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AVISO DE PRIVACIDAD INTEGRAL
Consorcio Latinoamericano de Enfermedades Hemato-Oncoldgicas Pediatricas, A.C.
(CLEHOP)

Con fundamento en la Ley Federal de Proteccion de Datos Personales en Posesion de los Particulares
(LFPDPPP) y su Reglamento, la Ley General de Salud y su Reglamento en Materia de Investigacion
para la Salud (RMIS), asi como en los lineamientos internacionales de la Declaracion de Helsinki
(DEHELS), las Buenas Practicas Clinicas (BPC) de la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) y el
Reglamento General de Proteccion de Datos (GDPR) de la Unidén Europea, el Consorcio
Latinoamericano de Enfermedades Hemato-Oncologicas Pedidtricas, A.C. (en delante, soélo
"CLEHOP") emite el presente Aviso de Privacidad Integral, que sera aplicable al tratamiento de
datos personales que recaba y utiliza en el ambito de sus actividades de atencion médica, investigacion
clinica, cooperacion cientifica y difusion de conocimiento. Este documento describe de manera
detallada las practicas de manejo de datos, finalidades, derechos de los titulares y medidas de
seguridad implementadas.

I. GENERALES DEL RESPONSABLE.

A. Denominacion: CONSORCIO LATINOAMERICANO DE ENFERMEDADES
HEMATO-ONCOLOGICAS PEDIATRICAS, ASOCIACION CIVIL (CLEHOP).

CLEHOP es el particular responsable del tratamiento de sus datos personales obtenidos en el
ejercicio de sus funciones y/o actividades, ya sea por medios electronicos, fisicos, de su personal o a
través de su sitio web: https://clehop.org.mx/

I1. OBJETIVOS PRINCIPALES DE CLEHOP.

A continuacion, se enlistan de manera resumida los objetivos principales de CLEHOP, como guia
para que cada persona otorgante reconozca los usos mas importantes para los que se recabaran sus
datos personales. No obstante, la lista que se incluye en este apartado no es limitativa, teniendo como
limites el marco normativo del propio Aviso de Privacidad y el objeto social de CLEHOP.

En ese sentido, los objetivos principales de CLEHOP son:

1. Fomentar la cooperacion internacional entre organismos publicos y de la sociedad civil en
materia de cancer infantil mediante el intercambio de experiencias y capacidades.

2. Elaborar estrategias dptimas de tratamiento de diferentes patologias oncoldgicas a través de
los protocolos de investigacion necesarios.
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3. Conducir estudios de investigacion con el propdsito de mejorar la supervivencia y calidad de
vida de las personas infantes y adolescentes con cancer y sus familias.

4. Promover la calidad e igualdad de la asistencia de personas infantes y adolescentes con cancer
en Latinoamérica.

5. Creacion de registros epidemioldgicos con el objetivo de conocer las realidades regionales
en Latinoamérica.

6. Contribuir a fortalecer la disponibilidad y calidad de medios diagnosticos y terapéuticos
adecuados.

7. Mejorar la calidad de los cuidados y medidas de soporte en el tratamiento del cancer infantil.
8. Fortalecer una politica de deteccion temprana de cancer infantil.

9. Fortalecer una politica de salud publica con intervenciones en la infancia para prevenir el
cancer en las personas adultas.

I11. AMBITO DE APLICACION.
El presente Aviso de Privacidad es aplicable a:

A. Pacientes y familiares: Menores y adultos con padecimientos onco-hematologicos pedidtricos
y sus representantes.

B. Investigadores, médicos y personal académico: Que colaboren en proyectos clinicos y
ensayos.

C. Donantes y patrocinadores: Personas y entidades que realizan aportaciones econémicas o en
especie.

D. Proveedores y prestadores: Que ofrecen bienes, servicios o consultoria.
E. Visitantes del sitio web: Usuarios que interactian con medios digitales de CLEHOP.
Los datos recabados se integran y utilizan conforme a este Aviso de Privacidad, en materia de salud,

investigacion, administracion y difusion, asi como todo lo relacionado a wuso, destino,
almacenamiento, solicitud y relacion de datos personales.
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IV. DEFINICIONES Y ABREVIATURAS.
Para efectos del presente Aviso, se emplean las siguientes definiciones y abreviaturas:
ARCO: Derechos de Acceso, Rectificacion, Cancelacion y Oposicion al tratamiento de datos
personales, conforme los articulos 1°, 16 y demas aplicables de la Constitucion Politica de los Estados
Unidos Mexicanos.
BPC: Buenas Practicas Clinicas de la Organizacion Mundial de la Salud.
Datos Personales: Cualquier informacion concerniente a una persona identificada o identificable. Se
considera que una persona es identificable cuando su identidad pueda determinarse directa o
indirectamente a través de cualquier informacion.
Datos Personales Sensibles: Aquellos datos personales que afecten a la esfera mas intima de la
persona titular, o cuya utilizaciéon indebida pueda dar origen a discriminacioén o conlleve un riesgo
grave para esta. De manera enunciativa mas no limitativa, se consideran sensibles los datos personales
que puedan revelar aspectos como origen racial o étnico, estado de salud presente o futuro,
informacion genética, creencias religiosas, filosoficas y morales, opiniones politicas y preferencia
sexual o cualquier otro que encuadre en esta descripcion.
DEHELS: Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial.

GDPR: Reglamento General de Proteccion de Datos de la Union Europea.

LFPDPPP: Ley Federal de Proteccion de Datos Personales en Posesion de los Particulares vigente
en México.

LGS: Ley General de Salud vigente en México.
Persona Otorgante: Persona fisica a quien corresponden los datos personales.

Reglamento LFPDPPP: Reglamento de la Ley Federal de Proteccion de Datos Personales en
Posesion de los Particulares vigente en México.

Responsable: CLEHOP.
RMIS: Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud.

Tercero: Persona fisica o moral distinta de la Persona Otorgante y del Responsable.
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V. PRINCIPIOS DE PROTECCION DE DATOS.

CLEHOP se adhiere de manera primordial a los principios establecidos en la LFPDPPP, que se
mencionan de forma enunciativa mas no limitativa como: Licitud, lealtad, transparencia, tratamiento

con fundamento legal y comunicacion de forma clara.

De la misma manera, como parte del marco normativo que comprende el presente Aviso de

Privacidad, CLEHOP se adhiere a los siguientes principios para proteger sus datos personales:

>

Finalidad: Uso de sus datos solo para los fines informados, que tendran que ver
exclusivamente con aquellos sefialados en el apartado II del presente Aviso de Privacidad y
aquellos sefialados en el objeto social de CLEHOP.

Almacenamiento: Resguardar y contener sus datos en medios fisicos y/o electronicos de
forma ordenada y localizable para cualquier ejercicio de derechos al respecto.

Minimizacion: Recabar unicamente los datos estrictamente necesarios.

Exactitud: Garantizar veracidad y actualizar los datos conforme lo informe la persona
otorgante.

Limitaciéon de Conservacion: Conservar datos solo el tiempo necesario, 0 por un maximo
de cinco afios de calendario contados a partir de que sean recabados, salvo extension expresa
por la persona otorgante o por mandamiento de ley o autoridad competente.

Integridad y Confidencialidad: Resguardar todos los datos recabados contra accesos o
divulgaciones no autorizadas, en la medida que las herramientas tecnoldgicas y presupuestos
de CLEHOP lo permitan.

Responsabilidad: Mediante el uso de medidas de seguridad, certificaciones y la
implementacion de medidas de seguridad, legalidad y efectividad que sean necesarias para
proteger los datos personales recabados.

No discriminacién: No se recabaran datos que pudieran propiciar algin tipo de
discriminacion, salvo razones rigurosamente cientificas y humanitarias.

VI. DATOS PERSONALES RECABADOS.

A efecto de que CLEHOP lleve a cabo sus objetivos, podra recabar de las personas otorgantes los

siguientes datos:
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Datos de Identificacién y contacto como: nombre completo, fecha de nacimiento, Clave Unica de
Registro de Poblacion (CURP), domicilio, teléfonos, correos electronicos, sefias particulares y
fotografias.

Igualmente conforme al marco normativo del presente Aviso de Privacidad, se podran recabar datos
personales sensibles como: historiales clinicos, psicologicos y/o de procedimientos, diagnosticos,
recetas, resultados de laboratorio, imagenes médicas, registros de tratamientos, protocolos,
consentimientos informados firmados, habitos alimenticios, radiografias, datos genéticos,
biométricos y epigenéticos, datos socioecondmicos, datos de filiacion, asi como cualquier otro dato
de relevancia médica.

Asimismo, para el caso de las personas sefialadas en los incisos B, C y D del apartado II del presente
Aviso de Privacidad, se podran recabar datos académicos y profesionales como cédula profesional,
especialidad, institucion de adscripcion, experiencia profesional y cualquier otro dato que sirva para
demostrar sus capacidades para apoyar a CLEHOP en el desarrollo de sus actividades y objetivos.

En el caso de donantes y patrocinadores, se podran recabar sus datos bancarios, RFC (Registro
Federal de Contribuyentes o equivalentes) y comprobantes fiscales.

Para los usuarios del sitio web de CLEHOP y cualquiera de las herramientas tecnologicas que tenga
a su disposicion, se podran recabar direcciones IP, cookies, datos de localizaciéon aproximada,
comportamiento de navegacion en el sitio, uso de formularios y descargas.

Para fines divulgativos y promocionales, se podran recabar fotografias y testimonios autorizados para
materiales de difusion y redes sociales, siempre con consentimiento explicito de cada persona
otorgante.

En el caso de personas menores de edad, se recabara cualquier informacion exclusivamente con
autorizacion de sus representantes legales y la propia autorizacion de la persona menor de edad en los
casos en que sea legal y médicamente pertinente.

VII. TRANSFERENCIA Y CIRCULACION DE DATOS.

Los datos personales recabados podran ser transferidos a terceros con el fin de cumplir con los
objetivos de CLEHOP, ya sea de manera nacional (en México) o internacional. Toda transferencia
nacional se efectuara bajo lo establecido en los articulos 35 y 36 de la LFPDPPP, informando a la
persona otorgante y obteniendo su consentimiento cuando sea necesario. No sera necesario recabar
dicho consentimiento en los siguiente supuestos:

I.  La transferencia esté prevista en una Ley o Tratado en los que México sea parte;
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La transferencia sea necesaria para la prevencion o el diagndstico médico, la prestacion de
asistencia sanitaria, tratamiento médico o la gestion de servicios sanitarios;

La transferencia sea efectuada a 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;

La transferencia sea necesaria por virtud de un contrato celebrado o por celebrar en interés
de la persona titular, por el responsable y un tercero;

La transferencia sea necesaria o legalmente exigida para la salvaguarda de un interés publico,
o para la procuracion o administracion de justicia;

La transferencia sea precisa para el reconocimiento, ejercicio o defensa de un derecho en un
proceso judicial, y;

La transferencia sea precisa para el mantenimiento o cumplimiento de una relacion juridica
entre el responsable y la persona titular.

Las transferencias internacionales estaran reguladas por la normativa general que opere entre los

paises de origen de los terceros que intervengan y México. Para efectos generales, primaran los
principios y reglas establecidos en el GDPR y la DEHELS, como son, de manera enunciativa mas no

limitativa:

L.

II.

I1I.

Iv.

VI

Consentimiento explicito e informado a la persona otorgante, tras haber sido informada de
los riesgos que implique la transferencia y los medios utilizados para ella.

Cumplimiento de cualquier contrato o ejecucion de precontratos, acuerdos verbales o avisos
de los que la persona otorgante sea parte para efectos de la transferencia de datos.

Procurar que cada transferencia sea de acuerdo a los intereses de la persona otorgante y que
sean exclusivamente para cumplir fines mutuos entre CLEHOP y la persona receptora.

Procurar que cada transferencia tenga como motivo un interés publico y/o social.

Cumplimiento de las certificaciones tecnoldgicas ISO, REPIR y cualquier otra que sea
necesaria para garantizar la seguridad de las transferencias, conforme las leyes de los
territorios involucrados y los medios economicos de CLEHOP.

Que se registre y se proporcione a la persona otorgante con total transparencia qué datos
suyos estan siendo transferidos y una aproximacion del tiempo en que seran resguardados y
utilizados por la persona receptora.
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VII. Informar a la persona otorgante los medios para hacer uso de sus derechos ARCO con la
persona receptora.

VIII. DERECHOS ARCO Y PROCEDIMIENTO PARA EJERCERLOS

Para el ejercicio de sus derechos ARCO y/o la revocacion de su consentimiento para el tratamiento
de sus datos personales por CLEHOP, en armonia con la LFPDPPP, su reglamento y las BPC, se le
pide a la persona otorgante que presente una solicitud al correo electrénico contacto@clehop.org.mx
poniendo en el asunto del correo “SOLICITUD DERECHOS ARCO” y/o “SOLICITUD
REVOCACION CONSENTIMIENTO”, acompaiiando la siguiente informacion:

1. Nombre y datos de contacto como domicilio completo (calle, nimero interior y/o exterior,
colonia, codigo postal, ciudad y estado) y/o correo electrdnico.

2. Identificacion con la que acredite su personalidad (credencial para votar, pasaporte vigente,
cédula profesional o documento migratorio).

3. En caso de no ser el titular quien presente la solicitud, el documento que acredite la existencia
de la representacion, es decir, el instrumento publico o carta poder firmada ante dos testigos,
junto con identificacion del titular, del representante y de los testigos (credencial para votar,
pasaporte vigente, cédula profesional o documento migratorio).

4. Una descripcion clara y precisa de los datos personales respecto de los cuales busca ejercer
alguno de los derechos ARCO, cual es el derecho a ejercer y las razones por las cuales desea
ejercitarlo.

5. Cualquier documento o informacién que acredite que sus datos personales se encuentran en
propiedad de CLEHOP o, en caso de no tenerlo, manifestarlo bajo protesta de decir verdad.

6. En caso de solicitar una rectificacion de datos, favor de indicar también las modificaciones a
realizarse, aportando la documentacion que sustente su peticion.

Para las personas menores de edad, los documentos para acreditar su representacion legal, seran: acta
de nacimiento y credencial con fotografia de la persona menor (pudiendo ser la otorgada por la
institucion académica a donde acuda), credencial de alguna institucion publica de salud, pasaporte
vigente, o cualquier otra que cuente con fotografia de la misma.

Para el caso de personas interdictas, los documentos para acreditar la representacion legal seran: acta
de interdiccion y credencial con fotografia de la persona que ostente esta situacion juridica, ya sea,
credencial para votar, pasaporte vigente, cédula profesional o documento migratorio.
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CLEHOP, mediante el mismo correo, podra hacerle llegar cualquier formato que estime que pueda
facilitar este tipo de solicitudes.

Conforme el marco normativo, CLEHOP cuenta con un término de quince dias habiles contados a
partir del dia en que se realice cualquier solicitud para estos efectos, con el fin de informarle si su
solicitud es procedente y, en caso de serlo, se cuenta con quince dias habiles para hacer efectivos sus
derechos ARCO.

Las respuestas a sus solicitudes podran enviarse via correo electrénico o entregarse de forma personal
en cualquiera de los domicilios de CLEHOP sefialados en el presente Aviso de Privacidad.

CLEHOP podra solicitarle informacion o documentacion adicional, asi como el cotejo de los
documentos que sustentan cada solicitud, dentro de los cinco dias habiles siguientes de aquel en que
la haya recibido y, en caso de que no haya respuesta a dicha peticion dentro de los diez dias habiles
siguientes a que se haya emitido, se tendra por no presentada la solicitud.

Para hacer efectivos los derechos ARCO, el plazo podra prorrogarse una sola vez por un periodo igual
al otorgado en un origen en caso de ser necesario, lo cual se hara del conocimiento de cada solicitante
por medio de correo electronico.

CLEHOP podra negar el ejercicio de los derechos ARCO, en los siguientes supuestos:

I.  Cuando la persona solicitante no sea titular de los datos personales, o no pueda acreditar su
representacion.

II.  Cuando sus datos personales no obren en las bases de datos de CLEHOP.
III.  Cuando se lesionen los derechos de un tercero.

IV. Cuando exista un impedimento legal o la resolucién de una autoridad competente, que
restrinja sus derechos ARCO.

V.  En caso de cancelacion, cuando los datos personales sean objeto de tratamiento para la
prevencion o para el diagnostico médico o la gestion de servicios de salud.

VI.  Cuando la rectificacion, cancelacion u oposicion haya sido previamente realizada.

La Negativa podra ser parcial, en cuyo caso, CLEHOP efectuara el acceso, rectificacion, cancelacion
u oposicion en la parte procedente.

El ejercicio de los derechos ARCO sera gratuito, pero en caso de que en un periodo menor a doce
meses se presenten dos solicitudes o mas, se podran realizar cobros por la emisiéon de copias de
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documentos. En caso de que la persona solicitante requiera de la certificaciéon de documentos, debera
hacer previamente el pago correspondiente conforme a las indicaciones que al efecto se le den a
conocer. La persona solicitante debera cubrir los gastos justificados de envio o el costo de
reproduccion en copias u otros formatos.

IX. POLITICA DE PRIVACIDAD EN INVESTIGACION CLINICA.

Con fundamento en los articulos 14, 20, 21,36 y 71 del RMIS y el articulo 51 Bis 2 de la Ley General
de Salud, CLEHOP asegura a las personas otorgantes en materia de investigacion clinica:

I

II.

I1I.

Iv.

Que les proporcionara los datos que sean necesarios a fin de recabar su consentimiento
informado sobre participacion en cualquier desarrollo de investigacion clinica, conforme a
todos los lineamientos legales obligatorios.

Que les proporcionara todos los objetivos, riesgos y beneficios de la investigacion, y recabara,
almacenara y utilizara los datos personales que sean necesarios a fin de que tenga la mejor
informacion disponible al respecto.

Que todos los datos y los consentimientos informados que sean recabados para estos fines
tendran los mas altos estandares de confidencialidad que CLEHOP pueda otorgar, respetando
en todo momento la legislacion aplicable, y regulando de manera directa qué personas tendran
acceso a estos datos y documentos, permitiéndolo s6lo a quienes sea estrictamente necesario
por su participacion.

Que le seran proporcionados los resultados de sus propios estudios y pruebas.

X. VIGENCIA Y MODIFICACIONES,

CLEHOP se reserva el derecho de efectuar, en cualquier momento, modificaciones o actualizaciones
al presente Aviso de Privacidad, dandolos a conocer por medio de su publicacion en su pagina de

internet: https://clehop.org.mx/

El presente Aviso de Privacidad entra en vigor en agosto del 2025 y permanecera vigente hasta que
se publique uno nuevo o el presente se modifique.

Fecha de ultima modificacion: ( Agosto 2025)


https://clehop.org.mx/

