Podpisywana przez Panig/Pana zgoda na przetwarzanie danych osobowych jest wyraZzana na rzecz Fundacji
»Saventic” z siedzibg w Toruniu, ul. Wiadystawa tokietka 5, 87-100 Toruh, posiadajgca nr KRS 0000900701 oraz
spotki Saventic Health sp. z 0.0. (Fundatora Fundacji Saventic) z siedzibg w Toruniu, ul. Wiadystawa tokietka 5,
87-100 Torun, posiadajgca nr KRS 0000758906, ktére zawarly umowe o wspodtadministrowanie danymi
osobowymi. Szczegdtowe informacje na temat zasad wspétadministrowania danymi osobowymi sg zawarte w
klauzuli informacyjnej.

Zgoda na kontakt telefoniczny lub mailowy, na przetwarzanie danych medycznych
oraz na udostepnienie danych medycznych specjalistom

OsSwiadczam, ze:

przed podpisaniem zgody zapoznatem si€ z tresScig klauzuli informacyjnej, dostepng ponizej,
Zgoda na kontakt telefoniczny lub mailowy,
Zgoda na przetwarzanie danych medycznych,

Zgoda na udostepnienie danych medycznych specjalistom.

Poprzez akceptacje pola wyboru potwierdzam: zapoznanie sie z klauzulg informacyjng oraz
wyrazam zgode na kontakt telefoniczny lub mailowy, przetwarzanie danych medycznych oraz
udostepnienie danych medycznych specjalistom.

Klauzula informacyjna

Zgodnie z art. 13 ust. 1-2 oraz art. 26 ust. 2 rozporzgdzenia Parlamentu Europejskiego i Rady (UE)
2016/679 z 27.04.2016 r. w sprawie ochrony oséb fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych
osobowych i w sprawie swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy
95/46/WE(ogdlne rozporzgdzenie o ochronie danych), zwanego dalej RODO, informujemy, Ze:

Administrator danych osobowych:

1) Administratorami Panstwa danych osobowych sg Wspdéfadministratorzy: Fundacja ,,Saventic”
z siedzibg w Toruniu, ul. Wladystawa tokietka 5, 87-100 Torun, posiadajgca nr KRS
0000900701 oraz spotka Saventic Health sp.zo0.0. z siedzibg w Toruniu, ul. Wiadystawa
Lokietka 5, 87-100 Torun, posiadajgca nr KRS 0000758906. Panstwa dane osobowe sg
przetwarzane wspdlnie przez fundacje i spétke.

Uzgodnienia pomiedzy Administratorami:

2) W ramach umowy o wspodfadministrowanie, Administratorzy uzgodnili zakresy swojej
odpowiedzialnoSci w zakresie przetwarzania Panstwa danych osobowych oraz realizowania
Panstwa uprawnien.



3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

Za realizacje Panhstwa uprawnien, wynikajgcych z RODO odpowiada przede wszystkim
Fundacja, jednakze wszelkie Zgdania, pisma i wnioski mozecie Pahstwo kierowaC réwniez na
adres Spotki. W takim przypadku Panstwa zgdania, pisma i wnioski zostang przekazane
Fundacji ktdra jak najszybciej udzieli na nie odpowiedzi.

Administratorzy przetwarzajg wspdlnie dane osobowe przede wszystkim w celu wsparcia
0s6b chorych na choroby rzadkie i ultrarzadkie w znalezieniu odpowiedniej opieki medycznej
oraz rozwijania i udoskonalania narzedzi diagnostycznych, ktére umozliwiajg wykrywanie
tych chordb. Szczegdtowe informacje w zakresie celdw, dla ktdrych Pahstwa dane osobowe
sg przetwarzane, znajdziecie Panstwo w dalszej cze$ci niniejszej informaciji.

Kazdy z Administratoréw zapewnia odpowiednie zabezpieczanie techniczne przetwarzanych
przez niego danych osobowych oraz stosowanie takich S$rodkéw technicznych, ktére
uniemozliwig dostep oséb niepowotanych do Panstwa danych. Administratorzy prowadzg
samodzielnie analizy ryzyka przetwarzania danych osobowych i wspdtpracujg w celu
udoskonalenia wprowadzonych juz zabezpieczen.

Administratorzy nie przekazujg danych osobowych poza Europejski Obszar Gospodarczy.
W przypadku, jezeliby takie przekazanie miato nastgpi€, Administratorzy skontaktujg sie
z Panistwem w celu wcze$niejszego uzyskania Panstwa zgody.

W przypadku konieczno$ci powierzenia przetwarzania Panstwa danych osobowych na rzecz
podmiotéw trzecich z siedzibg na terenie Europejskiego Obszaru Gospodarczego,
administratorzy bedg zawieraC z takim podmiotem bezpieczne, trdjstronne umowy
powierzenia przetwarzania danych osobowych.

Tre§¢ umowy o wspdtadministrowanie danymi osobowymi jest dostepna do wglgdu w
siedzibie Administratorow, pod adresem: ul. Wtadystawa tokietka 5, 87-100 Torun.

W przypadku jakichkolwiek watpliwosci co do wspdtadministrowania Panstwa danymi
osobowymi, moZecie sie pafstwo zwrdci€ do jednego z Administratoréw.

Punkt kontaktowy:

10) Administratorzy ustanowili wspdlnego Inspektora Ochrony Danych, z ktérym mozZecie

sie Panstwo kontaktowaC w sprawach zwigzanych z przetwarzaniem danych osobowych przez
ktoregokolwiek z Administratoréw pod adresem mailowym info@fundacjasaventic.pl lub
pocztg tradycyjng, kierowang na adres ul. Wtadystawa tokietka 5, 87-100 Torun. W
przypadku wysytania listdw, prosimy o zaadresowanie ich na ktdéregokolwiek
z Administratorow i opatrzenie ich dopiskiem ,Inspektor Ochrony Danych”.

Podstawa prawna i cele przetwarzania danych:

11) Podanie wszelkich danych osobowych jest dobrowolne. Ich niepodanie skutkowaC bedzie

brakiem mozliwosSci korzystania z ustug Swiadczonych przez Wspétadministratorow.

12) Dane osobowe w zakresie imienia i nazwiska, danych kontaktowych, w tym numeru telefonu,

adresu poczty elektronicznej i adresu zamieszkania, numeru PESEL oraz wieku i pici sg



przetwarzane na podstawie art. 6 ust. 1 lit. a) RODO, tj. na podstawie wyraZonej przez
Panstwa zgody.

13) Dane osobowe szczegdlnych kategorii, w zakresie danych dotyczgcych stanu zdrowia, w
szczegblnos¢ danych zwigzanych z wystepowaniem choroby rzadkiej lub ultrarzadkiej, danych
opisujacych historie leczenia oraz danych genetycznych, w zakresie niezbednym dla
diagnozowania choroby rzadkiej lub ultrarzadkiej sg przetwarzane na podstawie art. 9 ust. 2
lit. a) RODO, tj. na podstawie wyrazonej przez Panstwa zgody na przetwarzanie danych
szczegblnych kategorii.

14) W kazdym czasie jesteScie Panstwo uprawnieni do cofniecia zgody na przetwarzanie danych
osobowych. W takim przypadku niezwlocznie po otrzymaniu od Panstwa zawiadomienia o
cofnieciu  zgody Wspdtadministratorzy zaprzestanie przetwarzania Pahstwa danych
osobowych, o czym zostaniecie Panstwo poinformowani. Cofniecie zgody na przetwarzanie
danych osobowych nie wpltywa na zgodno$¢ z prawem przetwarzania dokonywanego przed
cofnieciem zgody.

15) Panstwa dane osobowe przetwarzane sg w celu prowadzenia badan w zakresie
diagnozowania chordb rzadkich i ultrarzadkich oraz rozwijania algorytmu wspierajgcego
diagnozowanie takich choréb, nawigzywania z Pahstwem kontaktu celem zarekomendowania
mi podjecia leczenia u okre$lonej osoby, wykonujgcej zawdd medyczny, przekazywania
danych podmiotom prowadzgcym badania kliniczne, w tym w szczegdlnos$ci badania kliniczne
sierocych produktow leczniczych oraz informowania mnie o mozliwoSci uczestniczenia
w ewentualnych badaniach klinicznych, organizowanych przez osoby trzecie a takze
uzyskiwania informacji zwrotnej o wynikach dalszej diagnostyki pod kontem chordb rzadkich i
ultrarzadkich we wskazanym przez Wspédtadministratorow podmiocie leczniczym lub u
wskazanej osoby wykonujgcej zawdd medyczny.

16) Dane osobowe wskazane w pkt. 12) mogg byC przetwarzane réwniez w celach
marketingowych, promocji ustug, $wiadczonych przez kazdego ze Wspétadministratoréw oraz
podejmowania z Panstwem kontaktu w celu oferowania udzialu w realizowanych przez
ktéregokolwiek ze Wspdtadministratorow projektach.

17) W przypadku, jezeli Administrator bedzie mie¢ planowaé przetwarzanie danych w celu
innym, anizeli wskazany powyZej, zostaniecie Panstwo o tym poinformowani i bedziecie
Panstwo mieC prawo sprzeciwienia si€ przetwarzaniu Panstwa danych w nowym celu.

Przekazywanie danych

18) Wspdtadministratorzy mogg przekazywaé Panstwa dane osobowe osobom wykonujgcym
zawody medyczne oraz podmiotom leczniczym, ktére z mocy prawa stang sie
administratorami tych danych osobowych. Przekazywanie im danych osobowych bedzie
dokonywane wylgcznie w celu zrealizowania celdéw przetwarzania oraz umozliwienia kontaktu
tych profesjonalnych podmiotéw z Pafistwem oraz ewentualnego rozpoczecia leczenia.

19) Panstwa dane osobowe mogg by¢ podawane réwniez w niezbednym zakresie podmiotom
prowadzgcym badania kliniczne produktéw leczniczych, w tym w szczegdlnoSci badania
kliniczne sierocych produktéow leczniczych. Panstwa dane bedg przekazywane takim



podmiotom wytgcznie wowczas, gdy prowadzone badanie kliniczne bedzie mie¢ zwigzek
z poszukiwaniem leku na Panstwa schorzenie.

20) Panstwa dane osobowe nie bedg przekazywane do panstw znajdujgcych sie poza
Europejskim Obszarem Gospodarczym.

Zakres danych i cele ich przetwarzania

21) Przystugujg Pahstwu prawa do dostepu do swoich danych, ich sprostowania, zgdania ich
usuni€cia, prawo ograniczenia przetwarzania i prawo przenoszenia danych. Przystuguje
Panstwu rowniez prawo wniesienia skargi do organu nadzorczego, jezeli Pafistwa dane bedg
przetwarzane niezgodnie z przepisami.

22) Panstwa dane osobowe bedg przetwarzane przez okres 20 lat, chyba, ze wyrazicie Pafnstwo
zamiar korzystania z ustug Administratora przez dtuzszy czas, albo przetwarzanie danych
osobowych przez dluzszy okres okaze sie obowigzkowe ze wzgledu na obowigzujgce
przepisy.

23) Administrator bedzie stosowaC wobec Pafstwa zautomatyzowane podejmowanie decyzji,
polegajgce na filtrowaniu podanych przez Pahstwa danych przy wykorzystaniu algorytmu
wspierajgcego wykrywanie choréb rzadkich i ultrarzadkich. Wyniki analizy dokonywanej przez
algorytm bedg korygowane przez czlowieka, a nastepnie przekazywane osobom
wykonujgcym zawody medyczne oraz podmiotom leczniczym celem znalezienia
odpowiedniego podmiotu leczniczego lub osoby wykonujgcej zawdd medyczny, ktérzy bedg
mogli kontynuowa¢ proces diagnostyki.



