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Informacidn para participantes en el estudio

Va a participar en un estudio dirigido por la Universidad de Laponia. En este documento se describe cémo se
trataran sus datos en el proyecto de investigacion.

La participacién en el estudio es voluntaria. Si no participa en el estudio o retira su participacioén, no se en-
frentara a ningun tipo de consecuencias negativas. Si se retira del estudio, los datos recogidos antes de su
retirada podran ser utilizados en el estudio. En el apartado 17 de este aviso de privacidad, describimos deta-
lladamente qué derechos tiene y cdmo puede intervenir en el tratamiento de sus datos.

1. Institucion responsable del estudio

Universidad de Laponia
Direccién: Po Box 122, (Yliopistonkatu 8), FI-96101 Rovaniemi, Finlandia

Persona de contacto:

Nombre: Henna Pirskanen

Direccién: University of Lapland, Po Box 122, (Yliopistonkatu 8), FI-96101 Rovaniemi, Finland
Numero de teléfono: +358 40-659 8059

Correo electrénico: henna.pirskanen@ulapland.fi

2. Descripcion del proyecto de investigacion y propdsito del tratamiento de
datos personales

En el proyecto de investigacion se recoge informacion de nifios y nifias de 8 y 9 afos y de adoles-
centes de 15 y 16 sobre las experiencias de dolor o duelo que hayan podido tener, como pelearse
o discutir con un amigo, poner fin a una relaciéon sentimental o enfrentarse a la enfermedad o el
fallecimiento de una persona cercana. Para superar estas situaciones es posible necesitar apoyo, y
en este estudio también preguntamos a nifos y adolescentes quiénes les han brindado esa ayuda.
Por eso se preguntara por estos asuntos, mediante un cuestionario, a 600 nifios y adolescentes en
centros educativos de Espafia y Finlandia. El cuestionario es un formulario impreso o en linea con
preguntas. En el cuestionario no se le pide al participante nombre, nimero de teléfono ni correo
electrénico.

Ademas, se realizaran entrevistas a al menos 40 alumnos en Finlandia y 40 en Espafia. El propdsito
de las entrevistas es profundizar en la informacién recogida en los cuestionarios y dar a los partici-
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pantes la oportunidad de hablar de sus experiencias de dolor y duelo y de su superacién. La entre-
vista dura entre 30 y 60 minutos. Durante la entrevista los participantes también pueden rellenar
un mapa de relaciones sociales y un mapa de duelo. En el mapa de relaciones sociales, el partici-
pante puede anotar las personas mas cercanas; en el mapa de duelo, las personas relacionadas con
el duelo y con su recuperacion. Si el participante da su consentimiento, la entrevista sera grabada.

En el proyecto también se recabardn entrevistas de grupo con profesionales, como profesores, tra-
bajadores sociales de los centros, orientadores y otros profesionales dedicados a la proteccion de
la infancia. El propésito de las entrevistas de grupo es recoger informacidn sobre las experiencias y
las percepciones de los profesionales en su trabajo con nifios y adolescentes en situacidn de duelo.

Cada participante recibird informacidn por escrito del estudio. Esta descripcién del tratamiento de
datos con fines cientificos se entregara por escrito a los tutores de los menores y a los participantes.

El proyecto de investigacion esta financiado por la Academia de Finlandia y la Fundacién Alli Paasikivi.

Se describe la recogida de datos personales en el apartado 9 de este documento.

3. Partes de la investigacion conjunta y distribucion de responsabilidades

El proyecto de investigacidn no es un proyecto de investigacidon conjunta.

4. Investigador principal

Nombre: Henna Pirskanen
Direccion: PO Box 122 (Yliopistonkatu 8), FI-96101 Rovaniemi, Finland
Teléfono: + 358 40 659 8059

Correo electrénico: henna.pirskanen@ulapland.fi

5. Contacto del delegado de proteccion de datos
El delegado de proteccion de datos de la Universidad de Laponia es Hannu Mikkola (master en Derecho
con habilitacion profesional). Su informacidn de contacto es tietosuoja@ulapland.fi.

6. Encargados del tratamiento de datos en el estudio

Pueden utilizar los datos recogidos en el estudio la investigadora principal en el proyecto de investiga-
cion; estudiantes de doctorado aceptados en el proyecto por la Universidad de Laponia para llevar a cabo
sus tesis; ayudantes de investigacion, y estudiantes aceptados por la Universidad de Laponia y por la
Universidad de Jyvaskyla para llevar a cabo sus trabajos de fin de grado y de fin de master. Los datos
anonimizados también pueden ser tratados por otros investigadores seleccionados por el proyecto de
investigacion; seguiran la normativa de proteccién de datos y participaran en la comunicacidn de resul-
tados al investigador principal. Los estudiantes que desarrollan sus tesis dentro del proyecto firman un
acuerdo de confidencialidad.
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7. Nombre, tipo y duracidn del proyecto de investigacion

Nombre del proyecto de investigacion: Dolor y duelo de nifios y adolescentes en el entorno familiar y
proximo.

x [_] Estudio Gnico [ ] Estudio de seguimiento

Duracion del tratamiento de los datos personales: Los datos personales seran tratados durante el desa-
rrollo del proyecto de investigacion (2019-2025) como minimo; todos los datos personales seran elimi-
nados, como muy tarde, cinco afios después de la conclusién del proyecto siguiendo medidas de seguri-
dad. En el formulario de consentimiento informado, se les ha pedido a los participantes que sefialen si
quieren participar en un posible estudio futuro. En caso de que este estudio se llevara a cabo, se volveria
a contactar con los participantes por separado para asegurar que se puede continuar el tratamiento de
sus datos.

8. Fundamentos legales para el tratamiento de datos
con fines de investigacidon/archivo

Los datos serdn tratados segun los intereses legitimos expresados en el articulo 6.1 del RGPD:
[ ] Consentimiento dado por el interesado.
[ ] Necesario para el cumplimiento de una obligacidn legal del responsable del tratamiento.
x [_] Interés publico.
x [_] El tratamiento es necesario para fines de investigacion cientifica o histérica o para fines
estadisticos.

[ ] Archivo de datos de investigacién o datos de patrimonio cultural.

[ ] satisfaccion de intereses legitimos del responsable del tratamiento o de un tercero.

9. Datos personales recogidos en el proyecto de investigacion

* En el cuestionario se recogeran datos de identificacion indirecta, como la edad del menor, relaciones
familiares, nivel educativo y profesidn de los padres, asi como experiencias de dolor y duelo de los parti-
cipantes. También se recoge informacién sobre quiénes les han ayudado a recuperarse del duelo. Si el
participante cita a terceros por su nombre en el cuestionario, estos datos de identificacidn se eliminaran
en la fase de andlisis de los datos.

¢ De los nifios y jovenes que participen en la entrevista, se recogeran datos de identificacion como su
nombre, apellidos, direccién de correo electrénico y teléfono, asi como la grabacién del sonido de la
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entrevista y los mapas de relaciones sociales y de duelo. También se recogera el nombre, apellidos, vy
direccién de correo electrdnico o teléfono de su tutor legal. En las entrevistas a profesionales se recoge-
ran los siguientes datos de identificacion: nombre, apellidos, direccién de correo electrénico o nimero
de teléfono y grabacién de sonido. Ademas, en las entrevistas, se pueden recoger datos de identificacién
directa, como el domicilio, y de identificacién indirecta, como familiares de los nifos y jovenes. Las en-
trevistas se transcribiran a partir de los archivos de las grabaciones de sonido y todos los datos de iden-
tificacion serdn seudonimizados o anonimizados, de modo que en las transcripciones sera imposible iden-
tificar a los participantes o a terceros.

10. Tratamiento de categorias especiales de datos

En el estudio, se trataran las siguientes categorias especiales de datos personales:

X[ ] salud

Si el menor menciona alguna informacion relacionada con su salud o la de otra persona, son datos per-
tenecientes a una categoria especial de datos personales. Las categorias especiales de datos personales
se trataran en la investigacion cientifica de acuerdo con el articulo 9.2j del RGPD y con el articulo 6(7) de
la ley finlandesa de proteccion de datos (1050/2018).

11. Fuentes de las que se recogen los datos personales

Los cuestionarios a nifios y adolescentes se recogen en papel en las aulas. Si las visitas del equipo investigador
a los centros educativos no fueran posibles, el cuestionario puede realizarse en linea mediante Webropol. El
cuestionario sera codificado como un archivo de datos del programa estadistico SPSS.

Se recogeran datos cualitativos de nifios y adolescentes en las entrevistas individuales, asi como de los pro-
fesionales en las entrevistas de grupo. Las entrevistas se grabardn con una grabadora digital y se transcribiran
posteriormente. Los mapas de relaciones sociales y de duelo son diagramas con forma de elipse presentados
en papel. Durante la entrevista, el participante puede completarlos con informacién sobre sus personas mas
cercanas y sobre personas relacionadas con el duelo.

12. Transferencia de datos personales fuera del grupo de investigacion

Las grabaciones de sonido de las entrevistas seran transcritas por proveedor(es) de servicios, con quien(es)
se firmara un acuerdo conforme al RGPD. No se transferirdn otros datos fuera del equipo de investigacion.
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13. Transferencia de datos personales fuera de la Unién Europea/Area Econdémica
Europea

Alo largo del estudio no se transferiran datos fuera de la Unién Europea/Area Econémica Europea.

14. Decisiones automatizadas

No habrd decisiones automatizadas a lo largo del estudio.

15. Principios de la proteccion de datos personales

x [_] La informacién es confidencial.

Custodia fisica de los datos: Los formularios de consentimiento informado de los nifios y de sus tutores,
los cuestionarios y los mapas de relaciones sociales y de duelo se almacenardn bajo llave en armarios en
despachos con control de entrada. Las grabaciones de sonido de las entrevistas se transcribiran y los
datos de los cuestionarios seran codificados como archivos de SPSS y Excel, que se almacenaran en un
servidor protegido de la universidad. Los archivos de audio se destruiran segln las medidas de proteccién
de datos una vez transcritos. Los datos de las entrevistas seran seudonimizados y anonimizados, de modo
gue aquellos datos tales como nombres o ubicaciones que pudieran afectar a la identificacion de una
persona serdn eliminados o modificados en la fase de andlisis del estudio.

Los datos personales utilizados en el estudio se protegerdn mediante:
x [ usuario x[_] contrasefia [_] uso con licencia x[_] control de entrada (instalaciones fisicas)

[ ] otra (por favor, especifique cual)

Tratamiento de datos de identificacién directa:
x [_] Los datos de identificacién directa se eliminaran en la fase de andlisis.

[ ] Se analizaran los datos con identificadores directos.

16. Tratamiento de los datos personales tras la conclusion del estudio

[ ] El registro de la investigacion sera borrado.
x [_] El registro de la investigacion serd archivado...
x [_] sin datos de identificacién.

[ ] con datos de identificacion.
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Los datos de los cuestionarios en formato SPSS, las entrevistas transcritas y los mapas de relaciones sociales
y de duelo seran archivados como datos seudonimizados o anonimizados y escaneados por medios digitales
en una carpeta en un servidor protegido de la Universidad de Laponia. Las grabaciones de sonido de las
entrevistas seran borradas después de que las transcripciones hayan sido cotejadas. Las entrevistas realiza-
das a niflos y adolescentes no seran almacenadas en el Archivo Finlandés de Datos de las Ciencias Sociales.
Las entrevistas de grupo con profesionales, tras su anonimizacidn, pueden ser archivadas y almacenadas en
el Archivo Finlandés de Datos de las Ciencias Sociales.

17. Derechos del interesado y su incumplimiento

La persona de contacto en cualquier asunto relativo a sus derechos aparece mencionada en el apartado
1 de este documento.

Derecho a retirar su consentimiento (Articulo 7, RGPD)

Usted tiene derecho a retirar su consentimiento si el tratamiento de datos se basa en el consentimiento.
La retirada del consentimiento no afectard a la licitud del tratamiento basada en el consentimiento previo
a su retirada.

Derecho de acceso (Articulo 15, RGPD)

Usted tiene derecho a obtener informacidn de si sus datos personales se estan tratando o no y, en caso
de que asi sea, qué datos estan siendo tratados. Si fuera necesario, puede solicitar una copia de los datos
personales tratados.

Derecho de rectificacidén (Articulo 16, RGPD)

Si hubiera datos inexactos o erréneos en el tratamiento de sus datos personales, tiene derecho a solicitar
gue sus datos personales se rectifiquen o completen.

Derecho de supresidn (Articulo 17, RGPD)

Tiene derecho a solicitar la supresion de sus datos personales en determinadas situaciones:

a) los datos personales ya no son necesarios en relacion con los fines para los que fueron re-
cogidos o tratados de otro modo;

b) usted retira el consentimiento en el que se basa el tratamiento, y no hay otro fundamento
juridico para el tratamiento;

c) usted se opone al tratamiento de sus datos, y no hay otros motivos legitimos para el trata-
miento;

d) los datos personales han sido tratados de forma ilicita;

e) los datos personales deben suprimirse para el cumplimiento de una obligacion legal esta-
blecida en el Derecho de la Unidn o de los Estados miembros que se aplique al responsable
del tratamiento.

No obstante, el derecho de supresion no se aplica si la supresién impidiera los objetivos del tratamiento
de datos realizado con fines de investigacidn cientifica o los obstaculizara en gran medida.
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Derecho a la limitacién del tratamiento (Articulo 18, RGPD)

Tiene derecho a limitar el tratamiento de sus datos en algunas situaciones:

a) usted niega la exactitud de sus datos personales. Se puede limitar el tratamiento de sus datos perso-
nales hasta que la universidad pueda verificar la exactitud de los datos;

b) el tratamiento es ilicito y usted se opone a la supresion de los datos personales y solicita en su lugar la
limitacidon de su uso;

c) la universidad ya no necesita los datos personales para los fines del tratamiento, pero usted los nece-
sita para la formulacién, el ejercicio o la defensa de una reclamacion;

d) usted se ha opuesto a que sus datos sean tratados mientras se verifica si los motivos legitimos del
responsable prevalecen sobre los derechos del sujeto de estudio.

Derecho a la portabilidad de los datos de un sistema a otro (Articulo 20, RGPD)

Usted tiene derecho a recibir los datos personales que ha facilitado en un formato estructurado, de uso
comun y lectura mecanica, y a transmitirlos a otro responsable del tratamiento si es posible, y si el trata-
miento se efectlda por medios automatizados.

Cuando ejerce su derecho a la portabilidad de los datos de un sistema a otro, usted tiene derecho a que
los datos se transmitan de responsable a responsable cuando sea técnicamente posible.

Derecho de oposicion (Articulo 21, RGPD)

Usted tiene derecho a oponerse a que sus datos personales sean tratados si el tratamiento se basa en
interés publico o legitimo. En consecuencia, la universidad no puede tratar sus datos personales, salvo
gue pueda mostrar que el tratamiento se fundamenta en una razén de importancia notable y justificada
gue prevalece sobre sus derechos. La universidad puede continuar con el tratamiento de sus datos per-
sonales cuando sea necesario para cumplir un cometido de interés publico.

Excepciones a los derechos de los interesados

Podran establecerse excepciones a los derechos anteriormente sefalados en ciertas situaciones especi-
ficas seglin el RGPD y la ley finlandesa de proteccion de datos, siempre que esos derechos imposibiliten
el logro de los fines de investigacidn cientifica e histérica o estadistica o los obstaculizara sobremanera.
La necesidad de cada excepcidn debe ser evaluada de forma separada en cada situacion.

Derecho a presentar una reclamacion (Articulo 77, RGPD)

Usted tiene derecho a presentar una reclamacién ante una autoridad de control, en particular en el Es-
tado miembro en el que tenga su residencia habitual o lugar de trabajo si considera que el tratamiento
de sus datos personales infringe el Reglamento General de Proteccién de Datos.
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En Espafia, la autoridad de control es la Agencia Espafiola de Proteccion de Datos:

C/ Jorge Juan, 6
28001 (Madrid)
Tel.: 900 293 183 (horariode 9 a 15 h)

Pagina web: https://www.aepd.es/

Twitter: @AEPD_es

En Finlandia, la autoridad de control es la Oficina del Defensor de la Proteccién de Datos:
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Oficina del Defensor de la Proteccién de Datos
Calle: Ratapihantie 9, 6. floor, FI-00520 Helsinki
Direccién postal: PO Box 800, FI-00521 Helsinki
Teléfono (centralita): 029 56 66700

Fax: 029 56 66735

Correo electronico: tietosuoja(at)om.fi

Pagina web: http://www.tietosuoja.fi
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