Klinik und Poliklinik fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie,

D ( Julius-Maximilians- Psychosomatik und Psychotherapie (KJPPP) des
niklinikum
Wirzburg \U,i(/ u NL: X; ga Il{é-r Universitétsklinikums Wiirzburg

Institut fiir klinische Epidemiologie und Biometrie

Projektleitung: Prof. Dr. Marcel Romanos, Dr. Arne Biirger

IKEIB

Institut fir Klinische
Epidemiologie und Biometrie

), KJPPPO

Zentrale Anlaufstelle fir eventuelle Riickfragen:

Telefon: 0931-201-9278777
E-Mail: kj_dude@ukw.de

Informationen zum Datenschutz fiir Schiilerinnen und Schiiler

Titel der Studie: DUDE 2.0 - Du Und Deine Emotionen

Was passiert mit deinen Daten?

Damit deine Daten sicher sind, werden sie auf eine besondere Weise gespeichert. Nur bestimmte Leute
dirfen sie sich anschauen. Die Leute am Universitatsklinikum und an der Universitat Wiirzburg, die die
Studie untersuchen und auswerten, konnen nur auf ausgewahlte Daten zugreifen. Wahrend der Studie
sammeln wir verschiedene Arten von Daten lber eine Internetplattform, die Redcap heit. Diese Daten
werden dort sicher gespeichert.

Dabei gibt es verschiedene Arten von Daten:

1. Daten, die dich direkt erkennen lassen (wie Name, Schule, Klasse, Geburtsmonat und -jahr):
e Diese Daten werden extra gespeichert und sind streng geschiitzt.

2. Antworten aus den Fragebdgen (ohne Namen):
e Dazu gehéren zum Beispiel:

e Ob du Geschwister hast und wie deine Familie lebt.

e Ob du eine Krankheit hast oder Medikamente nimmst.

e Ob du schon mal traurig oder sehr belastet warst.

e Ob du schon mal daran gedacht hast, dich selbst zu verletzen, oder nicht mehr leben zu
wollen.

e Ob du schon mal Alkohol, Zigaretten oder andere Drogen probiert hast.

e  Wie du mit Gefiihlen umgehst.

e Aus welchem Land du oder deine Eltern kommen und welche Sprache ihr zuhause
sprecht.

Wichtig:
Alle diese Antworten werden ohne deinen Namen gespeichert. Niemand auRRerhalb des Forschungsteams
kann sehen, was du geantwortet hast.

Wenn wir in deinen Antworten sehen, dass es dir sehr schlecht geht und du dir vielleicht etwas antun
koénntest, diirfen wir deine Daten nutzen, um dir zu helfen. Dann kdnnen wir deine Eltern informieren oder
eine Fachperson einschalten. Das ist nur erlaubt, damit du geschitzt wirst.
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Warum fragen wir nach personlichen und sensiblen Dingen? Und wie schiitzen wir deine Daten?

Wir stellen dir Fragen zu deiner Gesundheit, zu deinen Gefiihlen oder zu deiner Herkunft. Das machen wir,
damit wir besser verstehen, wie es Jugendlichen wie dir geht und wie wir Programme wie DUDE noch
besser machen kdnnen. So kdnnen wir mehr Kindern und Jugendlichen helfen.

Deine Daten sind sicher:

e Angaben zu deiner Herkunft oder Gesundheit werden nicht mit deinem Namen zusammen
gespeichert. Sie werden nur benutzt, um auszuwerten, wie es allen zusammen geht — nicht
einzelnen Personen.

e Nurin ganz besonderen Notfallen, zum Beispiel wenn jemand sich selbst in Gefahr bringt, diirfen
bestimmte Leute nachschauen, wer die Person ist, um ihr zu helfen.

e Nach der Studie werden alle Daten geldscht. Dann kann niemand mehr herausfinden, von wem
die Antworten waren.

Es gibt zwei verschiedene Listen mit Daten:

e Die erste Liste enthdlt nur deine Antworten aus den Fragebégen. Dort steht also, was du
geantwortet hast, aber nicht dein Name.

e Die zweite Liste enthalt deine persdnlichen Informationen, also Dinge, an denen man erkennt,
wer du bist.

Die beiden Listen werden getrennt gespeichert. Das heiRt: Wenn jemand die Antworten anschaut, sieht
diese Person nicht die Liste mit den Namen — sie sieht nur die Antworten ohne Namen. Nur die
Studienleitung darf im Notfall beide Listen wieder zusammenfiihren. Im normalen Ablauf bleiben die
Listen getrennt.

Damit man trotzdem weil3, dass die Daten von unterschiedlichen Personen sind, bekommt jede Person
einen eigenen ganz persdnlichen QR-Code, der statt des Namens benutzt wird. Dieser Code steht auch in
der Liste mit deinem Namen, sodass man hier sehen kann, wer welchen Code hat. Deshalb heiflt diese
Liste auch Zuordnungsliste. Damit deine Daten aber gut geschiitzt sind, hat man nur mit verschiedenen
Accounts Zugriff auf die zwei Listen und es ist im Gesetz streng geregelt, wer in welche Liste reinschauen
darf.

Wenn du einen Fragebogen ausfiillst, speichern wir nicht nur deine Antworten. Es wird auch
festgehalten, zu welcher Uhrzeit du die Fragen beantwortest und wie lange du dafir brauchst. Das hilft
uns zu verstehen, wie die Befragung ablduft und ob manche Fragen vielleicht schwerer sind als andere.
Diese Infos nutzen wir nur, um zu prifen, ob die Technik gut funktioniert. AuBerdem wird, wenn du die
Online-Umfrage 6ffnest, aus technischen Griinden kurz deine IP-Adresse verarbeitet — das ist sozusagen
die ,Internet-Kennung’ deines Gerats. Sie wird aber weder gespeichert noch ausgewertet.

Alle diese Daten — also deine Antworten und die Zeiten — werden regelmaRig an die Universitat Wirzburg
geschickt. Aber:
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Dort gibt es nur die Liste mit den Ergebnissen und deinem Code. An der Universitat kann nur der Admin
die Zuordnungsliste die Namen sehen, gibt diese aber nur im Notfall an die Studienleitung weiter. Dein
Name bleibt immer geschtzt.

Damit wir die Ergebnisse der Studie richtig auswerten kénnen, wird zu deinen Antworten auch
gespeichert, in welcher Klasse und an welcher Schule du bist und welche Lehrkraft das DUDE-Programm
bei euch gemacht hat. Auch hier gilt:

Dein Name taucht dabei nicht auf. Alles lauft Giber deinen Code. So bleibt es streng vertraulich, wer du bist
oder welche Lehrkraft gemeint ist.

Am Ende der Studie gibt es Ergebnisse:

Diese Ergebnisse werden vielleicht in wissenschaftlichen Zeitschriften veroffentlicht, damit andere sehen
kénnen, was wir herausgefunden haben.

Aber: In keinem Bericht steht dein Name oder etwas, woran man erkennen kdnnte, dass du mitgemacht
hast.

Wann werden deine Daten weitergegeben und wie lange werden sie gespeichert?

Fiir die Studie sind zwei Stellen verantwortlich: das Universitatsklinikum Wirzburg und die Universitat
Wirzburg. Beide achten gemeinsam darauf, dass deine Daten sicher sind. Wenn du Fragen hast, kannst du
dich an beide wenden.

Deine personlichen Daten (wie Name oder Geschlecht) werden nur dann an andere Personen auRerhalb
der Studie weitergegeben, wenn wir das gesetzlich tun miissen oder wenn du oder deine Eltern vorher
ausdriicklich zugestimmt haben. Das gilt auch, falls Daten in ein anderes Land geschickt werden sollen.

Wie lange werden deine Daten aufbewahrt?

e Die Daten mit deinem Namen, deinem Geschlecht und deinem Geburtsmonat werden gel6scht,
sobald die Studie zu Ende ist, spatestens 6 Monate nach der letzten Befragung.

e Die anderen Daten, die wir in der Studie gesammelt haben (zum Beispiel deine Antworten in den
Fragebogen, aber ohne deinen Namen), werden héchstens 10 Jahre lang aufbewahrt. Das ist so
vorgeschrieben, damit wir die Ergebnisse spater noch lberprifen kénnen. Spatestens nach 10
Jahre werden deine Daten geldscht.

Warum brauchen wir deine Daten?

Wir nutzen deine Daten, um herauszufinden, ob unser Programm DUDE wirklich hilft. Deine Daten diirfen
wir nur verwenden, wenn du und deine Eltern damit einverstanden bist. Das steht auch im Gesetz
(DSGVO, vgl. Art. 6 Abs. 1 UAbs. 1 Buchst. a).

Alles, was du in der Studie angibst, auch wenn es um Alkohol, Drogen oder Zigaretten geht, bleibt
vertraulich. Es wird nicht an Polizei, Schule oder andere Behorden weitergegeben. Alle an der Studie
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beteiligten Personen unterliegen der gesetzlichen Schweigepflicht nach § 203 StGB. Das heiRt, dass deine
personlichen Informationen nicht weitergegeben werden.

Du kannst jederzeit zusammen mit Deinen Sorgeberechtigten sagen: ,Ich will nicht mehr mitmachen.’
Dann léschen wir deine Daten, solange wir dich noch erkennen kdnnen, das heiRt z.B. noch den Namen
von dir vorliegen haben. Wenn wir die Namen schon geldscht haben, kénnen deine Antworten nicht mehr
dir zugeordnet werden.

Wenn du noch Fragen hast, kannst du immer jemanden aus dem Studienteam oder deine Lehrkraft fragen.

Gemeinsam verantwortlich fiir die Datenverarbeitung in dieser Studie sind:
Universitatsklinikum Wirzburg (UKW)
Anstalt des 6ffentlichen Rechts
Josef-Schneider-Strafle 2
97080 Wiirzburg
Tel.: 0931-201-0
E-Mail: info@ukw.de

Julius-Maximilians-Universitat Wirzburg
Sanderring 2

97070 Wiirzburg

Tel.: 0931 310-0

E-Mail: info@uni-wuerzburg.de.
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Deine Rechte rund um deine Daten

Du hast verschiedene Rechte, wenn es um deine Daten in der Studie geht:

Recht zu wissen, was gespeichert ist:
Du darfst jederzeit fragen, welche Daten Uber dich in der Studie gespeichert wurden. Du bekommst diese
Infos kostenlos.

Recht auf Korrektur:
Wenn etwas in deinen Daten falsch ist, kannst du sagen, dass es verbessert werden soll.

Recht auf Pause:
Du kannst verlangen, dass wir mit der Verarbeitung deiner Daten kurz aufhéren, zum Beispiel solange ein
Fehler verbessert wird.

Recht auf Stopp (Widerruf):
Du kannst jederzeit sagen, dass du nicht mehr willst, dass deine Daten verwendet werden. Dann werden
deine Daten ab diesem Zeitpunkt nicht mehr benutzt. Was bis dahin schon gemacht wurde, bleibt aber so.

Recht auf Léschen:

Du kannst verlangen, dass deine personlichen Daten gel6scht werden, zum Beispiel wenn sie nicht mehr
gebraucht werden.

Wenn die Liste mit deinem Namen schon geldscht wurde, kann niemand mehr erkennen, welche Daten
von dir sind. Dann kénnen wir deine Daten nicht mehr |6schen, weil sie anonym sind.

Wenn du eines dieser Rechte nutzen mochtest, kannst du dich an das Team der Studie wenden.

Recht auf Beschwerde:

Wenn du findest, dass mit deinen Daten nicht richtig umgegangen wird, kannst du dich bei einer
besonderen Stelle beschweren.

Fir die Studie ist das der ,Bayerische Landesbeauftragte fir den Datenschutz, Postfach 22 12 19, 80502
Miinchen”.

Wenn du Fragen zum Datenschutz hast, kannst du dich auch an den Datenschutzbeauftragten des

Universitatsklinikums ~ Wirzburg  (datenschutz@ukw.de) oder der Universitait  Wirzburg
(datenschutz@uni-wuerzburg.de) wenden.
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