Dodatek dotyczący ochrony danych - ESID-REGISTRY, Wersja 3.3 (tłumaczenie z języka angielskiego, wersja 3.3, data 2019-09-24)
Informacje o ochronie danych -
Uzupełnienie informacji dla pacjenta


Adres Centrum
Szanowny Pacjencie/Rodzicu
Bierzesz udział w następującym projekcie badawczym:
„Międzynarodowy rejestr danych klinicznych i laboratoryjnych pacjentów z pierwotnymi niedoborami odporności”; w skrócie "ESID Registry".
Ogólne rozporządzenie UE o ochronie danych (RODO) obowiązuje od 25 maja 2018 r. Skutkuje to również częściowo zmienionymi wymogami dla już realizowanych projektów badawczych, które obejmują przetwarzanie danych osobowych.
Zgodziłeś się uczestniczyć w powyższym projekcie badawczym. W oświadczeniu o wyrażeniu  zgody wyraziłeś również zgodę na gromadzenie i przetwarzanie Twoich danych osobowych, w szczególności danych o stanie zdrowia oraz wyników badań medycznych. Zgoda ta nadal obowiązuje.  
Niniejszym dodatkiem dotyczącym ochrony danych pragniemy poinformować o zmianach w prawie o ochronie danych osobowych w zakresie projektu badawczego, w którym uczestniczysz.
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Twoje prawa dotyczące ochrony danych

Prawo dostępu
Masz prawo zażądać informacji o swoich danych osobowych przetwarzanych w ramach tego projektu badawczego (art. 15 RODO) oraz otrzymać bezpłatną kopię tych danych.

Prawo do sprostowania danych
Masz prawo żądać sprostowania Twoich danych osobowych, jeśli są niekompletne lub nieprawidłowe (art. 16 RODO).

Prawo do ograniczenia przetwarzania danych
Masz prawo zażądać ograniczenia przetwarzania Twoich danych osobowych 
(art. 18 RODO).
Prawo do sprzeciwu
Masz prawo wnieść sprzeciw wobec przetwarzania Twoich danych osobowych (art. 21 ust. 6 RODO).
Prawo do odwołania (prawo do odwołania w zakresie ochrony danych)
W każdej chwili masz możliwość cofnięcia zgody na przetwarzanie swoich danych osobowych bez podania przyczyny (art. 7 ust. 3 RODO). Nie ma to wpływu na zgodność z prawem przetwarzania Twoich danych osobowych do momentu odwołania.

Prawo do usunięcia
Masz prawo żądania usunięcia danych osobowych (art. 17 RODO).
Prawo do złożenia skargi
Masz prawo do wniesienia skargi, jeżeli uważasz, że przetwarzanie Twoich danych osobowych narusza Twoje prawa do ochrony danych (art. 77 RODO):
a. z organem nadzorczym odpowiedzialnym za Szpital Uniwersytecki we Freiburgu:


	
	Office address:
	
	
	Postal address:

	
	
	
	
	
	

	
	Landesbeauftragter für den
	
	Landesbeauftragter für den

	
	Datenschutz und die
	
	Datenschutz und die

	
	Informationsfreiheit
	
	Informationsfreiheit

	
	Königstrasse 10 a
	
	Postfach 10 29 32

	
	70173 Stuttgart
	
	70025 Stuttgart

	
	
	
	
	
	


Tel.: 0711/61 55 41 – 0

Fax: 0711/61 55 41 – 15

E-Mail: poststelle@lfdi.bwl.de
Internet: https://www.baden-wuerttemberg.datenschutz.de
Strona 2 z 4

Dodatek dotyczący ochrony danych - ESID-REGISTRY,  Version 3.3

b. z organem nadzorczym Twojego ośrodka:

(dane kontaktowe/osoba odpowiedzialna w centrum przechowującym dokumenty)

Pytania dotyczące projektu badawczego lub ochrony danych osobowych:
Jeśli masz dodatkowe pytania dotyczące projektu badawczego, ochrony danych lub któregokolwiek z Twoich praw, lub jeśli chcesz dochodzić swoich praw, skontaktuj się ze swoim lekarzem lub ośrodkiem leczenia. Możesz również skontaktować się z kierownikiem projektu badawczego lub centralnym punktem kontaktowym rejestru ESID. Możesz także skontaktować się z organami nadzorczymi odpowiedzialnymi za Ciebie lub Twoje centrum. Dane kontaktowe można uzyskać za pośrednictwem strony internetowej Federalnego Komisarza ds. Ochrony Danych w Niemczech, odpowiedniej osoby kontaktowej w Twoim kraju lub w dowolnym momencie za pośrednictwem Centralnego Punktu Kontaktowego, Twojego lekarza lub ośrodka leczenia:

https://www.bfdi.bund.de/DE/Infothek/Anschriften_Links/addresses_links-node.html
Informacje kontaktowe:
Administratorem danych odpowiedzialnych za przetwarzanie danych w tym projekcie badawczym jest „European Society for Immunodeficiency, ESID”, reprezentowane przez Komitet Wykonawczy ESID, który jest reprezentowany przez przewodniczącego Grupy Roboczej ds. Rejestru ESID (który jest również członkiem Komitetu Wykonawczego), Komitet Wykonawczy ESID jest wybierany przez członków ESID.

Informacje na temat ESID, rejestru ESID, przewodniczącego grupy roboczej rejestru i dane kontaktowe są regularnie udostępniane publicznie na stronie internetowej ESID (www.esid.org), a także można je również uzyskać w dowolnym momencie od lekarza prowadzącego, w ośrodku leczenia lub centralnym punkcie kontaktowym ds. rejestru ESID.

· Przewodniczącym Grupy Roboczej ds. Rejestru do października 2022 r. jest:

Mikko Seppänen

Chief Physician

MD, PhD, Specialist in Internal Medicine and Infectious Diseases, Adjunct Professor

HUS Helsinki University Hospital, Children and Adolescents, Rare Disease Center

Majakka, P.O.Box 281, 00029 HUS | Stenbäckinkatu 11, Helsinki

E-Mail: mikko.seppanen@hus.fi
Tel.: +358 50 4279606
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· Centralny punkt kontaktowy rejestru ESID
ESID-Register

c/o UNIVERSITÄTSKLINIKUM FREIBURG

Institut für Immundefizienz im Zentrum für Translationale Zellforschung Breisacher Straße 115

79106 Freiburg Germany

Tel.:   0761/270-36961

Fax:   0761/270-36960

E-Mail:esid-registry@uniklinik-freiburg.de

Homepage:   https://esid.org/Working-Parties/Registry-Working-Party/ESID-Registry

*:

· Administrator danych w Szpitalu Uniwersyteckim we Freiburgu:

Universitätsklinikum Freiburg

Datenschutzbeauftragter

Agnesenstraße 6 – 8

79106 Freiburg

E-Mail: datenschutz@uniklinik-freiburg.de

· Administrator danych w Twoim ośrodku leczenia:

(miejsce przechowywania danych, adres e-mail)
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