ADATVEDELMI TAJEKOZTATAS ES NYILATKOZAT

Bevezetés

K6szonjuk, hogy a kdzhasznu céljaink érdekében végzett koz6s munka soran kapcsolatban all vellnk!
Kildetéslink a ritka betegséggel é16k segitése és az 6ket szolgald szervezetek tdmogatasa. A Ritka és
Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége elkdtelezett az On személyes adatainak
védelme irant, és nagyon komolyan veszi partnerei informacidbiztonsagara vonatkozé felel6sségét. Az
altalunk végzett adatgydjtés és adatfeldolgozas tiszta és atlatszo folyamatokbdl all.

Ez a tdjékoztatd az aldabbiakat rogziti:

e Milyen személyes adatokat gydijtiink Onrél és dolgozunk fel a veliink valé ligyfélkapcsolata
keretében, és webhelyeink, szolgaltatdsaink hasznalataval kapcsolatban;

e Honnan szerezzik ezeket az adatokat;

e Mit tesziink ezekkel az adatokkal;

e Hogyan taroljuk az adatokat;

e Kiknek tovabbitjuk / fedjlik fel ezeket az adatokat;

e Hogyan vessziik figyelembe az On adatvédelmi jogait;

e Eshogyan feleliink meg az adatvédelmi szabalyoknak.

Az 6sszes személyes adat gylijtése és feldolgozasa az magyar és az EU GDPR adatvédelmi
torvényeinek megfelel6en torténik.

Az adatkezelésre jogosult

RITKA ES VELESZULETETT RENDELLENESSEGGEL ELOK ORSZAGOS SZOVETSEGE (RIROSZ, tovabbiakban
Adatkezeld, székhelye: 1089 Budapest, Orczy Ut 2.; addészama: 18192328-1-42;

telefonszdma: +36 1 790 4532; e-mail cime: info@rirosz.hu; nyilvdntartasi szama: 01-02- 0011997;
honlap cime: http://www.rirosz.hu); adatkezelési nyilvantartasi szama: NAIH-97883/2016

Az adatkezelés megnevezése és céljai

A Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EIGk Orszagos Szovetségének tobb szolgdltatdsa soran
végez adatkezelést:

° A szolgdltatds neve: Ment6ov Informacidés Kozpont és Segélyvonal. Azért Hoztuk
létre, hogy a ritka betegséggel él6 emberek adekvat informaciéhoz jussanak az
informacids kdzpont segitségével. A megkeresések a MentGov Informacids Kozponthoz
érkezhetnek telefonon, e-mailen, a RIROSZ honlapjairdl, a RIROSZ kozosségi oldalairdl
és személyes megkeresés utjan. Mivel egy megkeresésre adott valasz akar tobb hétig is
eltarthat, ezért a RIROSZ altal alkalmazott munkatarsaknak feltétlenll rogziteni kell a
segélykéré adatait. Mivel ennyire specialis szolgaltatdsrél van sz8, mely az
egészségligyre, szocidlis és érdekvédelmi teriletre is kiterjed, ezért ezzel
Osszefliggésben személyes adatokat is kezelni kell a betelefonald személyére és
betegségére vonatkozdan egyarant, hogy kés6bb a RIROSZ megfelel6 informacidval
rendelkezve tudjon valaszt adni a megkeresésekre. Ezen tulmenden, egy-egy ritka
betegségben aranylag kevesen szenvednek, igy a RIROSZ azért is szeretné tdrolni az
adatokat, hogy fel tudja venni a kapcsolatot a beteggel, ha évekkel késébb hasonld
betegségben szenved6 keresi fel a RIROSZ-t informacidkért. Tovdbba a RIROSZ
csatlakozott az Eurdpai Ritka Betegségek Segélyvonal Halézathoz (European Network of
Rare Disease Help Lines), mely minden évben statisztikat készit a tagszervezetek altal
biztositott adatokbdl. A RIROSZ anonimizdltan a magyarorszagi ritka betegek adatait


http://www.rirosz.hu/

szolgaltatja ehhez a statisztikdahoz, természetesen a betegek nevét kivéve.
Az adatkezelés jogalapja: Az informacidos dnrendelkezési jogrdl és az informacidszabadsagrol
rendelkezései sz6l6 2011. évi CXIl. toérvény (,Infotv.”) 5. & (1) (a) pontja, és a GDPR
vonatkozo szerint az érintett akaratanak oOnkéntes és hatarozott kinyilvanitasa, amely
megfelel6 tajékoztatdson alapul, és amellyel félreérthetetlen hozzajarul a rad vonatkozd
személyes adatok - teljes korl vagy egyes mlveletekre kiterjed6 — kezeléséhez.
Az Adatkozl6k kizarélag sajat személyes adataikat adhatjak meg. Amennyiben nem sajat
személyes adataikat adjak meg, az adatkozl6 kotelessége az érintett hozzajaruldsanak
beszerzése.
A kezelt adatok kore: A Ment6ov Kozponthoz forduldk esetében az érdekl6d6 neve, az
érdekl6d6 kategdriaja (beteg, rokon, szakember, barat, szervezet, ismeretlen), az érdekl6d6
kora, az érdekl6d6 neme, a betegség, amivel kapcsolatban érdekl6dik, a betegség
csoportja, a beteg neve, a beteg neme, a beteg korcsoportja, a megkeresés datuma, a
megkeresés oka, e-mail cim, telefonszam, lakhely. Harmadik fél adatainak a rendelkezésre
bocsatasaval az érdekl6d6 szavatolja, hogy az adatok rendelkezésre bocsatasa jogszer(ien
torténik, és ezen adatkezeléshez az érintett személy megfelel6en hozzajarult.

Egyéb esetekben |ényegesen szlikebb kord, az egyeztetett célnak megfelelS és csak az ahhoz sziikséges
adatokat kezeljiik.

Egyesiileti tagok adatainak nyilvantartasa, és kozgylilésen részt vett természetes
személyek nyilvantartasa. Kozgy(ilés Osszehivasa, a meghivok kikiildése, a résztvevék
adatainak regisztralasa, kezelése, tarolasa céljabol.

Adatkezelés jogalapja: Jogi kotelezettség

A kezelt adatok kore: Név; Lakcim; e-mail; Alairas

Adatkezelés tervezett hatarideje: Torvényben meghatdrozott ideig, az egyesiilet megsz(inését

kovetben 8 évig

Szervezeti adminisztracié, munkaszervezés, munkahatékonysag novelés. Bejové
szamldk kezelése, nyilvantartasa és atadasa a konyvelésnek, kapcsolattartds a
partnerekkel

Adatkezelés jogalapja: Jogos érdek - A szervezet jogos érdeke a munkaszervezés

hatékonysaganak névelése érdekében adatkezelést végezni

A kezelt adatok kore: Név; Postacim

Adatkezelés tervezett hatdrideje: 8 év

Projekt célszemélyek adatkezelése. projektek célszemélyeinek kapcsolati adatainak
téroldsa.
Adatkezelés jogalapja: Jogos érdek - A Szervezet alaptevékenysége elvégzéséhez sziikséges,
hogy a projektjei cimzettjeinek adatait kezelje
Adatkezelés forrasa: nyilvanos, publikus adatok, weboldalak, hivatalos tajékoztatokban
kozzétett adatok.
A kezelt adatok kore: Név; Munkakor; Titulus; Telefonszam; Postacim; Email cim
Adatkezelés tervezett hatarideje: Az Erintett tiltakozasdig

Kommunikacié eDM, DM, telefon. Levelezési listainkra illetve, hirlevélre torténd
feliratkozds esetén a ritka betegségekkel kapcsolatos hireket, informacidkat a
programjainkrél, szolgdltatdsainkrél, tevékenységlinkrdl, kildiink az Adatkozl§ altal
megadott cimre, postai csekk, egyéb promodciés anyag kikildése postai Uuton.
Rendszeriizenetek kikiildése a tdmogatas megérkezésérél vagy a tdmogatdsi megbizas
megujitasarél. Mas szervezettekkel kozos rendezvények kezelése.

Adatkezelés jogalapja: Az Erintett hozzajarulasa



A kezelt adatok kére: Email cim; Postacim; Név; Telefonszam, Informatikai naplofajl
Adatkezelés tervezett hatarideje: Visszavonasig

Sajtokommunikacié. Sajtokozlemények kiadasa elektronikus formaban, meghivok
kiklildése sajtéeseményekre és sajtokommunikacidé folytatdsa az AdatkezelS honlapjan.
Adatkezelés jogalapja: Az Erintett hozzajaruldsa,
Adatkezelés forrasa: Az Erintett hozzajarulasa
Adatkezelés jogalapja: Jogos érdek
Adatkezelés forrasa: Nyilvanos forrasbél szarmazo adatok
A kezelt adatok kore: Email cim; Név; Telefonszdm; Médium neve; Informatikai napléfajl
Adatkezelés tervezett hatarideje: visszavonasig, jogos érdek esetén tiltakozasig

Rendezvények dokumentalasa, a nyilvanossag tdjékoztatasa.  Nyilvanos
rendezvényeken fotd- és videdfelvételek készitése, és ezek publikaldsa a szervezet
nyilvanos fellletein, valamint a sajtéban.

Adatkezelés jogalapja: Az Erintett hozzajarulasa, mely jelen esetben cselekedetben nyilvanul

meg, azaz a nyilvanos rendezvényen vald részvétellel, a jelenléti iv alairasaval.

A kezelt adatok kore: Fénykép; Videdfelvétel

Adatkezelés tervezett hatarideje: visszavonasig

Onkéntesek toborzasa, kommunikacié és utazasszervezés. Regisztracion keresztiil
onkéntes munkara jelentkez6k nyilvantartasa. Meghivd kiildése az informaciés napra,
jelenléti iv vezetése az informdciéds napon. Onkénteseknek szél6, bekapcsolddasi
lehet&ségekkel, eseményekkel kapcsolatos kommunikacié. Onkéntesek rendezvényekre,
oktatasokra torténd kiutaztatasa, valamint ehhez kapcsoldédo biztositasok kotése.
Adatkezelés jogalapja: Az Erintett hozzajaruldsa
A kezelt adatok kore: Név; Postacim; Sziiletési datum; Email cim; Telefonszam; Informatikai
naplofajl; Személyi igazolvany szam; Utlevél szém
Adatkezelés tervezett hatdrideje: Visszavonasig

Kapcsolattartas szerz6dott partnerek képviselGivel. A kapcsolattartd azonositdsa, a
tobbi kapcsolattartotdl valéd megkilonboztetése. Kapcesolattartas, kapcsolattartdi adatok
kezelése, nyilvantartdsa. Személyes kapcsolattartds, partnerlatogatas és kapcsoldédd
dokumentumainak kezelése. Kapcsolattartoi adategyeztetés és adatfrissités.
Rendezvényeken vald részvétel és az ehhez kapcsolddo jarulékos szolgaltatasok.
Adatkezelés jogalapja: Jogos érdek - Az Adatkezeld jogos érdeke lzleti partnereinek
kapcsolattartdinak adatait kezelni a szerz6dés teljesitése érdekében.
A kezelt adatok kore: Név; Postacim; Email cim; Telefonszam;
Adatkezelés tervezett hatdrideje: A szerz6dés megsziinését kovetd 5. év majus utolsd
munkanapjan

Szolgaltatas(ok) hirdetése, informacié nyujtasa Erintettek szamara. Uj vagy megujitott
szolgaltatasokrol értesités, reklam tartalmu ,kozvetlen lizletszerzési” illetve marketing
célu megkeresés, ligyfélelégedettségi mérés, meghivds marketing rendezvényre,
konferenciara. Nonprofit szervezetként az , lizletszerzési” tevékenységilink sordn befolyt
Osszeget kozhasznu céljaink elérésére forditjuk.
Adatkezelés jogalapja: Jogos érdek - Az Adatkezel6 jogos érdeke a kdzvetlen Gizletszerzés
A kezelt adatok kore: Email cim; Telefonszam; Név
Az Erintett valamely korabbi szolgaltatas igénybevételével megadta az Adatkezels szamara
az adatait. Az Adatkezeld jelen tajékoztatéban tajékoztatja az Erintettet, hogy 3. pontban
rogzitett tevekénységek mentén kezelt adatokat adatkezelési céljat jogos érdekre hivatkozva
atmindGsiti és kdzvetlen lzletszerzés céljara hasznalja.



Adatok forrasa: Az Adatkezel6 mas adatkezelési célbdl jogosan kezelte az Erintettek adatait.
Adatkezelés tervezett hatdrideje: Tiltakozasig

Adomanygytlijtés és adomdanyok nyilvantartasa. Beérkezé adomanyok (kiilondsen:
csoportos beszedési megbizas, online bankkartyds fizetés, adé 1% felajanlas, postai
csekk, atutalds) adatbdzisban térténd kezelése, adomanyozénként, kampanyoként.
Adatkezelés jogalapja: Az Erintett hozzéjarulasa
A kezelt adatok kore: Név; Email cim; Bankkartya utolsé 4 szamjegye (amennyiben
megadasra kerilt); Bankkartya lejarati datuma (amennyiben megadasra kerilt);
Bankszamlaszam (amennyiben megadasra kertilt); Egyedi azonositd; Adomany Gsszege;
Adomanyozas(ok) idépontja; Adomanyozasi projekt nevének vagy statisztikai szamanak
nyilvantartdsa
Adatkezelés tervezett hatdrideje: 8 év

Adomanyozdk nyilvantartasa. Befizetések bizonylatainak megé6rzése és nyilvantartasa
pénziigyi szamviteli kotelezettségek igazolasahoz
Adatkezelés jogalapja: Torvényi kotelezettség
A kezelt adatok kore: Név; Email cim; Bankkartya utolsé 4 szdmjegye (amennyiben
megadasra kerilt); Bankszdmlaszam (amennyiben megadasra keriilt); Egyedi azonosito;
Adomadny 6sszege; Adomanyozas(ok) id6pontja; Adomanyozasi projekt nevének vagy
statisztikai szamanak nyilvantartasa
Adatkezelés tervezett hatarideje: 8 év

GDPR rendelettel 6sszefiiggd adatkezelés. Adatok kezelése, adatatadasi nyilvantartas,
adatvédelmi incidensek, érintetti igények, kérdések
Adatkezelés jogalapja: Jogi kotelezettség
Kezelt adatok kore: ® Név » Adatvédelmi azonositd e Erintetti kérelem, datuma, tipusa,
tartalma e Erintetti kérelem eredménye o Incidens datuma, dokumentdcidja, eredménye
Adatkezelés tervezett hatdrideje: Nem selejtezendd

Mire, miért és meddig hasznéljuk az On személyes adatait?

A RIROSZ a személyes adatokat az adatkezelés céljdnak fenndlldsa alatt, illetve addig kezeli, amig az
Adatk6zl6 nem kéri az adatai torlését, illetve nem vonja vissza személyes adatai kezeléséhez adott
hozzdjarulasat. A személyes adatok az adatkezelés céljanak megsz(inésével egyidejlileg, illetve az
AdatkozI6 kérésére haladéktalanul torlésre kerilnek.

A RIROSZ az informacids kdzpont adatbazisaban addig tarolja a szervezetet megkeresé fenti adatait, amig
a megkeresd vagy az érintett személy nem kéri az adatok torlését. Ennek hidnydban a személyes adatokat
a RIROSZ visszavonasig megdrzi, mivel a ritka betegségek esetében a diagnosztikai id6 évtizedekig is
elhuzddhat és az ugynevezett orphan drug-ok fejlesztése ugyan az elmult idészakban fellendiil6ben van,
még mindig lassabban zajlik, mint a gyakori betegségek gydgyszereinek fejlesztése.

Csak akkor kezeljiik az On személyes adatait, ahol van erre jogi alapunk. A jogi alap attél fiigg, milyen céllal
gyljtottiik az adatokat, és milyen célra kell 6ket felhasznalnunk.

Az alabbi jogi alapok miatt kezelhetjiik az On személyes adatait:

Hogy megfeleljiink egy jogi kotelezettségnek;

On hozzéjarulasat adta az On személyes adatainak felhasznalasahoz;
Szerz6déshez kapcsoldddan,

Ha ez a kedvezményezett létfontossagu érdeke (pl. ételallergia)
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e Jogos érdekérvényesitésnél

Kizardlag 16 éves vagy id6sebb gyermekek adhatjak sajat hozzajaruldsukat. Tizenhat év alatti személyek
esetén, a szll6k vagy torvényes gydm beleegyezésére van sziikség.

Nem 6rizziik az On adatait hosszabban, mint ami ahhoz sziikséges, hogy teljesiiljoén a feldolgozas célja. A
megfelel6 Grzési id6szak meghatdrozasahoz figyelembe vessziik a személyes adatok mennyiségét,
természetét és érzékenységét, az altalunk torténd feldolgozasuk céljat, és hogy ezeket a célokat egyéb
eszkozokkel is el tudjuk-e érni.

Miutan mar nincs sziikség személyes adataira, biztonsdgosan eltavolitjuk és megsemmisitjlik Sket. Azt is
figyelembe vesszik, tudjuk-e és hogyan tudjuk csokkenteni az altalunk az id6 sordn hasznalt személyes
adatok mennyiségét, és tudjuk-e az On személyes adatait névtelendiil hasznalni, hogy tébbé ne legyenek
Onnel kapcsolatba hozhatdk, és ne lehessen altaluk Ont beazonositani, amely esetben az informacidkat
az On értesitése nélkiil felhasznalhatjuk.

Az adatok megismerésére jogosult személyek

A szervezettdl segitséget kér6k adataihoz kizarélag a szervezet elndke és a program létrehozdasdaban,
a segitségnyujtasban résztvevé munkacsoport tagjai férhetnek hozza. A munkacsoport tagjai a
szervezet fizetett alkalmazottjai. A szervezetnél dnkéntesként nyilvantartott dolgozék nem férhetnek
hozza az adatokhoz és nem dolgozhatnak veliik.

A kép és videofelvételeket az Adatkezel6 harmadik félnek nem adja at. A felvételeket csak az Adatkezel§
és az adatfeldolgozd(k) kijelolt alkalmazottai ismerhetik meg.

Adatbiztonsagi intézkedések

A személyes adatok védelmérél gondoskodik a szervezet és ennek megfelel6en alakitotta ki az
informatikai infrastrukturajat. A szervezet sajat szerverén tdrolja a személyes adatokat, melyet csak a
megfelel6 hozzaféréssel rendelkez6k érhetnek el. A szerverhez hdlézati hozzaférése csak a
munkatdrsak szamitdgépeinek van és azok jelszéval védettek.

Az adatfeldolgozasra jogosult személy
A RIROSZ adatfeldolgozdt nem vesz igénybe. Adatvédelmi tisztviselGje nincs.
Adattovabbitas egyéb adatkezel6k szamara

Adatokat tovabbitunk a European Organisation for Rare Diseases szamara névteleniil, statisztikai
célbdl. cim: Plateforme des Maladies Rares, rue Didot 96, 75014 Paris, cégjegyzékszama: 413 459 066
000 36. A tovabbitott adatok: az érdekl6d6 kategoéridja (beteg, rokon, szakember, barat, szervezet,
ismeretlen), az érdekl6dé kora, az érdekl6dé neme, a betegség, amivel kapcsolatban érdeklédik, a
betegség csoportja, a beteg neme, a beteg korcsoportja, a megkeresés datuma, a megkeresés oka,
lakhely (orszag). Az adattovabbitas célja: tdmogatni a European Organisation for Rare Diseases altal
létrehozott Eurdpai Ritka Betegségek Segélyvonal Halézatanak (European Network of Rare Disease
Help Lines) munkajat statisztikdinak elkészitéséhez a ritka betegségben szenved6 eurdpai populacio
felméréséhez. Az adatokbdl statisztika késziil, egyenként fékuszalva a gy(ijtott informdacidk tipusara.
A tobbi tag adataival egyltt lesz a statisztikdban feldolgozva, nincs kilén orszagokra bontva a
statisztika. Az adattovabbitasi cimzettek adatkezelési tajékoztatdja:
http://www.eurordis.org/sites/default/files/DataProtectionStatement22Feb2013.pdf

Hasonldképpen a ritka betegségekkel kapcsolatos anonim adatokat adhatunk meg az érintett
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11.

minisztériumok szamara az ellatas tervezhetGségének, és minGségének javitasahoz, valamint egyéb
jogszabalyban elGirt esetekben, mint a palydztatok részére a programjaink beszamoldinak kért
indikatoraiként (pl.: a résztvevék szama, kora, stb.)

Yoy

Adatfeldolgozd igénybevételérdl szol6 tajékoztatas

Az Adatkezeld az adatkezelés sordn a szerz6dés teljesitéséhez vele szerz6dott adatfeldolgozd(k) szamara
tovabbithatja az adatokat.

A cimzettek kategdridi: postai- és futdrszolgdlatok, szallitmanyozd cégek, IT Gizemeltet6k, webtarhely
szolgaltatdk, webtartalom fejleszt6, konyvelési szolgaltatd, vagyonvédelmi szolgaltatd, internetes
fizetési szolgaltatdk, utazasi iroddk, repll6 térsasagok, biztositd tarsasagok, szallashely szolgdltatok,
eDM szolgaltatok, CRM szolgaltatok, telemarketing cégek, jogi tanacsaddk, GDPR tandcsadd, (zleti
tanacsadok, kozosségimédia-oldalak, webes alkalmazas szolgaltatok.

Siitik és nyomkovetés

Ez az oldal siitiket hasznal, amelyek segitik szolgaltatasaink tovabbfejlesztését, és az On szdmara hasznos
funkcidk biztositasat (kattintson ide a RIROSZ siitikkel kapcsolatos iranyelveiért).

A sitik rovid, szoveges fajlok, amelyek az oldalt latogaték szamitégépének merevlemezére keriilnek at
a bongészén keresztil. A siitik lehet6vé teszik a webhely szdmdra az Adatkozl6k bongészGinek
felismerését és nyomon kovetését. A siitik taroljak az On elérhet8ségi adatait és azokat az adatokat,
amelyekkel Ont a webhelyiink hasznalata kézben azonositani tudjuk. A legtdbb bdngészé automatikusan
elfogadja a sltiket, de amennyiben kivanja, beallithatja bongészéjét a siitik elfogadasara,
visszautasitasara és torlésére. A legtobb bongészén taldlhatd eszkoztar ,sugd” részében megtaldlja,
hogy miként tudja megakadalyozni, hogy bongészéije Uj slitiket fogadjon el, mit kell beallitania ahhoz,
hogy a bongészs értesitse, ha Uj sitit kap, vagy hogy miként tilthatja le az 6sszes siitit. Amennyiben
megvaltoztatja ezeket a beallitasokat, lehetséges, hogy bizonyos funkcidk vagy sajatossagok nem
fognak rendeltetésszerlen mikddni. A honlapjaink altal hasznalt stitik nem figyelnek meg semmilyen
adatot, melyek az Adatkozl6 szamitdgépén vannak.

A sutikkel kapcsolatos tovabbi informacidkért, valamint a sitik telepitésének letiltasaval kapcsolatos
informaciokért keresse fel a kovetkezd webhelyet: http://www.allaboutcookies.org.

Az Adatkozl6 jogai
Hozzaférés a személyes adatokhoz

Adatkezel6 az Adatkozl6 kérésére tdjékoztatast ad arrdl, hogy személyes adataira vonatkozdan az
Adatkezel6 folytat-e adatkezelést, és amennyiben igen, hozzaférést ad szamdra a személyes adatokhoz,
valamint tdjékoztatja 6t a kovetkez6 informacidkrol:
e az adatkezelés célja(i);
e az adatkezeléssel érintett személyes adatok fajtai;
e az Adatkozl6 személyes adatainak tovabbitdsa esetén az adattovabbitds jogalapja és
cimzettje(i);
e az adatkezelés tervezett id6tartama;
e az Adatkozl6 jogai a személyes adatok helyesbitésével, torlésével és kezelésének
korlatozasaval, valamint a személyes adatok kezelése elleni tiltakozasaval 6sszefliggésben;
e aHatdsaghoz valé fordulas lehetsége;
e 3z adatok forrasa;
e az adatfeldolgozdk neve, cime és az adatkezeléssel 6sszefliggd tevékenység.


https://www.ryanair.com/hu/hu/#collapse-8
http://mentoov.rirosz.hu/wp-content/uploads/2015/11/FELHASZN%C3%81L%C3%81SI-FELT%C3%89TELEK.pdf
http://www.allaboutcookies.org/

Az Adatkezel6 az adatkezelés targyat képezd személyes adatok masolatat dijmentesen az Adatkozl6
rendelkezésére bocsatja. Az AdatkozIS altal kért tovabbi mdsolatokért az Adatkezel6 az adminisztrativ
koltségeken alapuld, ésszerli mértékl dijat szamithat fel. Ha az AdatkozI6 elektronikus Uton nyujtotta
be a kérelmet, az informacidkat széles korben hasznalt elektronikus formatumban kell rendelkezésre
bocsatani, kivéve, ha az érintett masként kéri.

Adatkezel6 koteles indokolatlan késedelem nélkiil, de a kérelem benyujtasatdl szamitott legkésébb 25
(huszonot) napon beliil, kozértheté formaban megadni a tdjékoztatdst. Felhasznalé a hozzaférés iranti
kérelmét a 2. pontban meghatdrozott elérhetéségeken nyujthatja be.

Kezelt adatok helyesbitése

Felhasznald jogosult kérni az Adatkezelénél (a 2. pontban meghatarozott elérhetGségeken) pontatlan
személyes adatai helyesbitését, illetve hianyos adatainak kiegészitését (megjel6lve a helyes adatokat) az
adatkezelés céljanak figyelembe vételével személyazonossdgdnak igazoldsdval. Adatkezel§ a
helyesbitést indokolatlan késedelem nélkiil elvégzi a nyilvantartasdban, és ennek megtorténtérdl
irdsban értesiti az érintettet.

Kezelt adatok torlése (az elfeledtetéshez vald jog)

Az Adatkozlé kérelmezheti, hogy Adatkezel§ indokolatlan késedelem nélkil toérélje a ra vonatkozé
személyes adatokat, az Adatkezel6 pedig koteles arra, hogy az érintettre vonatkozé személyes adatokat
indokolatlan késedelem nélkil torolje, ha az alabbi indokok valamelyike fennall:

a) a személyes adatokra mar nincs sziilkség abbdl a célbdl, amelybél azokat gytjtotték vagy mas
maddon kezelték;

b) az Adatkozl6 visszavonja hozzajarulasat és az adatkezelésnek mas jogalapja nincs;

c) az Adatkozld tiltakozik személyes adatai kezelése miatt;

d) aszemélyes adatok kezelése jogellenesen tortént;

e) a személyes adatokat az adatkezel6re alkalmazandd uniés vagy tagallami jogban elGirt jogi
kotelezettség teljesitéséhez torolni kell;

f) a személyes adatok hozzajaruldson alapuld gydjtésére az informacios tarsadalommal 6sszefiliggd
szolgaltatasok gyermekek részére torténd kinalasaval kapcsolatosan keriilt sor.

Ha az Adatkezel6 nyilvdnossagra hozta (harmadik személy szamara elérhet6vé tette) a személyes adatot,
és azt a fentiekben foglaltak alapjan tordlni koteles, az elérhet6 technoldgia és a megvaldsitas koltségeinek
figyelembevételével meg kell tennie az ésszerlien elvarhatd |épéseket, intézkedéseket annak érdekében,
hogy tajékoztassa az érintett személyes adatokat kezel6 adatkezelGket, hogy az AdatkozlS kérelmezte téle
a széban forgd személyes adatokra mutatd linkek vagy e személyes adatok masolatanak, illetve
masodpéldanyanak torlését.

A személyes adatokat nem kell t6rolni abban az esetben, amennyiben az adatkezelés sziikséges:

e avéleménynyilvanitas szabadsagahoz és a tdjékozddashoz valé jog gyakorlasa céljabdl;

e aszemélyes adatok kezelését elGird, az adatkezel6re alkalmazandd unids vagy tagdllami jog szerinti
kotelezettség teljesitése, illetve kozérdekbdl vagy az adatkezel6re ruhazott kdzhatalmi jogositvany
gyakorldsa keretében végzett feladat végrehajtasa céljabdl;

e anépegészségligy teriiletét érint6 kozérdek alapjan;

o a kozérdek( archivalds céljabol, tudomanyos és torténelmi kutatdsi célbdl vagy statisztikai célbdl,
amennyiben a torléshez fiz6d6 jog valdszinlsithetéen lehetetlenné tenné vagy komolyan
veszélyeztetné ezt az adatkezelést; vagy

e jogiigények elGterjesztéséhez, érvényesitéséhez, illetve védelméhez.



Kezelt adatok korlatozasa

Az AdatkozI6 jogosult arra, hogy kérésére az Adatkezel6 a személyes adatok helyesbitése vagy torlése
helyett korlatozza az adatkezelést, ha az aldbbiak valamelyike teljesiil:

e az Adatkozl6 vitatja a személyes adatok pontossagat, ez esetben a korldtozas arra az id6tartamra
vonatkozik, amely lehet6vé teszi, hogy az adatkezel6 ellenérizze a személyes adatok pontossagat;

e az adatkezelés jogellenes, és az Adatkozld ellenzi az adatok torlését, és e helyett kéri azok
felhasznalasanak korlatozasat;

e az Adatkezel6nek mar nincs sziiksége a személyes adatokra adatkezelés céljabdl, de az Adatkozl6
igényli azokat jogi igények elGterjesztéséhez, érvényesitéséhez vagy védelméhez; vagy

e az Adatkozl6 tiltakozott az adatkezelés ellen; ez esetben a korlatozas arra az id6tartamra
vonatkozik, amig megallapitasra nem keriil, hogy az adatkezel6 jogos indokai els6bbséget élveznek-
e az érintett jogos indokaival szemben.

Ha az adatkezelés korlatozas ald esik, az ilyen személyes adatokat a tarolas kivételével csak az Adatkozl6
hozzdjaruldsaval, vagy jogi igények elGterjesztéséhez, érvényesitéséhez vagy védelméhez, vagy mas
természetes vagy jogi személy jogainak védelme érdekében, vagy az Unid, illetve valamely tagdllam fontos
kozérdekébdl lehet kezelni.

Az AdatkezelS az Adatkozl6t, akinek a kérésére korlatoztak az adatkezelést, az adatkezelés korlatozasanak
feloldasardl el6zetesen tajékoztatja.

Az Adatkozl6 tovdbba barmikor donthet Ugy, hogy az Adatkezel6 a tovabbiakban ne kildjon részére
tdjékoztatast, hirlevelet. Az Adatk6zI6 a hirlevelek fogadasahoz adott hozzajaruldsat barmikor ingyenesen,
indokolas és korlatozas nélkil visszavonhatja a 2. pontban meghatarozott elérhet6ségeken (a pontos
személyes adatait feltlintetve). Adatkezel6 a leiratkozasi kérelem kézhezvételét kovetSen a leiratkozo
Felhasznald adatait indokolatlan késedelem nélkil torli adatbazisabdl és az AdatkozlGnek a tovabbiakban
hirlevelet nem kiild.

A személyes adatok helyesbitéséhez vagy torléséhez, illetve az adatkezelés korlatozasahoz kapcsolédo
értesitési kotelezettség

Az Adatkezel6 minden olyan cimzettet tajékoztat a személyes adatok helyesbitésérdl, torlésérdl vagy az
adatkezelés korlatozasrdl, akivel, illetve amellyel a személyes adatot k6zolték, kivéve, ha ez lehetetlennek
bizonyul, vagy aradnytalanul nagy er6feszitést igényel. Az AdatkozI6t kérésére az adatkezel§ tajékoztatja e
cimzettekrél.

Tiltakozashoz valé jog

Az Adatko6zIl6 abban az esetben tiltakozhat személyes adatanak kezelése ellen, ha az adatkezelés
o kozérdekl vagy az Adatkezel6re ruhazott kbzhatalmi jogositvany gyakorldasanak keretében végzett
feladat végrehajtasahoz sziikséges;
e az Adatkezel6 vagy egy harmadik fél jogos érdekeinek érvényesitéséhez sziikséges.

Az Adatkozl6 tiltakozdsa esetén az Adatkezel6 a személyes adatokat nem kezelheti tovabb, kivéve, ha
bizonyitja, hogy az adatkezelést olyan kényszerit6 erejl jogos okok indokoljak, amelyek els6bbséget
élveznek az Adatkozl6 érdekeivel, jogaival és szabadsdgaival szemben, vagy amelyek jogi igények
el6terjesztéséhez, érvényesitéséhez vagy védelméhez kapcsolédnak.

Az Adatkezel6 indokolatlan késedelem nélkil, de legkésébb a kérelem beérkezését6l szamitott 25 napon
belll tajékoztatja az Adatkozl6t a hozzaférés, helyesbités, torlés, korlatozas, a tiltakozds, valamint az
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adathordozhatdsag iranti kérelem nyoman hozott intézkedésekrdl. Szlikség esetén, figyelembe véve a
kérelem Osszetettségét és a kérelmek szamat, ez a hataridé tovabbi két hdnappal meghosszabbithaté. A
hatdrid6 meghosszabbitasarél az Adatkezel6 a késedelem okainak megjeldlésével a kérelem
kézhezvételétdl szamitott egy hdnapon beliil tajékoztatja az AdatkdzI6t. Ha az Adatkozl6 elektronikus dton
nyujtotta be a kérelmet, a tdjékoztatast lehetGség szerint elektronikus Uton kell megadni, kivéve, ha az
érintett azt masként kéri.

Ha az Adatkezel6 nem tesz intézkedéseket az Adatkozl6 kérelme nyoman, késedelem nélkiil, de legkésébb
a kérelem beérkezését6l szamitott 25 napon belil tdjékoztatja az AdatkozI6t az intézkedés elmaradasanak
okairdl, valamint arrél, hogy az Adatkozl6 panaszt nydjthat be valamely felligyeleti hatdsagnal, és élhet
birésagi jogorvoslati jogaval.

Az Adatkozl6 kérelme esetén az informdacidkat, a tajékoztatast és a kérelme alapjan megtett intézkedést
dijmentesen kell biztositani. Ha az Adatkozl6 kérelme egyértelm(ien megalapozatlan vagy — kilondsen
ismétl6dé jellege miatt — tulzd, az adatkezeld, figyelemmel a kért informdacié vagy tajékoztatas nyujtasaval
vagy a kért intézkedés meghozatalaval jaré adminisztrativ koltségekre, az Adatkezel6 ésszerl 6sszeg( dijat
szamithat fel, vagy megtagadhatja a kérelem alapjan torténé intézkedést. A kérelem egyértelm(ien
megalapozatlan vagy tulzo jellegének bizonyitdsa az Adatkezel6t terheli.

Adatbiztonsag

Az Adatkezel6 kotelezi magat arra, hogy gondoskodik az adatok biztonsagarél, megteszi tovabba azokat a
technikai és szervezési intézkedéseket, és kialakitja azokat az eljardsi szabalyokat, amelyek biztositjak, hogy
a felvett, tarolt, illetve kezelt adatok védettek legyenek, illet6leg megakadalyozza azok megsemmisiilését,
jogosulatlan felhasznaldsat és jogosulatlan megvaltoztatasat. Kotelezi magat arra is, hogy minden olyan
harmadik felet, akiknek az adatokat az Adatk6zlSk hozzajarulasa alapjan tovabbitja vagy adja at, felhivja,
hogy tegyenek eleget az adatbiztonsag kdvetelményének.

Adatkezel6 gondoskodik arrdl, hogy a kezelt adatokhoz illetéktelen személy ne férhessen hozzda, ne
hozhassa nyilvdnossagra, ne tovabbithassa, valamint azokat ne médosithassa, térélhesse. A kezelt adatokat
kizarolag Adatkezel6, valamint alkalmazottai, illetve az altala igénybe vett Adatfeldolgozd ismerheti meg,
azokat Adatkezel6 harmadik, az adat megismerésére jogosultsaggal nem rendelkez6 személynek nem adja
at.

Adatkezel6 megtesz minden téle telhet6t annak érdekében, hogy az adatok véletlendil se sériiljenek, illetve
semmisilljenek meg. A fenti kdtelezettségvallaldst Adatkezel6 az adatkezelési tevékenységben részt vevd
munkavallaléi részére elGirja.

Az Adatko6zI6 elismeri és elfogadja, hogy személyes adatainak a weboldalon valé megadasa esetén —annak
ellenére, hogy az Adatkezel6 az adatokhoz vald jogosulatlan hozzaférésnek vagy azok kiflirkészésének
megel&zésére korszer(i biztonsagi eszkozokkel rendelkezik — az adatok védelme teljes mértékben az
Interneten nem garantdlhatd. Jogosulatlan hozzaférés vagy adatmegismerés eréfeszitéseink ellenére
torténd bekovetkezése esetén az Adatkezel6 nem felelGs ilyen jellegli adatmegszerzésért vagy jogosulatlan
hozzaférésért vagy az Adatkozlénél ezen okokbdl kifolydlag keletkezett barmilyen karért. Ezen felll az
Adatko6zI6 is megadhatja személyes adatait harmadik személyeknek, akik azt jogellenes célra vagy médon
is felhasznalhatjak.

Adatvédelmi incidensek kezelése és bejelentése
Adatvédelmi incidensnek minGsil minden olyan esemény, amely az Adatkezel$ altal kezelt, tovabbitott,

tarolt vagy feldolgozott személyes adatokkal kapcsolatban a személyes adat jogellenes kezelését vagy
feldolgozasat, igy kilonosen jogosulatlan vagy véletlen hozzaférését, megvaltoztatasat, kozlését, torlését,
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elvesztését vagy megsemmisitését, valamint véletlen megsemmisilését és sériilését eredményezi.

Adatkezel6 indokolatlan késedelem nélkiil, de legkés6bb 72 drdval az utan, hogy az adatvédelmi incidens a
tudomasara jutott, koteles bejelenteni a Nemzeti Adatvédelmi és Informaciészabadsag Hivatal (NAIH)
részére az adatvédelmi incidenst, kivéve, ha az Adatkezel6 bizonyitani tudja, hogy az adatvédelmi incidens
valdszinlsithet6en nem jar kockazattal a természetes személyek jogaira és szabadsdgaira nézve. Ha a
bejelentés 72 éran beliil nem teheté meg, abban meg kell jel6Ini a késedelem okat, az eldirt informacidkat
pedig — tovabbi indokolatlan késedelem nélkil — részletekben is kdzolni lehet. A NAIH részére torténd
bejelentés legaldbb a kévetkezd informacidkat tartalmazza:

e az adatvédelmiincidens jellege, az érintettek és a személyes adatok szdma és kategodridja;

o Adatkezel6 neve, elérhetlsége;

e az adatvédelmi incidensbél szarmazd, valdszinlsithet6 kovetkezmények;

e a megtett vagy tervezett intézkedések az adatvédelmi incidens kezelésére, elharitasara,
orvoslasara.

Adatkezel6 az adatvédelmi incidens észlelését koveté 72 o6ran belill tajékoztatja az érintetteket az
adatvédelmi incidensrél az Adatkezel6 honlapjan keresztiil. A tajékoztatdsnak legalabb a jelen pontban
meghatarozott adatokat kell tartalmaznia.

Az adatvédelmi incidensekrél az Adatkezel6 az adatvédelmi incidenssel kapcsolatos intézkedések
ellenérzése, valamint az érintettek tajékoztatdsa céljabdl nyilvantartast vezet. A nyilvdntartas az alabbi
adatokat tartalmazza:

e az érintett személyes adatok kore;

e a3z érintettek kore és szama;

e az adatvédelmiincidens id6pontja;

e az adatvédelmi incidens koriilményei, hatasai;

e az adatvédelmi incidens elharitasara megtett intézkedések.

A nyilvantartasban szerepl6 adatokat Adatkezel$ az adatvédelmi incidens észlelését6l szamitott 5 évig Grzi
meg.

Jogérvényesitési lehetdségek

Az Adatkezel6 mindent elkdvet, hogy a személyes adatok kezelése a jogszabdlyoknak megfelel6en
torténjék, amennyiben azonban az Adatk6zI6 ugy érzi, ennek nem felelt meg, lehet6sége van irni a 2.
pontban meghatarozott elérhet&ségekre.

Amennyiben az Adatkozl6 ugy érzi, hogy megsértették a személyes adatok védelméhez valé jogdt, az
irdnyado jogszabalyok szerint jogorvoslattal élhet a hatdskorrel rendelkez6 szerveknél
o Nemzeti Adatvédelmi és Informacidszabadsag Hatdsagnal (cim: 1125 Budapest, Szilagyi Erzsébet
fasor 22/C., ugyfelszolgalat@naih.hu; www.naih.hu)

o birdsagnal.

Bar a RIROSZ ilyet nem kiild, az elektronikus Uton kiildott rekldmokkal kapcsolatban a Nemzeti Média- és
Hirkozlési Hatdsag jar el, a részletes szabdlyozasaz informdcids oOnrendelkezési jogrél és az
informdciészabadsagrél szélé 2011. évi CXIl. torvényben, valamint az elektronikus kereskedelmi
szolgdltatasok, valamint az informdcids tarsadalommal 6sszefligg6 szolgaltatdsok egyes kérdéseirdl szol6 a
2001. évi CVIII. térvényben olvashatok.
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Egyéb rendelkezések

Jelen Tajékoztatéra a magyar jog, kulondsen az informacids onrendelkezési jogrél és az
informacidszabadsagrol szolé 2011. évi CXIl. torvény rendelkezései, valamint az Eurdpai Parlament és a
Tanacs (EU) a természetes személyeknek a személyes adatok kezelése tekintetében térténd védelmérdl és
az ilyen adatok szabad aramlasardl, valamint a 95/46/EK rendelet hatalyon kivil helyezésérél szo6ld
2016/679 rendelete (2016. aprilis 27.) az irdnyadd.

Budapest, 2018. majus

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel E16k Orszagos Szovetsége
Adatkezel6



