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MODULO ADESIONE SOCIO
PERSONA COINVOLTA KIF1A ITALIA APS

IL/LA SOTTOSCRITTO /A

NOME e COGNOME

LUOGO e DATA DI NASCITA

INDIRIZZO DI RESIDENZA

COMUNE DI RESIDENZA PROV. CAP
TELEFONO e E-MAIL

TIPO DOCUMENTO e N°

CODICE FISCALE

CHIEDE

Di entrare a far parte dell’Associazione di Promozione Sociale KIF1A ITALIA in qualita di:

m  SOCIO PERSONA COINVOLTA - Indicare di seguito nome e cognome della persona con
mutazione KIF 1A, se diversa dal richiedente
NB: Per ogni paziente con mutazione KIF1A, pud essere ammesso un solo Socio Persona Coinvolta. Se il
paziente non puo esserlo in prima persona, puo esserlo un genitore, un tutore legale o un delegato.

Il candidato Socio dichiara di:

(] Avere preso visione dello Statuto e del Regolamento Interno disponibili sul sito di KIF1A ITALIA,
di accettarne principi e finalita, e di voler contribuire - secondo le capacita e disponibilita - alla
loro realizzazione, nel rispetto delle regole stabilite dall’Associazione per tutti i Soci

[J Aver preso atto dell'informativa sulla privacy presente sul sito dell’Associazione al seguente link
e di autorizzare il trattamento dei dati personali

[] Aver compilato il questionario allegato al presente modulo ed aver dato il consenso al
trattamento dei dati come da informativa privacy da sottoscrivere (facoltativo)

DATA FIRMA

La candidatura sara vagliata dal Consiglio Direttivo che potra eventualmente richiedere documentazione
aggiuntiva. Sara cura dell’Associazione far pervenire comunicazioni via E-Mail entro 90 giorni.


https://kif1a.it/statuto/
https://kif1a.it/regolamento-interno/
https://kif1a.it/privacy-policy-candidatura-soci/

QUESTIONARIO KAND

Il presente questionario ha l'obiettivo di raccogliere informazioni utili a consentire all’Associazione di
svolgere in modo piu efficace le proprie attivita di sostegno e di vicinanza alle famiglie KIF1A.

La compilazione & facoltativa; tuttavia, un maggior numero di informazioni relative ai soci KIF1A
permettera all’Associazione di comprendere meglio le loro esigenze e di offrire un supporto piu
adeguato, mirato e continuativo.

Si invita pertanto alla compilazione del questionario e alla sottoscrizione dell'informativa privacy
allegata, al fine di fornire il consenso al trattamento dei dati personali, necessario esclusivamente per il
perseguimento degli scopi statutari dell’Associazione.

Grazie per la collaborazione.

INFORMAZIONI GENERALI

ANNO DI NASCITA
SESSO

REGIONE DI RESIDENZA
MUTAZIONE

ESENZIONI PER MALATTIA
RARA KAND / NESCAV

Informazione utile per consentire
all’Associazione di contribuire, per
quanto possibile, ad agevolare le
Regioni che ne sono ancora

sprovviste
ETA ALLA DIAGNOSI
SINTOMATOLOGIA
ASPETTO MOTORIO
ATTUALMENTE LA

SITUAZIONE E IN
MIGLIORAMENTO, STABILE O
IN REGRESSIONE?

FUNZIONI MOTORIE
ACQUISITENEL TEMPO

Specificare quali e a che eta

DEAMBULAZIONE
SPONTANEA E REGOLARE

Indicare sio no



DEAMBULAZIONE
IRREGOLARE O ASSISTITA

Indicare sio no

Specificare se si utilizzano
carrozzina, ausili (es. tutori,
stivaletti, bastoncini) o altro

Informazione utile al fine di poter
contribuire, qualora possibile, con
supporti adeguati.

ASPETTO DEL LINGUAGGIO

ATTUALMENTE LA
SITUAZIONEEIN
MIGLIORAMENTO, STABILE O
IN REGRESSIONE?

CAPACITA LINGUISTICHE
ACQUISITE NEL TEMPO

Specificare quali e a che eta

CAPACITA LINGUISTICHE
PERSE NEL TEMPO

Specificare quali e a che eta
PAZIENTE VERBALE
Indicare si o no

In caso di paziente non verbale,
specificare le modalita di
comunicazione alternative
utilizzate (es. comunicazione
aumentativa, tablet, altri ausili)

ASPETTO COGNITIVO
ATTUALMENTE LA
SITUAZIONEE IN
MIGLIORAMENTO, STABILE O
IN REGRESSIONE?

FUNZIONI ACQUISITE NEL
TEMPO

Specificare quali e a che eta
FUNZIONI PERSE NEL TEMPO

Specificare quali e a che eta

COMPORTAMENTIE



ATTEGGIAMENTI
PROBLEMATICI

Se si, descrivere: quali
comportamenti (es. stereotipie,
movimenti ripetitivi, irritabilita,
ansia o altro), eta di comparsa,
evoluzione nel tempo (scomparsi,
accentuati, stabili)

VISTA REGOLARE
Indicare si o no

In caso di vista irregolare,
specificare se ipovedente, atrofia
del nervo ottico o altro

Poiché all’interno del nostro
Comitato Scientifico I'lstituto
Neurologico Mondino di Pavia si
occupa prevalentemente di
problematiche visive, si potrebbe
valutare la creazione di un polo di
riferimento dedicato ai pazienti
KIF1A.

EPILESSIA
Indicare si o no

Se presente indicare eta di
comparsa delle crisi epilettiche,
tipologia di crisi, frequenza attuale
delle crisi, terapia farmacologica in
atto

DOLORI NEUROPATICI
Indicare si o no

Se si, indicare presenza di dolori
(es. neuropatici), tipologia dei
dolori (muscolari, articolari o altri),
eta di comparsa, frequenza
(quotidiana, settimanale, mensile,
episodica), intensita (lieve,
moderata, severa)

DISTURBI
GASTROINTESTINALI

Indicare si o no

Se si, indicare se presenti reflusso
gastrico, diarrea/stipsi



STRUTTURE SANITARIE E SPECIALISTI DI RIFERIMENTO

SPECIALISTA O SPECIALISTI DI
RIFERIMENTO

OSPEDALE PRINCIPALE IN CUI
SIESEGUONO LE VISITE

ALTRI OSPEDALI DI

RIFERIMENTO PER LE VARIE
VISITE

CONTRIBUTI ECONOMICI E/O SOSTEGNO SCOLASTICO / TERAPEUTICO

SE ATTUALMENTE IN ETA
SCOLARE

Indicare presenza di insegnante di
sostegno, assistenza ad personam,
aiuti o sovvenzioni scolastiche

SE ATTUALMENTE ADULTO
Indicare se presente o meno

assistenza economica

TERAPIE SVOLTE

TERAPIE PRIVATE, CONVENZIONATE E/O A PAGAMENTO
PISCINA (es. TMA)

Indicare se in corso o meno, anno
d'inizio e da quanto, frequenza (ore
a settimana) ed eventuali
miglioramenti

FISIOTERAPIA

Indicare se in corso o meno, anno
d’inizio e da quanto, frequenza (ore
a settimana) ed eventuali
miglioramenti

LOGOPEDIA

Indicare se in corso o meno, anno
d'inizio e da quanto, frequenza (ore
a settimana) ed eventuali
miglioramenti

PSICOMOTRICITA

Indicare se in corso o meno, anno
d’inizio e da quanto, frequenza (ore



a settimana) ed eventuali
miglioramenti

ALTRE ATTIVITA (es.
Ippoterapia, Pet-Terapy,
Musicoterapia, Terapia
sensoriale, Terapia
Occupazionale, etc.)

Indicare se in corso o meno, anno
d’inizio e da quanto, frequenza (ore
a settimana) ed eventuali
miglioramenti.

INFORMATIVA PRIVACY

L'Associazione KIF1A Italia ASP, con sede legale in Via Cattaneo, 9 - 25121 Brescia (BS) (C.F.
98230290177 - RUNTS: 143357) PEC: kifla.italia@pec.it PEO: direzione@kifla.it (in seguito,
“Titolare”),

in qualita di Titolare del trattamento dei dati personali ai sensi del D.Lgs 196/2003 (Codice della
privacy), di seguito “Codice”) e del Regolamento UE 2016/679 (di seguito, “Regolamento”) informa ai
sensi degli artt. 13 e 14 del Regolamento che procedera al trattamento dei dati personali riferiti alle
persone fisiche che desiderano diventare soci dell’Associazione.

1. OGGETTO E FONTE DEL TRATTAMENTO

| dati trattati sono: dati comuni costituiti da dati anagrafici (nome, cognome, residenza, data e luogo di
nascita, codice fiscale etc.); numero e/o copia del documento di identita; informazioni di contatto; dati
bancari e dati particolari costituiti da dati sanitari. Nel caso in cui i dati non siano stati conferiti
direttamente dall’Interessato, la fonte degli stessi & la persona che ha compilato il modulo di iscrizione e
il relativo questionario.

2. FINALITA E BASI GIURIDICHE DEL TRATTAMENTO

In relazione al trattamento dei dati comuni, una volta inviata la propria candidatura, questa sara valutata
dal Direttivo dell’Associazione per I'approvazione. | dati del socio saranno trattati anche per latenutae
la rendicontazione della contabilita e per inviargli eventuali comunicazioni relative alla gestione
dell’Associazione e per finalita istituzionali.

In prima battuta, il trattamento si basa sull’'esecuzione di misure precontrattuali svolte su richiesta
dell'Interessato; una volta approvata la candidatura, la base giuridica si rinviene nell’adempimento
contrattuale e degli obblighi di legge che ricadono in capo al Titolare. Infine, in caso di contenzioso, la
base giuridica si rileva nel legittimo interesse del Titolare.

In relazione invece al trattamento dei dati sanitari, la finalita & quella di svolgere una migliore gestione
amministrativa informando le persone coinvolte dei progetti, terapie o convenzioni che possono essere
di interesse per quel particolare profilo. La base giuridica per tale trattamento si rinviene nel consenso
liberamente e facoltativamente espresso dall’Interessato che puo revocarlo in qualsiasi momento ai
sensidell’art. 9, par. 2, lett. a).

3. MODALITA E DURATA DEL TRATTAMENTO



| dati verranno trattati in modo lecito, secondo correttezza e con la massima riservatezza, nel rispetto
delle misure di sicurezza adeguate cosi come previste dal Codice e dal Regolamento. Il trattamento sara
effettuato con mezzi digitali e/o analogici. | dati non saranno oggetto di diffusione pubblica né sottoposti
a trattamenti decisionali automatizzati come la profilazione.

Il Titolare trattera i dati personali per il tempo necessario per adempiere alle finalita di cui sopra e
comunque per non oltre 10 anni dalla cessazione dell’adesione all’Associazione oppure per un periodo
piti lungo in caso di contenzioso. In relazione ai dati sanitari, questi saranno trattati fino a revoca del
consenso che puo avvenire in qualsiasi momento o fino a 1 anno dall’ultimo contatto.

4. COMUNICAZIONE DEI DATI
Il Titolare potra comunicare i dati per le finalita di cui all’art. 2 a:

m ad Enti, societa, o soggetti che intrattengono con I'’Associazione KIF1A Italia ASP rapporti di
supporto al perseguimento delle finalita statutarie per attivita di organizzazione, gestione,
manutenzione (ad esempio, provider per la gestione e manutenzione del software contenente i
database, fornitori, istituti di credito, studi professionali, etc) che svolgono attivita in
outsourcing per conto del Titolare, nella loro qualita di responsabili (o sub responsabili) esterni
del trattamento;

m asoggetti che svolgono attivita di tenuta della contabilita e adempimenti conseguenti per conto
dell’Associazione KIF1A Italia ASP;

m a societd che svolgono attivita di gestione e manutenzione degli apparati di comunicazione
elettronica ed i connessi adempimenti conseguenti per conto dell’Associazione KIF 1A Italia ASP

m all'autorita giudiziaria e di polizia o ad altre amministrazioni pubbliche per I'adempimento di
obblighi normativi.

5. CONSERVAZIONE E TRASFERIMENTO DATI

La gestione e la conservazione dei dati personali avverra su server ubicati all'interno e al di fuori
dell’Unione Europea del Titolare e/o di societa terze incaricate e debitamente nominate quali
Responsabili del trattamento. Il Titolare del trattamento garantisce che il trasferimento extra UE
avviene in conformita agli artt. 44-47 Capo V del GDPR mediante la sottoscrizione di clausole
contrattuali standard e/o attraverso le Decisione di adeguatezza della Commissione UE. Lelenco dei
responsabili del trattamento € reperibile in sede.

6.DIRITTI DELLINTERESSATO
Il socio nella sua qualita di interessato ha i diritti di cui all’art. 15 del Regolamento e precisamente:

1. Linteressato ha diritto di ottenere la conferma dell'esistenza o meno di dati personali che lo
riguardano, anche se non ancora registrati, e la loro comunicazione in forma intelligibile.
2. Linteressato hadiritto di ottenere I'indicazione:
a. dell'origine dei dati personali;
b. delle finalita e modalita del trattamento;
c. della logica applicata in caso di trattamento effettuato con l'ausilio di strumenti
elettronici;
degli estremi identificativi del titolare, dei responsabili e del rappresentante;
dei soggetti o delle categorie di soggetti ai quali i dati personali possono essere
comunicati o che possono venirne a conoscenza in qualita di rappresentante designato
nel territorio dello Stato, di responsabili o incaricati.
3. Linteressato hadiritto di ottenere:
a. l'aggiornamento, larettificazione ovvero, quando vi ha interesse, 'integrazione dei dati;



b. la cancellazione, la trasformazione in forma anonima o il blocco dei dati trattati in
violazione di legge, compresi quelli di cui non & necessaria la conservazione in relazione
agli scopi per i quali i dati sono stati raccolti o successivamente trattati;

c. l'attestazione che le operazioni di cui alle lettere a) e b) sono state portate a conoscenza,
anche per quanto riguarda il loro contenuto, di coloro ai quali i dati sono stati
comunicati o diffusi, eccettuato il caso in cui tale adempimento si rivela impossibile o
comporta un impiego di mezzi manifestamente sproporzionato rispetto al diritto
tutelato.

4. Linteressato hadiritto di opporsi, in tutto o in parte:

a. per motivi legittimi al trattamento dei dati personali che lo riguardano, ancorché
pertinenti allo scopo della raccolta;

b. al trattamento di dati personali che lo riguardano per il perseguimento di finalita non
contemplate dall’art. 2.

Anche ai sensi degli articoli 15 e seguenti del GDPR, il socio ha il diritto di chiedere in qualunque
momento, l'accesso ai suoi dati personali, la rettifica o la cancellazione degli stessi, la limitazione del
trattamento nei casi previsti dall’art. 18 del GDPR, ottenere in un formato strutturato, di uso comune e
leggibile da dispositivo automatico i dati che lo riguardano, nei casi previsti dall’art. 20 del GDPR. Il socio
puod revocare ex art. 7 del GDPR il consenso prestato senza che cio faccia venire meno la liceita del
trattamento posto precedentemente in essere; proporre reclamo all’autorita di controllo competente ex
articolo 77 del GDPR qualora ritenga che il trattamento dei suoi dati sia contrario alla normativa in
vigore.

Il socio puo formulare una richiesta di opposizione al trattamento dei suoi dati personali ex articolo 21
del GDPR nella quale dare evidenza delle ragioni che giustifichino I'opposizione: il Titolare si riserva di
valutare l'istanza, che non verrebbe accettata in caso di esistenza di motivi legittimi cogenti per
procedere al trattamento che prevalgano sugli interessi, diritti e liberta dell’'utente.

Linteressato in qualsiasi momento puo esercitare i diritti di cui all’articolo precedente scrivendo
all’Associazione agli indirizzi sopra indicati.

CONSENSO PER IL TRATTAMENTO DEI DATI SANITARI

lo sottoscritto/a dichiaro di prestare il consenso al trattamento
dei dati particolari costituiti da dati sanitari conferiti attraverso la compilazione del questionario (art. 9,
par. 2, lett. a).

LUOGO E DATA FIRMA




