Dodatok k ochrane udajov — ESID-REGISTER, SVK, verzia 3.3, 2019-06-28

Informacie o ochrane udajov — dodatok k informaciam o pacientovi

VazZeny pacient / rodic¢ / zakonny zastupca dietata

Zucastnujete sa na nasledujucom vyskumnom projekte:

,Medzinarodny register klinickych a laboratérnych chemickych parametrov pre primarne

imunodeficiencie (,,register ESID“).

Vieobecné nariadenie EU o ochrane udajov (EU GDPR) plati od 25. maja 2018. Z toho
vyplyvaju aj ¢iastocne zmenené poziadavky na uz prebiehajlice vyskumné projekty, ktoré

zahfiaju spracovanie osobnych udajov.

Suhlasili ste s Ucastou na uvedenom vyskumnom projekte. S vasim sthlasom ste tieZ vyjadrili

suhlas so zhromazdovanim a spracovanim vasich osobnych udajov, najma vasich
zdravotnych Udajov a lekarskych ndlezov. Tento suhlas stale plati.

Tymto dodatkom o ochrane udajov by sme vas chceli informovat o zmenach v zakone o

ochrane Udajov, pokial ide o vyskumny projekt, ktorého sa zucéastnujete.
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Vase prava tykajuce sa ochrany udajov

Pravo na pristup

Mate pravo pozadovat informdcie o vasich osobnych tUdajoch spracovanych v ramci tohto
vyskumného projektu (¢l. 15, EU-GDPR) a ziskat bezplatnu képiu tychto Udajov.

Pravo na opravu uUdajov

Mate pravo poZiadat o opravu svojich osobnych Udajov, ak st netplné alebo nespravne (cl.
16, EU-GDPR).

Pravo na obmedzenie spracovania udajov

Méte pravo poZadovat obmedzenie spractvania vasich osobnych tdajov (¢l. 18, EU-GDPR).
Pravo namietat

Mdte pravo namietat proti spracovaniu vasich osobnych tdajov (¢l. 21 ods. 6 EU-GDPR).
Pravo na odvolanie (pravo na odvolanie tykajuce sa ochrany tdajov)

Mate moznost kedykolvek bez uvedenia dévodu odvolat svoj sthlas so spracovanim vasich
osobnych udajov (¢l. 7, odsek 3, EU-GDPR). Toto nema vplyv na zakonnost spractvania
vaSich osobnych udajov, kym nebudu odvolané.

Pravo na vymazanie
Méte pravo na vymazanie osobnych Gdajov (¢l. 17, EU-GDPR).
Pravo podat staznost

Mate pravo podat staznost, ak sa domnievate, Ze spracovanie vasich osobnych udajov
poruduje vade prava na ochranu tdajov (¢l. 77, EU-GDPR).

a. udozorného organu zodpovedného za Fakultnd nemocnicu Freiburg:

Adresa kancelarie: PosStova adresa:
Landesbeauftragter fir den Landesbeauftragter fiir den
Datenschutz und die Datenschutz und die
Informationsfreiheit Informationsfreiheit
Konigstrasse 10 a Postfach 10 29 32

70173 Stuttgart 70025 Stuttgart

Tel.: 0711/615541 -0
Fax: 0711/61 5541 - 15
E-Mail: poststelle@lfdi.bwl.de
Internet: https://www.baden-wuerttemberg.datenschutz.de
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b. udozorného organu vasho liecebného centra:

Imunologicka ambulacia, tel.: 02/59371538
Sekretariat Detskej kliniky, tel.: 02/59371209
E-Mail: detska.klinika@nudch.de
Internet: https://www.nudch.eu

Otazky tykajuce sa vyskumného projektu alebo ochrany udajov:

V pripade ak mate dalSie otdzky tykajuce sa vyskumného projektu, ochrany udajov alebo
akychkolvek vasich prav, alebo ak si chcete nejaké uplatnit, obratte sa na svojho lekara alebo
na dokumentacné centrum. MdZete sa tieZ obratit na vediceho vyskumného projektu alebo
na centralny kontaktny bod registra ESID. MoéZete tiez kontaktovat dozorné organy
zodpovedné za vas alebo vase centrum. Kontaktné informacie mozno ziskat na webovej
stranke Spolkového komisara pre ochranu udajov v Nemecku, prislusného kontaktu vo vasej
krajine (Narodny Ustav detskych choréb) alebo kedykolvek prostrednictvom centralneho
kontaktného miesta, lekara alebo osetrovacieho centra:

https://www.bfdi.bund.de/DE/Infothek/Anschriften Links/addresses links-node.html

Kontaktné informacie:

Spravcom udajov zodpovednych za spracovanie Udajov v tomto vyskumnom projekte je
,Eurdpska spolocnost pre imunodeficiencie, ESID” zastipena vykonnym vyborom ESID, ktoru
zastupuje predseda pracovnej skupiny pre register ESID (ktory je clenom Vykonného vyboru).
Vykonny vybor ESID je uréeny volbami v ramci ¢lenov ESID.

Informdcie o ESID, registri ESID, predsedovi pracovnej skupiny pre registre a kontaktné udaje
su pravidelne zverejiiované na webovych strankach ESID (www.esid.org) a mozZete ich
kedykolvek ziskat od oSetrujuceho lekara dokumentacného liecebného centra alebo
centrdlne na kontaktnom mieste registra ESID.

e Predsedom pracovnej skupiny pre registraciu na obdobie do oktobra 2022 je:

Mikko Seppanen
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 | Stenbackinkatu 11, Helsinki

E-Mail: mikko.seppanen@hus.fi

Tel.: +358 50 4279606
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o Centralny kontaktny bod registra ESID

ESID-Register

c/o UNIVERSITATSKLINIKUM FREIBURG

Institut fir Immundefizienz im Zentrum flr Translationale Zellforschung

Breisacher Stralle 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

e Pracovnik pre ochranu tdajov Fakultnej nemocnice vo Freiburgu:

Universitatsklinikum Freiburg
Datenschutzbeauftragter

Agnesenstralle 6 — 8

79106 Freiburg

E-Mail: datenschutz@uniklinik-freiburg.de

e Pracovnik pre ochranu tdajov vo vasom dokumentaénom centre:

Referat GDPR

Narodny ustav detskych choréb

Limbova 1, 83340 Bratislava

Tel.: +421 918 365 204

E-Mail: zodpovedna.osoba@nudch.eu.
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