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Informacja o ochronie prywatnosci

Niniejszym wyrazam zgode na przetwarzanie moich danych osobowych w celu prowadzenia
ankiet oraz badan Rare Barometer przez EURORDIS-Rare Diseases Europe, sojuszu ponad 1000
organizacji non-profit zajmujacych sie pacjentami z chorobami rzadkimi z ponad 70 krajéw (dalej
'EURORDIS').

Rare Barometer to ankieta, ktéra gromadzi doswiadczenia i opinie oséb z chorobami rzadkimi
orazich bliskich na tematy, ktére bezposrednio ich dotykaja.

Kazdego roku przeprowadza sie od 1 do 3 badan, a globalne ankiety online sg ttumaczone na co
najmniej 23 jezyki.

Rare Barometer zrzesza takze panel badawczy ponad 20 000 osdb, ktére zgodzity sie na wysytanie
im e-maili z zaproszeniami do udziatu w ankietach i badaniach prowadzonych przez EURORDIS.

Wiecej informacji:

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

Rozumiem, ze:

e EURORDIS gromadzi jedynie te dane, ktére dobrowolnie podatem(-tam) w formularzu
rejestracyjnym Rare Barometer i/lub w ankietach, oraz ze EURORDIS nie korzysta z plikéw
cookie ani technik sledzenia w ankietach i badaniach Rare Barometer; gromadzone dane
moga obejmowac¢ dane osobowe iwrazliwe, wtym dane medyczne (takie jak nazwa
choroby rzadkiej ankietowanego);

e "zadne dane osobowe nie beda przekazywane poza zespét Rare Barometer, a osobg
odpowiedzialng za zarzagdzanie moimi danymi osobowymi jest Jessie Dubief, dyrektor ds.
badan spotecznych oraz Rare Barometer Lead w EURORDIS (jessie.dubief@eurordis.org);

e RareBarometerjestzgodny z ogélnym rozporzgdzeniem o ochronie danych (RODO); moje
dane sg gromadzone za posrednictwem oprogramowania ankietowego Sphinx |,
zapisywane na bezpiecznych serwerach we Francji, chronione hastem i zanonimizowane;

e moje dane zostang wykorzystane wytacznie do celu badan i rzecznictwa - nie postuzg do
celéw marketingowych;

e EURORDIS bedzie przekazywac¢ wytacznie zbiorcze wyniki ankiet ich uczestnikom,
organizacjom pacjentéw, decydentom, badaczom i szerszemu kregowi odbiorcéw, aby
umozliwi¢ wprowadzanie zmian w spotecznosci oséb zchorobami rzadkimi ipod
warunkiem zapewnienia respondentom anonimowosci (na przyktad poprzez
przekazywanie wytgcznie zbiorczych wynikéw z wystarczajaca liczbg odpowiedzi);

e mam prawo przerwaé¢ wypetnianie ankiet, uzyska¢ dostep do danych, ktdre
przekazatem(-tam) do Rare Barometer, wycofa¢ swoje dane oraz zrezygnowac
z subskrypcji panelu Rare Barometer w dowolnym momencie bez obawy o odwet,
dyskryminacje ani jakikolwiek uszczerbek. W tym celu moge wysta¢ e-mail na adres
rare.barometer@eurordis.org


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

