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Sekretessmeddelande

Harmed samtycker jag till att ldta mina personuppgifter bearbetas for att utféra Rare Barometer-
enkater och -studier som genomférs av EURORDIS-Rare Diseases Europe, en icke-vinstdrivande
forening av 6ver 1 000 patientorganisationer for personer med sallsynta sjukdomar fran éver 70
lander (kallas hadanefter ’EURORDIS”).

Rare Barometer &r ett enkatinitiativsom samlar in erfarenheter och synpunkter fran personer som
lever med en sallsynt sjukdom och deras ndrmaste familj om @&mnen som paverkar dem direkt.

Rare Barometer genomfor 1 till 3 studier varje ar, och de globala onlineenkaterna oversatts till
minst 23 sprak.

Rare Barometer ar ocksa vard for en enkatpanel med 6ver 20 000 personer som har samtyckt till
att fa inbjudningar via e-post for att delta i enkéater och studier som genomférs av EURORDIS.

Mer information:

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

Jag forstar att:

e EURORDIS endast samlar in data som jag delar frivilligt i registreringsformularet for Rare
Barometer och/eller i enkater, och att EURORDIS inte anvander cookies eller
sparningsteknik for Rare Barometer-enkater och -studier. Data som samlas in kan
inkludera personuppgifter och kansliga uppgifter, inklusive halsouppgifter (t.ex. namnet
pa min sallsynta sjukdom).

e '"Inga personuppgifter delas utanfér Rare Barometer-teamet. Personen som ansvarar for
hantering av mina personuppgifter ar Jessie Dubief, chef for social forskning och Rare
Barometer Lead hos EURORDIS (jessie.dubief@eurordis.org)."

e Rare Barometer uppfyller kraven i allmanna dataskyddsférordningen (GDPR). Mina data
samlas in med enkatprogramvaran Sphinx, sparas pd sékra servrar i Frankrike, skyddas
med l6senord och anvander pseudonymer istallet for riktiga namn.

e Mina data kommer endast att anvandas for forskning och for att férespraka gruppens
intressen. Mina data kommer inte att anvandas fér marknadsforing.

e EURORDIS delar endast samlade enkatresultat med enkatens deltagare,
patientorganisationer, beslutsfattare, forskare och allméanheten, med avsikt att skapa
positiva forandringar for personer som lever med séallsynta sjukdomar och under
forutsattning att de svarandes anonymitet kan sakerstallas (tillexempel genom att endast
dela samlade resultat med ett tillrackligt antal svar).

e Jag har ratt att sluta svara pa enkater, att fa 4tkomst till data som jag har delat med Rare
Barometer, att dra tillbaka mina data och att nar som helst sluta delta i Rare Barometer-
panelen utan pafoljd, diskriminering eller ndgon form av skada. Om jag vill sluta delta kan
jag skicka e-post till rare.barometer@eurordis.org


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

