisiche con riguardo al Trattamento dei Dati Personali, nonché alla libera circolazione di tali dati” (da ora in poi GDPR) 
prevede la tutela delle persone e di altri soggetti rispetto al trattamento dei dati personali da lei forniti. L’Associazione, in qualità di 
“Contitolare” del trattamento, ai sensi dell'articolo 13 del GDPR, pertanto, le fornisce le seguenti informazioni: 
 

Contitolari e Responsabili del Trattamento 
Contitolari del trattamento sono: 

- Famiglie SMA APS ETS, con sede legale in via Re Umberto I, 103 20045 Lainate MI email: segreteria@famigliesma.org, 
Tel. +39 02 4244 4457. 

- Pro Format Comunicazione Srl con sede in Viale Aventino 45 – 00153 Roma. 
I dati saranno trattati esclusivamente dal personale e dai collaboratori dei Contitolari o delle imprese espressamente nominate come 
responsabili del trattamento. I Contitolari provvederanno a rilasciare agli interessati le proprie informazioni al trattamento dei dati 
personali. Un accordo al fine di determinare le rispettive responsabilità è stato stipulato tra i due Contitolari. 
 

Responsabile Protezione Dati (RPD) 
Il Responsabile della Protezione Dati è contattabile ai seguenti indirizzi: Famiglie SMA APS ETS – c.a. Responsabile Protezione Dati, 
via Re Umberto I, 103 20045 Lainate (MI), email: rpd@famigliesma.org. 
 

Base giuridica e finalità del trattamento 
La base giuridica del trattamento dei dati personali conferiti è da rinvenirsi nelle finalità di solidarietà sociale previste dallo statuto 
dell’associazione volte anche a fornire un supporto informativo alle persone affette da SMA e alle rispettive famiglie, riguardo agli 
sviluppi della ricerca scientifica, alle terapie e agli ausili disponibili, promuovere e organizzare percorsi di formazione professionale 
del personale sanitario e socio-assistenziale che opera nell’ambito dell’atrofia muscolare spinale e delle malattie neuromuscolari. 
L’Associazione tratterà i dati personali (art.4 p.1), nonché i dati particolari (art. 9 par.2 lett. a) ove conferiti, per finalità strettamente 
connesse alle attività istituzionali ed in particolare alla realizzazione ed organizzazione dell’evento ECM, alla realizzazione ed 
organizzazione dei corsi di formazione per operatori, alla realizzazione ed organizzazione della conferenza e delle tavole rotonde, 
alla possibilità di poter usufruire di tariffe calmierate per il convegno di vitto e alloggio e in alcuni casi di gratuità degli stessi, alla 
realizzazione ed organizzazione di attività di animazione e gioco a cui il titolare della responsabilità genitoriale ha richiesto 
l’adesione per il minore, alla possibilità di accedere ad un servizio di assistenza specializzato gratuito. L’elenco completo delle finalità 
è visionabile all’Art.2 dello Statuto scaricabile dal sito internet dell’associazione. 
 

Mezzi del trattamento 
I dati personali da Voi forniti formeranno oggetto di operazioni di trattamento nel rispetto della vigente normativa e dei principi di 
correttezza, liceità, trasparenza e riservatezza cui è ispirata l'attività dell’Associazione. Tali dati verranno trattati sia con strumenti 
informatici, sia su supporti cartacei, sia su ogni altro tipo di supporto idoneo. Nel rispetto di quanto previsto dal GDPR, idonee misure 
di sicurezza saranno osservate per prevenire la perdita dei dati, usi illeciti o non corretti ed accessi non autorizzati. 
 
Periodo di conservazione 
I dati raccolti verranno conservati negli archivi informatici dell’Associazione, come memoria storica degli eventi e delle attività 
associative e rimarranno disponibili per eventuali pubblicazioni storiche periodiche. La verifica sulla obsolescenza dei dati conservati 
in relazione alle finalità per cui sono stati raccolti verrà effettuata periodicamente. 
 
Obbligatorietà del conferimento 
Il conferimento dei Suoi dati è necessario per la partecipazione al Convegno, per la formazione di operatori, famiglie ed interessati, 
per poter usufruire di servizi gratuiti e/o a tariffa calmierata e per l’iscrizione, quando richiesta, alle attività di animazione previste 
durante l’evento. 
 
Trasferimento verso paesi terzi 
I Suoi dati non saranno trasferiti in paesi terzi rispetto all'Unione europea. 
 
Diritti dell’interessato 
Gli interessati hanno il diritto di ottenere da Famiglie SMA, nei casi previsti, la revoca del consenso (art 7, p. 3), l'accesso ai dati 
personali (art. 15) e la rettifica (art.16), la cancellazione degli stessi (art.17), la limitazione del trattamento che li riguarda (art. 18), la 
portabilità dei dati (art. 20), l’opposizione al trattamento (art. 21) ad in particolare di opporsi a trattamenti basati su processi 
decisionali automatizzati (articolo 22). E’ possibile fare istanza contattando il Responsabile della protezione dei dati tramite ai 
seguenti indirizzi: Famiglie SMA APS ETS – c.a. Responsabile Protezione Dati, via Re Umberto I, 103 20045 Lainate (MI) email: 
rpd@famigliesma.org. 
Gli interessati che ritengono che il trattamento dei dati personali a loro riferiti effettuato attraverso questo servizio avvenga in 
violazione di quanto previsto dal Regolamento hanno il diritto di proporre reclamo al Garante, come previsto dall'art. 77 del 
Regolamento stesso, o di adire le opportune sedi giudiziarie (art. 79 del Regolamento). 
(Ultimo aggiornamento alla data del 29/06/2022) 
 

Inviando la richiesta di iscrizione convegno si dichiara di aver preso visione dell’informativa allegata alla presente 
richiesta e di aver compreso quanto indicato nella stessa. 


