“Guia per poder presentar una recerca a la comissio Bioetica de la
UB//

Jo, com a professor o doctorand, estic fent una petita recerca que involucra
persones com a usuaris i/o les seves dades personals. Qué necessito fer complir
amb les bones practiques étiques de recerca amb usuaris?

En aquest context, és essencial aplicar bones practiques en la gestio de dades i
privacitat, aixd inclou minimitzar la col-lecci6 de dades, garantir la
confidencialitat, establir terminis clars per la conservacid i eliminacié de dades i
complir amb el Reglament General de Proteccié de Dades.

Hem de tenir en compte que en el context de la recerca, és fonamental saber
diferenciar entre els tipus de dades personals amb qué es pot treballar. La
diferenciacié és clau per garantir un tractament adequat segons el nivell de
sensibilitat de les dades.

Les dades personals basiques son les que ens permeten identificar directament
a una persona com ho sén el nom complet, telefon o data de naixement. En
canvi, les dades personals sensibles sén les que revelen aspectes intims de la
persona, les quals podrien posar en risc de discriminacio a la persona si es
divulguessin, com ho son dades que estan relacionades amb la religio, ideologia
politica, orientacié sexual entre d’altres. També s’inclou dins de dades personals
sensibles els enregistraments d'audio o video que fem als usuaris.

Si volem usar les dades personals sensibles a la recerca, s’ha de mirar si hi ha
risc potencial en els drets i llibertat dels usuaris. Com a exemple posem un estudi
sobre salut mental universitaria, 'usuari afectat és una alumna que explica que
té una depressio en una entrevista, el risc seria que si aquesta dada s’escampa,
es pot veure afectada la seva reputaciéo academica o oportunitats laborals.

Abans de comencar la recerca:
Es necessari que presenti la recerca a la Comissié Bioética de la UB?

Primer de tot, s’ha de tenir clar si la recerca implica el processament de dades
personals i en cas de fer-ho, quines dades es volen d’aquestes persones i per
que.

Si estem dins d’'un ambit en el qual les dades recollides només son per un us
personal o per gestionar funcions docents, sense intencio de fer cap publicacio,
no €s necessari presentar-la. Alguns exemples serien la correccié d'examens,
seguiment del rendiment del alumne o la realitzacié de material didactic genéric
(sense dades personals) per a us intern a I'aula, com ara fulls d’exercicis creats
pel professorat o presentacions.

Exemples on NO és necessari presentar-la:

- Us pedagogic intern: Utilitzar enquestes en les quals s’avaluen als
estudiant sense la intencié de publicar els resultats ni de fer-ne un us
diferent de la planificacié docent.



- Gestio d'aula professors: Fer una enquesta entre els professors per
recol-lectar diners per comprar una cafetera i un microones.

- Activitats amb un feedback anonim: Fer enquestes als estudiants de
manera andonima per tenir opinions sobre la metodologia d’ensenyament.

Exemples on Sl és necessari presentar-la:

- Analisis de dades escolars: Investigar si influeixen les notes del alumnes
amb la zona on viuen.

- Recerca sobre habits alimentaris: Recopilar informacioé sobre la dieta,
activitat fisica i dades mediques de nens per crear un informe sobre la
salut.

- Estudi sobre la diversitat religiosa en un entorn laboral: Investigar si les
creences religioses tenen relaci6 amb experiéncies de discriminacié o
inclusio en els treballadors.

Presentar a la comissio bioética:
Per presentar la recerca a la Comissio Bioética de la UB, s’ha de tenir en compte
un seguit de documents a presentar per poder tenir 'aprovacié de la comissio i
poder comencar amb la recerca.

Per tant, s’ha d'elaborar un pla de gestié6 de dades que faciliti el procés de
recerca. Un pla de gestié de dades consisteix en un document on s’explica com
es recolliran, emmagatzemaran i protegiran les dades durant la recerca. S’ha de
definir si les dades poden ser anonimes, qui hi tindra accés i quant de temps.

Pautes per realitzar un pla de dades

Dins d’un pla de gesti6 de dades, es demanen entre d’altres dades el tipus de
dades amb les quals es treballara i métodes utilitzats per a la recollida, elaboracié
o reutilitzacié i on i com s'emmagatzemaran les dades durant el procés de
recerca de la tesi doctoral

Un cop es té el pla de dades, s’ha de veure I'impacte que es preveu sobre les
persones participants, si s’han de fer per exemple entrevistes, enquestes, test
d’'usuaris o observacions contextuals per recopilar les dades, si es volen
enregistrar de manera visual (amb un video), auditiva (amb un audio) o de
manera escrita. Depenent de la manera que es volen enregistrar, haurem de tenir
en compte els documents que hem de presentar a l'usuari per rebre l'autoritzacié
per utilitzar les seves dades personals (vegeu apartat consentiment informat i
consentiment explicit), ja que no és el mateix si tenim dades personals basiques
o sensibles.

També s’ha de tenir molt present quins son els beneficis i riscs que es preveuen
com a resultat de la recerca. Com a beneficis podriem tenir per exemple
identificar desigualtats educatives segons els factors geografics o fomentar la
comprensio sobre la inclusio en els llocs de treball. | per part dels riscs podriem
mencionar per exemple dificultats per recollir dades degut a la no signatura dels
consentiments, tenir pocs participants o perdre arxius on es veu afectada la
seguretat de les dades


https://juditbuj.github.io/TFG/pladades.html

Per poder demanar les dades als participants, cal preparar dos documents que
han d’estar disponibles i respectar-se durant tot el procés i un cop signats no es
poden modificar, aquests sén el full informatiu i el consentiment informat.

Disposem del full informatiu, en el que s’han d’aclarir els objectius de la recerca
i la finalitat amb qué es recullen les dades.

Full informatiu

En el full informatiu s’ha de redactar de forma clara i accessible tots els aspectes
clau, com la voluntarietat de la participacio, la descripcio de la recerca, quant hi
durara, rics i beneficis i el tractament de les dades entre d’altres. L'objectiu és
garantir que tots els usuaris tinguin tota la informacié necessaria de la recerca i
puguin escollir si volen o no participar.

També s’ha de tenir el consentiment informat, on s’explica de manera detallada
tota la recerca, els objectius, procediments i possibles riscos. Aquest document
ha de ser signat pels participants (de manera verbal o escrita) per confirmar que
comprenen la recerca i accepten participar. Si en la recerca necessitem les dades
de menors de 14 anys, aquest consentiment ha d’estar signat pels pares o tutors
legals, si el menor té la capacitat suficient per entendre el consentiment també
es recomana la seva aprovacio.

Informacié sobre el consentiment per tractar dades personals de menors d’edat

(AEPD)

El consentiment informat per a menors de 14 I'’ha de gestionar el tutor legal del
menor de 14, en canvi, si €s menor entre 14 i 18, pot atorgar el seu consentiment
per poder participar-hi en la recerca per ell mateix.

En cas d’adults vulnerables, el consentiment informat ha de ser signat per un
representant legal. Per tant, el consentiment informat ha d’utilitzar un llenguatge
clar i accessible, per al nivell de comprensio dels usuaris o dels representants
legals. Per fer-ho, s’han d'evitar termes técnics complexos i incloure exemples
visuals.

Consentiment informat

En el consentiment informat, 'usuari ha de confirmar de manera voluntaria, que
ha rebut tota la informacio sobre la recerca (ha obtingut el full informatiu) i ha
pogut fer totes les preguntes necessaries per comprendre la finalitat de la recerca
i les seves dades personals implicades.

Si tenim dades sensibles, s’ha d’obtenir també el consentiment explicit o
exprés pel posterior tractament. Consisteix en un document on de manera clara
'usuari accepta el tractament de les dades sensibles.

Consentiment explicit

En consentiment explicit del exemple, es pot veure com es demana el
consentiment del pare, mare o tutor legal del menor per a poder publicar fotos i
videos del menor en activitats de I'escola. La finalitat és poder utilitzar les dades
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personals sensibles del menor amb un consentiment explicit signat per el tutor
del menor.

L'usuari té dret a poder deixar de participar en la recerca, es coneix com dret de
revocacio.

Dret de revocacio

En quant es té tota la documentacié necessaria (pla de gestié de dades, full
informatiu i consentiments), la probabilitat que la comissié de bioética rebutgi la
sol-licitud és minima.

No obstant, en cas de faltar algun dels documents o tenir inconsisténcies en la
metodologia, la comissio de bioética podria demanar modificacions posteriors.

Presentar a la comissio de bioética:

Un cop es presenta a la comissié bioética, no es pot modificar cap document
presentat. Si per exemple volem canviar de dades a recollir, s’haura de tornar a
comencar.

En cas de passar de dades inicialment identificables a dades andnimes si que
es pot contemplar, sempre que hi hagi garantia que el procés d’anonimitzacio
sigui irreversible. Aquesta transformacio suposa una millora en la proteccié de la
privacitat, ja que s’elimina qualsevol possibilitat de vinculacio entre 'usuari i les
seves dades personals. Per tant, si es realitza aquesta transformacié amb
garanties de seguretat i irreversibilitat, es podria realitzar la modificaciéo a
posteriori de la documentacio presentada.

Quan la comissié ens ha acceptat la recerca, ja podem comencar-la.

Qué passa si no m’ho accepten?

Si no han acceptat la recerca, pot ser per diferents motius com ara que han
detectat alguns problemes en el compliment de normatives legals o étiques. Tots
aquests aspectes queden recollits en un informe emés per la comissio de bioética
un cop s’ha revisat la sol‘licitud, que es fa arribar a través de la Secretaria
Técnica.

Un cop s’ha modificat tot el que ve detallat en l'informe, es pot tornar a enviar la
sol-licitud.

DESENVOLUPAMENT DE LA RECERCA

En aquesta fase, es comenca I'execucio de la recerca, s’inicia la recopilacié de
les dades necessaries. No només consta de la recollida, es t¢ també un
seguiment de les dades per assegurar la qualitat i la coheréncia d’aquestes. Un
cop es tenen totes les dades necessaries, es processen i s’analitzen segons el
tractament per el qual s’ha recopilat. Es fonamental seguir totes les pautes
establertes, ja que d’aixd depén I'obtencidé de resultats valids i rellevants per la
recerca.

FER RECERCA
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En la seglent fase, ja s’han obtingut les dades i s’ha de fer el seu tractament i
analisis corresponent, obtenir resultats i treure les conclusions dins de la recerca.

FER MEMORIA

Un cop es té tota la recerca, amb els estudis corresponents, analisis de dades i
resultats, es redacta una memoria on s’explica tot el procés de recerca. On es
troben, els objectius, la metodologia, els resultats i conclusions.

Enviar memoria a la comissio bioetica

Un cop és finalitza la recerca, s’ha de presentar la memoria amb tots els informes
detallats i documentacié (pla de gestié de dades, full informatiu i consentiments)
per confirmar que s’ha complert amb els protocols enviats préviament.

Infografia de tots els passos a sequir:

1.

Identificar si la recerca implica dades personals

o Entendre si s’esta fent una recerca amb persones i/o dades personals.

o Distingir entre dades basiques, sensibles o anonimitzades.

Determinar si és necessari presentar la recerca a la Comissié Bioética

o Si, si es vol publicar els resultats o es treballara amb dades
identificables.

o No, si és un us docent intern o feedback anonim.

Elaborar la documentacié necessaria

o Pla de Gestié de Dades.

o Fullinformatiu.

o Consentiment informat / explicit: segons el tipus de dada els dos o
només el informat.

o Dret de revocacié.

Presentar la sol-licitud a la Comissié Bioética

o Tot ha d’estar complet i coherent.

o No es poden modificar document un cop enviats.

o La comissio pot demanar canvis si hi ha mancances.

Desenvolupar la recerca

o Iniciar la recollida de dades.

o Assegurar el seguiment, seguretat i coheréncia.

o Analitzar les dades com s’ha establert al protocol aprovat.

Tancar la recerca i presentar memoria final

o Redactar la memodria amb objectius, metodologia, resultats i
conclusions.

o Ajuntar tota la documentacié recollida.

o Enviar a la Comissié Bioética per validar el tancament del projecte.



INFORMACION SOBRE
CONSENTIMIENTO PARA
TRATAR DATOS PERSONALES
DE MENORES DE EDAD

0RO
8- 8.8
& B

PDF extret de AEPD a https://www.aepd.es/infografias/infografia-consentimiento-menores.pdf

El consentimiento es una de las
causas que puede legitimar el
tratamiento de datos personales.
Art.6.1.a) RGPD.

Consentimiento; toda
manifestacién de voluntad libre,
especifica, informada e inequivoca
por la que el interesado acepta,
ya sea mediante una declaracién
o una clara accién afirmativa, el
tratamiento de datos personales
que le conciemen. Art. 4.11 RGPD.

El responsable, antes de

obtener el consentimiento, debe
proporcionarinformacion basica
al menos de su identidad, los fines
del tratamiento, los destinatarios
de losdatos, y del ejercicio de los
derechos. Art. 13.1 RGPD.

La solicitud de consentimiento

se prestara detal forma que se
distinga claramente de los demas
asuntos, de forma inteligible y

de facil acceso y utilizando un
lenguaje claro y sencillo. Art. 7.2
RGPD.

MENORES DE 14 ANOS

El consentimiento para la
utilizacion de sus datos personales
se otorgara por sus padres o
tutores legales. Art. 7.1 LOPDGDD.

El responsable del tratamiento
hara esfuerzos razonables para
verificar que el consentimiento fue
dado o autorizado por el titular
de la patria potestad o tutela
sobre el nifio, teniendo en cuenta
la tecnologia disponible. Art. 8.2
RGPD.
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Corresponde al responsable
del tratamiento la prueba de su
existencia. Art. 7.1 RGPD.

El interesado tendra derecho

a retirar su consentimiento en
cualquier momento. La retirada
del consentimiento no afectara
a lalicitud del tratamiento
basada en el consentimiento
previo a su retirada (sin efectos
retroactivos). Antes dedar su
consentimiento, el interesado
serainformado de ello. Sera tan
facil retirar el consentimiento
como darlo. Art.7.3 RGPD.

Los centros educativos y cualesquiera otros que desarrollen
actividades en las que participen menores de edad
garantizaran la proteccién del interés superior del menor
y sus derechos fundamentales, especialmente el derecho
ala proteccion de datos personales, en la publicacién o
difusion de sus datos personales a través de servicios de
la sociedad de lainformacién. Art. 92 LOPDGDD.

MENORES ENTRE
14 A 18 ANOS

Podran otorgarel
consentimiento para la
utilizacion de sus datos
personales por si mismos, salvo
que una norma especifica exija
la asistencia de los padres o
tutores. Art. 7.1 LOPDGDD.
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