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RARE DISEASES EUROPE

Adatvédelmi nyilatkozat

Ezennel hozzdjarulok ahhoz, hogy személyes adataimat az EURORDIS-Rare Diseases Europe, a
70 orszag 1,000 ritka betegséggel foglalkozd betegszervezetét tomorité nonprofit szovetség (a
tovabbiakban: ,EURORDIS”) a Rare Barometer felmérések és tanulmanyok elvégzése céljabdl
kezelje.

A Rare Barometer egy olyan felmérési kezdeményezés, amely nagy alapossaggal gy(jti a ritka
betegséggel él6 emberek és kozeli csaladtagjaik tapasztalatait és véleményét az ket kozvetlenul
érint6 témakban.

Evente 1-3 vizsgalatot végez, és a globdlis online felméréseket legaldbb 23 nyelvre forditjak le.

A Rare Barometer m(kodtet egy tobb mint 20 000 tagot egyesitd felmérési panelt is, akik
beleegyeztek abba, hogy e-mailben meghivast kapjanak az EURORDIS altal végzett
felmérésekben és vizsgalatokban valo részvételre.

Tovabbi informéacio:

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

Megértettem az alabbiakat:

e Az EURORDIS csak azokat az adatokat gydjti, amelyeket 6nkéntesen megosztok a Rare
Barometer regisztracios Urlapon és/vagy a felmérésekben, és hogy az EURORDIS nem
hasznal sttiket vagy nyomkovetd technikakat a Rare Barometer felmérések és vizsgalatok
soran. A begy(ijtott adatok személyes és érzékeny adatokat tartalmazhatnak, beleértve az
egészséglgyi adatokat (példaul a ritka betegségem nevét).

e A személyes adataim nem kerlilnek megosztasra a Rare Barometer csapatan kivil, és a
személyes adataim kezeléséért felelés személy Jessie Dubief szocialis kutatasi igazgato
és Rare Barometer Lead az EURORDIS (jessie.dubief@eurordis.org) szervezetnél.

e A Rare Barometer eleget tesz az eurdpai altaldnos adatvédelmi rendelet (GDPR)
eléirasainak. Az adataimat a Sphinx felméré szoftverrel gydjtik, és jelszdval védve és
alnevesitve Franciaorszagban talalhaté biztonsagos szervereken taroljak.

e Adataimat kizarélag kutatasi és érdekérvényesitési célokra hasznaljak fel — az adataimat
nem hasznaljak fel marketing célokra.

e Az EURORDIS csak a felmérés kollektiv eredményeit osztja meg a felmérés résztvevdivel,
a betegszervezetekkel, a dontéshozdkkal, a kutatékkal és a szélesebb nyilvanossaggal
azzal a céllal, hogy a ritka betegségekkel élék kozosségét érintd valtozasokat érjen el és
azzal a feltétellel, hogy a valaszaddk anonimitasanak biztosithaténak kell lennie (példaul
csak a megfelel6 szamu valaszado kollektiv eredményeinek megosztasaval).

e Jogom van ahhoz, hogy felfliggesszem a kérdGivek kitoltését, barmikor hozzaférjek a Rare
Barometer kereteiben megosztott adataimhoz, visszavonjam az adataimat, és
leiratkozzam a Rare Barometer panelr6l anélkil, hogy barmilyen megtorlas,
diszkriminacié vagy sérelem érne. Ehhez elég egy e-mailt kildenem a
rare.barometer@eurordis.org cimre.
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