Die Studien HERCULES und ATLAS
Datenschutzhinweis der Website

Zuletzt aktualisiert: Mai 2024
1. Einfiihrung

Lupin Atlantis Holdings SA (,,Lupin“, ,wir” oder ,uns”) freut sich, dass Sie unsere Website besuchen.
Wir sind bestrebt, das Leben von Patienten, die von unterversorgten neurologischen Erkrankungen
betroffen sind, durch die HERCULES- und ATLAS-Studien (die ,, Studien”) zu verbessern. |hr Datenschutz
und lhre Datensicherheit sind uns sehr wichtig.

Dieser Datenschutzhinweis (oder ,Hinweis”) informiert Sie darlber, wie Lupin Informationen
verwendet, die Sie identifizieren oder die verniinftigerweise dazu verwendet werden kdnnen, Sie zu
identifizieren (,personenbezogene Daten”), wenn Sie die Website unter
MyotonicDystrophyStudy.com (die ,Website“) besuchen, und beschreibt Ihre Datenschutzrechte,
einschlieBlich des Widerspruchsrechts gegen einen Teil der von Lupin durchgefiihrten Verarbeitung.
Weitere Informationen zu lhren Rechten und deren Ausibung finden Sie im Abschnitt ,lhre
Wahlmoglichkeiten und Rechte”.

2. Datenverantwortlicher

Die Stelle, die bestimmt, wie und warum lhre personenbezogenen Daten verarbeitet werden, wird als
,Verantwortlicher” bezeichnet. Der Datenverantwortliche fiir Ihre personenbezogenen Daten ist:

Lupin Atlantis Holdings SA

Landis + Gyr Str. 1,

CH - 6300 Zug, Schweiz

Telefon +41 (0)52 633 70 00

E-Mail: customerserviceLEG@Ilupin.com

Sie kénnen uns unter den oben genannten Kontaktdaten kontaktieren, wenn Sie Fragen zu diesem
Hinweis haben oder uns aus irgendeinem Grund in Bezug auf die Verarbeitung von
personenbezogenen Daten kontaktieren méchten.

Einhaltung der geltenden Gesetze

Bei der Verwendung lhrer personenbezogenen Daten wird Lupin als Verantwortlicher stets die
relevanten Datenschutzgesetze einhalten; diese beinhalten alle behordlichen und nationalen
gesetzlichen Anforderungen, die fiir eine solche Verwendung und Verarbeitung ggf. gelten, und lhnen
gegebenenfalls die spezifischen Rechte geben, die in dem Land, in dem Sie wohnen, gelten (zusammen
,geltendes Datenschutzgesetz”).

3. Datenschutzanforderungen

Lupin halt die Datenschutzgesetze ein. Das bedeutet, dass die personenbezogenen Daten, die wir
Uber Sie aufbewahren:
a) rechtmaRig, fair und transparent verwendet werden missen;
b) nur fur giltige Zwecke erfasst werden dirfen, die wir Ihnen klar erklart haben und in
keiner Weise verwendet dirfen werden, die mit diesen Zwecken nicht kompatibel
ist;
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c) relevant fiir die Zwecke, Uber die wir Sie informiert haben, und beschrankt auf diese

Zwecke sein missen;

d) genau und auf dem neuesten Stand gehalten werden missen;

e) nurso lange aufbewahrt werden dirfen, wie dies fiir die Zwecke, tiber die wir Sie

informiert haben, erforderlich ist; und

f) sicher aufbewahrt werden miissen

4. Datenverarbeitung

a) Gerdteinformationen

Wenn Sie auf unsere Website zugreifen und diese nutzen, erfassen wir die personenbezogenen Daten,

die

lhr Browser automatisch an unseren Server (bermittelt.

voriibergehend in einer Protokolldatei gespeichert.

Diese Informationen werden

Die folgenden personenbezogenen Daten werden verarbeitet, soweit dies fiir die Bereitstellung einer
funktionierenden Website und unserer Inhalte und Dienstleistungen (,Gerateinformationen®)

erforderlich ist:

e |P-Adresse
e Hauptsprache des Browsers

e Internetadresse der Seite, die vor der aktuellen Seite angesehen wurde — d. h. die Website, von
der aus der Zugriff erfolgte (die ,,Referrer URL")

e Bildschirmauflosung

e Browsertyp, Browserversion, Geratetyp und Betriebssystem
e Netzwerktyp (z. B. WLAN, Breitband oder Mobilgerit)
e Der Name lhres Internetanbieters

b) Personenbezogene Daten, die wir von Ihnen erheben

Wir erfassen |lhre personenbezogenen Daten, einschlieBlich der Gerateinformationen, von Ihnen und
verarbeiten sie fir die folgenden Zwecke und basierend auf den folgenden Rechtsgrundlagen gemaR

der DSGVO (falls zutreffend):

Kategorie personenbezogener
Daten.

Zweck der Verarbeitung

Rechtsgrundlage

Gerateinformationen (IP-
Adresse) und lhre
Sprachpréaferenz (falls Gber das
Dropdown-Menli  auf  der
Website ausgewahlt)

Um die Sprache der Website an
Ihren Standort/lhre Praferenz
anzupassen.

Unser berechtigtes Interesse,
sicherzustellen, dass lhre
Benutzererfahrung auf lhre
Bediirfnisse optimiert wird.

Gerateinformationen

Wir kénnen nach geltendem
Recht verpflichtet sein, die
Gerateinformationen in
unseren Serverprotokollen an
Strafverfolgungsbehoérden oder
Aufsichtsbehoérden
weiterzugeben.

Gesetzliche Verpflichtung




Kategorie personenbezogener | Zweck der Verarbeitung Rechtsgrundlage
Daten.

Gerateinformationen Soweit dies fir die | Erforderlich flr unsere
Bereitstellung einer sicheren | Erfiillung eines Vertrags mit
und funktionierenden Website | Ihnen (unsere
erforderlich ist. Nutzungsbedingungen fir die

Bereitstellung der Website).

c) Ihre Gesundheitsdaten

Weder erheben noch verarbeiten wir Ihre Gesundheitsdaten, wenn Sie auf die Website zugreifen oder
diese nutzen. Wenn Sie an den Studien teilnehmen, erhalten Sie eine ergdnzende
Datenschutzerklarung als Teil der Patienteninformation, in der dargelegt ist, wie lhre
Gesundheitsdaten im Zusammenhang mit den Studien verarbeitet werden.

5. Aufbewahrung von Daten

Wir bewahren |hre personenbezogenen Daten nicht langer auf, als es fir die Zwecke, fir die sie
verarbeitet werden, erforderlich ist. Insbesondere gilt Folgendes:

e Im Allgemeinen wenden wir eine Aufbewahrungsfrist von nicht mehr als 6 Monaten an. Die
Erhebung von Daten zur Bereitstellung der Website und die Speicherung von Daten in
Protokolldateien ist fiir den Betrieb der Website unerlasslich.

e Wenn wir lhre personenbezogenen Daten erfassen, um die Sprache der Website an |hren
Standort/lhre Praferenz anzupassen, werden diese nicht langer als lhre Browsersitzung
aufbewahrt.

e Eine weitere Aufbewahrung kann im Einzelfall erfolgen, wenn dies nach geltendem Recht
erforderlich ist.

6. Datenaustausch und Ort der Datenspeicherung

Wir geben lhre personenbezogenen Daten an die folgenden Empfangerkategorien weiter:

e Unseren Hosting-Anbieter — unsere Website wird von einem Drittanbieter auf Servern im
Vereinigten Konigreich (UK) gehostet.

e In einigen Szenarien kénnen wir verpflichtet sein, Ilhre personenbezogenen Daten gemaR
geltendem Recht an Strafverfolgungsbehorden oder Aufsichtsbehdrden weiterzugeben.

e Fir den Fall, dass unser Unternehmen verkauft oder in ein anderes Unternehmen integriert
wird, werden |Ihre Daten an die neuen Eigentliimer des Unternehmens weitergegeben, um die

Website weiterhin zu betreiben.

Die Website wird auf sicheren Servern im Vereinigten Konigreich gehostet.

8. lhre Wahimaéglichkeiten und Rechte als betroffene Person



Wenn Sie im Vereinigten Konigreich oder der EU ansassig sind, haben Sie mindestens die folgenden
Rechte:

Recht Zusammenfassung

Das Recht auf Ermoglicht es lhnen, eine Kopie lhrer personenbezogenen Daten zu
Auskunft erhalten

Das Recht auf Ermoglicht es Ihnen, falsche oder unvollstdandige personenbezogene Daten,
Berichtigung die wir Uber Sie gespeichert haben, zu korrigieren

Das Recht auf | Ermoglicht es Ihnen, von uns unter bestimmten Umstanden die Loschung
Léschung Ihrer personenbezogenen Daten zu verlangen

Das Recht auf Ermoglicht es lhnen, von uns unter bestimmten Umstdnden die
Einschrankung der Unterbrechung der Verarbeitung lhrer personenbezogenen Daten zu
Verarbeitung verlangen

Das Recht auf Ermoglicht Ihnen, der Verarbeitung lhrer personenbezogenen Daten auf
Widerspruch der Grundlage unserer berechtigten Interessen (oder derer eines Dritten)

zu widersprechen. Ihr Widerspruch wird aufrechterhalten und wir werden
die Verarbeitung Ihrer personenbezogenen Daten einstellen, es sei denn,
die Verarbeitung basiert auf zwingenden legitimen Griinden oder ist fiir die
Auslibung oder Verteidigung von Rechtsanspriichen erforderlich, die von
oder gegen uns geltend gemacht werden kdnnen.

Das Recht auf | Ermoglicht es lhnen, von uns zu verlangen, dass wir personenbezogene
Datenlibertragbarkeit | Daten, die Sie uns zur Verfligung gestellt haben, ungehindert an eine
Drittpartei (ibermitteln oder Ihnen eine Kopie der Daten tGbermitteln, damit
Sie sie an eine Drittpartei lbermitteln kdnnen, soweit dies technisch
moglich ist

Diese Rechte kdnnen eingeschrankt werden, wenn z. B. die Erflillung Ihrer Anfrage dazu fiihren wiirde,
dass personenbezogene Daten einer anderen Person offengelegt werden, oder wenn Sie uns bitten,
Informationen zu l6schen, die wir aufgrund gesetzlicher Vorschriften aufbewahren missen oder an
deren Aufbewahrung wir ein zwingendes berechtigtes Interesse haben.

Wenn Sie eines dieser Rechte ausliben mochten, senden Sie uns bitte eine E-Mail an
customerserviceLEG@Ilupin.com, damit wir lhnen helfen kdénnen. Bitte beachten Sie, dass wir in
einigen Fallen zusétzliche Informationen von lhnen anfordern kénnen, um lhre Identitat zu Gberprifen,
bevor wir auf lhre Anfrage antworten kénnen.

10. Datensicherheit und SicherheitsmaRnahmen

Wir verpflichten uns, Ihre Privatsphare und die Vertraulichkeit Ihrer personenbezogenen Daten zu
schitzen. Um Manipulationen, Verluste oder Missbrauch lhrer von uns gespeicherten Daten zu
vermeiden, ergreifen wir umfangreiche technische und organisatorische Sicherheitsmallnahmen, die
regelmaRig Uberprift und an den technologischen Fortschritt angepasst werden. Unsere
SicherheitsmalRnahmen werden entsprechend der technologischen Entwicklung kontinuierlich
Uberarbeitet. Unsere Mitarbeiter sind zur Verschwiegenheit verpflichtet. Dies beinhaltet unter
anderem die Verwendung anerkannter Verschliisselungsmethoden (SSL oder TLS).
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Wir weisen jedoch darauf hin, dass es aufgrund der Struktur des Internets moglich ist, dass die Regeln
des Datenschutzes und die oben genannten SicherheitsmaBnahmen von anderen Personen oder
Institutionen, fur die wir nicht verantwortlich sind, nicht eingehalten werden.

Insbesondere unverschlisselte Daten — z. B. wenn diese per E-Mail versendet werden — kdnnen von
Dritten gelesen werden. Wir haben keinen technischen Einfluss darauf. Es liegt in der Verantwortung
des Benutzers, die von ihm bereitgestellten Daten vor Missbrauch durch Verschliisselung oder auf
andere Weise zu schiitzen.

11. Minderjahrige

Diese Website und die auf dieser Website bereitgestellten Informationen sind nicht fir die
Verwendung durch Kinder unter 16 Jahren bestimmt. Lupin erhebt, verarbeitet oder speichert
wissentlich auch keine personenbezogenen Daten von Nutzern unter 16 Jahren, ohne die verifizierbare
Zustimmung eines Elternteils oder Erziehungsberechtigten einzuholen, bevor Informationen, die
entweder direkt oder indirekt durch die Nutzung dieser Websites erfasst, verarbeitet oder gespeichert
werden. Eltern oder Erziehungsberechtigte von Minderjahrigen haben ggf. das Recht, die vom Kind
bereitgestellten personenbezogenen Daten entweder direkt oder indirekt durch die Nutzung dieser
Website einzusehen oder zu 16schen.

12. Kontaktinformationen

Sie kdnnen sich mit allen Fragen zu diesem Hinweis oder zu unserer Datenverarbeitung in Verbindung
mit der Website unter Verwendung der Kontaktdaten hier an uns wenden.

Wenn Sie Fragen oder Bedenken zu dieser Datenschutzerklarung oder der Verarbeitung lhrer
personenbezogenen Daten haben, koénnen Sie sich auch an unseren externen
Datenschutzbeauftragten wenden, unter:

Bird & Bird DPO Services SRL
Avenue Louise, 235b 1
1050 Brissel, Belgien

E-Mail: dpo@Iupin.com

Wenn Sie Bedenken haben, haben Sie das Recht, Beschwerde bei einer Datenschutzbehorde in dem
Land einzureichen, in dem Sie Ihren Wohnsitz haben, in dem Land lhres Arbeitsplatzes oder dem Land,
in dem die angebliche Verletzung stattgefunden hat.

13. Aktualisierung dieser Datenschutzerklarung

Da Anderungen des Gesetzes oder unserer Unternehmensprozesse eine Anpassung dieser
Datenschutzerklarung erfordern koénnen, weisen wir darauf hin, dass die Website-
Datenschutzerklarung auf dieser Seite regelmaRig zu lesen ist. Die aktuelle Version dieser Erklarung ist
auf dieser Website jederzeit unter ,Datenschutzerklarung” abrufbar und kann gespeichert und
ausgedruckt werden. Diese Datenschutzerklarung wurde zuletzt am oben angegebenen Datum
,Zuletzt aktualisiert” aktualisiert.
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