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Gegevensbescherming wetenschappelijk onderzoek
Voor wetenschappelijk onderzoek verzamelen, gebruiken en bewaren we diverse gegevens. In deze folder leggen we uit hoe we met deze gegevens omgaan.

Welke gegevens kunnen worden gebruikt?
We onderscheiden drie soorten gegevens, namelijk: 
· Persoonsgegevens (identiteitsgegevens die direct herleidbaar zijn, zoals bijvoorbeeld naam of geboortedatum) en niet-herleidbare persoonsgegevens (zoals geslacht). 
· Bijzondere persoonsgegevens. Bijzondere persoonsgegevens zijn gegevens die zo gevoelig zijn dat de verwerking ervan iemands privacy ernstig kan beïnvloeden. Dergelijke gegevens mogen daarom alleen onder zeer strenge voorwaarden worden verwerkt. Dit wordt dan in de brief van het betreffende onderzoek goed uitgelegd. Voorbeelden van bijzondere persoonsgegevens zijn gegevens die iets zeggen over iemands gezondheid, ras, godsdienst, strafrechtelijk verleden of seksuele leven. 
· Andere onderzoeksgegevens die we tijdens het onderzoek vastleggen, zoals beschreven in de betreffende informatiebrief over het onderzoek. Dit kan bijvoorbeeld gaan om: vragenlijsten, observaties, audio-opnames/video-opnames of fysiologische metingen.

We gebruiken de gegevens om toestemming te registeren, de onderzoeksvragen te beantwoorden en de resultaten van het onderzoek te kunnen publiceren. Voor elk type onderzoeksgegevens wordt apart om toestemming gevraagd. In publicaties (bijvoorbeeld rapporten en artikelen) en presentaties tonen we geen persoonsgegevens die direct naar iemand te herleiden zijn, zoals naam en geboortedatum. 

Is deelname aan het onderzoek vrijwillig?
Ja, u beslist zelf of uw kind- (jonger dan 16 jaar) meedoet aan het onderzoek of niet. Vanaf 12 jaar geeft uw kind ook zelf toestemming. Zie: Rechten in onderzoek | Kind en onderzoek 
Als u niet wilt dat uw kind mee doet aan het onderzoek, dan heeft dit geen gevolgen voor uw kind. Als u beslist dat uw kind mee mag doen, dan vragen we u een toestemmingsformulier in te vullen. Hiermee geeft u aan dat u akkoord bent met deelname van uw kind aan het onderzoek en geeft u toestemming om de gegevens voor het onderzoek te gebruiken. U kunt ook gevraagd worden om zelf aan het onderzoek mee te doen.  

Hoe wordt mijn privacy beschermd? 
Om privacy te beschermen slaan we niet-herleidbare persoonsgegevens en onderzoeksgegevens onder een code op. Dat heet pseudonimiseren. Deze gegevens worden dus apart van de herleidbare persoonsgegevens (zoals naam, geboortedatum en adres) opgeslagen. Bovendien worden herleidbare persoonsgegevens zo spoedig mogelijk vernietigd (zie hieronder). 

Hoe lang worden de gegevens bewaard?
[bookmark: _Hlk64963143]Alle gegevens worden met de grootst mogelijke zorg verzameld en bewaard. De koppeling tussen herleidbare persoonsgegevens en onderzoeksgegevens wordt 1 maand na afronding van het onderzoek vernietigd. Indien het onderzoek uit meerdere meetmomenten bestaat, verwijderen we de koppeling na het laatste meetmoment. Dit betekent dus dat u tot maximaal 1 maand na afronding van het onderzoek kunt verzoeken om onderzoeksgegevens van uw kind of uzelf te laten verwijderen. Dit kunt u doen door contact op te nemen met het onderzoeksteam. In de brief worden de contactgegevens (e-mail adres en/of telefoonnummer) van het betreffende onderzoeksteam vermeld. Na een maand kunnen de onderzoeksgegevens niet meer verwijderd worden, aangezien deze alleen nog anoniem bewaard blijven. We weten dan dus niet meer welke onderzoeksgegevens dan bij u of uw kind horen. De anonieme onderzoeksgegevens worden ten minste 10 jaar bewaard door de Radboud Universiteit. Dit staat ook zo in het toestemmingsformulier vermeld. 

Hoe werkt dit dan bij audio-opnames/video-opnames? 
Soms worden er voor het onderzoek ook audio-opnames/video-opnames gemaakt waarin de deelnemer herkenbaar is. In de brief wordt uitgelegd waarom dit nodig is. Hiervoor wordt ook toestemming gevraagd aan u als ouder. De audio-opnames/video-opnames worden een maand na dataverzameling in tekst omgezet. De originele opnamen worden dan verwijderd. Stukjes tekst kunnen worden gebruikt in gepubliceerde vorm (zoals in tijdschriftartikelen en in boeken). De gebruikte tekst zal nooit direct of indirect naar uw kind of uzelf herleidbaar zijn. De gebruikte tekst is dus anoniem. Indien de opnamen gebruikt worden voor onderwijs of conferenties, dient dit ook uitgelegd te worden in de brief. Hiervoor wordt dan apart om uw toestemming voor gebruik van deze gegevens van uw kind of uzelf gevraagd.

Wie krijgt verder inzicht in de gegevens?
Sommige personen en instanties moeten inzage kunnen hebben in de persoons- en onderzoeksgegevens. Dit is nodig om te kunnen controleren of het onderzoek goed en betrouwbaar is uitgevoerd. Deze personen en instanties die ter controle toegang tot de gegevens van uw kind of uzelf kunnen verkrijgen zijn onder andere: daartoe bevoegde personen binnen het Behavioural Science Institute van de Radboud Universiteit (bijvoorbeeld een decaan, directeur of datamanager) en (inter)nationale toezichthoudende autoriteiten (bijvoorbeeld de Autoriteit Persoonsgegevens en het Landelijke Orgaan Wetenschappelijke Integriteit). Zij zullen de gegevens geheimhouden. U wordt gevraagd voor deze inzage toestemming te geven. Indien u dat niet wilt, kan uw kind niet deelnemen aan het onderzoek.

Daarnaast heeft slechts een beperkt aantal personen uit het onderzoeksteam toegang tot de herleidbare persoonsgegevens. Zoals eerder opgemerkt, worden deze herleidbare persoonsgegevens binnen de vastgestelde termijn van 1 maand verwijderd. Als collega’s buiten het onderzoeksteam inzage krijgen in de onderzoeksgegevens, dan is voor hen niet zichtbaar bij welke persoon de gegevens horen.

Delen van anonieme onderzoeksgegevens
Vanwege het belang van controle, hergebruik en/of replicatie van onderzoeksresultaten worden onderzoeksgegevens (inclusief eventuele niet-herleidbare persoonsgegevens) in toenemende mate gedeeld met of openbaar gemaakt voor andere onderzoekers. In het toestemmingsformulier wordt hiervoor ook uw toestemming voor uw kind of uzelf gevraagd. Indien u dit niet meer wenst, kunt u dit ook tot maximaal 1 maand na afronding van het onderzoek aangeven. Daarna zijn de gegevens immers anoniem. 

Kan mijn kind of ikzelf ook stoppen met het onderzoek?
Ja, u kunt besluiten dat uw kind of uzelf stopt met het onderzoek. Dit kan op elk moment, zonder nadelige gevolgen. Wanneer u of uw kind wilt stoppen, kunt u dat als ouder aangeven bij het onderzoeksteam. Gebeurt dit tijdens het onderzoek zelf of in de maand erna, dan kunnen alle gegevens verwijderd worden. Zowel herleidbare persoonsgegevens als de niet-herleidbare persoons- en onderzoeksgegevens. Gebeurt dit na meer dan een maand na afloop van het onderzoek, dan zijn er geen herleidbare persoonsgegevens meer en hebben we alleen nog de anonieme onderzoeksgegevens. Dan kunnen we specifieke onderzoeksgegevens dus niet meer verwijderen. 

Toevalsbevindingen
De verkregen onderzoeksgegevens zullen niet vanuit een medisch en/of klinisch perspectief worden bekeken. Deelname aan het onderzoek kan dan ook niet worden gezien als een medische/klinische test. In uitzonderlijke gevallen kunnen er wel bij toeval gegevens worden verkregen betreffende de gezondheidstoestand van uw kind of uzelf. We spreken dan van toevalsbevindingen. U moet hierbij denken aan scores die zeer zorgwekkend zijn en/of die van persoonlijk belang kunnen zijn (bijvoorbeeld suïcidale gedachtes, extreem hoge depressieve symptomen, mogelijke visuele afwijking op basis van oogbewegingsonderzoek). Indien dit het geval is, dan wordt contact opgenomen. Gezamenlijk wordt dan bekeken hoe het beste hulp geboden kan worden. 

Vragen, klachten? 
Bij vragen of klachten over het onderzoek kunt u altijd contact opnemen met het onderzoeksteam. De contactgegevens vindt u in de informatiebrief of flyer van het onderzoek.

Voor algemene informatie over uw rechten bij de verwerking van persoonsgegevens kunt u kijken op Privacyverklaring Radboud Universiteit | Radboud Universiteit (ru.nl) of de website van de Autoriteit Persoonsgegevens www.autoriteitpersoonsgegevens.nl. U kunt ook contact opnemen met de vertrouwenspersoon (dataofficer@bsi.ru.nl). Eventuele klachten over de gang van zaken tijdens het onderzoek of over de manier waarop we binnen onderzoek met gegevens omgaan kunt u via ditzelfde emailadres melden. 
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