Tree

I AMA

y

Los servicios y beneficios del Programa Family
Tree, brindado por Azistia, son gratuitos y usted
como médico tratante de un caso indice
diagnosticado, puede solicitarlos enviando los

formularios completos por e-mail a

consultas@pedigreepsp.com.ar

o contactandose por whatsapp
@ +54 (911) 6503-4760,

Estamos para ayudarlo.



mailto:consultas@pedigreepsp.com.ar
https://api.whatsapp.com/send?phone=5491165034760
https://api.whatsapp.com/send?phone=5491165034760
mailto:consultas@pedigreepsp.com.ar

R A M A

Famll"y" Tree

A través del Programa Family Tree de Diagndstico de
Enfermedades Poco Frecuentes, Genéticas y
Hereditarias, se podra recibir instruccién y educacion,
asistencia y/o asesoramiento sobre aspectos
genéticos y hereditarios de la enfermedad
sospechada, de manera de poder brindar mas
informacion a pacientes con dicha patologia vy llevar
adelante el analisis genealdgico de sus familias para
facilitar el diagndstico de posibles familiares afectados.

El servicio consta de:
4+ Dedicacion exclusiva por parte del Equipo Family Tree que
incluye Genetista, Bioquimica, Psicologa especializadas en la

patologia en estudio a través de Programa de Soporte a Pacientes
de Diagndstico.

4 Asesoramiento y asistencia en la busqueda de familiares dispersos y
en el armado de arbol genealdgico de pacientes, con reportes frecuentes en

el avance de los mismos, asistiendo en la coordinacion de toma de muestras y
contactando a aquellos pacientes que su médico indique estudiar.

# Consejo genético a caso indice para el diagnodstico de posibles familiares afectados

4 Herramienta digital y su correspondiente entrenamiento para realizar el analisis

genealdgico de pacientes y sus familias (GENE TREE)

4 Reuniones y/o talleres educativos sobre la patologia de los pacientes con participacion
presencial o virtual incluyendo la presencia de Médico Tratante, y sumando soporte que se

crea necesario de acuerdo a las necesidades de la familia en estudio (transporte, enfermera
para extraccion a domicilio, apoyo psicoldgico).




Famll'y Tree

FORMULARIO DE ADHESION MEDICA AL PROGRAMA FAMILY TREE

A través del Programa Family Tree de Diagndstico de Enfermedades Poco Frecuentes, Genéticas y Hereditarias,
se podra recibir instruccion y educacion, asistencia y/o asesoramiento sobre aspectos genéticos y hereditarios de
la enfermedad sospechada, de manera de poder brindar mas informacién a pacientes con dicha patologia y llevar
adelante el analisis genealdgico de sus familias para facilitar el diagndstico de posibles familiares afectados.

El servicio consta de:

* Dedicacion exclusiva por parte del Equipo Family Tree que incluye Genetista, Bioquimica, Psicdloga
especializados en la patologia en estudio a través de Programa de Soporte a Pacientes de Diagndstico.

* Asesoramiento y asistencia en la busqueda de familiares dispersos y en el armado de arbol genealdgico de
pacientes, con reportes frecuentes en el avance de los mismos, asistiendo en la coordinacion de toma de
muestras y contactando a aquellos pacientes que su medico indique estudiar.

« Consejo genético a caso indice para el diagndstico de posibles familiares afectados.

Herramienta digital y su correspondiente entrenamiento para realizar el analisis genealdgico de pacientes y
sus familias (GENE TREE)

» Reuniones y/o talleres educativos sobre la patologia de los pacientes con participacion presencial o virtual
incluyendo la presencia de Médico Tratante, y sumando soporte que se crea necesario de acuerdo a las
necesidades de las familia en estudio (transporte, enfermera para extraccion a domicilio, apoyo psicoldgico).

Estimado Profesional de la Salud:

En el presente formulario de Aviso de Privacidad y Consentimiento (el “Formulario”) se explica el tipo de datos
personales que podriamos recolectar sobre usted y como seran utilizados una vez que se inscriba en el Programa
Family Tree (el “Programa”).

El Programa es un servicio gratuito suministrado por Takeda Argentina S.A. (en adelante “TAKEDA”) a través de
Azistia S.A. (el “Prestador”) - (para mas detalles ver la seccién Cédmo contactarnos mas adelante).

Antes de inscribirse en el Programa, usted debe leer integramente este Formulario. Al finalizar el Formulario, se le
pedird que los firme a fin de prestar su consentimiento para procesar sus datos personales. Si no lo firma, no podra
inscribirse en el Programa.

Para obtener informacién mas detallada sobre cémo procesard TAKEDA los datos personales, consulte el Aviso de
Privacidad de TAKEDA en https:/www.takeda.com/es-ar/privacy-policy/

@ Programa Family Tree. El Programa consiste en la instruccién y educacién, asistencia y/o asesoramiento sobre
aspectos genéticos y hereditarios de la enfermedad, de manera de que el Profesional de la Salud con el apoyo del
Equipo de Family Tree pueda brindar informaciéon a sus pacientes sobre la patologia y llevar adelante el analisis
genealdgico de sus familias para facilitar el diagndstico de posibles familiares afectados. El programa da asistencia
en la coordinacion de toma de muestras, extraccionista a domicilio y/o traslado de paciente a algun laboratorio
especializado cercano al paciente.

@ éQué datos personales se recolectaran? Sdélo recolectaremos datos personales que sean necesarios para
coordinar el servicio tal como se describe arriba. Los datos personales recolectados incluyen su nombre y apellido,
Numero de Matricula Nacional y/o Provincial, su especialidad y su informacion de contacto. Estos datos
personales seran recolectados por el Prestador, y podran incluir solo la recoleccion de datos personales relevantes
para su participacion.

@ éQué sucede con mis datos personales? Si decide inscribirse en el Programa, sus datos personales, seran
procesados (es decir, recolectados, utilizados, revelados, almacenados y descartados) por el Prestador y/o
TAKEDA como se describe, en funcion de su consentimiento.

Sus datos personales podran ser enviados a otros paises del mundo donde TAKEDA tenga una filial o un socio
comercial. Es posible que las leyes de proteccion de datos y privacidad de estos paises no brinden el mismo grado
de proteccion de los datos que las leyes de su pais de origen o del pais donde estd participando del Programa.
Con respecto a las transferencias a sus filiales y socios comerciales ubicados fuera de su pais de origen, TAKEDA
ha firmado acuerdos especificos con ellas para proporcionar las medidas de proteccién adecuadas para la
informacion transferida (por ejemplo, las “Clausulas contractuales estandar de la UE” o documentos similares



aprobados por las autoridades regulatorias sobre proteccion de datos personales adecuadas), donde era
necesario.

éComo se protegeran sus datos personales? TAKEDA vy el Prestador protegeran sus datos personales de acuerdo
con todas las leyes de proteccion de datos y privacidad correspondientes.

Sus datos personales estan protegidos contra el acceso no autorizado. Las medidas de seguridad reducen el
riesgo de acceso de personas no autorizadas a sus datos personales, no obstante, no se pueden eliminar estos
riesgos por completo. Si personas no autorizadas tuvieran acceso a sus datos personales, su informacion podria
ser utilizada para tomar decisiones que podrian perjudicarlo. Muchos de los usos perjudiciales posibles, aunque
no todos, de la informacidn reidentificada o revelada de manera inadecuada estan prohibidos por la ética médica,
las leyes o las regulaciones.

éCuanto tiempo se conservaran mis datos personales? TAKEDA y/o el Prestador conservardn sus datos
personales durante 10 afos luego de que haya finalizado su participacion en el Programa o luego de que haya
finalizado el Programa, el tiempo que sea mas corto. Después de este periodo, sus datos personales seran
archivados de forma anonimizada de manera segura.

TAKEDA conservara los datos globales sobre el Programa durante el tiempo que sea necesario para fines
estadisticos. No contara con datos personales de Pacientes ni resultados de estudios.

Sus derechos en relacidon con sus datos personales Usted tiene derecho a solicitar acceso a sus datos personales,
a solicitar correcciones en caso de errores en los datos personales registrados, o si faltaran datos personales o
estuvieran incompletos, a solicitar que se los complete. También tiene derecho a solicitar que se actualicen,
enmienden o borren los datos personales recolectados sobre usted y utilizados para el Programa, o que su uso
sea restringido. Puede comunicarse con el Prestador para realizar estas solicitudes, éste a su vez se comunicara
con TAKEDA.

Existe una autoridad supervisora local responsable de asegurar que se respeten las leyes de privacidad. Si tiene
una queja acerca de como se estan procesando sus datos personales, puede comunicarse con la autoridad
supervisora correspondiente. En Argentina, la Agencia de Acceso a la Informaciéon Publica es la autoridad
controladora de la Ley de Proteccion de Datos Personales N2 25.326, y tienen la autoridad para recibir quejas y
reclamos en relacién con el incumplimiento con las leyes y las regulaciones sobre proteccién de los datos
personales.

¢Puedo retirarme del Programa? El consentimiento para procesar sus datos personales en este Programa podra
retirarse en cualquier momento sin necesidad de presentar los motivos y sin recibir sanciones ni perder ninguno
de los beneficios a los que tiene derecho de cualquier manera; no obstante, en la medida en que el consentimiento
es necesario para proporcionarle los servicios del Programa, podra decidir finalizar su participacion en él.

Si desea retirar su consentimiento, comuniquese con el Programa Family Tree - ver la seccion Cémo contactarnos
mas adelante.

éCémo contactarnos?

Se puede contactar al Programa Family Tree Teléfono: 0800 222 7447 Mail: consultas@pedigreepsp.com.ar
Direccion: Arias 1639 8¢, C.A.B.A., (C1429DWA), Buenos Aires, Argentina

Se puede contactar con TAKEDA, el patrocinador de este Programa, y con el Encargado de Proteccion de los
Datos de TAKEDA en privacyoffice@takeda.com ttn: Data Protection Officer, Legal Department, Takeda
Pharmaceuticals International AG, Thurgauerstrasse 130, CH-8152 Glattpark-Opfikon (Zurich), Switzerland

Consentimiento Presto mi consentimiento para el procesamiento de mis datos personales conforme a los
términos descritos arriba.

Nombre y Apellido de Médico Tratante:

C )

Matricula Medica: ( ) Firma:

Fecha: ( )

Material para ser entregado exclusivamente y bajo supervision del profesional
C-ANPROM/AR/ELA/O008 - Fecha Mayo 2021
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AVISO DE PRIVACIDAD Y CONSENTIMIENTO

Estimado paciente:

En el presente formulario de Aviso de Privacidad y Consentimiento (el “Formulario”) se explica el tipo de
datos personales que podriamos recolectar sobre usted y cdmo seran utilizados una vez que se inscriba en
el Programa de Family Tree (el “Programa”).

El Programa es un servicio gratuito suministrado Takeda a través de Azistia S.A. (el “Prestador”) - (para
mas detalles ver la seccién Como contactarnos mas adelante).

Antes de inscribirse en el Programa, usted debe leer integramente este Formulario. Al finalizar el
Formulario, se le pedira que lo firme a fin de prestar su consentimiento para procesar sus datos personales.
Sino lo firma, no podrd inscribirse en el Programa.

Programa de Diagnostico de Programa Family Tree

El Programa incluye la prestacion de servicios a las personas interesadas en realizarse un estudio
diagnostico por sospecha de alguna enfermedad genéticas, poco frecuentes y hereditaria, a través de un
caso positivo inicial en su familia. El estudio debe ser solicitado por un Profesional de la Salud, cuando
usted no cuente con cobertura médica o recursos suficientes para poder acceder a un diagndstico
adecuado.

El Programa cuenta con instruccion medica y educacion, asistencia y/o asesoramiento sobre aspectos
geneticos y hereditarios de la enfermedad, de manera de que su Medico, con el apoyo del equipo de Family
Tree pueda brindarle informacion sobre su patologia y llevar adelante el analisis geanealogico de su familia
para facilitar el diagnostico temprano de posibles familiares afectados.

¢Qué datos personales se recolectaran?

Sélo recolectaremos datos personales que sean necesarios para realizar el servicio tal como se describe
arriba. Los datos personales recolectados pueden incluir su nombre y apellido, DNI, informacion de
contacto suya y de su familiar, informacion sobre sus sintomas, prescripcion médica para el estudio de
laboratorio o genético que deba realizarse. Estos datos personales seran recolectados por el Prestador, y
por el laboratorio que tome y procese la muestra, podran incluir la recoleccion de datos personales
relevantes para su participacion por parte del médico tratante u otros profesionales de la salud, incluyendo,
entre otros, enfermeros, farmacéuticos o aseguradores.

¢Qué sucede con mis datos personales?

Si decide inscribirse en el Programa, sus datos personales, incluida la informacién relacionada con la salud,
seran procesados (es decir, recolectados, utilizados, revelados, almacenados y descartados) por el
Prestador como se describe, en funcion de su consentimiento.

TAKEDA no recibirad, accederd, obtendrd informacion, almacenard, manejara ni transferird ningin Dato
personal.

Asimismo, la informacion recabada durante su participacion en el programa y los resultados
correspondientes se podran compartir directamente con su médico tratante que realizo el pedido de
estudio.

¢Como se protegeran sus datos personales?
El prestado protegerd sus datos personales de acuerdo con todas las leyes de proteccion de datos y
privacidad correspondientes.

Sus datos personales estan protegidos contra el acceso no autorizado. Las medidas de seguridad reducen
el riesgo de acceso de personas no autorizadas a sus datos personales, no obstante, no se pueden eliminar
estos riesgos por completo. Si personas no autorizadas tuvieran acceso a sus datos personales, su
informacion podria ser utilizada para tomar decisiones que podrian perjudicarlo. Muchos de los usos



perjudiciales posibles, aungque no todos, de la informacion reidentificada o revelada de manera inadecuada
estan prohibidos por la ética médica, las leyes o las regulaciones.

@ éCuanto tiempo se conservaran mis datos personales?
El Prestador conservard sus datos personales durante 10 afios luego de que haya finalizado su
participacion en el Programa o luego de que haya finalizado el Programa, el tiempo que sea mas corto.
Después de este periodo, sus datos personales seran archivados de forma anonimizada de manera segura.

TAKEDA SOLO conservara reportes epidemiologicos globales (Datos agregados de nimeros, pero NO
Datos Personales de resultados) sobre el Programa durante el tiempo que sea necesario exclusivamente
para fines estadisticos.

@ Sus derechos en relacién con sus datos personales
Usted tiene derecho a solicitar acceso a sus datos personales, a solicitar correcciones en caso de errores en
los datos personales registrados, o si faltaran datos personales o estuvieran incompletos, a solicitar que se
los complete. También tiene derecho a solicitar que se actualicen, enmienden o borren los datos
personales recolectados sobre usted y utilizados para el Programa, o que su uso sea restringido. Puede
comunicarse con el Prestador para realizar estas solicitudes.

Existe una autoridad supervisora local responsable de asegurar que se respeten las leyes de privacidad. Si
tiene una queja acerca de como se estan procesando sus datos personales, puede comunicarse con la
autoridad supervisora correspondiente. En Argentinag, la Agencia de Acceso a la Informacion Publica es la
autoridad controladora de la Ley de Proteccion de Datos Personales N2 25.326, y tienen la autoridad para
recibir quejas y reclamos en relacion con el incumplimiento con las leyes y las regulaciones sobre
proteccién de los datos personales.

@ ¢Puedo retirarme del Programa?
El consentimiento para procesar sus datos personales en este Programa podra retirarse en cualquier
momento sin necesidad de presentar los motivos y sin recibir sanciones ni perder ninguno de los
beneficios a los que tiene derecho de cualquier manera; no obstante, en la medida en que el
consentimiento es necesario para proporcionarle los servicios del Programa, podra decidir finalizar su
participacién en él.

Si desea retirar su consentimiento, comuniguese con el Prestador - ver la seccion Como contactarnos mas
adelante.

@ ¢Como contactarnos?
Se puede contactar al: Teléfono: 0800 222 7447 Mail: consultas@pedigreepsp.com.ar
Direccidn: Arias 1639 8¢, C.AB.A,, (C1429DWA), Buenos Aires, Argentina

@ Consentimiento
Al firmar este formulario de consentimiento, reconozco que he leido y comprendo la informacién anterior,
que he sido informado sobre lo siguiente y que lo acepto:

Nombre del paciente o del representante legal en caso de ser menor de edad con letra de imprenta:

C

Nombre de Paciente:

Firma y aclaracién de paciente J

o representante legal/en caso
de ser menor de edad:

Documento: ( ) Fecha: (

Material para ser entregado exclusivamente y bajo supervision del profesional
C-ANPROM/AR/ELA/0009 - Fecha Mayo 2021




Programa sponsoreado por:

Better Health, Brighter Future

o)
[©]
S
S
04
O
]
S
a4
<
>
(@)
04
o
P
i
©]




	Nombre y Apellido de Médico Tratante: 
	Text1: 
	Text2: 
	Text4: 
	Text5: 
	Text7: 
	Text8: 


