[

¥
EBroiska
Deklaracja podopiecznego Fundacji EB Polska

A. Informacje o podopiecznym
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B. Rodzice/Opiekunowie prawni

3. Imie i nazwisko Matki/opiekuna Prawnego..........ccceeeereeierieseieree s eree e eree s esae e

4. Imie i nazwisko Ojca/opiekuna Prawnego........ccccviceeeeierieeeieereceeeteree et raer et s aaereae s

C. Dane kontaktowe

D. Adres do korespondencji (wypetnié tylko jesli jest inny niz adres

zameldowania)
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E. Informacja o schorzeniu

E.l. Typ i podtyp epidermolysis bullosa (EB)
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13. Czy byty wykonywane badania genetyczne w kierunku okreslenia typu EB, mutacji
(zaznaczy¢ witasciwe): TAK / NIE

14. Jesli TAK, prosimy o podanie nazwy osrodka, w ktérym byty wykonywane badania
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E.ll. Choroba rzadka inna niz epidermolysis bullosa
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16. Czy byty wykonywane badania genetyczne w kierunku okreslenia choroby, mutacji
(zaznaczy¢ wihasciwe): TAK / NIE

17. Jesli TAK, prosimy o podanie nazwy osrodka, w ktérym byty wykonywane badania
UWAGA: nie podanie szczegbtdw informacji w czesci E, NIE OZNACZA BRAKU MOZLIWSCI
POZOSTANIA PODOPIECZNYM Fundacji EB Polska.

F. Oswiadczenie podopiecznego/opiekuna prawnego
podopiecznego

Oswiadczam, iz wszelkie dane podane w formularzu dotyczgce mnie, jako podopiecznego/
dotyczgce podopiecznego, ktérego jestem opiekunem prawnym, sg zgodne z prawda.

data, czytelny podpis podopiecznego/opiekuna prawnego

Data, miejscowos¢ Czytelny podpis podopiecznego/opiekuna prawnego
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Zgoda na udostepnienie szczegdlnych kategorii danych osobowych — PODOPIECZNI

Miejscowos¢, data

Wyrazam zgode na udostepnianie danych osobowych w formie publicznego ogtoszenia zawierajgcego imie

i nazwisko, wizerunek oraz informacje dotyczgce sytuacji zyciowej podopiecznego tj. opisujgce chorobe i stan
zdrowia na stronie internetowej Fundacji oraz na portalach spotecznosciowych dla umozliwienia wsparcia
finansowego na rzecz podopiecznych Fundacji EB oraz szerzenia informacji o chorobie i problemach chorych na
EB. Tres¢ takiego ogtoszenia zostanie drogg mailowg uzgodniona kazdorazowo z opiekunem
pacjenta/pacjentem

Czytelny podpis podopiecznego/opiekuna prawnego

Zgoda na wysytke newslettera — PODOPIECZNI

O Wyrazam zgode na przetwarzanie mojego adresu e-mail w celach wysytki newslettera, zawierajacego
informacje o biezgcej dziatalnosci oraz nadchodzacych wydarzeniach organizowanych przez Fundacje.
W kazdym momencie moge wycofac zgode wypisujgc sie z newslettera.

Zgoda na wysytke materiatéw edukacyjnych, informacyjnych i reklamowych -
PODOPIECZNI

O Wyrazam zgode na otrzymywanie materiatéw edukacyjnych, informacyjnych i reklamowych dotyczacych
produktow leczniczych, wyrobdw medycznych i ustug majacych na celu poprawe stanu zdrowia,
oferowanych przez inne podmioty, drogg elektroniczng i telefoniczna.

Klauzula informacyjna - PODOPIECZNI

1. Administratorem danych osobowych jest Fundacja EB POLSKA, z siedzibg w Konikowie 79ea, 76-024
Swieszyno.

2. Dane osobowe podopiecznych bedg przetwarzane przez Fundacje w ramach uprawnionej dziatalnosci
prowadzonej z zachowaniem odpowiednich zabezpieczen w oparciu o art. 9 ust. 2 lit. d rozporzadzenia
Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 r. w sprawie ochrony osdb
fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie swobodnego przeptywu takich
danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (RODO). W celach profilaktyki zdrowotnej beda
przetwarzane na podstawie art. 9 ust. 2 lit h RODO. W przypadku udostepniania danych w formie
publicznego ogtoszenia zawierajacego wizerunek oraz opis choroby podopiecznego przestankg
legalizujgcy bedzie wyrazna zgoda podopiecznego — art. 9 ust. 2 lit a RODO, a dodatkowo w zwigzku z
rozpowszechnianiem wizerunku art. 81 ustawy o prawie autorskim i prawach pokrewnych. W celu
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wysytki newslettera podopieczny wyraza stosowng zgode —art. 6 ust. 1 lit a RODO. W celu wysytki
materiatéw edukacyjnych, informacyjnych i reklamowych dotyczgcych produktéw leczniczych, wyrobow
medycznych i ustug majacych na celu poprawe stanu zdrowia, oferowanych przez inne podmioty, drogg
elektroniczng i telefoniczng, przestanky legalizujgca jest prawnie uzasadniony interes Fundacji — art. 6
ust. 1 lit f) RODO oraz art. 10 ustawy o s$wiadczeniu ustug drogg elektroniczng i art. 172 Prawa
telekomunikacyjnego.

3. Odbiorcami danych osobowych bedg wytgcznie podmioty uprawnione do uzyskania danych osobowych
na podstawie odrebnych przepiséw prawa oraz upowaznieni pracownicy/wspotpracownicy.

4. Dane osobowe podopiecznych w zwigzku z wypetnianiem celu dziatalnosci Fundacji, beda przetwarzane
przez okres rejestracji w Fundacji, po tym okresie dane bedg przechowywane w celach archiwizacji, a w
przypadku danych przetwarzanych na podstawie zgody - do momentu jej odwotania.

5. W zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych przystugujg Paristwu nastepujace prawa:
a) prawo dostepu do tresci danych, prawo do sprostowania danych, prawo do usuniecia danych,
prawo do ograniczenia przetwarzania danych, prawo do wniesienia sprzeciwu, prawo do
przenoszenia danych;

b) prawo do wycofania zgody na przetwarzanie danych w dowolnym momencie, bez wptywu na
zgodnos$¢ z prawem przetwarzania, ktérego dokonano na podstawie zgody przed jej cofnieciem.
c) prawo do niepodlegania profilowaniu skutkujgcemu podejmowaniem decyzji opierajacych sie

wyftacznie na zautomatyzowanym przetwarzaniu, wywotujagcemu skutki prawne lub majgcemu
inny istotny wptyw;

6. prawo do wniesienia skargi do organu nadzorczego (Prezesa Urzedu Ochrony Danych Osobowych,
ul. Stawki 2, 00-193 Warszawa), w przypadku uznania, ze przetwarzanie danych osobowych Parnstwa
dotyczacych narusza przepisy RODO.

7. Podanie danych osobowych jest dobrowolne, jednak konieczne do zarejestrowania podopiecznego
w Fundacji. Konsekwencjg niepodania danych jest brak mozliwosci rejestracji w Fundacji.
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