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M\T?;re Barometer i EURURDIS

RARE DISEASES EUROPE

Oznameni o ochrané osobnich udajua

Timto udéluji souhlas se zpracovanim svych osobnich udajd pro u€ely provadéni prizkumi
programu Rare Barometer a studii spole¢nosti EURORDIS-Rare Diseases Europe,
neziskovou alianci vice nez 1000 organizaci pacientll se vzacnym onemocnénim z vice nez
70 zemi (dale jen ,EURORDIS®).

Rare Barometer je iniciativa v oblasti provadéni pruzkumu, ktera ve velkém méfitku
shromazduje zkuSenosti a nazory osob se vzacnym onemocnénim a jejich blizkych rodinnych
pFislusnik( na témata, ktera se jich bezprostfedné tykaiji.

Kazdy rok provadi 1 az 3 studie a celosvétové online pruzkumy jsou prekladany nejméné do
23 jazykau.

Program Rare Barometer je také hostitelem priizkumného panelu vice nez 20 000 osob, které
souhlasily se zasilanim e-mailovych pozvanek k u¢asti v prizkumech a studiich provadénych
spole€¢nosti EURORDIS.

DalSi informace:

e EURORDIS: eurordis.org
e Rare Barometer: eurordis.org/voices

Beru na védomi nasledujici skuteCnosti:

e Organizace EURORDIS shromazduje pouze udaje, které dobrovolné uvadim
v registracnim  formulafi a/nebo v prizkumech programu Rare Barometer,
a organizace EURORDIS nepouziva vramci prizkum@ a studii programu Rare
Barometer soubory cookie ani techniky sledovani. Shromazdované udaje mohou
zahrnovat osobni a citlivé Udaje, v€etné udaji o zdravotnim stavu (napfiklad nazev
mého vzacného onemocnéni).

e "Mimo tym programu Rare Barometernebudou pfedavany zadné osobni udaje.
Osobou odpovédnou za spravu mych osobnich udajl je pani Jessie Dubief, Feditelka
pro socialni prizkum a vedouci programu Rare Barometer v organizaci EURORDIS
(jessie.dubief@eurordis.org).

e Program Rare Barometer splfiuje pozadavky obecného nafizeni o ochrané osobnich
udajt (GDPR). Mé udaje jsou shromazdovany prostfednictvim softwaru pro vytvareni
prizkumd Sphinx, ukladany na zabezpecenych serverech ve Francii, chranény heslem
a pseudonymizovany.

e Mé udaje budou pouzivany pouze pro ucely vyzkumu a ochrany zajml pacientq;
nebudou pouzivany k zadnym marketingovym ucelm.

¢ Organizace EURORDIS bude sdélovat celkové vysledky prizkumu pouze ucastnikiim
prizkumu, organizacim pacientl, osobam s rozhodovaci pravomoci, vyzkumnym
pracovnikim a SirSi vefejnosti s cilem dosahnout zmény ve prospéch komunity
pacientd se vzacnym onemocnénim pfi zajisténi anonymity respondentd (napfiklad
sdélovanim pouze souhrnnych vysledku s dostateCnym poctem odpovédi).

e Mam pravo kdykoli pfestat na prizkumy odpovidat, ziskat pfistup k udajiim, které jsem
programu Rare Barometer poskytl/a, odvolat souhlas se zpracovanim svych Gdajd a
kdykoli se odhlasit z panelu programu Rare Barometer, aniz bych byl/a jakkoli
postizen/a, diskriminovan/a nebo poskozen/a. Mohu tak uginit zaslanim e-mailu na
adresu rare.barometer@eurordis.org


http://eurordis.org/
http://eurordis.org/voices

