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§ 1. Postanowienia ogodlne

Zarejestrowanie uczestnictwa w Cyklu Regionalnych Warsztatéw Dziedzicznego Obrzeku
Naczynioruchowego (HAE), jest rownoznaczne z zaakceptowaniem niniejszego
Regulaminu oraz zobowigzaniem do jego przestrzegania.

Cykl Regionalnych Warsztatow Dziedzicznego Obrzeku Naczynioruchowego (HAE),
sktadajgcy sie z 13 spotkah warsztatowych, zwanych w dalszej czesci Regulaminu
Warsztatami, odbedzie sie od lutego 2020 roku do grudnia 2020 roku w 13 réznych
lokalizacjach na terenie RP w miejscach i datach sukcesywnie publikowanych na stronie
internetowej Warsztatow pod adresem www.piekniepuchne.org. Warsztaty moga
odbywac sie w formie stacjonarnej, w formie elektronicznej lub w formie fgczonej
(stacjonarnie + relacja online prowadzona na zywo).

Organizatorem Warsztatow jest Polskie Stowarzyszenie Pomocy Chorym z Obrzgkiem
Naczynioruchowym PIEKNIE PUCHNE z siedzibg w Krakowie (ul. Sniadeckich 10, 31 -
531 Krakéw).

Dziatajgcym w imieniu Organizatora realizatorem i koordynatorem Warsztatow jest 4
Business Team sp. z 0.0., z siedzibg w Krakowie (kod: 31-436) przy ul. Wieniawskiego
66/31, wpisana do rejestru przedsiebiorcow Krajowego Rejestru Sadowego
prowadzonego przez Sad Rejonowy dla Krakowa — Srodmiescia w Krakowie, X| wydziat
Gospodarczy Krajowego Rejestru Sgdowego, pod numerem KRS 0000298732, NIP:
9452095713, REGON: 120587185.

Celem Warsztatow jest popularyzacja wiedzy o dziedzicznym obrzeku
naczynioruchowym.

Warsztaty, udostepniane na nich materiaty oraz prezentowane tresci nie majg charakteru
reklamy produktu leczniczego.

Prezentowane podczas Warsztatéow tresci stanowig jedynie obiektywne i rzetelne
informacje o HAE oraz wszystkich dostepnych metodach jego leczenia.

Program Warsztatéw zostat przygotowany w oparciu o liczne zapytania kierowane do
Organizatora przez osoby chore na HAE oraz przez ich bliskich.

Przez nastepujace okreslenia uzyte w niniejszym Regulaminie rozumie sie:

Organizator: Polskie Stowarzyszenie Pomocy Chorym z Obrzekiem Naczynioruchowym
PIEKNIE PUCHNE w Krakowie (dalej: ,Stowarzyszenie”);

Uczestnik: osoba dokonujgca rejestracji na Warsztaty wysytajac formularz zgtoszeniowy
dostepny na stronie internetowej www.piekniepuchne.org

1.10. Organizator zastrzega sobie prawo wprowadzania zmian w programie i Regulaminie

Warsztatow oraz zobowigzuje sie do publikowania na stronie internetowej aktualnych
informaciji.

1.11. Adresatami Warsztatow sg w szczegdlno$ci: osoby chore na HAE, bliscy oséb chorych

na HAE.



1.12. Przepisy niniejszego Regulaminu stanowig integralng czes¢ zgtoszenia uczestnictwa w

Warsztatach i obowigzujg wszystkich Uczestnikow.

1.13. Oficjalny  serwis internetowy  Warsztatow znajduje sie pod adresem:
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3.1.

www.piekniepuchne.org

§ 2. Uczestnictwo w Warsztatach
Warunkiem uczestnictwa w Warsztatach jest:

Zgtoszenie uczestnictwa w Warsztatach poprzez wypetnienie formularza zgtoszeniowego
dostepnego na stronie internetowej Warsztatéw.

Uiszczenie optaty w wysokosci i terminie podanym przez Organizatora, za wyjatkiem oséb
zwolnionych z optaty (pacjentow ze zdiagnozowanym HAE, oraz oséb bliskich pacjentéw
ze zdiagnozowanym HAE), a takze osob, ktére kazdorazowo otrzymaty od Organizatora
imienne, pisemne zaproszenie w formie mailowej do udziatu w Warsztatach.

Opfate za udziat w Warsztatach nalezy przesta¢ zgodnie z informacjami na konto
wskazane przez Organizatora. Informacje o optatach znajdujg sie w niniejszym
Regulaminie.

Wykonanie niezwtocznie po przybyciu na Warsztaty osobistego potwierdzenia swojej
obecnosci w recepcji rejestracyjnej (dotyczy warsztatow stacjonarnych) lub innej formy
potwierdzenia uczestnictwa — w przypadku warsztatéw online.

W zaleznosci od liczby zgtoszeh Organizator rezerwuje sobie prawo wczesniejszego
zamkniecia rejestracji, jednak nie wczesniej niz 5 dni przed dniem rozpoczecia kazdego z
organizowanych Warsztatéw, zgodnie z terminami ich organizacji zamieszczanymi
sukcesywnie na stronie internetowej www.piekniepuchne.org

Uczestnictwo w Warsztatach jest imienne, Uczestnik bierze osobisty udzial w
Warsztatach. Organizator Warsztatow zastrzega sobie, iz Uczestnicy Warsztatow
zgtoszeni w formularzu zgtoszeniowym nie moga by¢ zastepowani przez osoby trzecie.
Kazdy Uczestnik otrzyma certyfikat uczestnictwa w Warsztatach.

Organizator ponosi koszt uczestnictwa Uczestnikow podczas Warsztatéw, ktérzy sa:

e Pacjentami chorymi na HAE,
e Opiekunami prawnymi pacjentéw matoletnich chorych na HAE lub/i osobami bliskimi

pacjentéw chorych na HAE,

e Osobami, ktére kazdorazowo otrzymaty od Organizatora imienne, pisemne

zaproszenie drogg mailowg do bezpfatnego uczestnictwa w Warsztatach.
Koszty przejazdu na Warsztaty Uczestnik pokrywa we wiasnym zakresie.
Termin nadsytania zgtoszenia uczestnictwa w Warsztatach za posrednictwem serwisu

internetowego www.piekniepuchne.org uptywa w dniu wskazanym przez Organizatora.
Rejestracja po tym terminie bedzie mozliwa wytgcznie w Biurze Organizatora.

§ 3. Zasady rezygnacji z udziatu w Warsztatach

Uczestnik, ktory nie uiscit optaty rejestracyjnej moze w dowolnym momencie zrezygnowac
z uczestnictwa w Warsztatach, jednakze po uprzednim, bezzwiocznym przestaniu



rezygnacji. Rezygnacja Uczestnika z udziatu w Warsztatach powinna by¢ dokonana w
formie pisemnej i przestana drogg elektroniczng na adres Organizatora.

3.2. W przypadku rezygnacji Uczestnika z udzialtu w Warsztatach po uiszczeniu optaty
rejestracyjnej Organizator nie zwraca uiszczonych optat.

3.4. W przypadku wniesienie optaty rejestracyjnej i nieobecnosci Uczestnika na Warsztatach
optata rejestracyjna nie jest zwracana, a materiaty konferencyjne nie beda w jakiejkolwiek
formie dostarczane przez Organizatora. Nieobecny Uczestnik nie ma tez prawa do
otrzymania certyfikatu uczestnictwa w Warsztatach.

§ 4. Optaty
4.1. Opfaty za uczestnictwo w Warsztatach sg zamieszczone w niniejszym Regulaminie.

4.2. \Wysokos¢ opfaty rejestracyjnej zalezy od rodzaju uczestnictwa w Warsztatach. Wyroznia
sie nastepujgce rodzaje uczestnictwa:

a. Pacjent / Osoba bliska pacjenta — osoba ze zdiagnozowanym HAE (Dziedzicznym
Obrzekiem Naczynioruchowym) lub osoba bliska pacjenta ze zdiagnozowanym HAE
(Dziedzicznym Obrzekiem Naczynioruchowym) — bezptatne uczestnictwo;

b. Lekarz — osoba posiadajgca wiedze i uprawnienia do udzielania swiadczen zdrowotnych,
poza lekarzami, ktérym uprzednio Organizator przestat imienne, pisemne zaproszenie w
formie mailowej uprawniajgce do bezptatnego uczestnictwa w Warsztatach — optata
rejestracyjna w wysokosci 150,00 PLN (lub kwota 100,00 PLN przypadku uczestnictwa
online);

c. Pielegniarka — osoba pracujgca aktualnie w zawodzie pielegniarza/pielegniarki
zainteresowana tematykg Warsztatéw, poza pielegniarkami, ktérym uprzednio Organizator
przestat imienne, pisemne zaproszenie w formie mailowej uprawniajgce do bezptatnego
uczestnictwa w Warsztatach — optata rejestracyjna w wysokosci 150,00 PLN (lub kwota
100,00 PLN przypadku uczestnictwa online);

d. Przedstawiciel firmy farmaceutycznej — osoby dziatajgca w imieniu i na rzecz
producentow produktow leczniczych, jak i osoby prowadzgce obrét produktami
leczniczymi, ktore sag:

- przedstawicielami firm farmaceutycznych bedacych partnerem Warsztatéw, poza
przedstawicielami, ktorym uprzednio Organizator przestat imienne, pisemne zaproszenie w
formie mailowej uprawniajgce do bezptatnego uczestnictwa w Warsztatach, optata
rejestracyjna w wysokosci 1.000,00 PLN (lub kwota 700,00 PLN w przypadku uczestnictwa
online),

- przedstawiciele firm farmaceutycznych nie bedgcych partnerem Warsztatow - optata
rejestracyjna w wysokosci 6.000,00 PLN (lub kwota 4.000,00 PLN w przypadku uczestnictwa
online)

4.3. Pfatnikiem (adresatem faktury) jest podmiot zamawiajgcy poszczegdlne ustugi zwigzane
z uczestnictwem w Warsztatach.

4.4. Organizator lub podwykonawca, dziatajgcy na rzecz Organizatora, wystawi fakture VAT.
Faktura dostarczona jest w postaci elektronicznej na wskazany podczas rejestracji adres
e-mail.

4.5. Brak uregulowania naleznosci za udziat w Warsztatach w terminie podanym na fakturze
VAT, nie poOzniej jednak niz dzien poprzedzajgcy termin organizacji Warsztatow,



5.1.

przestanej na wskazany podczas rejestracji adres e-mail, upowaznia Organizatora do
anulowania zgtoszenia uczestnictwa, bez ponoszenia z tego tytutu jakiejkolwiek
odpowiedzialnosci odszkodowawczej. Za date dokonania pfatnosci uznaje sie date
uznania rachunku Organizatora lub podwykonawcy, dziatajgcego na rzecz Organizatora.

§ 5. Dane osobowe

Dane osobowe Uczestnikéw bedg przetwarzane zgodnie z przepisami rozporzgdzenia
Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27.04.2016 r. w sprawie ochrony
0s6b fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie swobodnego
przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE, w celu umozliwienia
Organizatorowi zorganizowanie i przeprowadzenie przy udziale Uczestnikow,
Prelegentow i Wystawcow Warsztatow tematycznych.

5.2. Uczestnik Warsztatow jednoczesnie oswiadcza, iz przyjmuje do wiadomosci, ze:

a.

Na mocy umowy z Organizatorem, administratorem Pani/Pana danych osobowych jest
Polskie Stowarzyszenie Pomocy Chorym z Obrzekiem Naczynioruchowym PIEKNIE
PUCHNE z siedzibg w Krakowie, ul. Sniadeckich 10.
W sprawie danych osobowych nalezy kontaktowac sie pod adresem: wskazanym w pkt. 1
lub mailowo: info@piekniepuchne.org.
Organizator przetwarza Pani/Pana dane w celach statutowych Stowarzyszenia oraz w
szczegoblnosci w celach umozliwiajgcych sprawng realizacje Warsztatéw i obstuge jego
Uczestnikow, do ktoérych m. in. naleza:
¢ |dentyfikacja Uczestnikow Warsztatow,
e Przygotowanie materiatow warsztatowych (np. identyfikatoréw, certyfikatow),
e Wymiana istotnych informacji miedzy Organizatorem Warsztatow, a jego
Uczestnikami,
o Dokonanie rozliczen Warsztatéw i obstuga roszczen,
¢ Obstuga fakturowania i ptatnosci.
Dane osobowe Uczestnika Warsztatéw podane podczas rejestracji na Warsztaty beda
przetwarzane rowniez przez Stowarzyszenie w bazie danych HAEi Connect. Pani/Pana
dane osobowe bedg wykorzystywane do biezgcej komunikacji w celach statutowych
Stowarzyszenia.
W zwigzku z celami wymienionymi w punkcie ¢ oraz d w przypadku korzystania z ustug
wymagajgcych zaangazowania podmiotéw/osob trzecich Pani/Pana dane w minimalnym
wymaganym ograniczonym zakresie mogg zosta¢ udostepnione innym odbiorcom.
Pani/Pana dane osobowe beda przetwarzane do:
e Dane kont w tym dane kontaktowe do momentu zakonczenia okresu roszczen
zwigzanych z Warsztatami,
o Dane ptatnosci zgodnie z okresami wymaganymi przez prawo,
e Imiona i nazwiska w elektronicznych listach obecnosci — do cofniecia przez
Panig/Pana zgody na przetwarzanie,
Dane osobowe w bazie HAEi Connect, o ktérych mowa w punkcie d, bedg przetwarzane
do czasu wycofania przez Paniag/Pana udzielonej zgody. W zwigzku z przetwarzaniem
przez Stowarzyszenie Pani/Pana danych osobowych, w wyzej wymienionych celach, w
tym w bazie HAEi Connect, przystuguje Pani/Panu prawo dostepu do swoich danych, ich
sprostowania, usuniecia lub zmniejszenia zakresu, w ktérym przetwarzamy Pani/Pana
dane. W kazdej chwili mozna zgdaé przeniesienia swoich danych do innego podmiotu;
Kazda osoba, ktorej dane dotyczg ma takze prawo wniesienia skargi do organu
nadzorczego (Prezesa Urzedu Ochrony Danych Osobowych), co do przetwarzania danych
osobowych;
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Uczestnik Warsztatow podajgcy dane wrazliwe dotyczgce stanu zdrowia o$wiadcza, iz
wyraza dobrowolng zgode na ich przetwarzanie oraz Zze zapoznat sie z postanowieniami
w pkt. 2 niniejszego paragrafu z zastrzezeniem, iz dane wrazliwe nie bedg udostepniane
zadnym podmiotom trzecim.

Lekarz, pod opieka ktérego znajduje sie pacjent ze zdiagnozowanym HAE (Dziedzicznym
Obrzekiem Naczynioruchowym), o ktorym mowa w §4 pkt. 2, udostepniajgcy dane
kontaktowe, takie jak tytut naukowy, imie i nazwisko, numer telefonu oswiadcza, iz
zapoznat sie z postanowieniami Regulaminu w pkt. 2 niniejszego paragrafu i jednoczesnie
wyraza zgode na umieszczenie wyzej wymienionych danych w materiatach
przekazywanych Pacjentom przez Stowarzyszenie, a umozliwiajgcych w sytuacji
zagrozenia zdrowia i zycia bezposredni kontakt z lekarzem-

Nalezy sobie zdawa¢ sprawe, iz Zgdanie usuniecia danych lub Zzgdanie bycia
zapomnianym wystosowane przed rozpoczeciem Warsztatow ze wzgledu na brak
pbzniejszej mozliwosci identyfikacji osoby jest réwnoznaczne z rezygnacjg z udziatu w
Warsztatach. W przypadku wystosowania takiego zgdania po Warsztatach usuniecie
wszystkich danych przed uptywem wskazanego okresu przetwarzania ze wzgledu na
obowigzujgce przepisy (np. dotyczgce przechowywania dokumentow finansowych) takze
moze okazac sie niemozliwe.

Przebieg Warsztatow zostanie utrwalony przez Organizatora poprzez stworzenie zapisu
audiowizualnego lub/i fotograficznego. Przebieg Warsztatow bedzie filmowany lub/i
fotografowany.

Rejestracja uczestnictwa oraz udziat w Warsztatach jest rownoznaczne z wyrazeniem
przez Uczestnika zgody na nieodpfatne przeniesienie na Organizatora autorskich prawa
majgtkowych wynikajgcych z Ustawy o prawie autorskim i prawach pokrewnych z dn.
04.02.1994 r (Dz. U. z 2006 r., Nr 90, poz. 631 z pézn. zm.) do wykorzystania jego
wizerunku do nagran i zdje¢ oraz wyrazeniem przez Uczestnika zgody na komercyjne ich
rozpowszechnianie. Powyzsze ustalenia dotyczg przypadku, gdy uczestnik zostanie
sfilmowany lub sfotografowany podczas uczestnictwa w Warsztatach wraz z innymi
osobami biorgcymi udziat w Warsztatach, w otoczeniu prowadzgcego, oraz wtedy, gdy
uczestnik dobrowolnie wyrazi zgode na udzielenie wywiadu przed kamerg badz
pozowanie do zdjecia.

Uczestnik wyraza zgode na: rejestracje swojego gtosu, nagrywanie swojej osoby,
umieszczenie zdje¢ i materiatéw filmowych (w catosci bgdz w czesci) zawierajagcych jego
wizerunek zarejestrowany podczas uczestnictwa w Warsztatach.

§ 6. Obowiazki i odpowiedzialnos¢ Uczestnika

Kazdy z Uczestnikbw ma obowigzek noszenia w widocznym miejscu identyfikatora
warsztatowego przez caty czas trwania Warsztatow i okazywania go na prosbe personelu
stanowigcego obstuge Warsztatéw lub ochrony.

Uczestnicy sg zobowigzani przestrzega¢ regulaminu obiektu, zasady bezpieczenstwa,
przepisow BHP i PPOZ obowigzujgcych na ternie obiektu, w ktérym kazdorazowo
organizowane sg Warsztaty oraz do bezwzglednego stosowania sie do zalecen stuzb
porzgdkowych w tym personelu stanowigcego obstuge Warsztatéw i ochrony.

Zabrania sie filmowania, nagrywania, fotografowania i pozyskiwania danych osobowych
pacjentéw oraz danych osobowych osob bliskich pacjentow bez ich pisemnej zgody i bez
pisemnej zgody Organizatora.
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Uczestnicy ponoszg petng odpowiedzialnos¢ materialng za dokonane przez siebie
zniszczenia.

Uczestnicy Warsztatow we wtasnym zakresie pokrywajg koszty parkingu oraz ustug
innych niz te przewidziane i wchodzgce w sktad pakietu warsztatowego dostarczonego
przez Organizatora.

Organizator nie ponosi odpowiedzialnosci za rzeczy Uczestnikow, ktére mogg zostaé
zgubione, zniszczone lub skradzione podczas Warsztatow.

Organizator nie ponosi odpowiedzialnosci za ewentualne niezgodne z prawem
przekazywanie wiedzy przez wystepujgcych prelegentow, jak réwniez za ewentualne
niezgodne z prawem wykorzystanie wiedzy i umiejetnosci poznanych w trakcie
Warsztatow.

W przypadku niestosowania sie do postanowien niniejszego regulaminu w szczegolnosci
do pkt. 6.2. i pkt 6.3. niniejszego paragrafu Uczestnik moze zosta¢ usuniety z listy
uczestnikdw i pozbawiony prawa uczestnictwa w Warsztatach bez zwrotu poniesionych
kosztow.

§ 7. Reklamacje

Wszelkie reklamacje Uczestnikow Warsztatow wobec Organizatora powinny by¢
zgtaszane w formie pisemnej osobiscie lub listem poleconym za potwierdzeniem odbioru
na adres siedziby Organizatora oraz dodatkowo przestane w formie skanu na adres
info@piekniepuchne.org - do 3 dni od zakohczenia Warsztatéw. Po uptywie tego terminu
reklamacje nie bedg rozpatrywane.

Reklamacja jest rozpatrywana w ciggu 14 dni od otrzymania. Uczestnik zostanie
powiadomiony o statusie reklamacji e-mailem o ile w zgtoszeniu reklamacyjnym zostaty
zmieszczone oraz poprawnie wprowadzone dane kontaktowe umozliwiajgce tg drogg
przestanie informacii.

§ 8. Postanowienia koncowe

W przypadku, gdy Warsztaty nie odbedg sie z przyczyn zaleznych wytgcznie od
Organizatora, Organizator niezwtocznie zwrdci kwoty wptacone przez Uczestnikow na
wskazane przez nich konta bankowe, przy czym w przypadku warsztatow prowadzonych
wytgcznie w formie online Organizator ma prawo zorganizowac je w innym, nieodlegtym
terminie i uzgodni¢ z Uczestnikiem jego udziat w Warsztatach w nowym terminie (przy
braku zwrotu optaty).

W przypadku, gdy Warsztaty nie odbedg sie z przyczyn niezaleznych od Organizatora,
tzw. ,sity wyzszej”, Uczestnikowi nie przystuguje prawo do odszkodowania lub do zwrotu
jakichkolwiek optat zwigzanych z uczestnictwem w Warsztatach, a takze kosztow ustug
dodatkowych zleconych Organizatorowi przez uczestnikow Warsztatow.

Wszelkie spory mogace wynikngc z tytutu uczestnictwa w Warsztatach beda rozstrzygane
przez sad wiasciwy dla siedziby Organizatora.

Wystanie zgtoszenia rejestracyjnego zamieszczonego na stronie internetowej Warsztatow
oznacza akceptacje postanowien niniejszego Regulaminu, a takze przestrzegania
przepiséw porzadkowych oraz wszelkich innych wustalen dokonanych miedzy
Uczestnikiem a Organizatorem.



7.5. W sprawach nieuregulowanych niniejszym Regulaminem zastosowanie majg przepisy
Kodeksu Cywilnego.

7.6. Organizator ma prawo zmiany postanowien Regulaminu.

Zmiany wchodzg w zycie w terminie 1 dnia od dnia ich zamieszczenia na stronie
internetowej www.piekniepuchne.org

7.7. Niniejszy Regulamin wchodzi w zycie z dniem jego zamieszczenia na stronie internetowe;j
Warsztatow.



