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Estandares basados en los derechos para los ninos y ninas que se someten a un procedimiento clinico

Hoja de informacién completa para profesionales

Nos preguntamos si le gustaria formar parte de un proyecto. Esta hoja de informacion
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Esta siendo invitado/a a formar parte de un proyecto de investigacion. Antes de que

te lo dira todo acerca de este proyecto

decida si le gustaria formar parte, es importante para usted entender por qué se esta
haciendo este proyecto y qué implica formar parte de él

Por favor téomese su tiempo para leer esta hoja de informacion, decidir si le gustaria
formar parte del proyecto y discutirlo con otros si lo desea. Preguntanos si hay algo
que no esté suficientemente claro o si le gustaria mas informacién al respecto. Gracias
por tomarse el tiempo para leerlo.

¢Quién hace este proyecto?

El proyecto esta liderado por la catedratica Lucy Bray de la Universidad Edge Hill, que
trabaja con un grupo internacional de personal médico, de enfermeria, psicélogo,
pedagogo, especialistas del juego, monitores/as juveniles, criaturas, jovenes y familias
para desarrollar estandares basados en los derechos. Puedes encontrar mas
informacin sobre el equipo, el proyecto y los estandares en nuestra pagina web.
https://www.edgehill.ac.uk/health/research/rights-based-standards-for-children-
undergoing-clinical-procedures/

¢Cual es el objetivo del proyecto?

Le invitamos a compartir sus puntos de vista sobre los estandares para ayudarnos a
determinar si son utiles para ninas y ninos, familias y profesionales y si hay algo que
necesitamos cambiar. Nos encantaria escuchar opiniones de ninos y ninas de 7 a 15
anos, familias/cuidadores y profesionales.

;Por_qué nos han invitado a participar?
Nos gustaria asegurarnos de que los estandares son atiles para los ninos y ninas, las
familias y los profesionales, por lo que pedimos opiniones que nos ayuden a ver lo que
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piensan de ellos y si es necesario cambiar algo.

¢ Tengo _gque participar?

No, depende de usted si quiere o no formar parte del proyecto.
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https://www.edgehill.ac.uk/health/research/rights-based-standards-for-children-undergoing-clinical-procedures/

¢Qué pasara si participo?

Se le pedira que lea los estandares y nos diga lo que piensa en una breve encuesta
online. La encuesta dura entre unos 10 y 15 minutos, depende de cuanto nos quiera
contar. No tendra dque responder ninguna pregunta que no desee, y puede finalizar la
encuesta en cualquier momento. No solicitaremos ninguna informacion dque identifique
quién es. No anada ninguna informacién identificable en la encuesta.

Si hace clic en “salir/acabar la encuesta” al final de la encuesta, significa que esta de
acuerdo con que usemos sus respuestas como parte del proyecto. Como es andnimo, una
vez haya hecho clic al “acabar”, no podra retirar sus respuestas.

cExisten posibles desventajas o riesgos por participar?

Esperamos que participar no suponga ningun riesgo para usted. Algunas de las preguntas
pueden ser molestas ya que pueden incitarle a pensar en el procedimiento en el que ha
estado implicado/a. No tiene que responder ninguna pregunta que no desee. Al final de
la encuesta hay algunas sugerencias de centros de apoyo, puede ir directamente alli si I~
desea. Como no podemos identificar quién ha rellenado la encuesta, no podremos
ofrecerle ayuda o apoyo individual.

¢Cuales son los posibles beneficios de participar?

Esperamos que lo que averigiemos de este proyecto nos ayude a desarrollar adn mas
los Estandares basados en los derechos para marcar la diferencia en las ninas y ninos
que se someten a un procedimiento clinico.

¢ Qué pasard con los resultados del proyecto?

El equipo investigador compartira los resultados en articulos, presentaciones y también
trabajaremos con las familias y los ninos y ninas para escribir un resumen de las
principales conclusiones, que se publicaran en nuestra pagina web. El informe del proyecto
se compartira con las organizaciones clave de todo el mundo.

;Quién ha revisado este estudio?

Este estudio ha sido revisado y aprobado por el Comité de Investigacién ética sanitaria
de la Universidad de Edge Hill (HREC) Referencia: ETH202I-026l
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(Qué pasa si tengo una pregunta, inquietud o algo sale mal?

Si tiene alguna pregunta o inquietud sobre cualquier parte de este proyecto, por favor
contacte con la investigadora principal, la catedratica Lucy Bray (brayl@edgehil.ac.uk)
or Begonya Nafria begonya.nafria@sjd.es

Si desea presentar una queja sobre el proyecto, por favor contacte con Philip Bentley,
secretario de URESC en la oficina de investigacion de la Universidad:
research@edgehill.ac.uk, que es independiente del equipo del proyecto.

Aviso de protecciéon de datos

La Universidad Edge Hill es la organizadora de este estudio con sede en el Reino
Unido. Nosotros utilizaremos su informacion para llevar a cabo este proyecto y
actuaremos como el controlador de datos para este proyecto. Esto significa que somos
responsables de cuidar su informacién y usarla correctamente. La Universidad de Edge
Hill procesara sus datos con fines de investigacion. La investigacion es una tarea que
realizamos de interés publico.

Sus derechos para acceder, cambiar o retirar su informacion son limitados, ya que
participd en la encuesta de forma andénima. No recogeremos ninguna informacion que le
pueda identificar.

Puede encontrar mas informaciéon sobre cémo utilizamos su informacion consultando la
Politica de privacidad de la Universidad: https://www.edgehill.ac.uk/ig/privacy/

Gracias por leer esta hoja de informacion
y considerar su partiCipacion en este
proyecto.
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