POLITICA DE PRIVACIDADE

Tratamento dos datos de carécter pessoal pela Associagdo Espanhola para o
Deficit de Alfa-1 antitripsina

A Associagcao Espanhola para o Deficit de Alfa-1 Antitripsina, N° Reg: 164.920,
Ministério de Saude, é uma associagcdo sem animo de lucro para defender os
direitos dos afectados da doenca rara para o deficit de alfa-1-antitripsina, é de
nacionalidade espanhola com domicilio social, Camino del Pato, 1, Bateria
Colorada, Chiclana, Cadiz 11130. E proprietario da base de datos gerada com os
datos de caracter pessoal subministrados voluntariamente pelas pessoas como 0s
profissionais da saude, os afectados e suas familias ou outros interessados,
chamados: usuario.

O usuario, autoriza o tratamento automatizado dos datos pessoais que
voluntariamente subministrou, para a comunicacao de informacgdes acerca desta
doenca, 0 seu tratamento, a investigacdo, suas consequéncias etc., e tudo
relacionado com esta condi¢&o genética.

Os Datos Pessoais recolhidos serdo incorporados aos correspondentes ficheiros
titularidade da Associagcao Espanhola para o Deficit de Alfa-1. Assim mesmo o
usuario presta o seu consentimento para que A Associacdo ceda os datos a outras
associacdes ou organismos comprometidos no conhecimento desta doencga, assim
Ccomo a outras com as que concluia acordos com a uUnica finalidade da melhor
aprestacao do conhecimento e atencao al doente, respeitando, em todo o caso, a
legislacdo espanhola sobre proteccao dos datos de caracter pessoal e sempre
respeitando a ética da privacidade de datos.

A informacéo contida na citada base de datos é usada tanto para a correcta
identificacdo dos usuarios, como para a realizacdo de estudos estatisticos dos
usuarios registados que permitan melhorar a atencédo ao usuario enquanto a
comunicacao acerca desta doenca, de levar a cabo tarefas basicas de
administracéo e poder comunicar incidéncias ou novidades aos usuarios registados
via correio electrénico.

A informacéo pessoal solicitada dos usuarios registados é armazenada em bases de
datos propiedade da Associagéo Espanhola para o Deficit de Alfa-1 Antitripsina, que
assume as medidas de indole técnica, organizativa e de seguranca que garantizem
a confidencialidade e integridade da informagéo de acordo com o establecido na Lei
Orgéanica 15/1999 de 13 de dezembro, de Proteccdo de Datos de Caracter Pessoal,
e demais legislacéo aplicavel. Qualquer usuario registado pode em qualquer
momento exercer o direito a aceder, rectificar e, em seu caso, cancelar seus datos
de caracter pessoal subministrados mediante comunicacéo escrita dirigida a
alfalinfo@arrakis.es

O usuério respondera, em cualquer caso, da veracidade dos datos facilitados,
reservando-se a Associagdo Espanhola para o Deficit de Alfa-1 Antitripsina, o direito
a excluir dos servigos registados a todo usuério que haja facilitado datos falsos, sem
prejuizo das demais acc¢des que procedam em Direito.



