VASCULITIS

Stowarzyszenie Chorych
na Uktadowe Zapalenia Naczyn

DEKLARACJA CZLONKOWSKA

1 M I NAZWISKO: .. e
2. peseL: LD

3. MiI€JSCE ZamIESZKANIA: ... ..ottt ettt
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B. NUMIET 1 O ONU ..o e

8. Jestem:
0 chory/a na uktadowe zapalenie naczyn
1 rodzicem/opiekunem chorego na uktadowe zapalenie naczyn

1 zainteresowanym dziatalnoscig Stowarzyszenia

Prosze o przyjecie mnie w poczet cztonkéw Stowarzyszenia Chorych na Uktadowe
Zapalenia Naczyn ,,Vasculitis”:

1 zwyczajnych *
1 wspierajgcych **

Oswiadczam, ze zapoznatem/am sie ze Statutem, celami i zadaniami niniejszego
Stowarzyszenia.Jednoczes$nie zobowigzuje sie do przestrzegania postanowien Statutu oraz
uczestnictwa w dziatalnosci Stowarzyszenia i optacania corocznych sktadek cztonkowskich.

Miejscowos¢, data Czytelny podpis osoby petnoletniej
lub zgoda opiekuna prawnego osoby niepetnoletniej ***

.
Wypetniong i podpisang deklaracje cztonkowskg nalezy przesta¢ na adres:

Wojskowy Instytut Medyczny w Warszawie

Klinika Chorob Wewnetrznych, Nefrologii i Dializoterapii
Stowarzyszenie Chorych na Ukladowe Zapalenia Naczyn ,Vasculitis”
ul. Szaserow 128

04-141 Warszawa

* kazda osoba fizyczna zainteresowana dziatalnoscig Stowarzyszenia

** kazda osoba fizyczna lub prawna zainteresowana dziatalno$cig Stowarzyszenia, ktéra udziela mu pomocy finansowej, rzeczowe;j
lub w jakiejkolwiek innej formie wspiera dziatania Stowarzyszenia.

*** Cztonkiem zwyczajnym Stowarzyszenia moze by¢ osoba niepetnoletnia ponizej 18 roku zycia za zgodag

rodzica/opiekuna prawnego.



~ VASCULITIS
AN KI E ‘ Stowarzyszenie Chorych
na Uktadowe Zapalenia Naczyn

Zwracamy sie do Panstwa z prosbg o wypetnienie ponizszej ankiety. Bedzie to dla nas
wazne zrodto niezbednej wiedzy do realizacji celow Stowarzyszenia oraz do dziatalnosci
zgodnie z Panstwa potrzebami, sugestiami i oczekiwaniami.

1. Tematyka, ktoérej choroby najbardziej Pani/Pana interesuje?:

wiedza ogdlna o uktadowych zapaleniach naczyn

zapalenie tetnic Takayasu

olbrzymiokomérkowe zapalenie tetnic

guzkowe zapalenie tetnic

choroba Kawasakiego

mikroskopowe zapalenie naczyn (microscopic polyangiitis — MPA)

ziarniniakowato$¢ z zapaleniem naczyn (Wegenera) (granulomatosis with polyangiitis — GPA)

eozynofilowa ziarniniakowato$¢ z zapaleniem naczyn (Churga i Strauss)
(eosinophilic granulomatosis with polyangiitis — EGPA)
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[0 choroba zwigzana z przeciwciatami przeciwko btonie podstawnej
(anti-glomerular basement membrane [anti-GBM] disease)
1 zapalenie naczyn zwigzane z krioglobulinemig
1 zapalenie naczynh zwigzane z przeciwciatami IgA (Henocha i Schénleina) (IgA vasculitis — IgAV)
] zapalenie naczyh w chorobie Behcgeta
1 zapalenie naczyh w zespole Cogana
[1 zapalenie naczyh w chorobie ukladowej (JaKi€j?.........ccoeeeeeiiiiiiiieicceee e )
[ inne zapalenia Naczyn (JAKIE?.........oouiiei i )
2. Ktéra dziatalnoS¢ Stowarzyszenia jest dla Pani/Pana najwazniejsza? (mozna wybrac kilka)
| dziatania na rzecz poprawy jakosci i dostepnosci do leczenia uktadowych zapaleh naczyn
Ll pozyskiwanie wiedzy o chorobie i zdrowym stylu zycia
Ll uzyskanie pomocy i wsparcia w zakresie leczenia oraz wsparcia psychologicznego
LI poznawanie innych chorych i ich bliskich oraz wymiana do$wiadczen
[l udziat w spotkaniach, warsztatach, szkoleniach, konferencjach itp.
'} pomoc innym chorym
I T F= W bA =1 £= g To LYo | =1 - OSSPSR )
3. W jakim zakresie moze Pan/Pani wspomoc dziatalno$¢ Stowarzyszenia?

prace biurowe i administracyjne

pozyskiwanie funduszy

pomoc prawna

ustugi ksiegowe

organizacja transportu

pomoc medyczna

pomoc psychologiczna

prace porzgdkowe

marketing

inna forma PomOCY (JAKA?.........cooiiiee e )
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5. Czy ma Pani/Pan jakie$ pomysty na naszg dziatalnosc¢?

Dziekujemy za wypetnienie ankiety.
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Klauzula informacy zaniu danych osobowych

W zwigzku z iem w zycie 25 maja 2018'r. nowych przepisow o ochronie danych osobowych (dalej: RODO)
informujemy o anych przez nas zasadach przetwarzania danych oraz przystugujgcych Panstwu prawach.
Zgodnie z art. 13 Rozporzgdzenia Parlamentu Europejskiego i Rady Unii Europejskiej 2016/679/z 27 kwietnia 2016r.
informujemy:

Administrator Pannstwa danych osobowych:

Administratorem Pani/Pana (Panstwa) danych osobowych jest:-Stowarzyszenie Chorych na Uktadowe Zapalenia
Naczyn: Vasculitis” przy Klinice Choréb Wewnetrznych, Nefrologii i Dializoterapii Wojskowego Instytutu Medycznego
Centralnego Szpitala Klinicznego MON w Warszawie, ul. Szaseréw 128, Warszawa 04-141, Wojewodztwo
mazowieckie, Polska.

Cele przetwarzania danych osobowych:

Panstwa dane osobowe moga by¢ przetwarzane w nastepujgcych celach:

- rekrutacji i podjecia zatrudnienia w Stowarzyszeniu Chorych na Uktadowe Zapalenia Naczyn: ,Vasculitis”[ |

- przyjecia w poczet cztonkdw Stowarzyszenia i wypetniania czynnosci z tym zwigzanych;

- realizacji zamoéwien na wydawnictwa fachowe; (|

- zamoOwien na newslettery; ]

- innej dziatalnosci stuzacej do propagowania idei Stowarzyszenia Chorych na Uktadowe Zapalenia Naczyn:
,Vasculitis”, dziatalnosci Stowarzyszenia (np. relacje z konferencji, kongreséw i innych wydarzen, analizy dotyczace
edukacji i szerzenia wiedzy na temat choréb z grupy Uktadowego Zapalenia Naczyn), w tym publikacji w mediach
wiasnych, jak réwniez obcych we wszystkich formach, zwlaszcza papierowych i elektronicznych.

Podstawa prawna przetwarzania danych osobowych:

Panstwa dane osobowe sg przetwarzane na podstawie jednego lub wiecej przepiséw prawnych zawartych w RODO art.
6 pkt1:0J

- osoba, ktorej dane dotyczg, wyrazita zgode na przetwarzanie swoich danych osobowych w jednym lub wiekszej liczbie
okreslonych celéw;

- przetwarzanie jest niezbedne do wykonania umowy, ktérej strong jest osoba, ktérej dane dotyczg, lub do podjecia
dziatan na zgdanie osoby, ktorej dane dotyczg, przed zawarciem umowy;

- przetwarzanie jest niezbedne do wypetnienia obowigzku prawnego cigzgcego na Administratorze;[]

- przetwarzanie jest niezbedne do ochrony zywotnych intereséw osoby, ktérej dane dotyczg, lub innej osoby fizycznej;

- przetwarzanie jest niezbedne do wykonania zadania realizowanego w interesie publicznym lub w ramach
sprawowania wtadzy publicznej powierzonej administratorowi; ]

- przetwarzanie jest niezbedne do celéw wynikajgcych z prawnie uzasadnionych intereséw realizowanych przez
Administratora lub przez strone trzecig, z wyjatkiem sytuaciji, w ktérych nadrzedny charakter wobec tych intereséw majg
interesy lub podstawowe prawa i wolnosci osoby, ktoérej dane dotyczg, wymagajgce ochrony danych osobowych,
w szczeg6lnosci gdy osoba, ktdrej dane dotyczg, jest dzieckiem.

Okres przechowywania danych osobowych:

Dane osobowe sg przechowywane przez okres niezbedny do realizacji celu, dla ktérego zostaty pozyskane. Dane
przekazane na podstawie Panstwa zgody bedg przetwarzane do czasu jej wycofania lub wniesienia sprzeciwu, chyba
ze istniejg dla Administratora wazne prawnie uzasadnione podstawy, ktére sg nadrzedne wobec intereséw, praw
i wolnosci danej osoby lub takie dane osobowe bedg Administratorowi niezbedne do ewentualnego ustalenia,
dochodzenialub obrony roszczen.

Udostepnianie danych osobowych

Pozyskane od Panstwa dane osobowe nie bedg przekazywane podmiotom trzecim, jednakze zgodnie z obowigzujgcym
prawem Administrator moze przekazywacé je podmiotom przetwarzajgcym dane na nasze zlecenie, np. dostawcom
ustug IT, audytorom, doradcom, na podstawie umdw o powierzenie przetwarzania danych osobowych oraz podmiotom
uprawnionym do uzyskania danych na podstawie obowigzujgcego prawa (np.sgdom lub organom $cigania — jezeli
wystgpig z zgdaniem opartym na stosownej podstawie prawnej).

Danych osobowych nie przekazujemy do innych panstw lub organizacji miedzynarodowych.

Uprawnienia przystugujace osobom, ktérzy powierzyli dane osobowe

W zwigzku z przetwarzaniem Panstwa danych osobowych przystugujg Panstwu nastepujgce uprawnienia:

- prawo dostepu do danych osobowych, w tym prawo do uzyskania ich kopii; ]

- prawo do zgdania sprostowania (poprawiania) danych osobowych — w przypadku gdy, dane sg nieprawidtowe
lub niekompletne; ]

- prawo do zgdania usuniecia danych osobowych (tzw. prawo do bycia zapomnianym) w przypadku, gdy:[]a) dane nie sg
juz niezbedne do celdéw, dla ktérych byty zebrane lub w inny sposéb przetwarzane,1b) osoba, ktdrej dane dotyczg,
wniosta sprzeciw wobec przetwarzania danych osobowych,] ¢) osoba, ktérej dane dotyczg, wycofata zgode na
przetwarzanie danych osobowych, ktéra jest podstawg ich przetwarzania i nie ma innej podstawy prawnej do ich
przetwarzania, | d) dane osobowe przetwarzane sg niezgodnie z prawem,[ e€) dane osobowe muszg by¢ usuniete
w celu wywigzania sie z obowigzku wynikajgcego z przepiséw prawa;[1f) prawo do zgdania ograniczenia przetwarzania
danych osobowych —w przypadku, gdy:



a. osoba, ktérej dane dotyczg, kwestionuje h osobowych,przetwarzanie danych j
z prawem, a osobayktorej dane dotycza, sprze danych, zgdajgc w zamian ich ogranic:

b. Administrat otrzebUJeJuz danych dla swoich celow, ale osoba, ktorej dane dotyczg, potrzebuj
obrony lub do ia roszczen,osoba, ktoérej'dane dotyczg, wniosta sprzeciw wobec przetwarzania danych, do
czasu ustalenia prawnie uzasadnione podstawy po stronie administratora sg nadrzedne wobec podstawy
sprzeciwu;

c. prawo do przenoszenia danych — w przypadku, gdy facznie spetnione sg nastepujgce przestanki: przetwarzanie
danych odbywa sie na podstawie umowy zawartej z osobg, ktoérej dane dotyczg lub na podstawie zgody wyrazonej
przez te osobe,przetwarzanie odbywa sie w sposéb zautomatyzowany; 1 d. prawo sprzeciwu wobec przetwarzania
danych — w przypadku, gdy fgcznie spetnione sg nastepujgce przestanki: zaistniejg przyczyny zwigzane z Panstwa
szczegolng sytuacja, w przypadku przetwarzania danych na podstawie zadania realizowanego w interesie publicznym
lub w ramach sprawowania wtadzy publicznej przez Administratora;

d. przetwarzanie jest niezbedne do celéw, wynikajgcych z prawnie uzasadnionych intereséw realizowanych przez
Administratora lub przez strone trzecia, z wyjatkiem sytuacji, w ktérych nadrzedny charakter wobec tych interesow majg
interesy lub podstawowe prawa i wolnosci osoby, ktérej dane dotyczg, wymagajgce ochrony danych osobowych,
w szczegolnosci gdy osoba, ktdrej dane dotyczg, jest dzieckiem.

Przy uzasadnionych watpliwosciach, co do Panstwa tozsamosci przy sktadaniu w/w zgdan, Administrator zastrzega
sobie mozliwos¢ zazgdania dodatkowych informaciji niezbednych do jej potwierdzenia.

W przypadku uznania, ze przetwarzanie Panstwa danych odbywa sie niezgodnie z przepisami, przystuguje Panstwu
prawo wniesienia skargi do Prezesa Urzedu Ochrony Danych Osobowych.

Profilowanie i automatyczne przetwarzanie danych

Panstwa dane osobowe nie beda przetwarzane w spos6b zautomatyzowany i nie bedg poddawane profilowaniu.
Ochrona danych osobowych

Informujemy, ze przetwarzanie danych osobowych odbywa sie w sposéb bezpieczny, zgodny z zawartymi umowami
oraz z przepisami prawa, w tym RODO. Doktadamy wszelkich staran, aby — zgodnie ze wszystkimi obowigzujgcymi
przepisami — zapewni¢wszelkie mozliwesrodki fizycznej, technicznej i organizacyjnej ochrony danych osobowych
przed ich przypadkowym czy umys$lnym zniszczeniem, przypadkowg utratg, zmiang, nieuprawnionym ujawnieniem,
wykorzystaniem czy dostepem.

Wyrazam zgode na przetwarzanie moich danych osobowych w celach wyzej wymienionych niezbednych
w dziatalnosci statutowej Stowarzyszenia Chorych na Uktadowe Zapalenia Naczyn: Vasculitis” (zgodnie
z ustawg z dnia 10 maja 2018 roku o ochronie danych osobowych (Dz. Ustaw z 2018, poz. 1000) oraz
zgodnie z Rozporzadzeniem Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 r.
w sprawie ochrony oso6b fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie
swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (RODO)).

Data Czytelny podpis

Wyrazam zgode na przetwarzanie przez moich danych osobowych w postaci imienia, nazwiska, adresu do
korespondencji, adresu poczty elektronicznej (e-mail) oraz numeru telefonu w celu przesytania mi informacii
zwigzanych z dziatalnoscig statutowg Stowarzyszenia za pomoca:

» wiadomosci listownych,
» wiadomosci e-mail,
* kontaktu telefonicznego (telekomunikacyjnych urzgdzen koncowych np. telefon, Internet)

Data Czytelny podpis



