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1. Inleiding
Lupin Atlantis Holdings SA ("Lupin", "wij" of "ons") is blij dat u onze website bezoekt. Door middel van
de studies HERCULES en ATLAS (de 'Studies') zetten wij ons in voor het verbeteren van het leven van
patiénten die lijden aan neurologische aandoeningen waarvoor weinig aandacht is. Uw
gegevensbescherming en gegevensveiligheid zijn erg belangrijk voor ons.

Deze privacy- en cookieverklaring (of 'Kennisgeving') informeert u over hoe Lupin informatie gebruikt
die u identificeert of in redelijkheid kan identificeren ('Persoonsgegevens') wanneer u de website in
MyotonicDystrophyStudy.com (de 'Website') bezoekt, en beschrijft uw rechten inzake
gegevensbescherming, waaronder het recht om bezwaar te maken tegen een deel van de verwerking
die Lupin uitvoert. Meer informatie over uw rechten en hoe u deze kunt uitoefenen, vindt u in de
rubriek 'Uw keuzes en rechten’.

2. Verwerkingsverantwoordelijke

De instantie die bepaalt hoe en waarom uw persoonsgegevens worden verwerkt, wordt gedefinieerd
als de "Verwerkingsverantwoordelijke". De Verwerkingsverantwoordelijke van uw persoonsgegevens
is:

Lupin Atlantis Holdings SA

Landis + Gyr Str. 1,

CH - 6300 Zug, Zwitserland

Telefoon +41 (0)52 633 70 00

E-mail: customerserviceLEG@Ilupin.com

U kunt contact met ons opnemen via de bovenstaande gegevens als u vragen hebt over deze
kennisgeving of als u om welke reden dan ook contact met ons wilt opnemen met betrekking tot de
verwerking van persoonsgegevens.

Naleving van toepasselijke wetgeving

Bij het gebruik van uw persoonsgegevens zal Lupin als verwerkingsverantwoordelijke altijd voldoen
aan de relevante wetgeving inzake gegevensbescherming en gegevensbescherming, waaronder
wettelijke en nationale wettelijke vereisten die van toepassing kunnen zijn op dergelijk gebruik en
verwerking en, indien van toepassing, u de specifieke rechten geven die van toepassing zijn in het land
waar u woont (samen "Toepasselijke Wetgeving inzake gegevensbescherming")

3. Vereisten voor gegevensbescherming

Lupin zal voldoen aan de wetgeving inzake gegevensbescherming. Dit betekent dat de
persoonsgegevens die we over u bewaren:
a) rechtmatig, eerlijk en op een transparante manier worden gebruikt;
b) alleen verzameld worden voor geldige doeleinden die we u duidelijk hebben
uitgelegd en niet gebruikt op een manier die onverenigbaar is met deze doeleinden;
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c) relevant zijn voor de doeleinden waarover we u hebben verteld en beperkt tot die

doeleinden;

d) nauwkeurig en up-to-date gehouden worden;

e) alleen bewaard worden voor de tijd die nodig is voor de doeleinden waarover we u

hebben verteld; en

f) veilig bewaard worden

4. Gegevensverwerking

a) Apparaatinformatie

Wanneer u onze website opent en gebruikt, verzamelen we de persoonsgegevens die uw browser
automatisch naar onze server verzendt. Deze informatie wordt tijdelijk opgeslagen in een logbestand.

De volgende persoonsgegevens worden verwerkt voor zover nodig voor het leveren van een
functionele website en onze inhoud en diensten ("Apparaatinformatie"):

e |P-adres
e Hoofdtaal van browser

e URL van de pagina die voor de huidige pagina werd bekeken — d.w.z. de website van waaruit
toegang werd verkregen (de 'verwijzende URL')

e Schermresolutie

e Type browser, browserversie, apparaattype en besturingssysteem
e Netwerktype (bijv. wifi, breedband of mobiel)
e De naam van uw internetprovider

b) Persoonsgegevens die we van u verzamelen

We verzamelen uw persoonsgegevens, waaronder apparaatinformatie, van u en verwerken deze voor
de volgende doeleinden en op basis van de volgende rechtsgronden onder de AVG (indien van

toepassing):

Categorie persoonsgegevens Doel van de verwerking Rechtsgrond
Apparaatinformatie (IP-adres) | Om de taal van de website aan | Ons legitieme belang om
en uw taalvoorkeur (indien | te passen aan uw | ervoor te zorgen dat uw
geselecteerd in het keuzemenu | locatie/voorkeur. gebruikerservaring is
op de website) geoptimaliseerd  voor uw
behoeften.

Apparaatinformatie We kunnen door de | Wettelijke verplichting

toepasselijke wetgeving

verplicht worden om de

Apparaatinformatie in onze

serverlogs bekend te maken

aan wetshandhavingsinstanties

of regelgevers.
Apparaatinformatie Voor zover nodig voor het | Noodzakelijk voor onze

verstrekken van een beveiligde
en functionele website.

uitvoering van een contract
met u (onze
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Categorie persoonsgegevens Doel van de verwerking Rechtsgrond

gebruiksvoorwaarden voor het
verstrekken van de website).

c) Uw gezondheidsgegevens

We verzamelen of verwerken uw gezondheidsgegevens niet wanneer u de website opent of gebruikt.
Als u deelneemt aan deze studies, ontvangt u een aanvullende privacyverklaring als onderdeel van de
Informatiebrochure voor patiénten (proefpersonen) waarin wordt beschreven hoe uw
gezondheidsgegevens worden verwerkt in verband met de studies.

5. Bewaring

Wij bewaren uw persoonsgegevens niet langer dan nodig is voor de doeleinden waarvoor deze
verwerkt worden. Meer specifiek:

e In het algemeen hanteren we een bewaartermijn van niet meer dan 6 maanden. Het
verzamelen van gegevens voor het verstrekken van de website en de bewaring van gegevens
in logbestanden is absoluut noodzakelijk voor de werking van de website.

e Wanneer we uw persoonsgegevens verzamelen om de taal van de Website aan te passen aan
uw locatie/voorkeur, worden deze niet langer bewaard dan uw browsersessie.

e Verdere opslag kan in individuele gevallen plaatsvinden als dit vereist is door de toepasselijke
wetgeving.

6. Het delen en lokaliseren van gegevens

Wij delen uw persoonsgegevens met de volgende categorieén ontvangers:

e Onze hostingprovider — onze website wordt gehost door een externe provider op servers in
het VK.

e In sommige scenario's kunnen we verplicht zijn om uw persoonsgegevens te delen met
wetshandhavingsinstanties of regelgevende instanties in overeenstemming met de
toepasselijke wetgeving.

e In het geval dat ons bedrijf wordt verkocht of samengevoegd met een ander bedrijf, zullen uw
gegevens worden doorgegeven aan de nieuwe eigenaren van het bedrijf om de website te

kunnen blijven gebruiken.

De website wordt gehost op beveiligde servers in het VK.

8. Uw keuzes en rechten als betrokkene

Als u in het Verenigd Koninkrijk of de EU gevestigd bent, hebt u ten minste de volgende rechten:



Rechten Samenvatting

Het recht op inzage Stelt uin staat om een kopie van uw persoonsgegevens te ontvangen

Het recht op rectificatie Stelt u in staat om eventuele onjuiste of onvolledige
persoonsgegevens die wij over u bewaren te corrigeren

Het recht op verwijdering Stelt u in staat om ons te vragen om uw persoonsgegevens in

bepaalde omstandigheden te verwijderen
Het recht om de verwerking | Stelt u in staat om ons te vragen om de verwerking van uw

te beperken persoonsgegevens in bepaalde omstandigheden te stoppen
Het recht om bezwaar te Stelt u in staat om bezwaar te maken tegen het verwerken van uw
maken persoonsgegevens door ons op basis van onze legitieme belangen (of

die van een derde partij). Uw bezwaar wordt aanvaard en wij zullen
de verwerking van uw persoonsgegevens stopzetten, tenzij de
verwerking is gebaseerd op dwingende legitieme gronden of nodig is
voor de uitoefening of verdediging van juridische claims die door of
tegen ons kunnen worden ingediend

Het recht op | Stelt uin staat om ons te verzoeken om persoonsgegevens die u aan
gegevensoverdraagbaarheid | ons hebt verstrekt, zonder belemmering te verzenden naar een
derde partij, of om u een kopie te geven zodat u deze aan een derde
partij kunt verzenden, indien dit technisch haalbaar is

Deze rechten kunnen beperkt zijn als het vervullen van uw verzoek bijvoorbeeld de persoonsgegevens
van een andere persoon zou onthullen, of als u ons vraagt om informatie te verwijderen die wij
wettelijk verplicht zijn te bewaren of als wij dwingende legitieme belangen hebben om deze te
bewaren.

Als u een van deze rechten wilt uitoefenen, stuur ons dan een e-mail
op customerserviceLEG@Iupin.com, zodat we u kunnen helpen. Houd er rekening mee dat we in
sommige gevallen aanvullende informatie van u kunnen vragen om uw identiteit te verifiéren voordat
we op uw verzoek kunnen reageren.

10. Gegevensbeveiliging en beveiligingsmaatregelen

Wij zetten ons in voor het beschermen van uw privacy en het vertrouwelijk behandelen van uw
persoonlijke informatie. Om manipulatie, verlies of misbruik van uw door ons opgeslagen gegevens te
voorkomen, nemen wij uitgebreide technische en organisatorische veiligheidsmaatregelen die
regelmatig worden beoordeeld en aangepast aan technologische vooruitgang. Onze
beveiligingsmaatregelen worden voortdurend herzien in overeenstemming met technologische
ontwikkelingen. Onze medewerkers zijn verplicht om de vertrouwelijkheid te handhaven. Dit omvat
onder andere het gebruik van erkende versleutelingsmethoden (SSL of TLS).

We wijzen u er echter op dat door de structuur van het internet het mogelijk is dat de regels inzake
gegevensbescherming en de bovengenoemde veiligheidsmaatregelen niet in acht worden genomen
door andere personen of instellingen waarvoor wij niet verantwoordelijk zijn.

In het bijzonder niet-gecodeerde gegevens, bijvoorbeeld als dit per e-mail gebeurt, kunnen door
derden worden gelezen. We hebben hier geen technische invloed op. Het is de verantwoordelijkheid
van de gebruiker om de door hem verstrekte gegevens te beschermen tegen misbruik door
versleuteling of op een andere manier.

11. Minderjarigen
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Deze website en de informatie op deze website zijn niet ontworpen of bedoeld voor gebruik door
kinderen van 16 jaar en jonger. Lupin verzamelt, verwerkt of bewaart ook niet bewust
persoonsgegevens van gebruikers jonger dan 16 jaar zonder de verifieerbare toestemming van een
ouder of voogd voorafgaand aan het verzamelen, verwerken of opslaan van informatie die direct of
indirect is verzameld via het gebruik van deze websites. Ouders of voogden van minderjarigen kunnen
het recht hebben om te verzoeken om het direct of indirect door het kind verstrekken van
persoonsgegevens via het gebruik van deze website in te zien of te verwijderen.

12. Contactgegevens

U kunt contact met ons opnemen met vragen over deze kennisgeving of onze gegevensverwerking in
verband met de website via de contactgegevens hier .

Als u vragen of zorgen hebt over deze Privacyverklaring of de verwerking van uw persoonsgegevens,
kunt u ook contact opnemen met onze externe functionaris voor gegevensbescherming op:

Bird & Bird DPO Services SRL
Louislaan 235b 1
1050 Brussel, Belgié

E-mail: dpo@Ilupin.com

Als u zich zorgen maakt, hebt u het recht om een klacht in te dienen bij een
gegevensbeschermingsautoriteit in het land waar u woont of het land waar u werkt of het land waar
de vermeende inbreuk plaatsvond.

13. Update van deze privacyverklaring

Wijzigingen in de wet of wijzigingen in onze bedrijfsprocessen vereisen mogelijk een aanpassing van
deze Privacyverklaring en we verwijzen naar deze pagina om deze website Privacyverklaring regelmatig
te bekijken en te lezen. De meest recente versie van deze verklaring is op elk moment toegankelijk op
deze website onder "Privacyverklaring", opgeslagen en uitgeprint. Deze Privacyverklaring is voor het
laatst bijgewerkt vanaf de hierboven vermelde datum "Laatst bijgewerkt".
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