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Szanowna Pani, Szanowny Panie!

Ze wzgledu na swoje zakazenie wirusem HIV regularnie przychodzg Panstwo na
wizyty kontrolne do polikliniki. Aby zapewni¢ Panstwu jak najlepsze leczenie,
lekarz prowadzacy i konsultant pielegniarski gromadzg dane (medyczne) w
Panstwa dokumentacji medycznej. Za Panstwa wyrazng zgodg dane te moga tez
by¢ wykorzystywane do badan naukowych przez fundacje Stichting hiv monitoring
(SHM). W tym pismie znajda Panstwo wiecej informacji na temat badan oraz jak
mogq Panstwo wyrazi¢ na nie zgode.

Szczegotowe i aktualne! informacje zawsze mozna znalez¢é w jezyku niderlandzkim
i angielskim na naszej stronie internetowej: www.hiv-monitoring.nl.

Dlaczego gromadzimy Panstwa dane

Panstwa dane sg wykorzystywane przez SHM na zlecenie Centrum Zwalczania
Chordéb Zakaznych (Cib) RIVM w celu krajowego monitorowania HIV oraz do badan
naukowych. SHM wspotpracuje naukowo z badaczami w Holandii, Europie i innych
czesciach swiata. Wyniki tych badan przyczyniajg sie do poprawy opieki nad
osobami z HIV w Holandii.

Wiecej informacji na temat wszystkich wspotprac i badan mozna znalez¢ na naszej
stronie internetowej: www.hiv-monitoring.nl

Kiedy, gdzie i jakie dane gromadzimy i jak SHM zapewnia przy tym Panstwu
ochrone prywatnosci

Po wyrazeniu przez Panstwa (wyraznej) zgody kolektor danych SHM gromadzi
odpowiednie dane medyczne z Panstwa dokumentacji medycznej. Mogq Panstwo
wycofac¢ zgode w dowolnym momencie, informujac o tym lekarza prowadzacego
lub konsultanta pielegniarskiego. Nie ma to zadnego wptywu na dalsze leczenie.

Jesli wyraza Panstwo zgode, SHM do celéw rejestracji bedzie gromadzic¢

nastepujace dane:

e data urodzenia;

e inicjaty (maks. 2 litery);

e Dpte¢;

o obywatelstwo i kraj urodzenia;

e 4 cyfry kodu pocztowego (bez liter);

e data rozpoczecia i zakonczenia opieki;

e ewentualna wczesniejsza rejestracja w SHM, jesli wczesniej leczyli sie Panstwo
w innym os$rodku leczenia HIV;

e szpitalny numer rejestracyjny;

e informacja, ze udzielono wyjasnien na pismie i/lub ustnie.

Dane rejestracyjne sg zapisywane pod niepowtarzalnym numerem kodu, ktéry
uniemozliwia bezposrednig identyfikacje osoby, do ktérej dane nalezg. Pod tym
niepowtarzalnym numerem kodu gromadzimy nastepnie uzupetniajgce dane

! Przepisy i regulacje dotyczace ochrony prywatnosci oraz gromadzenie danych przez SHM
mogaq sie zmieniaé. Najbardziej aktualne informacje zawsze sg dostepne na naszej stronie
internetowej w jezyku niderlandzkim i angielskim.
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medyczne, ktore sg przechowywane oddzielnie od danych rejestracyjnych. Sa to
miedzy innymi dane dotyczgce Panstwa wczesniejszej historii choroby (réwniez z
innych osrodkow leczenia HIV, jesli ma to zastosowanie), data pierwszego
stwierdzenia u Panstwa HIV, wdrozone leczenie HIV i jego efekty. Zapisujemy
rowniez wyniki odpowiednich ustalen, uzyskanych z pobranych od Panstwa prébek
krwi, w tym dane medyczne pozyskane z przechowywanych w laboratorium
pozostatosci materiatu z Panstwa probek krwi.

W przypadku ciazy gromadzone sg tez, zapisane w Panstwa dokumentacji, dane
na temat cigzy, porodu i kilka istotnych w kontekscie monitorowania HIV danych o
narodzinach dziecka.

Szczegdtowq, aktualng liste wszystkich gromadzonych danych mozna znalez¢ w
jezyku niderlandzkim i angielskim na naszej stronie internetowej: www.hiv-

monitoring.nl.

Wykorzystanie danych z innych baz

W interesie petnionej przez SHM ogodlnokrajowej funkcji rejestrowania i
monitorowania HIV, SHM moze wykorzystywac uzupetniajgce dane, bez mozliwosci
bezposredniej identyfikacji Panstwa na ich podstawie, z innych baz danych. Jesli
konieczne jest dokonanie takiego powigzania danych w osrodku leczenia, SHM
zawsze korzysta z zaufanej strony trzeciej (Trusted Third Party, TTP), ktora jako
strona niezalezna zapewnia zgodno$¢ wymiany danych z przepisami i regulacjami
dotyczacymi ochrony danych.

Informacje o aktualnych powigzaniach danych mozna znalez¢ na naszej stronie
internetowej: www.hiv-monitoring.nl.

Jesli nie wyraza Panstwo zgody lub cofasz wczesniej udzielong zgode,
zarejestrujemy wytgcznie Panstwa podstawowe dane pod unikalnym kodem w
SHM, konieczne do prawidtowego zgtoszenia liczby zakazen HIV w Holandii do Cib-
RIVM. Te dane to:

e rok urodzenia;

e plec;

e 0soba urodzona w Holandii: tak/nie.

Wszystkie pozostate dane, w tym Twoje dane medyczne, zostang usuniete z bazy
danych SHM po 30 dniach i beda jeszcze przez maksymalnie 14 dni dostepne w
plikach kopii zapasowych w zabezpieczonym s$rodowisku Amsterdam UMC.

W osrodkach leczenia w Twojej dokumentacji medycznej zostanie odnotowane, ze
nie wyrazite$/as zgody lub cofnates/as swojg zgode, a Twoje dane medyczne nie
beda juz zbierane. Jednak zespot leczniczy prowadzi liste zawierajacg unikalny kod
oraz numer rejestracyjny szpitala, aby SHM wiedziato, ze zostate$/as
uwzgledniony/a w liczeniu liczby zakazen HIV w Holandii, ktére SHM musi
raportowac¢ do Cib-RIVM. Zapobiega to koniecznosci wielokrotnego przegladania
Twojej dokumentacji medycznej w tym celu.
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Jak przechowujemy dane

Panstwa dane sg przechowywane w zabezpieczonej krajowej bazie danych SHM.
Wszystkie osoby, ktére majg dostep do tej bazy, sq objete obowigzkiem
zachowania poufnosci (tajemnicg lekarskg). SHM stosuje Sciste srodki
ograniczajace dostep i zabezpieczajace. Wymiana danych zawsze odbywa sie w
sposdb zaszyfrowany, tak by Panstwa prywatnosc byta chroniona jak najlepie;j.

Z kim wymieniamy sie danymi

SHM przekazuje wytgcznie dane, na podstawie ktérych nie mozna
bezposrednio zidentyfikowac¢ indywidualnych oséb, konieczne do
zatwierdzonych przez SHM badan w instytucjach badawczych. Dane te nie mogg
by¢ udostepniane innym i po zakonczeniu badania muszg zostac¢ usuniete.

Dane przetwarzane w publikacjach wynikéw badan sg anonimowe i nie ma
mozliwosci zidentyfikowania na ich podstawie Panstwa jako osoby.

SHM nie przekazuje danych podmiotom komercyjnym, takim jak ubezpieczyciele
czy przedsiebiorstwa farmaceutyczne.

Jak dtugo przechowujemy dane

Za Panstwa zgodg dane sg przechowywane przez czas trwania krajowego
monitorowania HIV w Holandii.

Pozostatosci materiatu z Panistwa probek krwi przechowywanych w os$rodku
leczenia oraz otrzymane na ich podstawie dane medyczne sg przechowywane tak
dtugo, jak mogaq zosta¢ wykorzystane do badan naukowych.

Panstwa prawa zwigzane z prywatnoscig

Zgodnie z przepisami ogdlnego rozporzadzenia o ochronie danych (RODO)
przystuguja Panstwu liczne prawa. W dowolnym momencie mogg Panstwo wycofac
swojg zgode na wykorzystywanie danych (medycznych) do celéw krajowego
monitorowania i badan naukowych, informujac o tym lekarza prowadzacego lub
konsultanta pielegniarskiego. SHM zaprzestanie wtedy gromadzenia Panstwa
danych (medycznych) do celéw badan naukowych i zanonimizuje Panstwa dane
osobowe. Wycofanie zgody lub wniesienie sprzeciwu nie ma wptywu na dalsze
leczenie w os$rodku leczenia HIV.

Zestawienie wszystkich przystugujacych Panstwu praw mozna znalezé na naszej
stronie internetowej: www.hiv-monitoring.nl.

Pytania, skargi, wiecej informacji

Jezeli po przeczytaniu tego pisma nasuwajg sie Panstwu pytania, chcg Panstwo
wniesc¢ skarge lub uzyskac wiecej informacji, prosimy oméwic to z lekarzem
prowadzacym leczenie pod katem HIV lub konsultantem pielegniarskim.

W razie szczego6towych pytan zwigzanych z prywatnosciag mozna skorzystac z
ponizszych danych kontaktowych inspektora ds. ochrony danych osobowych SHM.
W razie niezadowolenia z obstugi Panstwa praw przez SHM zawsze istnieje
mozliwos¢ ztozenia skargi w holenderskim urzedzie ds. ochrony danych osobowych
(Autoriteit Persoonsgegevens): www.autoriteitpersoonsgegevens.nl.
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Dane kontaktowe

Stichting hiv monitoring
Functionaris Gegevensbescherming
Tafelbergweg 51

1105 BD Amsterdam

Tel.: 020-5664172

E-mail: privacy.shm@amsterdamumc.nl

Strona WWW: www.hiv-monitoring.nl

Numer w rejestrze holenderskiej Izby Handlowej (KvK): 34160453
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