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Este documento se entrega a la persona que participa en la investigacién.
Esta nota informativa esta disponible en el sitio web www.dataids.org.

Estimado Sr./Sra.

El departamento en el que usted ha sido o esta siendo tratado participa activamente en la investigacion
médica como parte de su mision de interés publico. Su médico le ofrece ahora la oportunidad de
participar en uno de estos proyectos de investigacién, si usted esta de acuerdo.

Los datos clinicos recogidos durante su tratamiento (los "Datos") podran ser reutilizados por la
asociacion Dat'AIDS para llevar a cabo investigaciones no intervencionistas, conocidas como
investigaciones "basadas en datos" o '"retrospectivas" (la(s) "Investigacion(es)"). Para ello, la
asociacion Dat'AIDS ha creado una base de datos destinada a ser utilizada con fines de investigacion
(la "Base de Datos"). El objetivo de esta Investigacion es estudiar la evolucion del tratamiento y la
prevencion del VIH y de las Infecciones de Transmision Sexual (ITS) en Francia.

Los resultados de esta investigaciéon estan destinados a promover el desarrollo del conocimiento
cientifico de la infeccion por VIH y las ITS. Los resultados de la Investigacion podran presentarse en

su conjunto en comunicaciones cientificas; en ningun caso se revelara la identidad de los
participantes. Le aseguramos que la presentacion de los resultados de la Investigacién no permitira
en ningun caso su identificacion, ni directa ni indirecta.

Como parte de cada una de estas busquedas, sus datos se procesan electronicamente. Esto permite
analizar sus Datos para cumplir el objetivo de la Investigaciéon. A lo largo de esta etapa, se respeta la
confidencialidad de sus Datos, ya que su identidad se codifica mediante un niumero de serie 0 un
codigo alfanumérico. Solo su médico podra relacionar su identidad con su identidad codificada.

Le aseguramos que la Busqueda cumple con la Ley francesa de proteccion de datos de 6 de enero de
1978 modificada y la Ley n.° 2018-493, de 20 de junio de 2018, relativa a la proteccion de datos
personales, asi como el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo, de 27 de
abril de 2016, relativo a la protecciéon de las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos
personales y a la libre circulacion de estos datos (el "RGPD").

El almacén de datos de investigacion de la asociacion Dat'AIDS fue autorizado por la CNIL el
19/06/2024 (decision DT-2024-012).

Datos recogidos

Sus Datos pueden referirse a su centro asistencial, su estado civil (sexo, mes y afio de nacimiento,
pais de nacimiento, departamento de residencia), su vida personal (situacion familiar, habitos de vida,
nivel de estudios), su vida profesional, su salud, su vida sexual (cribados realizados, sexualidad, modo
de contaminacion) y sus visitas al hospital (consulta y/u hospitalizacion).

Nos comprometemos a recoger o tratar unicamente los datos estrictamente necesarios y pertinentes
con los objetivos de la investigacion.

Destinatarios

Las categorias de personas descritas a continuacion tienen acceso a los Datos tratados, dentro de los
limites de sus autorizaciones con respecto a sus funciones y en condiciones conformes a la
reglamentacion. Estas categorias de personas estan sujetas al secreto profesional en las condiciones
definidas por los articulos 226-13 y 226-14 del Codigo Penal francés.

Tendra acceso a sus datos:

- el gestor de datos para crear la base de datos

- metoddlogos responsables del analisis de datos

- los proveedores de servicios responsables del alojamiento de los datos y del mantenimiento del
servidor en el que se almacenan los Datos.
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Esta investigacion se lleva a cabo en colaboracién con otros centros de Francia (la lista de centros
esta disponible en dataids.org).

Nos aseguramos de que nuestros proveedores de servicios externos ofrezcan garantias suficientes
en cuanto a la aplicaciéon de medidas técnicas y organizativas adecuadas para que el tratamiento de
sus Datos cumpla los requisitos del RGPD, la LOPD y garantice la proteccion de sus derechos.

Transferencias
No se transfiere ningun dato personal fuera de la Unién Europea.

Conservacion de datos

Sus Datos seran conservados hasta dos arfios después de la ultima publicacién de los resultados de
la Investigacion o, a falta de publicacion, hasta el final de la Investigacion. A continuacion, sus Datos
se archivan en un soporte informatico durante un periodo maximo de quince afos, después del cual
se destruyen.

Seguridad

Tomamos todas las precauciones necesarias y Utiles para preservar la seguridad de sus Datos, en
particular su confidencialidad, integridad y disponibilidad. Nuestros proveedores de servicios de
almacenamiento e intercambio de datos estan certificados (servidores de almacenamiento de datos
sanitarios, norma ISO, etc.).

Sus derechos

De conformidad con las disposiciones de la Ley francesa de Proteccion de Datos y del RGPD, usted
tiene derecho a acceder, rectificar, suprimir, oponerse y limitar el tratamiento de sus Datos. El derecho
de acceso, previsto en el articulo 15 del RGPD, puede ejercerse en cualquier momento ante el
profesional implicado en la investigacion, ya sea directamente o a través de un médico designado a
tal efecto por usted mismo.

De conformidad con lo dispuesto en el articulo 16 del RGPD, usted tiene derecho a obtener del
responsable del tratamiento, en la mayor brevedad posible, la rectificacion de los datos personales
inexactos que le concernan y el derecho a obtener que se completen los datos personales incompletos,
incluso mediante la presentacion de una declaracién complementaria.

Si desea oponerse al tratamiento de sus datos personales con fines de investigacion sanitaria, puede,
en cualquier momento y sin tener que justificar su decision, manifestar su oposicion por cualquier
medio, ya sea al responsable de la investigacion, al centro participante o al profesional en posesion
de los datos, de conformidad con la ley francesa de proteccion de datos. Esto no afectara a la calidad
de la atencién que reciba. Usted puede acceder directamente o a través de un médico de su eleccidn,
conformamente a lo dispuesto en el articulo L 1111-7 del Cédigo de Salud Publica francesa.

El derecho de supresion previsto por el articulo 17 de la ley RGPD puede aplicarse cuando usted
ejerce su derecho de oposicion y solicita la supresion de sus datos que ya han sido recogidos. Sin
embargo, a condicion de una informacioén previa adecuada por parte del responsable del tratamiento,
determinados datos recogidos previamente no podran suprimirse si dicha supresion puede hacer
imposible o comprometer gravemente el logro de los objetivos de la investigacidon. El derecho a limitar
el tratamiento previsto en el articulo 18 del RGPD se ejercera de conformidad con lo dispuesto en dicho
articulo.

Si desea ejercer alguno de sus derechos, soélo tiene que informar al responsable de proteccion de
datos (el "RPD") de la Asociacion Dat'AIDS a este mail :dpo@dataids.org, indicando su centro
asistencial.

Nos comprometemos a tramitar su solicitud en el plazo maximo de un mes desde su recepcion. Este
plazo podra prorrogarse dos meses en funcion de la complejidad y el numero de solicitudes. Se le
notificara esta proérroga en el plazo de un mes a partir de la recepcion de la solicitud.

Si no esta satisfecho con la forma en que tratamos sus datos, también puede presentar una reclamacion
ante la CNIL: www.cnil.fr/fr/plaintes.)

Lista de busquedas

La lista de estudios relacionados con esta investigacion puede consultarse en el sitio web dataids.orq,
en la seccion "Proyectos cientificos".
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