Datenschutzerklarung fiir die Nutzung Saventic Care

Die Verarbeitung Ihrer personenbezogenen Daten ist uns, der Saventic Health GmbH, ein wichtiges
Anliegen, welches wir mit der groRtmdglichen Sorgfalt und Gewissenhaftigkeit erfillen.

Nachfolgend informieren wir Sie gemaf Art. 13 Abs. 1 und 2 Datenschutz-Grundverordnung
(nachfolgend nur noch DSGVO genannt) Gber die Art und Weise sowie die Zwecke der Verarbeitung
Ihrer personenbezogenen Daten bei Nutzung unserer Analyse-Dienstleistungen auf
www.saventiccare.de.

1. Was sind personenbezogene Daten und besondere Kategorien personenbezogener
Daten
Nach Art. 4 Nr. 1 DSGVO sind ,personenbezogene Daten” alle Informationen, die sich auf
eine identifizierte oder identifizierbare natirliche Person beziehen. Dies sind beispielsweise
Ihr Name, lhre Adresse oder E-Mail-Adresse, Standortdaten oder Informationen tber lhr
Nutzerverhalten.

Bestimmte Kategorien besonders sensitiver Daten werden in besondere Weise durch die
DSGVO geschiutzt. Besondere Kategorien personenbezogener Daten sind geman Art. 9 Abs.
1 DSGVO bspw. Gesundheitsdaten, genetische Daten oder biometrische Daten.

2. Verantwortlicher fiir die Verarbeitung personenbezogener Daten
Verantwortlicher gem. Art. 4 Abs. 7 DSGVO ist die Saventic Health GmbH, Deutscher Platz
5¢, 04103 Leipzig (Deutschland), E-Mail-Adresse info@saventiccare.de (siehe unser
Impresum).

3. Unser Datenschutzbeauftragter
Unseren Datenschutzbeauftragten erreichen Sie unter der E-Mail-Adresse
datenschutz@saventiccare.de oder unserer Postadresse (wie unter Ziffer 2) mit dem Zusatz
"der Datenschutzbeauftragte".

4. Welche MaRnahmen ergreifen wir zur Gewahrleistung der Sicherheit lhrer Daten
Wir gewahrleisten einen angemessenen technischen Schutz der von Ilhnen verarbeiteten
personenbezogenen Daten und die Verwendung solcher technischer MalRnahmen, die den
unbefugten Zugriff auf Ihre Daten verhindern. Wir fihren selbst Risikoanalysen fur die
Verarbeitung personenbezogener Daten durch und arbeiten daran, um die bereits
eingefuhrten SicherheitsmaRnahmen zu verbessern.

5. Beschreibung und Umfang der Datenverarbeitung
Wenn Sie unsere Dienstleistungen in Anspruch nehmen und unseren Fragebogen ausfillen,
erheben wir folgende Kontaktdaten von lhnen:
- Vor- und Nachname
- Telefonnummer
- E-Mail-Adresse
- Wohnort, PLZ
- Angaben zu einem Vertretungsverhaltnis

Des Weiteren erheben wir die von lhnen im Rahmen des Fragebogens angegeben
Informationen, zu lhrem Gesundheitszustand, wie

- Alter

- biologisches Geschlecht
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- Geschlechtsidentitat

- Kérpergrole

- Kérpergewicht

- Angaben zu Krankheiten bei lhnen und/oder Familie

- Angaben zu medizinischen Behandlungen, einschlieRlich Medikamentenangaben

- Informationen zu Symptomen und bereits durchlaufener facharztlicher Untersuchungen
- freiwillig von Ihnen Gbermittelte medizinische Unterlagen, Fotos, etc.

Der Ablauf der Patientenunterstiitzung ist wie folgt:
Schritt 1:
Die von lhnen im Rahmen des Webformulars angegebenen Daten, insbesondere lhre
Gesundheitsdaten werden einschlieRlich der beigefligten Scans, Fotos und sonstigen
Unterlagen an uns tbermittelt, wenn Sie am Ende des Webformulars auf "Fall melden"
klicken. Sie kdnnen uns lhre Unterlagen nicht Gbermitteln, wenn Sie uns nicht zuvor Ihre
Zustimmung in die Verarbeitung Ihrer personenbezogenen Daten zur Nutzung unserer
Dienstleistungen durch Anklicken der entsprechenden Checkbox am Ende des Webformulars
gegeben und diese Datenschutzinformationen zur Kenntnis genommen haben.

Fur die Ubermittlung Ihres Falls verwenden wir das sog. Double-opt-in-Verfahren. Das heif3t,
dass wir lhnen nach Absenden Ihres Falls eine E-Mail an die angegebene E-Mail-Adresse
senden, in welcher wir Sie um Bestatigung bitten, dass Sie Inhaber der angegebenen E-Mail-
Adresse sind und die Ubermittlung der in dem Webformular auf www.saventiccare.de
eingegebenen Daten an uns wiinschen. Wenn Sie die Ubermittlung lhres Falls nicht innerhalb
von [48 Stunden] bestéatigen, werden lhre Gbermittelten Informationen gesperrt und nach
einem Monat automatisch geldscht. Darliber hinaus speichern wir jeweils lhre eingesetzten
IP-Adressen und Zeitpunkte der Anmeldung und Bestatigung. Zweck des Verfahrens ist, die
Inanspruchnahme unserer Dienstleistungen nachweisen und ggf. einen méglichen
Missbrauch lhrer persénlichen Daten aufklaren zu kénnen.

Schritt 2:

Der Koordinator von Saventic Care kontaktiert den Patienten (falls notwendig), um Details zu
kldren und zu bestatigen.

Schritt 3:

Die zugesendeten medizinischen Unterlagen werden von unseren Spezialisten (aus
verschiedenen Fachbereichen) analysiert (Spezialisten kénnen sich untereinander beraten),
die per Gesetz selbststandig Verantwortliche fiir diese personenbezogenen Daten werden.
Des Weiteren werden die Unterlagen auch von unseren Kl-gestiitzten Algorithmen gepruift.

Schritt 4:

Basierend auf den Unterlagen und der Auswertung durch unsere Spezialisten und
Algorithmen wird eine individuelle Rickmeldung flr den Patienten erstellt. Falls eine erhéhte
Wahrscheinlichkeit vorliegt, helfen wir dem Patienten bei der Vermittlung an einen Facharzt
oder eine Klinik fir diese seltene Erkrankung. In einigen Fallen kdnnte ein DBS Test von
unserem Facharzt angeordnet werden, um eine vermutete Erkrankung zu bestatigen oder
auszuschlie®en. In dem Fall kontaktieren wir Sie und besprechen gemeinsam mit Ihnen,
sofern das gewlnscht ist, das weitere Vorgehen ab.

Die Angabe personenbezogener Daten, insbesondere von Gesundheitsdaten ist freiwillig. Die
Nichtbereitstellung flihrt dazu, dass die von uns bereitgestellten Dienste nicht genutzt werden
kénnen. Sie haben das Recht, lhre Einwilligung zur Verarbeitung personenbezogener Daten
jederzeit zu widerrufen.



Wir ibermitteln keine personenbezogenen Daten aulerhalb des Europaischen
Wirtschaftsraums. Fiir den Fall, dass eine solche Ubertragung stattfinden soll, werden wir uns
mit Ihnen in Verbindung setzen, um lhre Zustimmung im Voraus einzuholen.

Wenn es notwendig ist, die Verarbeitung Ihrer personenbezogenen Daten Dritten mit Sitz im
Europaischen Wirtschaftsraum anzuvertrauen, schlieRen wir sichere Vereinbarungen ab, um
die Verarbeitung lhrer personenbezogenen Daten mit einer solchen Stelle zu betrauen.

Rechtsgrundlage fiir die Datenverarbeitung

Personenbezogene Daten, wie lhr Vor- und Nachname, lhre Kontaktdaten, einschlief3lich
Telefonnummer, E-Mail-Adresse und Wohnadresse, sowie Alter und Geschlecht werden auf
Grundlage von Art. 6 Abs. 1 lit. a) DSGVO, also auf Grundlage lhrer Einwilligung, durch uns
verarbeitet.

Besondere Kategorien personenbezogener Daten, vor allem Ihre bereitgestellten
Gesundheitsdaten, insbesondere Daten Uber das Auftreten einer seltenen oder ultraseltenen
Krankheit, Daten zur Beschreibung der Behandlungsgeschichte und genetische Daten, soweit
dies zur Diagnose einer seltenen oder ultraseltenen Erkrankung erforderlich ist, werden auf
Grundlage von Art. 9 Abs. 2 lit. a) DSGVO, also auf Grundlage lhrer Einwilligung zur
Verarbeitung besonderer Kategorien von personenbezogenen Daten, durch uns verarbeitet.

Sie haben das Recht, Ihre Einwilligung zur Verarbeitung personenbezogener Daten jederzeit
zu widerrufen. In diesem Fall werden wir die Verarbeitung lhrer personenbezogenen Daten
unverziglich nach Erhalt einer Mitteilung von Ihnen iber den Widerruf der Einwilligung
einstellen, worlber Sie informiert werden. Der Widerruf der Einwilligung zur Verarbeitung
personenbezogener Daten berlhrt nicht die RechtmaRigkeit der vor dem Widerruf der
Einwilligung durchgefuhrten Verarbeitung.

Zweck der Datenverarbeitung

Wir verarbeiten lhre personenbezogenen Daten in erster Linie, um Sie, falls Sie an einer
seltenen oder ultraseltenen Krankheiten leiden, dabei zu unterstiitzen, eine angemessene
medizinische Versorgung zu finden.

Ihre personenbezogenen Daten werden verarbeitet,

- um Sie bei dem Erhalt einer Diagnose einer seltenen oder sehr seltenen Krankheit zu
unterstitzen, indem lhre Gesundheitsdaten von unseren Algorithmen und von einem
Arzteteam von Spezialisten fir seltene Krankheiten analysiert werden,

- um Sie zu kontaktieren, um lhnen eine Behandlung bei einem Arzt oder Facharzt zu
empfehlen,

- um Sie Uber die Mdglichkeit einer Teilnahme an klinischen Studien, insbesondere klinische
Studien mit Arzneimitteln fir seltene Erkrankungen, zu informieren, sowie

- um Feedback zu den Ergebnissen der weiteren Diagnostik in Bezug auf seltene und aulerst
seltene Krankheiten bei dem von uns empfohlenen Arzt/Facharzt einzuholen, um Sie
gegebenenfalls bei einem weiteren Diagnoseprozess zu unterstitzen z. B. durch die
Empfehlungen zu einem weiteren Facharzt.

Falls wir planen, Daten fiir einen anderen als den oben angegebenen Zweck zu verarbeiten,
werden Sie von uns darUber informiert und Sie haben das Recht, der Verarbeitung lhrer

Daten flir einen neuen Zweck zu widersprechen.

Empfianger personenbezogener Daten



Wir kénnen lhre personenbezogenen Daten an Personen weitergeben, die medizinische
Berufe ausliben, und/oder an medizinische Einrichtungen, die per Gesetz selbststandig
Verantwortliche fiir diese personenbezogenen Daten werden. Die Ubermittlung
personenbezogener Daten an diese Empfanger erfolgt nur, um die Zwecke der Verarbeitung
zu erreichen und es diesen professionellen Personen/Einrichtungen zu erméglichen, Sie zu
kontaktieren und moglicherweise mit der Behandlung zu beginnen.

Ihre personenbezogenen Daten werden nicht in Lander auRerhalb des Europaischen
Wirtschaftsraums Ubermittelt.

9. Dauer der Speicherung
Ihre personenbezogenen Daten, isbhesondere Ihre Gesundheitsdaten werden nur so lange
von uns verarbeitet, wie es fir die Durchfliihrung unserer Dienstleistung "Saventic Care"
erforderlich ist. Das bedeutet, dass wir lhre personenbezogenen Daten, isbesondere lhre
Gesundheitsdaten l6schen, sobald wir unsere Analystatigkeit und Vermittlungstatigkeit
beendet haben. Das ist der Fall, wenn wenn die Analyse durch unseren Algorithmus und
unser Team an Spezialisten fiir seltene Krankheiten kein Risiko auf eine seltene oder
ultraseltene Erkankung ergeben hat oder wir Sie bei Vorliegen eines solchen Risikos
erfolgreich zur Weiterbehandlung an einen Facharzt/Arzt vermitteln konnten.

Méochten Sie unsere Dienste fur einen langeren Zeitraum nutzen, kénnen Sie uns gern lhre
Zustimmung in die weitere Speicherung und Verarbeitung Ihrer Daten geben. Diese
Zustimmung fragen wir gesondert bei Abschluss unserer Dienste bei Ihnen an.

10. Rechte der betroffenen Person

a. Rechte gegeniiber dem Verantwortlichen
Sie haben uns gegenuber folgende Rechte, hinsichtlich der Sie betreffenden
personenbezogenen Daten:
- Recht auf Auskunft,
- Recht auf Berichtigung oder Léschung,
- Recht auf Einschrankung der Verarbeitung,
- Recht auf Widerspruch gegen die Verarbeitung,
- Recht auf Datenubertragbarkeit.
Sie haben auch das Recht, sich Gber die Verarbeitung Ihrer personenbezogenen
Daten durch uns bei der Datenschutz-Aufsichtsbehdrde zu beschweren.

b. Information iiber Ilhr Recht zum Widerspruch nach Art. 21 DSGVO
Wir wenden eine automatisierte Entscheidungsfindung auf Sie an, die darin besteht,
die von Ihnen bereitgestellten Daten mithilfe eines Algorithmus zu filtern, der die
Erkennung seltener und aulerst seltener Krankheiten unterstutzt. Die Ergebnisse der
vom Algorithmus durchgefiihrten Analyse werden von einem Menschen korrigiert und
dann an medizinische Fachkrafte und medizinische Einrichtungen Ubermittelt, um die
geeignete medizinische Einrichtung oder medizinische Fachkraft zu finden, die den
Diagnoseprozess fortsetzen kann.

Soweit wir die Verarbeitung Ihrer personenbezogenen Daten auf eine automatisierte
Entscheidungsfindung stitzen, kénnen Sie Widerspruch gegen die Verarbeitung
einlegen. Bei Auslibung eines solchen Widerspruches bitten wir um Darlegung der
Griinde, weshalb wir lhre personenbezogenen Daten nicht wie von uns durchgefihrt
verarbeiten sollten. Im Falle lhres begriindeten Widerspruches prifen wir die
Sachlage und werden entweder die Datenverarbeitung einstellen bzw. anpassen oder



Ihnen unsere zwingenden schutzwirdigen Griinde aufzeigen, aufgrund derer wir die
Verarbeitung fortfiihren.

Stand der Datenschutzinformationen: Februar 2023



