GERTRUD
A 4 ZWILLINGSREGISTER

Informationen zur Aufnahme in das Zwillings- und
Familienregister GERTRUD

Das Zwillings- und Familienregister GERTRUD ist eine Initiative des Max-Planck-
Instituts fiir Bildungsforschung (MPIB) in Kooperation mit weiteren
wissenschaftlichen Einrichtungen. Dazu zdhlen derzeit insbesondere die
Universitatsklinik Tiibingen, die Universitat Bielefeld, die Medical School Hamburg,
das Max-Planck-Institut fiir empirische Asthetik und die Universitit des Saarlandes.

Das Register dient der Erfassung und Kontaktaufnahme von Zwillingen, Mehrlingen
sowie deren Familienangehorigen zu wissenschaftlichen Forschungszwecken.
Sofern eine entsprechende Einwilligung vorliegt, konnen diese Personen zudem fiir
geeignete Studien angefragt werden.

Die Verarbeitung personenbezogener Daten erfolgt nach Malkgabe der Datenschutz-
Grundverordnung (DSGVO0), des Bundesdatenschutzgesetzes (BDSG) sowie weiterer
einschlagiger datenschutzrechtlicher Vorgaben.

1. Wer kann in GERTRUD registriert werden?

In GERTRUD konnen folgende Personen aufgenommen werden, sofern sie selbst
oder - soweit erforderlich - ihre gesetzlichen Vertreter:innen wirksam eingewilligt
haben:

e Zwillinge und andere Mehrlinge (z. B. Drillinge oder Vierlinge),

e Eltern der Zwillinge oder Mehrlinge,

e Geschwister,

e Partner:innen,

e Kinder der Zwillinge oder Mehrlinge, einschlieBlich eigener Zwillingskinder.

Durch dieses erweiterte Familiendesign kdnnen genetische, familiare und
umweltbezogene Einflisse wissenschaftlich differenzierter untersucht werden.

Hinweis zu minderjahrigen Personen:

Personen ab 16 Jahren kdnnen grundsatzlich selbst in die Aufnahme in GERTRUD
einwilligen, sofern sie die Bedeutung und Tragweite der Einwilligung verstehen
konnen. Bei Personen unter 16 Jahren ist die Einwilligung einer sorgeberechtigten
Person erforderlich. Soweit im Einzelfall Zweifel an der Einwilligungsfahigkeit
bestehen, wird zusatzlich die Einwilligung der gesetzlichen Vertretung eingeholt bzw.
die Registrierung nicht vorgenommen.
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2. Warum gibt es ein Register fiir Zwillinge und ihre Familien?

Zwillinge ermdglichen besondere wissenschaftliche Erkenntnisse zum
Zusammenspiel von genetischen Faktoren, familidren Einflissen und
Umweltbedingungen. In der Zwillingsforschung werden Ahnlichkeiten und
Unterschiede zwischen eineiigen und zweieiigen Zwillingen untersucht. Da eineiige
Zwillinge genetisch nahezu vollstandig tibereinstimmen und zweieiige Zwillinge
durchschnittlich etwa die Halfte ihrer genetischen Varianten teilen, kdnnen
Riickschlisse auf genetische und umweltbezogene Einflussfaktoren gezogen
werden.

Das erweiterte Familiendesign erhoht die Aussagekraft, weil:

e unterschiedliche Verwandtschaftsgrade feinere Abstufungen genetischer
Ahnlichkeit ermdglichen,

e Entwicklungsverlaufe Gber Familien und Generationen hinweg untersucht
werden konnen,

e Umwelt- und Lebensbedingungen besser von genetischen Einfliissen
abgegrenzt werden konnen.

GERTRUD bildet den Grundstein fiir eine einheitliche Registrierung von in
Deutschland lebenden Zwillingen und ihrer Familien nach dem Vorbild internationaler
Register (z.B. in den Niederlanden, Schweden, Australien oder GroRbritannien).

3. Zu welchen Zwecken werden die Daten verarbeitet?

Die in GERTRUD gespeicherten Daten werden ausschlie3lich fiir wissenschaftliche
Forschungszwecke sowie fiir die damit verbundene Studienorganisation verarbeitet.

Die Verarbeitung dient insbesondere folgenden Zwecken:

a) Kontaktaufnahme und Studienorganisation

e Aufnahme in das Register,

e Verwaltung der Kontakt- und Stammdaten,

e Einladung zu geeigneten Zwillings-, Familien- und Folgestudien,

e Dokumentation, zu welchen Studien eine Person bereits eingeladen wurde,

e Vermeidung mehrfacher oder unpassender Kontaktaufnahmen,

e Verwaltung von Einwilligungen, Widerrufen und Kommunikationspraferenzen.

b) Wissenschaftliche Forschung

e Durchfiihrung langsschnittlicher Forschung iber die Lebensspanne,
e Beantwortung neuer Fragestellungen durch Kombination und Verkniipfung
verschiedener Datenséatze,
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e Reduktion redundanter Fragen (z. B. Geburtsjahr), da diese Informationen
nicht immer neu erhoben werden miissen,

e Qualitatssicherung, wissenschaftliche Nachvollziehbarkeit und
Reproduzierbarkeit von Forschungsergebnissen.

4. Welche Daten werden verarbeitet?

Im Rahmen von GERTRUD koénnen insbesondere folgende Datenkategorien
verarbeitet werden:

a) ldentifizierende Kontaktdaten

e Vor-und Nachname,

e Geburtsdatum,

e Anschrift,

e friihere Anschriften,

e E-Mail-Adresse,

e Telefonnummer,

e akademischer Titel, sofern angegeben,

e Kontaktdaten gesetzlicher Vertreter:innen bei minderjahrigen oder nicht
einwilligungsfahigen Personen.

b) Angaben zur Person und zur Familienkonstellation

e biologisches und soziales Geschlecht,

e Mehrlingsstatus, z. B. Zwilling, Drilling, Vierling,

e Zygotie, z. B. eineiig oder zweieiig, sofern bekannt,

e Familienbeziehungen und Verwandtschaftsverhaltnisse,

e Angaben zu Eltern, Geschwistern, Partner:innen und Kindern,

e Angaben dazu, ob eigene Kinder ebenfalls Zwillinge oder Mehrlinge sind,

e Muttersprache,

e Handigkeit,

e bisherige Teilnahme an Studien,

e Interesse oder Nichtinteresse an bestimmten Studienarten,

e Eignung fir bestimmte Untersuchungsmethoden, z. B.
Magnetresonanztomographie (MRT).

c) Organisations- und Logistikdaten

e Datum der Aufnahme in das Register,
e Datum und Art der Einwilligung,

e Rechtsgrundlage der Verarbeitung,

e Datum der letzten Kontaktaufnahme,
e bevorzugte Kontaktmaoglichkeit,
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e Rekrutierungsquelle,

e bisherige Einladungen zu Studien,
e Interesse an einem Newsletter,

e Angaben zur Erreichbarkeit.

d) Besondere Kategorien personenbezogener Daten

Im Rahmen von GERTRUD kénnen auch besondere Kategorien personenbezogener
Daten im Sinne von Art. 9 DSGVO verarbeitet werden. Dazu zahlen insbesondere
Gesundheitsdaten sowie genetisch relevante Informationen, soweit diese fiir die
Registrierung, Studienauswahl oder wissenschaftliche Forschung erforderlich sind.

Hierzu kdnnen z. B. gehoren:

e Angaben zur Zygotie,

e Informationen zur Eignung fiir bestimmte Untersuchungsmethoden wie MRT,

e Angaben zu Implantaten, Zahnspangen oder anderen Umstanden, die einer
Untersuchung entgegenstehen kénnen,

e gesundheitsbezogene Angaben, die fiir die Teilnahme an bestimmten Studien
relevant sind.

Diese Daten werden nur verarbeitet, wenn hierfiir eine ausdriickliche Einwilligung
nach Art. 9 Abs. 2 lit. a DSGVO vorliegt.

5. Rechtsgrundlagen der Verarbeitung

Die Verarbeitung personenbezogener Daten im Rahmen von GERTRUD erfolgt auf
Grundlage lhrer Einwilligung gemal Art. 6 Abs. 1 lit. a DSGVO.

Soweit besondere Kategorien personenbezogener Daten verarbeitet werden,
insbesondere Gesundheitsdaten oder genetisch relevante Informationen, erfolgt die
Verarbeitung auf Grundlage lhrer ausdriicklichen Einwilligung gemaR Art. 9 Abs. 2 lit.
a DSGVO.

Die Einwilligung ist freiwillig. Sie kann jederzeit mit Wirkung fiir die Zukunft
widerrufen werden.

6. Datenverkniipfung und Pseudonymisierung

Registerdaten und Forschungsdaten aus einzelnen GERTRUD-Studien werden
grundsatzlich getrennt voneinander gespeichert. Eine Verkniipfung erfolgt nur,
soweit hierfir eine Einwilligung vorliegt und dies fiir die genannten
Forschungszwecke erforderlich ist.

Die Verkniipfung erfolgt grundsatzlich pseudonymisiert iber eine Kennziffer oder
einen Identifizierungscode. Direkt identifizierende Daten wie Name, Anschrift oder
Kontaktdaten werden getrennt von Forschungsdaten gespeichert.
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Pseudonymisierte Daten sind weiterhin personenbezogene Daten im Sinne der
DSGVO, weil eine Zuordnung zur Person unter bestimmten Voraussetzungen
maoglich bleibt. Der Zugriff auf die Zuordnung zwischen Identitat und Pseudonym ist
auf wenige ausdriicklich berechtigte Personen beschrankt.

Eine Re-Identifizierung erfolgt nur, wenn dies fiir zulassige Zwecke erforderlich ist,
z.B. zur Kontaktaufnahme, zur Verwaltung von Einwilligungen und Widerrufen, zur
Qualitatssicherung oder zur Durchfiihrung einer genehmigten Studie.

7. Verkniipfung mit friiheren und kiinftigen Studiendaten

Sofern Sie hierzu einwilligen, konnen Daten aus friiheren, aktuellen oder kiinftigen
GERTRUD-Studien mit den im Register gespeicherten Daten verkniipft und
gemeinsam wissenschaftlich ausgewertet werden.

Dies kann insbesondere Daten aus folgenden Studien betreffen:

e ,TwinLife Umwelt”/ ,TwinLife Environment”,
e ,Envision

e ,TwWIDS",

e ,GERTRUD-Fragebogen®,

e weitere kiinftige GERTRUD-Studien.

Die konkrete Art der in einer Studie erhobenen Daten, die jeweiligen Zwecke, die
Speicherdauer und mogliche Empfanger:innen werden zuséatzlich in den jeweiligen
Studieninformationen und Einwilligungserklarungen beschrieben.

8. Speicherung, Zugriff und SchutzmaBnahmen

Die Daten werden durch technische und organisatorische Mallnahmen geschiitzt.
Hierzu gehoren insbesondere:

e getrennte Speicherung von Kontaktdaten und Forschungsdaten,

e rollen- und berechtigungsbasierte Zugriffskonzepte,

e Beschrankung des Zugriffs auf Personen, die die Daten fir ihre Aufgaben
bendtigen,

e besondere Zugriffsbeschrankungen fir sensible Daten,

e Vertraulichkeitsverpflichtungen der beteiligten Mitarbeiter:innen,

 verschliisselte Ubermittlung besonders schiitzenswerter Daten,

e Protokollierung und organisatorische Kontrolle von Zugriffen, soweit
erforderlich.

Forschungsdaten und Registerdaten konnen auf Servern des MPIB sowie bei
technischen Dienstleistern verarbeitet werden, sofern diese durch geeignete
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vertragliche Regelungen, insbesondere Auftragsverarbeitungsvertrage nach Art. 28
DSGVO, gebunden sind. Dienstleister diirfen personenbezogene Daten nur nach
dokumentierter Weisung und ausschliellich fiir die vereinbarten Zwecke verarbeiten.

9. Weitergabe von Daten an Kooperationspartner und externe
Forschende

GERTRUD ist ein wissenschaftliches Kooperationsprojekt. Je nach Studie kdnnen
Kooperationspartner oder externe Forschende an der Planung, Durchfiihrung oder
Auswertung beteiligt sein.

Eine Weitergabe personenbezogener Daten erfolgt nur, soweit hierflr eine
Rechtsgrundlage besteht, insbesondere eine Einwilligung, eine vertragliche Regelung
oder eine andere datenschutzrechtlich zulassige Grundlage.

a) Kontaktdaten

Personliche Kontaktdaten werden grundsatzlich nicht an externe Forschende oder
Kooperationspartner weitergegeben. Die Kontaktaufnahme erfolgt in der Regel durch
das MPIB bzw. die GERTRUD-Teilnahmeverwaltung.

b) Pseudonymisierte Forschungsdaten

Pseudonymisierte Forschungsdaten konnen Kooperationspartnern oder externen
Forschenden fiir wissenschaftliche Zwecke zur Verfligung gestellt werden, wenn:

e ein wissenschaftlich begriindeter Antrag vorliegt,

e die Nutzung durch das zustandige Studienleitungsteam gepriift und
genehmigt wurde,

e eine geeignete Datenschutz- oder Datennutzungsvereinbarung abgeschlossen
wurde,

e der Zugriff auf die erforderlichen Daten beschrankt ist,

e die Dateniibermittlung geschiitzt erfolgt.

c) Daten mit erhohtem Re-ldentifizierungsrisiko

Daten, die trotz Pseudonymisierung ein erhohtes Risiko der Re-Identifizierung
aufweisen konnen, z. B. genaue Geodaten, Adressdaten, Bildgebungsdaten oder
unverarbeitete MRT-Daten, werden nur unter besonders strengen Voraussetzungen
weitergegeben.

Eine Weitergabe solcher Daten erfolgt nur, wenn sie fiir den jeweiligen
Forschungszweck erforderlich ist, datenschutzrechtlich gepriift wurde, geeignete
SchutzmalRnahmen bestehen und eine entsprechende schriftliche Vereinbarung
abgeschlossen wurde. Soweit moglich, werden solche Daten vor einer Weitergabe
anonymisiert, aggregiert oder weiter pseudonymisiert.
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d) Anonymisierte Daten
Anonymisierte Forschungsdaten, die keiner Person mehr zugeordnet werden kdnnen,
konnen fiir wissenschaftliche Zwecke genutzt und weitergegeben werden.

Anonymisierte Daten unterfallen nicht mehr der DSGVO, sofern eine Re-
Identifizierung mit vertretbarem Aufwand ausgeschlossen ist.

10. Verantwortlichkeit bei Kooperationsstudien

Bei Studien, die gemeinsam mit Kooperationspartnern durchgefiihrt werden, wird vor
Beginn der jeweiligen Studie festgelegt, wer datenschutzrechtlich verantwortlich ist.

Je nach Ausgestaltung kann es sich um Folgendes handeln:

e eine alleinige Verantwortlichkeit des MPIB bzw. der MPG,

e eine eigene Verantwortlichkeit eines Kooperationspartners,
e eine gemeinsame Verantwortlichkeit nach Art. 26 DSGVO,
e oder eine Auftragsverarbeitung nach Art. 28 DSGVO.

Die jeweilige Verantwortlichkeit wird in den Studieninformationen erlautert. Soweit
eine gemeinsame Verantwortlichkeit besteht, werden die wesentlichen Inhalte der
Vereinbarung nach Art. 26 DSGVO den betroffenen Personen in geeigneter Weise
zuganglich gemacht.

11. Teilnahme an einzelnen Studien

Die Aufnahme in GERTRUD bedeutet nicht, dass Sie zur Teilnahme an einzelnen
Studien verpflichtet sind.

Wenn Sie zu einer Studie eingeladen werden, kdnnen Sie:

e die Teilnahme ablehnen,

e nicht auf die Anfrage reagieren,

e weitere Informationen anfordern,

e oder lhre Einwilligung zur Aufnahme in GERTRUD insgesamt widerrufen.

Eine Nichtteilnahme oder ein Widerruf hat keine Nachteile fiir Sie.

12. Widerruf der Einwilligung

Sie koénnen lhre Einwilligung zur Aufnahme in GERTRUD jederzeit mit Wirkung fir die
Zukunft widerrufen. Der Widerruf ist formlos mdglich, z. B. per E-Mail an den
Datenschutzkoordinator des MPIB oder die Teilnahmeverwaltung.
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Nach einem Widerruf werden lhre direkt identifizierenden Daten geloscht, soweit
keine gesetzlichen Aufbewahrungs-, Dokumentations- oder Nachweispflichten
entgegenstehen.

Forschungsdaten, die bereits anonymisiert wurden, konnen nicht mehr lhrer Person
zugeordnet und daher nicht nachtraglich geléscht werden.

Pseudonymisierte Forschungsdaten werden nach einem Widerruf grundsatzlich
nicht weiter mit lhrer Person verkniipft. Soweit eine Loschung oder weitere
Einschrankung der Verarbeitung moglich und rechtlich geboten ist, wird diese
umgesetzt. Bereits erfolgte wissenschaftliche Auswertungen oder
Veroffentlichungen auf Grundlage anonymisierter oder aggregierter Daten bleiben
vom Widerruf unberiihrt.

Die Rechtmaligkeit der bis zum Widerruf erfolgten Verarbeitung bleibt unberihrt.

13. Speicherdauer

Die Daten werden grundsatzlich so lange gespeichert, wie dies fiir die Zwecke von
GERTRUD erforderlich ist oder bis Sie lhre Einwilligung widerrufen.

Sofern kein Widerruf erfolgt, konnen die Daten fiir die Dauer des Bestehens des
Forschungsregisters gespeichert werden, soweit dies erforderlich ist fiir:

e die langfristige wissenschaftliche Forschung,

e die Durchfilihrung von Langsschnittstudien,

o die wissenschaftliche Nachvollziehbarkeit und Qualitatssicherung,
e die Verwaltung von Einwilligungen und Widerrufen,

e gesetzliche Dokumentations- und Nachweispflichten.

Sobald die Daten fiir die genannten Zwecke nicht mehr erforderlich sind und keine
rechtlichen Griinde einer Loschung entgegenstehen, werden sie geldéscht oder
anonymisiert.

14. lhre Rechte

Sie haben nach Mal3gabe der gesetzlichen Voraussetzungen insbesondere folgende
Rechte:

e Recht auf Auskunft gemaR Art. 15 DSGVO,

e Recht auf Berichtigung gemaR Art. 16 DSGVO,

e Recht auf Loschung gemal Art. 17 DSGVO,

e Recht auf Einschrankung der Verarbeitung gemaR Art. 18 DSGVO,
e Recht auf Datenibertragbarkeit gemaf Art. 20 DSGVO,

e Recht auf Widerspruch gemaR Art. 21 DSGVO, soweit anwendbar,



GERTRUD
A 4 ZWILLINGSREGISTER

e Recht auf Widerruf Ihrer Einwilligung gemal Art. 7 Abs. 3 DSGVO,
e Recht auf Beschwerde bei einer Datenschutzaufsichtsbehérde gemal} Art. 77
DSGVO.

Die Auslibung dieser Rechte kann eingeschrankt sein, soweit gesetzliche
Ausnahmen fir wissenschaftliche Forschungszwecke greifen oder soweit eine
Zuordnung lhrer Person zu anonymisierten Daten nicht mehr moglich ist.

15. Ansprechpartner:innen und Informationen nach Art. 13 DSGVO

Verantwortliches Institut:
Max-Planck-Institut fir Bildungsforschung
Lentzeallee 94

14195 Berlin

Verantwortlich im Rechtssinn:

Max-Planck-Gesellschaft zur Forderung der Wissenschaften e. V.
Hofgartenstralie 8

80539 Minchen

Telefon: +49 (89) 2108-0

Datenschutzbeauftragte der MPG:
Frau Heidi Schuster
Hofgartenstralie 8

80539 Minchen

Telefon: +49 (89) 2108-1554
E-Mail: datenschutz@mpg.de

Datenschutzkoordinator am MPIB:

Herr Thomas Feg

Max-Planck-Institut fir Bildungsforschung
Lentzeallee 94

14195 Berlin

E-Mail: datenschutz@mpib-berlin.mpg.de

Teilnahmeverwaltung GERTRUD:
E-Mail: gertrud@mpib-berlin.mpg.de

Zustandige Aufsichtsbehorde:

Bayerisches Landesamt fiir Datenschutzaufsicht
Postfach 606

91511 Ansbach

Stand: 25.06.2026
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