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ADATKEZELESI TAJEKOZTATO

Fontos szamunkra az On, mint Erintett személyes adatainak biztonsaga, ezért jelen
tajékoztatoban, tomor és kozérthetd formdaban igyeksziink tajékoztatast adni az a GBS/CIDP
Betegekért Magyarorszag Alapitvany altal végzett feladatok ellatasa soran torténé személyes
adatok kezelésérdl és az Erintettek jogairol.

Koszontjiik az Adatkezel6 altal tizemeltetett http://gbs-cidp.hu honlapon is.

Az Adatkezel6 az adatkezelési tevékenységét ugy végzi, hogy meg feleljen az Eurépai Unid
Parlament és Tanacs 2016/679 Altalanos Adatvédelmi Rendeletének (,GDPR”) és azaz
informaciés és onrendelkezési jogrdl és az informdaciészabadsagrol szolé 2011. évi CXIIL tv.
(»Infotv.”) rendelkezéseinek.

1. Az Adatkezeld

GBS /CIDP Betegekért Magyarorszag Alapitvany

(angolul: For GBS/CIDP Patients Hungary Foundation)

Cime: 2000 Szentendre Karoly utca 6. IV. emelet 14.

E-mail: info@gbs-cidp.hu

nyilvantartasi szdma: Févarosi Torvényszék: 13-01-004-004,
addészama: 19110451-1-13

Az Adatkezel6 képviseldje: Cilarik Adrienn, a Kuratérium Elnoke

2. Az adatkezelés célja, a kezelt személyes adatok kore, jogalapja, cimzettje és idétartama

adatkezelés célja: kapcsolattartas személyes adatok

Az Erintett altal kezdeményezett név, email cim, telefonszam, targybani
kapcsolatfelvétel az AdatkezelGvel, pld. kérdés, betegség leirasa

kérdések megvalaszolasahoz sziikséges

kapcsolattartas

Adatkezelés jogalapja: az Adatkezel6 jogos érdeke az Alapitvany szolgaltatasait igénybe

vevikkel torténo kapcsolat folytonossaganak biztositasa.

Adatkezelés cimzettje: az Adatkezeld.

Adatkezelés id6tartama: a kapcsolat felvételét kovetd 1 év. Abban az esetben, ha az adatkezelés
az adatkezel6 vagy egy harmadik fél jogos érdekeinek tovabbi érvényesitéséhez sziikséges,
Adatkezel6 az adatokat 5 éves eléviilési id6ben kezeli.

adatkezelés célja: szerzodéskotés személyes adatok
Onkéntes segitékkel torténd név, anyja neve, sziiletési helye, ideje,
szerz6déskotés, illetve az Adatkezel6 lakcime, telefonszam, email cim

miikddésével kapcsolatos szerzddésekben
szerepld személyes adatok

Adatkezelés jogalapja: szerz6dés megkotése vagy teljesitése.

Adatkezelés cimzettjei: szerzodés teljesitése érdekében az AdatkezelSkkel szerz6dott harmadik
fél, konyveld.

Adatkezelés idGtartama: szerz6dés megsziinését kovetd 5+1 évig.
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adatkezelés célja: honlapon torténé személyes adatok
kozzététel
Onkéntesek vagy egyéb Erintettek, név, arckép, telefonszam, email

kuratériumi tagok személyes adatainak
honlapon torténd kozzététele

Adatkezelés jogalapja: az Erintett hozzjarulasa.

Adatkezelés cimzettjei: tarhely szolgaltato.

Adatkezelés id6tartama: 5 évig vagy az Erintett hozzajaruldsanak visszavonasaig. Abban az
esetben, ha az adatkezelés az adatkezel6 vagy egy harmadik fél jogos érdekeinek
érvényesitéséhez sziikséges, Adatkezel6 az adatokat 5 éves eléviilési id6ében kezeli.

adatkezelés célja: honlapon torténd személyes adatok

kozzététel

Erintettek sikertorténetének honlapon név, arckép, mozgokép, betegség leirasa
torténd kozzététele

Adatkezelés jogalapja: az Erintett hozzjarulasa.

Adatkezelés cimzettjei: tarhely szolgaltato.

Adatkezelés id6tartama: 5 évig vagy az Erintett hozzajaruldsanak visszavonasaig. Abban az
esetben, ha az adatkezelés az adatkezel6 vagy egy harmadik fél jogos érdekeinek
érvényesitéséhez sziikséges, Adatkezel6 az adatokat 5 éves eléviilési idében kezeli.

adatkezelés célja: képmas készitése, személyes adatok
felhasznalasa

Rendezvényeken képmas készitése és képmas
felhasznalasa

Adatkezelés jogalapja: az Erintett hozzajarulasa.

Adatkezelés cimzettjei: az Adatkezel6 és a hozzajarulasban szerepl6 személy.

Adatkezelés id6tartama: A rendezvény lebonyolitisit koveté 5 évig vagy az Erintett
hozzajarulasanak visszavonasaig. Abban az esetben, ha az adatkezelés az adatkezel6 vagy egy
harmadik fél jogos érdekeinek érvényesitéséhez sziikséges, Adatkezelé az adatokat 5 éves
eléviilési id6ben kezeli.

Nem kell az Erintett hozzajarulasa a tomegfelvételek vagy a nyilvanos kozéleti szereplés kapcsan
allo-vagy mozgokép készitéséhez.

adatkezelés célja: adomanyozok személyes adatok

nyilvantartasa

Adomanyozdk személyes adatainak név, cim, email cim, adomany dsszege
nyilvantartasa

Adatkezelés jogalapja: az adatkezel6re vonatkozé jogi kételezettség teljesitése
Adatkezelés cimzettjei: konyveld.
Adatkezelés id6tartama: adomanyozas idépontjat kovet6 5+1 év.

adatkezelés célja személyes adatok
Statisztikak készitése kérd6ivben megadott | név, betegség leirasa
adatok alapjan
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Adatkezelés jogalapja: az Erintett hozzjarulasa.

Adatkezelés cimzettjei: tarhely szolgaltato, statisztikat készitok.

Adatkezelés id6tartama: a kérdéiv bekiildését kovetd 5 évig vagy az Erintett hozzajarulasanak
visszavonasaig. Abban az esetben, ha az adatkezelés az adatkezel6 vagy egy harmadik fél jogos
érdekeinek érvényesitéséhez sziikséges, Adatkezel$ az adatokat 5 éves eléviilési id6ben kezeli.

A statisztikai adatok alapjaul szolgdlé kérddéiv a honlapon is megtaldlhaté. A kérd6ivben
megadott adatok alapjan, azok nyilvdnossagra hozatala nélkiill, anonim statisztikak és
elemzések késziilnek és keriilnek a nyilvanossagra vagy egyéb hatosagokhoz.

3. Gyerekek hozzajarulé nyilatkozata

A 16. életévét be nem toltott Erintett esetében torvényes képviselbje (sziils, gyam, gondnok)
jovahagyasaval nyilatkozhat személyes adatainak felhasznalasarol, illetve adhat ahhoz
hozzajarulast. Jelen pontnak térténd megfelelést, kiillonos tekintettel, amikor az Adatkezel6vel
nincs személyes kapcsolat (honlapon kérdéiv), az Erintett és torvényes képviselje koteles
biztositani és az Adatkezel6t ezzel 0sszefiiggésben felel6sség nem terheli.

4. Adatfeldolgozok

Tarhely szolgaltato:

Infinx Kft.

5900 Oroshaza Balassa Pal u. 25/A
Adészam: 32072145-2-04
Kapcsolattart6: Katai Attila
Telefonszam: +36-30/232-6571
E-mail: hello@infinx.hu

Honlap cim: https: //www.infinx.hu/

Konyvelo:

Mérleg/el6 Plusz Kft.

1032 Budapest, Sz616 u. 92 fszt.
Adészama: 27964011-2-41

E-mail: andrea@ferenczikonyveles.hu
Honlap cim: https://ferenczikonyveles.hu/

5. Honlap és a siitik

A honlap ugynevezett “siitiket” hasznal. A siitik rovid adatfajlok, amelyek a honlapot megnyitok
webbongészéjén keresztiil a merevlemezén tarolédnak. A Siitik bizonyos informacidkat (példaul
nyelvi, vagy oldalbeallitisok) tarolnak el, amelyeket az Erintett webbongészdje — a siitik
élettartamatol fligg6en — tovabbit nekiink, amikor On ismét felkeresi weboldalunkat.

Az Adatkezel6 kétfajta siitit hasznal:
o Technikai okokbdl sziikséges siitiket, amelyek nélkiil a weboldal nem miikddne tokéletesen: a
technikai siitik nem tovabbitanak adatokat és anonim statisztikakat készitenek.

o Opcionalis siitiket: jelenleg nem hasznal.

A siitik hasznalata az Erintettek szamit6gépén beallithatok.
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6. Felel6sség Kizaras

Az Erintett 4ltal megadott személyes adatok valédisagaért és pontossagaért az Adatkezel6 nem
felelés, azokat nem ellendrzi. Az Adatkezel nem felelds az Erintett altal megadott téves vagy
valotlan adatok kezeléséért, sem a kozolt téves vagy valotlan adatkozlés folytan akar az
Erintettet, akar harmadik személyt éré karokért.

A Tajékoztaté hatdlya és az Adatkezel6 feleléssége nem terjed ki azon szolgaltatasokra és
adatkezelésekre, melyek a http://gbs-cidp.hu honlapon megjelené hirdetések, hivatkozasok
linkjeire kattintva egy masik adatkezel6 weboldalan érheték el.

7. Adatvédelmi alapelvek

Az Adatkezel6 a személyes adatok kezelése soran tiszteletben tartja az adatvédelem elveit.
Ennek megfelel6en biztositja, hogy

o aszemélyes adatok kezelése jogszer(ien és tisztességesen, valamint az Erintett szimara
atlathaté mddon torténjen;

e aszemélyes adatok gy(jtése csak meghatarozott, egyértelmi és jogszer( célbol térténjen, és
azokat ne kezelje ezekkel a célokkal 6ssze nem egyeztethetd mdédon;

o akezelt személyes adatok az adatkezelés céljai szempontjabol megfelelGek és relevansak, és a
sziikségesre korlatozddnak;

o akezelt személyes adatok pontosak és sziikség esetén naprakészek. Az Adatkezel6 minden
ésszeri intézkedést megtesz annak érdekében, hogy a pontatlan személyes adatokat torolje
vagy helyesbitse;

e aszemélyes adatokat csak olyan formaban tarolja, amely az Erintettek azonositasat csak az
adatkezelés céljainak eléréséhez sziikséges ideig teszi lehetvé;

o megfeleld technikai vagy szervezési intézkedések alkalmazasaval biztositva legyen a
személyes adatok megfelel6 biztonsaga, az adatok jogosulatlan vagy jogellenes kezelésével,
véletlen elvesztésével, megsemmisitésével vagy kdrosodasaval szembeni védelmet is
ideértve.

8. Panaszkezelés és az Erintett adatkezeléssel kapcsolatos jogai

e Az Adatkezel6 az Erintett aldbbi jogai gyakorlasara iranyulé kérelmének vagy
adatkezeléssel kapcsolatos panaszanak postai ton vagy az info@gbs-cidp.hu email cimre
torténo beérkezésétdl szamitott legfeljebb 30 napon beliil teljesiti. A kérelem beérkezésének
napja a hataridébe nem szamit bele.

e A hozzaféréshez valé jog: Az Erintett jogosult arra, hogy a fent megadott elérhetdségeken
keresztiil az Adatkezel6tdl tajékoztatast kérjen arra vonatkozdan, hogy személyes adatainak
kezelése folyamatban van-e, és ha ilyen adatkezelés folyamatban van, jogosult arra, hogy
megismerje azt, hogy az Adatkezel6 milyen személyes adatait, milyen jogalapon,milyen
adatkezelési cél miatt,mennyi ideig kezeli, tovabba, hogy az Adatkezel6 kinek, mikor, milyen
jogszabaly alapjan, mely személyes adataihoz biztositott hozzaférést vagy kinek tovabbitotta
a személyes adatait, milyen forrasb6l szarmaznak a személyes adatai, az Adatkezeld
alkalmaz-e automatizalt dontéshozatalt, valamint annak logikajat, ideértve a profilalkotast is.
Az Adatkezel6 az adatkezelés targyat képez6 személyes adatok masolatat az érintett erre
iranyul6 kérésére elsé alkalommal dijmentesen bocsatja a rendelkezésére, ezt kovetéen
adminisztrativ koltségeken alapuld, ésszerti mértéki dijat szamithat fel. Az adatbiztonsagi
kévetelmények teljesiilése és az Erintett jogainak védelme érdekében az Adatkezels koteles
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meggy6z6dni az érintett és a hozzaférési jogaval élni kivanoé személy személyazonossaganak
egyezésérdl, ennek érdekében a tdjékoztatas, az adatokba torténd betekintés, illetve azokrol
masolat kiadasa is az érintett személyének azonositasahoz kotott.

e A helyesbitéshez valé jog: Az Erintett kérheti a pontatlan adatok helyesbitését, és joga van
arra is, hogy kérje a hidnyos adatai kiegészitését.

e A zarolashoz (adatkezelés korlatozasahoz) valé jog: Az Erintett személy a fent megadott
elérhet6ségeken Kkeresztil kérheti, hogy a személyes adatai kezelését az Adatkezel6
korlatozza (az adatkezelés korlatozott jellegének egyértelmi jelolésével és az egyéb adatoktdl
elkiilonitett kezelés biztositasaval), amennyiben vitatja a személyes adatai pontossagat
(ebben az esetben az Adatkezel§ arra az id6tartamra korldtozza az adatkezelést, amig
ellendrzi a személyes adatok pontossagat), az adatkezelés jogellenes, és az Erintett ellenzi az
adatok torlését, és ehelyett kéri azok felhasznalasanak korlatozasat, az adatkezelének mar
nincs sziiksége a személyes adatokra adatkezelés céljabol, de az érintett igényli azokat jogi
igények elSterjesztéséhez, érvényesitéséhez vagy védelméhez, vagy-az Erintett tiltakozott az
adatkezelés ellen (ez esetben a korlatozds arra az id6tartamra vonatkozik, amig
megallapitasra nem Kkeril, hogy az adatkezeld jogos indokai els6bbséget élveznek-e az
Erintett jogos indokaival szemben).

e A tiltakozashoz valé jog: Az Erintett személy a fent megadott elérhetéségeken keresztiil
tiltakozhat az adatkezelés ellen, ha allaspontja szerint az Adatkezel6 a személyes adatat a
jelen adatkezelési tajékoztatoban megjelolt céllal dsszefiiggésben nem megfeleléen kezelné.
Ebben az esetben az Adatkezelének kell igazolnia, hogy a személyes adat kezelését olyan
kényszerits erejii jogos okok indokoljak, amelyek elsébbséget élveznek az Erintett érdekeivel,
jogaival és szabadsdgaival szemben, vagy amelyek jogi igények el6terjesztéséhez,
érvényesitéséhez vagy védelméhez kapcsolddnak.

e A torléshez valé jog: A tijékoztatéban ismertetett adatkezelés kapcsan az Erintett
élhet a torléshez vald jogaval, kivéve, ha a tovabbi adatkezelés a véleménynyilvanitas
szabadsagahoz és a tajékozddashoz vald jog gyakorlasa; az azt eldird, az adatkezeldre
vonatkozé jogi kotelezettség teljesitése; vagy jogi igények elGterjesztése, érvényesitése,
illetve védelme céljabol sziikséges.

¢ Jogorvoslathoz val6 jog: Ha az érintett ugy itéli meg, hogy az Adatkezel6 a személyes
adatainak kezelése sordn megsértette a hatalyos adatvédelmi kovetelményeket, akkor-
panaszt nyujthat be a Nemzeti Adatvédelmi és Informaciészabadsag Hatosaghoz, cim: 1125
Budapest, Szilagyi Erzsébet fasor 22/c, postacim: 1530 Budapest, Pf: 5. E-mail:
ugyfelszolgalat@naih.hu, honlap: www.naih.hu), vagy lehet6sége van adatainak védelme
érdekében birésaghoz fordulni, amely az tigyben soron kiviil jar el.

9. Modositas

Jelen Adatkezelési Tajékoztatot az Adatkezel egyoldalian jogosult médositani. A mindenkor
hatalyos szoveget a honlapon kozzéteszi.

10. Fogalom meghatarozasok:

e ,személyes adat” : azonositott vagy azonosithat6 természetes
személyre (,Erintett”) vonatkoz6 barmely informacié; azonosithaté az a természetes
személy, aki kozvetlen vagy kozvetett mddon, kiilondsen valamely azonositd, példaul név,
szam, helymeghataroz6 adat, online azonosit6 vagy a természetes személy testi, fiziologiai,
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genetikai, szellemi, gazdasagi, kulturalis vagy szocialis azonossagara vonatkozo egy vagy tobb
tényez6 alapjan azonosithato;

o ,adatkezelés”:a személyes adatokon vagy adatadllomanyokon automatizdlt vagy nem
automatizalt modon végzett barmely mivelet vagy miiveletek 6sszessége, igy a gyfijtés,
rogzités, rendszerezés, tagolds, tarolds, atalakitds vagy megvaltoztatds, lekérdezés,
betekintés, felhasznalas, kozlés, tovabbitds, terjesztés vagy egyéb moddon torténd
hozzaférhet6vé tétel Utjan, 6sszehangolds vagy oOsszekapcsolds, korlatozas, torlés, illetve
megsemmisités;

o ,az adatkezelés korlatozasa”: a tarolt személyes adatok megjelolése jovobeli kezelésiik
korlatozasa céljabol;

o ,adatfeldolgozd”: az a természetes vagy jogi személy, aki az Alapitvany nevében személyes
adatot kezel.

e ,cimzett”: az a természetes vagy jogi személy, kozhatalmi szerv, ligynokség vagy barmely
egyéb szerv, akivel, vagy amellyel a személyes adatot kozlik, fliggetleniil attdl, hogy harmadik
fél-e. Azon kozhatalmi szervek, amelyek egy egyedi vizsgalat keretében az uniés vagy a
tagallami joggal Osszhangban férhetnek hozza személyes adatokhoz, nem mindsiilnek
cimzettnek; az emlitett adatok e kozhatalmi szervek altali kezelése meg kell, hogy feleljen az
adatkezelés céljainak megfelel6en az alkalmazand6 adatvédelmi szabalyoknak;

e ,harmadik fél”: az a természetes vagy jogi személy, kozhatalmi szerv, ligynokség vagy
barmely egyéb szerv, amely nem azonos az érintettel, az adatkezel6vel, az adatfeldolgozoval
vagy azokkal a személyekkel, akik az Alapitvany vagy adatfeldolgoz6 kozvetlen iranyitasa
alatt a személyes adatok kezelésére felhatalmazast kaptak;

e ,az érintett hozzajarulasa”: az érintett akaratdnak oOnkéntes, konkrét és megfeleld
tajékoztatason alapuld és egyértelmi kinyilvanitasa, amellyel az érintett nyilatkozat vagy a
megerositést félreérthetetleniil kifejezé cselekedet utjan jelzi, hogy beleegyezését adja az 6t
érint6 személyes adatok kezeléséhez;

e ,adatvédelmi incidens”: a biztonsag olyan sériilése, amely a tovabbitott, tarolt vagy mas
modon kezelt személyes adatok véletlen vagy jogellenes megsemmisitését, elvesztését,
megvaltoztatasat, jogosulatlan kozlését vagy az azokhoz vald jogosulatlan hozzaférést
eredményezi.

Kelt: Szentendre, 2024.01.31.
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