AVISO DE PRIVACIDAD

El LABORATORIO INTERNACIONAL DE INVESTIGACION SOBRE EL GENOMA HUMANO con
domicilio en Universidad Nacional Autonoma de México, Campus Juriquilla, Blvd. Juriquilla 3001,
Juriquilla, C.P. 76230, Querétaro, México es responsable del tratamiento de sus datos personales, del

uso que se le dé a los mismos y de su proteccion.

Los datos personales que usted (en lo sucesivo “el Titular”) ha proporcionado directamente o a través
de medios electrénicos al LABORATORIO INTERNACIONAL DE INVESTIGACION SOBRE EL
GENOMA HUMANUO (en lo sucesivo “el Responsable”), han sido recabados y seran tratados por esta
institucion académica bajo los principios de licitud, consentimiento, informacioén, calidad, finalidad,

lealtad, proporcionalidad y responsabilidad, de conformidad con lo dispuesto por la Ley.

Sus datos personales seran utilizados para las siguientes finalidades:
® Establecer un registro nacional digital con informacion auto-reportada de variables
sociodemograficas e historial médico sobre enfermedades raras o poco frecuentes en México.
® Conformar las bases del Registro Mexicano de Enfermedades Raras para realizar
investigacion en enfermedades raras o poco frecuentes en el pais.
® Generar conocimiento por medio de analisis estadisticos y estudios epidemioldgicos de
enfermedades raras o poco frecuentes de ocurrencia en México, los fenotipos asociados, el

acceso a pruebas y recursos de diagndstico genético en México y las actitudes hacia éstos.

Para las finalidades sefialadas en el presente Aviso de Privacidad, podemos recabar sus datos
personales de distintas formas: cuando usted nos los proporciona directamente; cuando visita nuestro
sitio de Facebook o utiliza nuestros servicios en linea, cuando participa en nuestros cuestionarios y

cuando obtenemos informacién a través de otras fuentes que estan permitidas por la ley.

Los datos que obtenemos por este medio pueden ser, entre otros: nombre(s), apellido(s), domicilio
particular, teléfono de casa, teléfono de oficina, teléfono celular, género, edad, fecha de nacimiento,

correo electronico, informacién sociodemogréfica, historial médico y actitudes y opiniones.

Le informamos que para cumplir con las finalidades previstas en este Aviso de Privacidad, los datos
personales sensibles, como aquéllos que se refieren a: condicion fisica, estado de salud, discapacidad
y documentos médicos, entre algunos otros seran recabados y tratados de acuerdo a los lineamientos

para su proteccion que la ley menciona. Por lo tanto, nos comprometemos a que los mismos seran

tratados bajo las mas estrictas medidas de seguridad que garanticen su confidencialidad. Este proceso

es indispensable para que podamos cumplir con las finalidades antes descritas.



Nos comprometemos a no transferir su informacion personal a terceros sin su consentimiento,
atendiendo a las excepciones previstas en el articulo 37 de la Ley Federal de Proteccion de Datos
Personales en Posesién de los Particulares, asi como a realizar esta transferencia en los términos que

fija esa ley.

Salvo en los casos del articulo 37 de la Ley:

® Cuando la transferencia esté prevista en una Ley o Tratado en los que México sea parte.

® Cuando la transferencia sea necesaria para el desarrollo de las finalidades descritas.

® Cuando la transferencia sea efectuada a instituciones académicas, sociedades
controladoras, subsidiarias o afiliadas bajo el control comun del responsable, o a una
sociedad matriz o a cualquier sociedad del mismo grupo del responsable que opere bajo los
mismos procesos Y politicas internas.
Cuando la transferencia sea necesaria para llevar a cabo las finalidades descritas.
Cuando la transferencia sea necesaria o legalmente exigida para la salvaguarda de un
interés publico, o para la procuraciéon o administracion de justicia.

® Cuando la transferencia sea precisa para el reconocimiento, ejercicio o defensa de un
derecho en un proceso judicial (por solicitud del interesado).

® Cuando la transferencia sea precisa para el mantenimiento o cumplimiento de una relacion

juridica entre el responsable y el titular.

Modificaciones al aviso de privacidad

Nos reservamos el derecho de efectuar en cualquier momento modificaciones o actualizaciones al
presente Aviso de Privacidad, para la atencion de novedades legislativas, politicas internas o nuevos
requerimientos para cumplir con las finalidades expresadas en este documento. Estas modificaciones
estaran disponibles al publico a través de los siguientes medios: anuncios visibles en nuestros
establecimientos o centros de atencion a clientes; tripticos o folletos disponibles en nuestros
establecimientos, en nuestro sitio de Facebook, o pagina web (seccién Aviso de Privacidad); o a través

de la ultima direccion de correo electronico que nos haya proporcionado.
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