Scheda informativa di partecipazione - Minori

Titolo del progetto di ricerca: LINKS “Rafforzare i collegamenti tra tecnologie e società per la resilienza europea ai disastri”

Invito
Con il presente invito si chiede la Sua disponibilità a partecipare ad uno studio di ricerca/LINKS Community Workshop (LCW). Prima di prendere una decisione, la invitiamo a comprendere l’obiettivo della ricerca e cosa potrebbe comportare per Lei. Legga attentamente questa scheda informativa di partecipazione. Nel caso abbia dubbi o desideri chiarimenti, non esiti a porre domande (le informazioni dei contatti di riferimento sono riportate alla fine del documento). Si prenda tutto il tempo necessario per decidere se è o meno disposto(a) a partecipare a questa ricerca. La partecipazione è volontaria ed è libero(a) di rinunciare in qualsiasi momento.

Informazioni sul progetto
LINKS (http://links-project.eu/) è un progetto di ricerca finanziato dal Programma quadro dell’Unione Europea per la ricerca e l'innovazione, Horizon 2020, convenzione di sovvenzione n. 883490.
Il progetto studia i social media e il crowdsourcing in relazione alla resilienza ai disastri in Europa, per comprendere al meglio l'efficacia di questi mezzi in specifiche situazioni di rischio. Di particolare interesse per il progetto sono i diversi modi in cui le comunità percepiscono i rischi di disastro, comprendono le proprie vulnerabilità e implementano processi e tecnologie per la loro gestione.
All’interno del progetto LINKS, il termine social media fa riferimento a siti e servizi relazionati a reti sociali, come Facebook e Twitter, mentre il crowdsourcing fa riferimento alla raccolta (digitale) di informazioni provenienti dal pubblico per risolvere uno specifico problema. Per resilienza alle catastrofi, LINKS si riferisce alla capacità di individui e comunità di reagire e superare eventi catastrofici, oltre a sviluppare e adottare strategie alternative per ridurre la propria vulnerabilità in determinate situazioni.
La ricerca sarà guidata da cinque casi di studio europei in quattro diversi paesi, Danimarca, Germania, Italia e Paesi Bassi, e coinvolgerà differenti stakeholder in tutta Europa (professionisti, ricercatori, policy makers, industrie, cittadini). I principali risultati riguarderanno il LINKS framework, ossia l’insieme di metodi scientifici, strumenti pratici e linee guida per ricercatori, professionisti e policy makers che lavorano con social media e crowdsourcing in caso di disastri, e il LINKS Community Center, una piattaforma online per lo scambio di conoscenze.

Informazioni sulla ricerca e su cosa Le verrà chiesto
Introdurre una breve descrizione dell’attività di ricerca, ad es. workshop, intervista, sondaggio, per la quale è stato scritto il consenso informato. Specificare le tempistiche di svolgimento, il tipo di domande che verranno poste e altri dettagli che possono risultare importanti per il/la partecipante. È necessario specificare se la ricerca verrà registrata tramite audio o video, se i ricercatori annoteranno le informazioni e il modo in cui tali registrazioni/annotazioni verranno utilizzate. Evidenziare poi, dove possibile, l’opportunità di esprimere preferenza per un(a) intervistatore/trice di sesso maschile o femminile]
Esempio:
Qual è l’obiettivo della ricerca
Questa attività di ricerca ha l’obiettivo di comprendere il livello di interazione sociale tra i differenti gruppi sociali e identificare gli ostacoli principali affrontati da questi gruppi nell’accesso ai social media durante le emergenze.

Cosa Le verrà chiesto di fare?
Le verrà chiesto di completare un questionario online che richiede circa 10 minuti. Le verrà chiesto di fornire opinioni e esperienze professionali legate a social media e crowdsourcing durante le emergenze.

Quali informazioni/dati personali verranno raccolti?
Trattiamo i tuoi dati che ti identificano e che sono necessari per raccogliere il tuo consenso informato - e i dati relativi ai tuoi genitori o tutore – i quali sono necessari per scopi di ricerca. Ad esempio, trattiamo dati identificativi come data di nascita, indirizzo, numero di telefono, e-mail.
Se sei un minore, trattiamo anche i dati identificativi dei titolari della responsabilità genitoriale (es .: nome e cognome, data di nascita, indirizzo, dati ricavati da carte d'identità e altri documenti di riconoscimento).
Elaboriamo anche la tua immagine (in formato video e fotografico) e le tue dichiarazioni, per realizzare contenuti di comunicazione, al solo scopo di diffondere informazioni sul progetto e sui sugli obiettivi raggiunti.

Per cosa verrà utilizzata la sua partecipazione?
La sua partecipazione sarà utilizzata per fornirci degli input che ci aiutino a capire:
· i requisiti per i casi di studio e come elaborarli
· I requisiti dell'utente finale per la piattaforma LINKS
Inoltre, le informazioni fornite potrebbero essere utilizzate per scrivere articoli su riviste scientifiche sottoposte a revisione tra pari, oltre che per presentazioni a conferenze o a personale governativo. Tutte le informazioni che potrebbero identificare direttamente o indirettamente il/la partecipante saranno rese completamente anonime.

Selezione dei/delle partecipanti
 Spiegare brevemente perché è stato selezionato un individuo specifico, ad es. perché il candidato conosce un argomento specifico.

Vantaggi della partecipazione alla ricerca
LINKS ha l’obiettivo di ridurre il rischio di impatti negativi derivanti da disastri, con riferimento specifico a inondazioni, terremoti, tsunami, siccità, attacchi terroristici e incidenti industriali/tecnologici, migliorando le modalità di utilizzo dei social media in caso di emergenza. Sebbene la sua partecipazione potrebbe non garantirLe vantaggi immediati, contribuirà comunque positivamente all’impatto della ricerca in ambito sociale.

Solo per i LINKS Community Workshop: l’obiettivo dei LINKS community workshop  è quello di creare una struttura più solida che possa essere usata per analizzare social media e crowdsourcing in relazione alla resilienza in caso di disastri. Sebbene la Sua partecipazione potrebbe non garantirLe vantaggi immediati e tangibili, contribuirà comunque a garantire che la versione finale del LINKS Framework, che sarà reso disponibile come strumento ad accesso libero, sia più semplice da implementare e adottare.

Svantaggi della partecipazione alla ricerca
La partecipazione alla ricerca non dovrebbe comportare svantaggi.
Nota: se al(la) partecipante verranno poste domande riguardanti la propria esperienza in caso di emergenze, queste dovrebbero essere prima spiegate. Ad esempio: alcune delle domande riguardano la Sua esperienza durante [specificare il tipo di emergenza, ad es. emergenza in caso di inondazione]. Se ai/alle partecipanti verrà chiesto di parlare delle proprie esperienze personali, è necessario specificare che tali domande potrebbero causare problematiche psicologiche e spiegare le procedure adottate per evitare/limitare tali situazioni [ad es. Lei ha facoltà di non rispondere o annullare la propria partecipazione in qualsiasi momento, o interrompere/fermare l’attività]. I/Le partecipanti dovrebbero essere informati(e) di non essere obbligati(e) a rispondere a tutte le domande e tanto meno a continuare la ricerca, nel caso desiderassero sospenderla.

Volontarietà
La sua partecipazione è volontaria. Nel caso decida di partecipare, Le verrà chiesto di firmare un modulo di consenso informato. Nel caso non Le sia possibile garantire il consenso scritto, e nel caso le leggi nazionali lo permettano, Le verrà richiesto di fornire il consenso orale. In tal caso, Le verrà letta la scheda informativa di partecipazione e il modulo di consenso informato. Un ente indipendente sarà designato come testimone per verificare l’effettiva lettura di questi documenti e certificare il Suo consenso orale, e firmerà a Suo nome il modulo di consenso informato in qualità di testimone. Le verrà quindi inviata una copia di questa scheda informativa di partecipazione e del modulo di consenso informato.

Ha facoltà di ritirare la sua partecipazione in qualsiasi momento, senza dover dare alcuna spiegazione e senza alcuna conseguenza negativa. È libero(a)di cambiare idea e richiedere al(la) ricercatore(trice) o ai(lle) ricercatori(trici) di cancellare i Suoi dati dall’archivio. Questi dati verranno cancellati permanentemente eliminando qualsiasi informazione personale a Lei collegata. Riceverà poi una dichiarazione che attesta l’esecuzione di tale processo. Si precisa che nel caso sia stata completata l’anonimizzazione dei dati (fare riferimento alla sezione sull’anonimizzazione dei dati), non sarà possibile identificare la fonte delle informazioni e di conseguenza i dati non potranno essere cancellati. Ugualmente, nel caso in cui i Suoi dati siano stati elaborati in modo tale da rendere impossibile la Sua identificazione, ad es. nel caso di una pubblicazione, tali dati non potranno essere cancellati.

Non riceverà alcun compenso per la partecipazione a questo studio.

Fini della raccolta dei dati
I suoi dati vengono raccolti ai fini della ricerca per raggiungere gli obiettivi del progetto, e potrebbero essere condivisi con i partner di LINKS, la comunità di LINKS attraverso il LINKS Community Center e durante i LINKS Community Workshop [maggiori dettagli possono essere trovati sul sito Web del progetto: http://links-project.eu/]. Le informazioni da Lei fornite, una volta elaborate, potrebbero inoltre essere utilizzate nella divulgazione dei risultati di ricerca, ad esempio all’interno di articoli su riviste scientifiche sottoposte a revisione tra pari, oltre che per presentazioni a conferenze o a scopo di divulgazione (ad esempio sulle pagine social media di LINKS). I dati verranno elaborati e condivisi apertamente/pubblicamente solo in forma anonima. I risultati anonimizzati verranno resi apertamente disponibili a un pubblico esteso in modo da rafforzare le conoscenze legate a social media e crowdsourcing in relazione alla resilienza in caso di disastri. Se desidera ricevere una copia dei risultati da noi pubblicati, contatti il nostro ricercatore capo in modo che possa aggiungerla alla mailing list di LINKS. Le informazioni di contatto del ricercatore capo sono disponibili alla fine di questo documento.
Se sei un minore, la tua partecipazione deve essere autorizzata dai tuoi genitori o tutori legali. Un consenso scritto deve essere dato dai tuoi genitori o tutori legali. È inoltre necessario che tu fornisca il tuo consenso orale per la partecipazione a questa ricerca.
 
Anonimizzazione/Pseudonimizzazione dei dati
Tutti i suoi dati personali verranno [scegliere uno o entrambi come pertinenti: anonimizzati/pseudonimizzati] ed elaborati dai membri del progetto di ricerca, e in particolare: [specificare la procedura di anonimizzazione/pseudonimizzazione e, se possibile, specificare chi eseguirà la procedura e ogni limitazione]. Il processo di [anonimizzazione/pseudonimizzazione] dei dati avrà luogo entro la data [inserire la data].

Limiti al diritto di riservatezza
Le assicuriamo che i Suoi dati e la Sua identità saranno protetti. Le sole situazioni nelle quali l’accordo di riservatezza potrebbe essere revocato sono:
a) Richieste legali da parte delle autorità competenti (forze dell’ordine).
b) Previo consenso scritto a condividere determinate informazioni personali, rilasciato precedentemente al Suo coinvolgimento nella ricerca/LINKS Community Workshop (ad es. apparire in immagini o video)
Raccolta, utilizzo e archiviazione dei dati
Come vengono raccolti i dati
Spiegare il metodo di raccolta ed elaborazione dei dati. Ad esempio, nel caso vengano eseguite interviste, specificare se verranno registrate a livello audio o trascritte utilizzando piattaforme automatizzate, quali servizi verranno utilizzati, ecc. Nel caso in cui i fornitori di servizi automatizzati conservino i dati su server al di fuori dell'UE, è necessario consultare il funzionario di LINKS incaricato della tutela dei dati (DPO) prima di procedere con il reclutamento dei partecipanti.
Chi è responsabile dei dati
Specificare l’istituto, ad es. La Stichting VU è responsabile per le operazioni di elaborazione dei dati descritte nella presente scheda informativa. La Stichting VU mantiene la Vrije Universiteit Amsterdam come università privata in conformità con l’Higher Education and Research Act of The Netherlands (‘Wet op het hoger onderwijs en wetenschappelijk onderzoek’). Stichting VU ha il suo ufficio registrato presso De Boelelaan 1105 a (1081 HV) Amsterdam ed è registrata presso la Camera di Commercio con il numero 53815211.
Chi ha accesso ai dati (condivisione dei dati)
Una volta raccolti i dati, questi verranno elaborati e archiviati a livello locale da [specificare l’istituto,  es. la Stichting VU], crittografati elettronicamente e condivisi in modo sicuro con i partner LINKS a fini di ricerca in un formato [scegliere uno o entrambi: anonimizzato/pseudonimizzato].  Il Suo nome o altre informazioni identificative non verranno mai condivise. I dati anonimizzati di questo studio potranno inoltre essere condivisi attraverso [indicare il nome della piattaforma, ad esempio Dataverse NL, Open Science Framework] con la comunità di ricerca per divulgare i risultati del progetto e per far progredire la scienza. Prima che i dati vengano condivisi con altri ricercatori, tutte le informazioni personali che potrebbero identificarla saranno rimosse. Questo al fine di garantire che, secondo gli attuali standard scientifici e metodi noti, nessuno sarà in grado di identificarla dalle informazioni condivise. Nonostante l’applicazione di tali misure, l'anonimato dei suoi dati personali non può essere completamente garantito. Infine, i dati anonimizzati di questo studio potranno essere utilizzati anche per scopi di divulgazione del progetto, ad esempio sul sito web e sui canali social media del progetto.
Come verranno conservati i dati
[bookmark: _GoBack]I suoi dati saranno trattati in modo confidenziale da [specificare l’istituto,  es. la Stichting VU] e archiviati su reti di computer sicure con controlli di accesso adeguati. Il Suo modulo di consenso firmato, la registrazione originale audio/video e ogni informazione identificabile verranno archiviati presso [specificare dove] fino alla data [specificare il giorno]. I dati anonimizzati/pseudonimizzati saranno conservati dal progetto per informare ricerche future. I dati anonimizzati/pseudonimizzati soggetti a un periodo di conservazione stabilito, o qualora  non più necessari, verranno cancellati in modo sicuro nella loro integrità per assicurare che non possano essere recuperati. I dati mantenuti a fini di auditing saranno archiviati in modo sicuro ed elaborati ulteriormente solo con tali fini. Tutti i dati personali saranno cancellati entro la data [specificare il giorno].
Motivazioni legali per il trattamento dei dati
I suoi dati personali vengono trattati sulla base delle seguenti motivazioni legali: ha dato il consenso al trattamento dei dati personali (art. 6(1)(a), GDPR). In tal caso, l'utente ha il diritto di revocare il consenso in qualsiasi momento contattando il ricercatore capo utilizzando le informazioni di contatto riportate alla fine del presente documento.
Come esercitare i propri diritti sulla privacy
In base al GDPR, Lei ha il diritto – a determinate condizioni – di accedere ai suoi dati personali trattati nel progetto, di correggere i suoi dati personali nel caso contengano imprecisioni di fatto, di cancellare i suoi dati personali, di limitare il trattamento dei suoi dati personali, di esercitare la portabilità dei suoi dati personali e di obiettare al trattamento dei suoi dati personali.
	
Se desidera esercitare uno di questi diritti sulla privacy, può contattare il  funzionario di LINKS incaricato della tutela dei dati (DPO) utilizzando le informazioni di contatto riportate alla fine del presente documento. 

Per essere in grado di gestire la sua richiesta, le verrà chiesto di fornire una prova della sua identità. In questo modo sarà possibile verificare che la richiesta è pervenuta dal soggetto autorizzato a farlo. Nel caso in cui non si ritenga soddisfatto del modo in cui vengono trattati i suoi dati personali, ha il diritto di presentare un reclamo a un'autorità di vigilanza. I dettagli di contatto del coordinatore di progetto LINKS sono specificati alla fine di questo documento.

Chi ha approvato eticamente la ricerca?
[bookmark: _heading=h.gjdgxs]La ricerca è stata approvata eticamente da [specificare la commissione nazionale per l’etica]. Il progetto fa inoltre ricorso alle competenze di un consulente esterno (External Advisor, EA) e di un comitato etico consultivo interno (Ethics Advisory Board, EAB), incaricati di monitorare che le attività di ricerca relative al progetto rispettino gli standard etici nazionali, regionali e internazionali, così come i requisiti etici specifici e la strategia del progetto. Nel caso di dubbi sugli aspetti etici legati alla Sua partecipazione, può contattare il comitato etico consultivo interno utilizzando le informazioni di contatto presenti al termine di questo documento.

Chi è possibile contattare per ulteriori informazioni?
Informazioni di contatto del ricercatore capo: [aggiungere le informazioni di contatto del ricercatore capo che condurrà la ricerca]
Nome: 
Tel:
Indirizzo email:

Informazioni di contatto del funzionario incaricato della tutela dei dati (DPO): [aggiungere le informazioni di contatto del funzionario incaricato della tutela dei dati appartenente all’organizzazione partner locale]
Nome:
Tel:
Indirizzo email:

Informazioni di contatto del funzionario di LINKS incaricato della tutela dei dati (DPO):
Nome: Barend Bon:
Tel: +31 (0)205988633
Indirizzo email: functionarisgegevensbescherming@vu.nl

Informazioni di contatto del comitato etico consultivo interno di LINKS (EAB): 
Indirizzo email: links-eab@safetyinnovation.center

Informazioni di contatto del coordinatore del progetto LINKS: 
Nome: Nathan Clark 
Tel: +45 (0)51148718
Indirizzo email: n.e.clark@vu.nl

