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HOJA DE INFORMACION PARA EL PARTICIPANTE

TITULO DEL ESTUDIO
Dolor en personas con ceguera o con baja visién — Hagamos Visible el Dolor (MAPAVI)

INVESTIGADOR PRINCIPAL
Jordi Miré Martinez — jordi.miro@urv.cat — Teléfono: 977558179— Direccién postal: Dept
de Psicologia, Carretera de Valls, S/N; Universitat Rovira i Virgili, 43007 Tarragona

CENTRO
Facultat de Ciéncies de I'Educacid i Psicologia — Universitat Rovira i Virgili (URV)

GRUPO DE INVESTIGACION
ALGOS; Catedra de Dolor Infantil

INTRODUCCION

Este estudio ha sido aprobado por el Comité Etico de Investigacién en Personas, Sociedad
y Medio Ambiente de la Universitat Rovira i Virgili.

Nuestraintencidn es que reciba la informacién correcta y suficiente para que pueda evaluar
y decidir si quiere o no participar en este estudio. Por este motivo, lea esta hoja informativa
con atencion. Adicionalmente, le informamos que usted es libre de consultar con las
personas que considere oportuno antes de decidir sobre su participacion en el estudio.

PARTICIPACION VOLUNTARIA
Debe saber que su participacién en este estudio es voluntaria y que puede decidir no
participar o cambiar su decisién y retirar el consentimiento en cualquier momento.

DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

Este estudio tiene como objetivo contribuir a mejorar la calidad de vida de las personas con
ceguera o con baja visidon que sufren dolor.

Si estd de acuerdo en participar en este estudio, le pediremos que complete un
cuestionario de aproximadamente 5 minutos. Esta es la fase 1. Si quiere, también podra
participar en la fase 2, que es complementaria. La fase 2 implica contestar otro cuestionario
de aproximadamente 10 minutos. Puede participar solo en la fase 1 y por eso debe
responder al cuestionario. Puede indicar, en la Ultima pregunta de este cuestionario, si
quiere participar en la fase 2.

BENEFICIOS Y RIESGOS

Este estudio servira para informar a profesionales sanitarios y a la comunidad cientifica, asi
como a gestores sanitarios y politicos, para ayudarles a tomar decisiones y adoptar medidas
eficaces para promover la salud y el bienestar en las personas con ceguera o con baja visién
con respecto al dolor.
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La participacion en este estudio requiere completar un cuestionario. Cualquier riesgo o
dano por participar es altamente improbable. Si lo desea, puede contactar con el
responsable del proyecto, Dr. Jordi Miré (jordi.miro@urv.cat), que puede atender sus
dudas y ayudarle en caso de que fuera necesario.

CONFIDENCIALIDAD Y PROTECCION DE DATOS

Toda lainformacidn recopilada sobre las personas participantes en el marco de este estudio
se mantendrd estrictamente confidencial y con aplicacién de las correspondientes medidas
de seguridad que garanticen, ademas de su confidencialidad, su integridad, disponibilidad,
autenticidad y trazabilidad.

Nunca se identificara a las personas participantes en ningun informe, presentaciéon ni
publicacién que surja de este estudio. Por tanto, su identidad no serd revelada a ninguna
persona, excepto cuando sea requerido por el Comité de Etica al que se somete el estudio
con la finalidad de comprobar los datos y procedimientos del estudio.

Para el tratamiento de los datos se utilizardn los sistemas de informacién propios de la
Universitat Rovira i Virgili instalados en su red informatica aplicdndose las medidas de
seguridad de la informacion establecidas por el Real Decreto 3/2010 que regula el Esquema
Nacional de Seguridad.

El personal investigador del estudio se compromete a cumplir la Ley Orgéanica 3/2018, de 5
de diciembre, de proteccién de datos personales y garantia de los derechos digitales,
ademas del Reglamento (UE) n.2 103/2018. 2016/679, del Parlamento europeo y del
Consejo, de 27 de abril de 2016, relativo a la proteccidn de las personas fisicas en cuanto
al tratamiento de datos personales, y firmara un compromiso de participacion y
confidencialidad.

La finalidad del tratamiento de los datos es la participacidn en el estudio de acuerdo con el
consentimiento de la persona participante. La persona participante también puede dar el
consentimiento para la reutilizacion de los datos para estudios futuros que estén
relacionados.

La persona participante podra interrumpir su participacidon en el estudio o estudios futuros
relacionados retirando su consentimiento en cualquier momento, sin que sea necesaria su
justificacion. En este caso, los datos no se podran eliminar con el fin de garantizar la validez
de los resultados y cumplir con las obligaciones legales aplicables al estudio, pero si
guedaran codificados de manera que no sea posible vincularlos a su persona.

INFORMACION AMPLIADA SOBRE EL TRATAMIENTO DE DATOS PERSONALES

De conformidad con lo dispuesto en la legislacion vigente en materia de proteccién de
datos aplicable a la Universitat Rovira i Virgili (URV) y publicada en el apartado "Legislacién
aplicable" del espacio "Proteccién de datos de caracter personal" de la Sede Electrénica
(https://seuelectronica.urv.cat/rgpd/), se pone en conocimiento de las personas
interesadas la siguiente informacién:

a) éQuién es el responsable del tratamiento de sus datos?
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e |dentificacidn Universitat Rovira i Virgili
CIF: Q9350003A
e Direccidn Postal Carrer de I'Escorxador, s/n
43003 Tarragona

e Datos de contacto de los DPD DPD - Delegados de proteccion de datos de la URV
Correo electrénico: dpd@urv.cat

b) ¢éQué datos personales tratamos y con qué finalidad?

Los datos personales son tratados con la finalidad de participar en el proyecto de
investigacion de la URV en los términos que se describen en la hoja de informacién al
participante. En caso de que el estudio prevea la publicacion, difusion y reutilizacién de los
resultados obtenidos incluyendo datos personales, los datos personales serdn utilizados
para esta finalidad siempre que el interesado haya otorgado su consentimiento.

c) éA qué destinatarios se comunicardn sus datos?

En el marco del tratamiento mencionado, sus datos no se cederan a terceros salvo que
exista obligacion legal.

d) éCual es la legitimacion para el tratamiento de sus datos?

La legitimacidn de este tratamiento se basa en el consentimiento que da la persona
interesada de forma expresa.

e) éQué medidas de seguridad aplicamos en el tratamiento de sus datos?

La Universidad se responsabiliza de aplicar las medidas de seguridad y demas obligaciones
derivadas de la legislacion de proteccién de datos de cardcter personal, de acuerdo con el
Esquema Nacional de Seguridad, Real Decreto 3/2010.

En este sentido, La Universitat Rovira i Virgili se ha dotado de una Politica de Seguridad que
puede ser consultada en la seccidn sobre "Legislacién y normativa" de la padgina web de la
Universidad dentro de "Normativa propia" y "Otras normas",
http://www.urv.cat/ca/universitat/normatives/altres-normes/.

Adicionalmente, en la Hoja de informacidn del participante se concretan algunas medidas
de seguridad especificas que se tendran en cuenta durante la realizacion del estudio.

f) éCudles son los derechos de los interesados?

El interesado tiene derecho acceder a sus datos personales; a solicitar la rectificacién de los
datos inexactos; a solicitarla cancelacion y supresién; a oponerse al tratamiento, incluida la
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elaboracion de perfiles; a limitar hasta una fecha determinada el tratamiento de sus datos;
y a la portabilidad de las mismas en formato electrénico.

La persona participante puede interrumpir su participacion en el estudio retirando su
consentimiento en cualquier momento, sin dar explicaciones.

Podra ejercer los derechos de acceso, rectificacién, cancelacion, oposicion, limitacion y
portabilidad mediante comunicacidon escrita, detallando motivadamente la solicitud,
dirigida al Registro General (Calle de I’'Escorxador, s/n, 43003 de Tarragona) o mediante su
presentacion en el Registro General de la Universidad, presencial o telematicamente, segin
se indica en elhttps://seuelectronica.urv.cat/registre.html.

Asimismo, le informamos que tiene derecho a presentar una reclamacion ante la Autoridad
Catalana de Proteccidn de Datos mediante el mecanismo que establezca. Puede consultar
mas informacion https://apdcat.gencat.cat/es/inici/index.html.

Finalmente, le informamos que podra solicitar informacién relacionada con la proteccion
de datos personales mediante correo electrénico a nuestros delegados de proteccion de

datos a la direccién dpd@urv.cat.

d) éCuanto tiempo conservaremos sus datos?

El periodo de conservacion de los datos es de 5 afios una vez finalizado el estudio, a no ser
que la hoja de informacidn al participante establezca un periodo diferente. En cualquier
caso, se conservaran los datos hasta la revocacién del consentimiento por parte de la
persona interesada.
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