Prueba de AAV5 NAb

Aviso de privacidad para pacientes y médicos solicitantes

1. Precision for Medicine, Inc., con sede en 8440 Broadband Drive, Frederick, MD 21701, Estados

Unidos de América (EE. UU.) (“Precision”, “nosotros”) recopila y trata datos personales de:

a. Pacientes sometidos a la prueba AAV5 NAb de HEMGENIX® (“Prueba”)

b. Meédicos que solicitan la prueba.
En este aviso se hace referencia de forma conjunta a los pacientes (“Pacientes”) y médicos
solicitantes (“Médicos solicitantes”) como “Usted”/“Su”.

2. Precision se compromete a ser transparente sobre cdmo recopila y trata los datos personales
y a cumplir con las obligaciones de proteccién de datos en virtud de las leyes y normativas
aplicables, en particular, el Reglamento General de Proteccion de Datos de la Unidn Europea
(“RGPD”).

3. En este aviso de privacidad le explicaremos qué datos suyos se estan recopilando para los
fines de la Prueba, dénde y cdmo se van a tratar, cuanto tiempo se conservarany cémo puede
usted ejercer sus derechos relacionados con el tratamiento de datos.

4. El responsable del tratamiento de sus datos personales es Precision for Medicine, Inc., con
sede en 8425 Precision Way, Suite M, Frederick, MD 21701, EE. UU.

5. Hemos designado a un delegado de proteccién de datos (DPD) para supervisar el
cumplimiento de las leyes de proteccidén de datos. Si tiene alguna pregunta sobre este aviso
de privacidad o sobre cdmo manejamos sus datos personales, pédngase en contacto con el
delegado de proteccidn de datos: privacy@precisionmedicinegrp.com

6. Tenemos un representante del Espacio Econdmico Europeo (EEE) y un representante del
Reino Unido con los que también se puede contactar: Krzysztof Mazurek
krzysztof.mazurek@precisionmedicinegrp.com

7. Objetivo del tratamiento:

a. El objetivo del tratamiento de sus datos personales es realizar la prueba. Sus datos
son indispensables para:
i. Solicitud de la prueba que Precision debe realizar
ii. Precision reciba la muestra para la prueba
iii. Precision pueda realizar la prueba y registrar los resultados de la prueba
iv. Precision devuelva los resultados de la prueba
b. La base legal en la que nos basamos para el tratamiento de sus datos personales es:
i. Articulo 6(1)(f) del RGPD, que se refiere al tratamiento de datos para
perseguir un interés legitimo
ii. Articulo9(2)(h) del RGPD, que se refiere al tratamiento de datos relacionados
con la salud necesarios para realizar el diagnéstico médico y prestar los
servicios sanitarios.
8. ¢Qué datos personales recopilamos y procesamos?
a. Recopilamos los siguientes datos de pacientes en relacién con la prueba:
i. Nombre y apellidos
ii. Fecha de nacimiento
iii. Sexo al nacer
iv. Numero de historia clinica

v. Muestra de prueba recolectada de los pacientes por el médico solicitante
vi. Resultados de la prueba
b. Recopilamos los siguientes datos de los médicos solicitantes en relaciéon con la
prueba:
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i. Nombre y apellidos
ii. Datos de contacto (teléfono, fax, correo electrénico)
iii. Nombre, direccidn e informacion de contacto del centro/instalacion sanitaria
9. ¢Durante cuanto tiempo se conservan sus datos personales?

a. Conservaremos sus datos relacionados con la prueba segln sea necesario para
realizar la prueba correctamente, verificar los resultados de la prueba y comunicar los
resultados de la prueba al médico solicitante.

b. Susdatos se conservaran durante siete (7) afios después de informar el resultado para
garantizar la posibilidad de comprobacidn de calidad, repeticidn de la prueba, si fuera
necesario, y asegurarse de que el médico solicitante haya recibido los resultados de
la prueba.

c. Al final del periodo de conservacion mencionado anteriormente, sus datos se
eliminaran.

10. Ubicacidn del tratamiento de datos

a. No obstante, Precision tratard sus datos en los Estados Unidos de América, es decir,
fuera del Espacio Econdmico Europeo (EEE) y el Reino Unido, donde la legislacion de
proteccion de datos puede ofrecer menos proteccién al tratamiento de datos
personales. Sin embargo, Precision toma todas las medidas necesarias para cumplir
con el RGPD vy, en particular, implementar las medidas organizativas y técnicas
adecuadas para garantizar que los datos estén seguros, protegidos frente a la
divulgacidén no autorizada, Unicamente se utilicen para el fin para el que se recopilaron
y conservados solo durante el tiempo que se explica en este Aviso de privacidad.

11. Sus derechos
a. Usted tiene derechos en relacion con sus datos personales que conservaremos para
estos fines. Entre ellos se incluyen:
i. Elderecho a corregir la informacidon que crea que es inexacta
ii. Elderecho a eliminar sus datos personales
iii. El derecho arestringir el tratamiento de sus datos personales
iv. Elderecho a oponerse al tratamiento de sus datos personales, si nos basamos
en sus intereses legitimos como fundamento juridico para el tratamiento de
sus datos personales.

Tenga en cuenta que es posible que Precision no siempre pueda cumplir con su solicitud en
su totalidad, ya que las leyes de servicios sanitarios y de diagndstico médico pueden obligar a
Precision y/o al médico solicitante a mantener los datos personales del paciente relacionados
con la realizacién de la prueba.

Si desea ejercer sus derechos, envie un correo electrénico al delegado de proteccién de datos
designado a privacy@precisionmedicinegrp.com

12. Destinatarios
Precision compartira sus datos personales recibidos con las partes necesarias, incluidos los
encargados designados en un contrato legalmente vinculante para prestar los servicios a
Precision que sean necesarios para que Precision realice la prueba y mantenga una
infraestructura de laboratorio adecuada.
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13. Como presentar una reclamacion
Si tiene alguna duda sobre sus datos personales que estdn en poder de Precision, puede
presentar una reclamacidn ante los siguientes representantes:
- privacy@precisionmedicinegrp.com o

- krzysztof.mazurek@precisionmedicinegrp.com

También tiene derecho a presentar una reclamacién ante la autoridad de proteccién de datos
pertinente de su pais utilizando los datos de contacto proporcionados por la Comisién
Europea aqui: https://ec.europa.eu/justice/article-29/structure/data-protection-
authorities/index _en.htm
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