Termo de Uso Site Programa Cuidado Raro

1. Site. O website http://www.cuidadoraro.com.br (o “Site”) tem o objetivo de apoiar médicos,
pacientes e seus cuidadores/representantes legais, no diagndstico das doencas raras Sindrome
de Dravet e Miastenia Gravis generalizada, disponibilizando apoio ao diagndstico da doenca
Sindrome de Dravet através do teste genético para andlise do gene SCN1A e de Miastenia
Gravis generalizada ao disponibilizar os testes soroldgicos para identificar os anticorpos anti-
AChR (anti-receptor de acetilcolina) e anti-MuSK (anticorpo anti-MuSK), conforme o
Regulamento e os critérios de elegibilidade do Programa. O conteudo do Site com informacgdes
relacionadas ao apoio ao diagnéstico é destinado aos profissionais de salde cadastrados no
Programa e que gostariam de solicitar o exame aos seus pacientes com suspeita clinica de
Sindrome de Dravet e de Miastenia Gravis generalizada, que sejam residentes no territério
brasileiro. O Site estd organizado em uma area aberta, dirigida ao publico em geral com
informacdes relacionadas a doenca, e outra restrita que é destinada exclusivamente a esses
profissionais de salde, sendo o contetdo do site de natureza exclusivamente informativa, ndo
substituindo a relagdo médico—paciente-cuidador/representante legal, e nem devendo ser
considerado, em hipdtese alguma, como diagndstico ou qualquer tipo de aconselhamento
médico e, nem tampouco, devera ser usado para substituir orientagcGes médicas ou prescricao
de medicamentos por médicos.

2. Condi¢oes de Uso e Aceita¢do. Estas Condicbes Gerais de Uso e de Privacidade regulam o
funcionamento e o conteudo do Site, bem como a relacdo entre os usuarios do Site e a UCB
ocorrida em decorréncia do uso do Site.

3. Gratuidade do Acesso. O acesso ao Site sera fornecido em carater gratuito para os usuarios.
O acesso a darea restrita destinada exclusivamente aos profissionais de saude cadastrados no
Programa dependera de registro prévio, o qual igualmente ndo acarretara qualquer custo ao
usuario.

4. Alteragdes no Site, nos Suportes e/ou Conteudo. A UCB poderd alterar, a qualquer momento,
sem aviso prévio, a apresenta¢do, configura¢cdo e os contelddos do Site, bem como estes
Termos de Uso. Eventuais alteragGes terdo como objetivo aprimorar os suportes disponiveis
ao usudrio, segundo as exigéncias do mercado. Caso essa alteracdo implique alguma
consequéncia para a protecdo de sua privacidade, vocé serad devidamente comunicado.

5. Uso Apropriado do Site, dos Suportes e dos Contetidos. O usuario tanto do espago geral,
como do restrito, obriga-se a usar o Site, os seus conteudos e as ferramentas de suportes de
acordo com a legislacdo aplicavel, as presentes Condi¢des, os bons costumes e a ordem
publica. O usuario obriga-se, igualmente, a ndo usar o Site, os seus conteidos e/ou suportes
para fins ou efeitos ilicitos, ou contrarios a finalidade a que se destinam estas Condi¢des ou
ainda para fins que causem ou possam causar danos a direitos e interesses de terceiros. O
usuario obriga-se, ainda, a no utilizar o Site, os seus contetidos e/ou suportes de forma que,
de qualquer modo, danifique, inutilize, sobrecarregue ou deteriore o Site, os seus conteudos
e/ou os suportes, ou impeca a normal utilizacdo do Site por outros usudrios. Todas as



informacGes fornecidas ao Site ou ao Programa CUIDADO RARO pelo usudrio sdo de
responsabilidade exclusiva do usuario, sendo certo que o usuario nao devera fornecer ao Site
dados falsos, incorretos ou que ndao permitam a sua correta identificacdao, em especial no que
diz respeito ao acesso a areas restritas. As informacgdes fornecidas serdo tratadas pela UCB de
forma confidencial e respeitarao a legislacdo de protecdo de dados vigente. A UCB reserva-se
o direito de impedir ou bloquear o acesso ao Site, a qualquer momento, independentemente
de notificacdo prévia, aos usuarios que violem estas Condi¢des ou qualquer disposicao legal.

Informacgdes de Usuarios. A fim de aprimorar a experiéncia de cada usuario com o Site, bem
como para fins de analise estatistica e outras formas de estudo, a UCB poderd obter
informacées ndo identificaveis sobre usuarios do Site. A UCB coleta dados fornecidos durante
o processo de cadastramento dos usuarios do Site, com o intuito de reunir informacdes sobre
os usuarios do Site e direcionar seus servicos conforme a necessidade de cada usudrio.
Complementarmente, o Site coleta informacdes pessoalmente identificaveis fornecidas pelos
usuarios, quer através de questdes concretas, ou da resposta a essas questdes, quer pelo seu
registo no Site para a utilizacdo dos servicos e conteudos ali inseridos, ou ainda pela troca de
correspondéncia via e-mail. A UCB coleta e poderda armazenar esses dados pessoais dos
usuarios que se registem no Site, sempre mediante solicitacdo de consentimento expresso do
usuario, conforme Politica de Privacidade de Dados disponivel em: www.cuidadoraro.com.br.
Tais dados poderdao ser armazenados em arquivo, com a Unica e exclusiva finalidade de
viabilizar os suportes oferecidos através do Site. Neste contexto, a UCB ndo compartilhara
dados dos usuarios com terceiros, exceto no caso de: (i) obrigacdo de confidencialidade por
parte dos terceiros; (ii) autorizacdo do usudrio; (iii) ordem legal ou judicial obrigando a
disponibilizacdo dos dados; (iv) prévia comunicagdo ao usuario especificando novas formas de
utilizagdo dos dados, decorrente de revisdo/alteracdo nas Condi¢des; ou (v) remogdo do nome
e outras informacGes pessoais que permitam a identificagdo do usudrio. A UCB garante e
assegura total confidencialidade quanto aos dados pessoais fornecidos, garantindo também
gue o servidor em que estdo armazenados é dotado de dispositivos razodveis de seguranca,
necessarios para evitar o acesso aos referidos dados por parte de terceiros nao autorizados.
Na qualidade de proprietario dos dados referidos na presente se¢ao, o usudrio poderd solicitar
a UCB informagdes sobre os seus dados armazenados, formas de utilizacdo e, se necessario, a
devolucdo e/ou exclusdo dos referidos dados dos servidores da UCB. Para tanto, o usuario
deverd entrar em contato com a UCB através do e-mail dataprivacy@ucb.com. Sem prejuizo,
na hipotese de a UCB encerrar suas atividades e/ou desativar o Site, adotara as providéncias
necessdrias para exclusdao dos dados dos usuarios de seus servidores. Todos os usuarios da
area restrita sdo responsaveis por manter em sigilo a sua prdpria senha.

Propriedade intelectual. Todo o conteddo do Site é de propriedade exclusiva da UCB,
incluindo, sem limitagdes, o design grafico, logotipos, imagens, textos, didlogos, ilustracées,
desenhos, fotografias, audiovisuais, trailers, videos, animag¢ées, musica, sons, marcas e outros
sinais distintivos de comércio, qualquer das linguagens de programacgdo utilizadas ou
utilizaveis, assim como todo o software de funcionamento e desenvolvimento do Site, exceto
aqueles conteudos, ferramentas e outros elementos que tenham sido, previamente,
licenciados a favor da UCB pelo seu legitimo titular, ou entdo fornecidos diretamente pelos
usudrios do Site. A reproducgao, distribuicdo e comunica¢do ao publico, cessdo e qualquer
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outro ato ou modalidade de explora¢cdo que ndo tenham sido, expressamente, autorizados
pelo titular dos direitos de exploracdo, sdo proibidos. A UCB ndo concede nenhuma licenga ou
autorizacao de uso, de qualquer tipo, sobre os seus direitos de propriedade intelectual e
industrial ou sobre qualquer outra propriedade ou direito relacionado, inserido,
disponibilizado ou acessivel através do Site. Todas as marcas, designagGes, logotipos,
denominac¢Oes ou sinais distintivos que figurem no Site sdo marcas registradas ou sinais
distintivos da propriedade da UCB, ou foram previamente licenciados pelos seus titulares a
UCB.

Links. O Site podera disponibilizar aos usudrios links que permitem a visitacao, por parte dos
usudrios, a sites de terceiros que foram considerados relevantes ou interessantes pela UCB,
com base nos seus conteldos e na relagdo destes com o contetdo do Site. A UCB ndo oferece,
endossa ou comercializa, por si ou por meio de terceiros, os servicos disponiveis nesses sites,
tampouco controla, exerce vigilancia ou aprova os produtos, servicos, conteudos, informacao,
dados, arquivos ou qualquer outro tipo de material que eventualmente venha a ser
apresentado por tais terceiros nos sites sugeridos por meio de links no Site. A funcdo desses
links sera, exclusivamente, a de informar o usuario sobre a existéncia de outras fontes de
informacao sobre a matéria na Internet, onde o usuario podera encontrar dados que venham
a acrescentar algo aos dados fornecidos no Site. A eventual presenca de tais links no Site,
contudo, ndo é e nem deve ser considerada uma sugestdo, convite, endosso ou recomendacao
de visita desses sites por parte da UCB e, dessa forma, a UCB ndo serad responsavel pelo
resultado obtido através do acesso a esses links. Note-se, também, que a UCB ndo outorga
qualquer garantia quanto a veracidade e precisdo das informacGes contidas em sites de
terceiros, bem como quanto ao cumprimento, por tais terceiros, de quaisquer normas
relacionadas a privacidade ou seguranca da informacao.

Cookies. Um cookie é um pequeno arquivo que pode ser enviado, por servidores de sites na
Internet, para o disco rigido do computador do usuario, sendo armazenado onde se
armazenam os arquivos de navegac¢do na Internet. Os cookies permitem aos sites armazenar
pequenos fragmentos de informagao no seu computador e recuperar a informagdao num
momento posterior. A UCB usa dois tipos de cookies: os cookies de sessdo, que sdo arquivos
temporarios que sdo apagados da memdria do computador quando o usudrio termina a
navegacao na Internet ou desliga o seu computador; e os cookies residentes, que permanecem
no disco rigido do computador até expirarem, embora o usudrio possa apaga-los a qualquer

momento. Contudo, é de se notar que essa tecnologia ndo guarda dados pessoais
identificaveis e ndo é utilizada com a finalidade de coleta de qualquer tipo de dados pessoais.

Lei e Jurisdigdo. As presentes Condi¢des, bem como qualquer relagao entre o usudrio do Site
e a UCB, regem-se na sua integralidade pela legislagdo brasileira aplicavel. Quaisquer conflitos
judiciais oriundos do uso do Site ou das presentes Condi¢Ges deverao ser dirimidos perante o
Foro Central da Comarca de S3o Paulo, com expressa renuncia de qualquer outro, por mais
especial que seja ou venha a ser.
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