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Studieninformation und Einwilligungserklarung
zur Teilnahme an dem Projekt

BROSIS — Unterstutzung fur Geschwister
von Patient:innen mit einer Essstorung

Liebe Teilnehmerin, lieber Teilnehmer,
wir laden Dich ein, an einer Diskussion-Gruppe im Rahmen dieses Projekts teilzunehmen.

Deine Teilnahme an diesem Projekt ist vollkommen freiwillig. Du musst uns keinen Grund
nennen, wenn Du nicht teilnehmen mdchtest oder Deine Teilnahme abbrechen mochtest.

Solche Projekte sind wichtig, um neue Forschungsergebnisse zu gewinnen. Wenn Du
teilnehmen mdochtest, mussen Du und Deine Eltern eine Einverstdndniserklarung
unterschreiben. Bitte lies zuerst den folgenden Textgenau durch. Falls Du Fragen hast, bitte
stelle sie uns einfach.

Bitte unterschreibe die Einwilligungserklarung auf der letzten Seite nur dann, wenn Du
verstanden hast, wie das Projekt ablauft und Du bereit bist daran teilzunehmen.

Die Ethikkommission der Medizinischen Universitait Wien hat dieses Projekt und dieses
Informationsblatt befurwortet.

1. Warum machen wir dieses Projekt?

Wenn jemand in der Familie an einer Essstorung erkrankt ist, betrifft das meistens die ganze
Familie, auch die Geschwister. Es ist ganz normal, wenn man sich in dieser Situation manchmal
gestresst oder tberfordert fuhlt, oder nicht weil3, wie man damit umgehen soll. Wir mdchten in
diesem Projekt mehr Gber die Situation der Geschwister erfahren und herausfinden, welche
Erfahrungen Geschwister von Familienmitgliedern, die an einer Essstorung erkrankt sind,
machen. Wir méchten auch lernen, was sich Geschwister wiinschen und wie man Geschwister
in dieser Situation gut unterstiitzen kann.

Da Deine Schwester oder Dein Bruder an einer Essstorung erkrankt ist, laden wir Dich ein an
einer Diskussions-Gruppe teilzunehmen. Was das genau ist und wie diese ablduft, kannst Du
bei Punkt 2 lesen.

Wenn wir mehr iber die Situation von Geschwister wissen, mochten wir ein Programm speziell
flr Geschwister entwickeln, das sie in dieser Situation unterstiitzen kann. Die Ergebnisse aus
der Diskussion-Gruppe sollen uns dabei helfen, dieses Programm zu entwickeln.
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2. Wie lauft das Projekt ab?

Dieses Projekt wird von der Universitatsklinik fiur Kinder- und Jugendpsychiatrie der
Medizinischen Universitdt Wien durchgefuhrt. Wir werden mehrere Diskussion-Gruppen
durchfuhren. Insgesamt werden ungeféahr 30-40 Geschwister daran teilnehmen.

Folgendes erwartet Dich:

Wir werden ca. 6 Diskussions-Gruppen mit je 5-8 Kindern und Jugendlichen im Alter von 10 bis
24 Jahren durchfihren. Wir laden Dich ein, an einer dieser Diskussions-Gruppen teilzunehmen.
Diese Diskussions-Gruppe wird ca. 60-90 Minuten dauern und wird in einem Raum der
Medizinischen Universitat Wien stattfinden.

Die Diskussions-Gruppe wird so ablaufen:

1. Zwei Mitarbeiter:innen dieses Projekts werden am Beginn kurz erklaren, wie die
Diskussions-Gruppe ablaufen wird.

2. Danach werden Fragen zu bestimmten Themen gestellt, also zum Beispiel, wie Du von der
Essstérung Deiner Schwester / Deines Bruders erfahren hast, wie es Dir in dieser Situation
gegangen ist, was Du Dir in dieser Situation gewinscht hattest und was Deine Meinung
zu einem Unterstltzung-Programm fiir Geschwister ist. Du musst Dich nicht auf diese
Gruppen-Diskussion vorbereiten Fur uns ist es hilfreich, wenn Du uns von Deinen Ideen,
Erfahrungen und Sichtweisen erzéhlst. Die gesamte Diskussion wird mit einem
Audioaufnahmegerét aufgezeichnet, damit wir diese spater besser auswerten konnen.

3. Nach der Diskussion bitten wir Dich noch einen sehr kurzen Fragebogen auszufiillen, bei
dem es um Dich (z.B. Alter, Geschlecht) und Deine erkrankte Schwester / Deinen
erkrankten Bruder geht.

4. Am Ende wirst Du als kleines ,,Dankeschon® einen Geschenkgutschein im Wert von € 25, -
erhalten.

3. Was nutzt es Dir, wenn Du an dem Projekt teilnimmst?

Wahrscheinlich wirst Du selbst keinen direkten Nutzen von einer Teilnahme an diesem Projekt
haben. Deine Erfahrungen und Sichtweisen zu diesem Thema sind flir uns aber sehr wichtig,
um ein Unterstutzungsprogramm fiir Geschwister entwickeln zu kénnen. Wenn Du mdchtest,
kdnnen wir Dich dann spater, sobald dieses Programm verfugbar ist, informieren und Du kannst
auch daran teilnehmen.

4.  Gibt es irgendwelche Risiken, wenn Du an dem Projekt teilnimmst?

Nein, wir erwarten nicht, dass die Teilnahme an diesem Projekt mit irgendwelchen Risiken
verbunden ist. In der Gruppen-Diskussion kénnen aber Themen wie ,,Stress* und ,,Gefiihle*
aufkommen. Du musst bei der Gruppen-Diskussion nur das sagen, was Du auch sagen méchtest
und hast auch das Recht, bei einzelnen Themen nicht mit zu diskutieren. Wenn Du (auch nach
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Ende der Gruppen-Diskussion) Fragen zu diesem Thema hast, kannst Du uns diese gerne stellen
(siehe Punkt 5).

5. Was ist zu tun, wenn Du Dich unwohl fuhlst?

Solltest Du Dich waéhrend oder nach der Gruppen-Diskussion in irgendeiner Form unwohl
fuhlen oder solltest Du Fragen haben, kannst Du uns gerne jederzeit kontaktieren (gerne auch
anonym). Wir beantworten Deine Fragen und Anliegen gerne! Schreibe uns dazu eine Mail
oder rufe uns an. Wie Du uns erreichst, siehst du bei Punkt 9. Zugang zur E-Mail-Adresse haben
nur Psychologinnen und Psychologen, sowie Arzte und Arztinnen des Projektteams. Zusatzlich
kannst Du Dich mit Deinen Anliegen und Fragen natlrlich auch an Deine Eltern oder an
Arzte/Arztinnen bzw. Psychologen / Psychologinnen wenden. Diese konnen, wenn Du das
mdchtest, Deine Fragen an uns weiterleiten.

6. Kannst Du das Projekt vorzeitig beenden?

Du kannst die Gruppen-Diskussion jederzeit abbrechen, ohne, dass Du einen Grund nennen
musst. Dadurch entstehen fir Dich keine Nachteile.

7. Datenschutz

In diesem Projekt erheben und verarbeiten wir Daten tber Dich (Inhalte der Gruppen-
Diskussion, Audioaufzeichnungen, Fragebogen). Der Datenschutz ist in diesem Projekt sehr
wichtig und deswegen mdchten wir Dir erklaren, welche Daten wir sammeln und wie wir damit
umgehen.

Alle Daten, anhand derer Du direkt identifizierbar bist (das heit Dein Name auf dieser
Einverstandniserklarung Audioaufzeichnung), werden an der Medizinischen Universitat Wien
sicher aufbewahrt. Zugang zu diesen Daten haben nur die Mitarbeiter:innen des Projektteams.
Diese Personen sind zur Verschwiegenheit verpflichtet und unterliegen den geltenden
Datenschutz-Gesetzen.

Die Audioaufzeichnung der Gruppen-Diskussion ist nétig, damit sich die Leiter:innen der
Gruppen-Diskussion auf die Diskussion konzentrieren kdnnen und nicht mitschreiben mussen.
Spéter wird die Audioaufzeichnung verschriftlicht, wobei die einzelnen Teilnehmer:innen mit
einem Code aufscheinen (z.B. ,,P1“ fiir Person 1) und keine Namen verwendet werden. Nach
Ende des Projektes werden die Audioaufzeichnungen wieder geléscht.

Die Erhebung und Speicherung aller anderen Daten (das heif3t die Daten aus den Fragebdgen,
verschriftlichte Version der Gruppen-Diskussion) erfolgt in pseudonymisierter Form (das heif3t
uber einen Code, z.B. ,,P1%).

Wir werden die Ergebnisse dieses Projekts auch veroffentlichen. Einige Aussagen aus der
Gruppen-Diskussion werden maglicherweise in 6ffentlich zugénglichen Berichten unter einem
Pseudonym (d.h. z.B. ,,P1%) zitiert werden. Deine Name wird auf keinen Fall genannt.

Wenn Du nicht mehr mdchtest, dass wir Deine Daten erheben oder verarbeiten, kannst Du Dein
Einverstandnis zuriickziehen. Danach werden wir keine Daten mehr iber Dich erheben. Du hast
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auch das Recht, uns um Auskunft zu bitten, welche Daten wir Gber Dich gespeichert haben,
Deine Daten berichtigen oder l6schen zu lassen oder die Verarbeitung Deiner Daten
einschréanken zu lassen. Dazu kannst Du uns kontaktieren (Kontakt siehe unten). Du hast
aullerdem das Recht den Datenschutzverantwortlichen der Medizinischen Universitdt Wien
(datenschutz@meduniwien.ac.at) zu kontaktieren.

8.  Gibtes eine Aufwandsentschadigung?

Als Aufwandsentschéadigung flr Deine Teilnahme an der Gruppen-Diskussion erhaltst Du am
Ende einen Geschenkgutschein von Thalia im Wert von € 25,-.

9.  Wo kannst Du Fragen stellen?

Wenn Du uns Fragen zu diesem Projekt stellen mochtest (jetzt oder auch spater), kannst Du uns
per E-Mail oder Telefon gerne kontaktieren. Wir beantworten Dir Deine Fragen gerne.

Kontakt:

e Projekt-E-Mail-Adresse: brosis@meduniwien.ac.at
o Kontaktpersonen (Telefonnummern):

o Mag. Dr. Julia Klang: 01/40400 30310

o Mag. Dr. Michael Zeiler: 01/40400 21270

Projektteam der MeduniWien: Mag. Dr. Julia Klang, Mag. Dr. Michael Zeiler, MMag. Stefanie
Truttmann, Dr. Konstantin Kopp, Dr. Helene Krauss, Assoc.Prof. PD Mag. Dr. Gudrun
Wagner, Univ.Prof. Dr. Andreas Karwautz
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10. Einwilligungserklarung

Name des Teilnehmers / der Teilnehmerin :

Geb. Datum:

Ich bin bereit, an dem Projekt ,,BROSIS — Unterstitzung fur Geschwister von Patient:innen mit
einer Essstorung® teilzunehmen. Ich weil3, dass ich die Teilnahme ablehnen oder das Projekt
vorzeitig abbrechen kann, ohne dass ich dadurch einen Nachteil habe.

Ich bin vom Projektteam ausfuhrlich und verstandlich ber den Ablauf und mdgliche
Belastungen aufgeklart worden.

Ich habe diesen Informationstext (insgesamt 5 Seiten) gelesen. Aufgetretene Fragen wurden
mir vom Projektteam verstandlich und zufriedenstellend beantwortet. Ich hatte ausreichend
Zeit, mich zu entscheiden. Ich habe zurzeit keine weiteren Fragen mehr.

Ich stimme zu, dass meine Daten, die in diesem Projekt erhoben werden, verarbeitet werden

(wie im Abschnitt ,,Datenschutz* beschrieben), und bin mit der Audioaufnahme der Gruppen-
Diskussion einverstanden.

(Datum, Name und Unterschrift des / der Projektmitarbeiter:in)
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