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Eltern-Information fir Teilnahme an der Studie:
Entwicklungsdiagnostik fir Kinder mit Beeintrachtigungen: Entwicklung der Bayley-4 Low
Motor/Low Vision Version

la. Einleitung und Ziel der Studie
Der Kinderacademie Groningen, der Radboud Universitdt Nijmegen und Pearson an einer Studie
zur Verbesserung eines Entwicklungstests fiir Kleinkinder.

Im Mittelpunkt der Studie stehen die Bayley-Entwicklungsskalen, ein weit verbreitetes
Instrument zur Untersuchung der Entwicklung von Kindern im Alter bis zu 3 %2 Jahren. Wenn eine
motorische oder visuelle Beeintrachtigung vorliegt, geben die Ergebnisse der Standardversion oft
kein gutes Bild der Entwicklung. Dabei ist es gerade fur diese Kinder wichtig, eine zuverlassige
Aussage Uber den Entwicklungsstand und die Lernmdglichkeiten machen zu kbnnen, um einen
geeigneten Forderplan zu entwickeln.

Aus diesem Grund wurde eine angepasste Version fir Kinder mit motorischen Problemen
und Sehbeeintrachtigungen entwickelt: die Low Motor/Vision-Version. Diese Version verfligt zum
Beispiel tber vergrolRertes und leichter zu handhabendes Spielmaterial und bessere Farbkontraste.
Mit diesen Anpassungen sollen Hindernisse durch motorische/visuelle Beeintrachtigungen fr die
Untersuchung der intellektuellen und der Sprachentwicklung verringert werden. In der aktuellen
Studie werden wir die Low Motor/Vision-Version fiir die neueste Version, den Bayley-4,
entwickeln und untersuchen, fur welche Kinder sie gut oder weniger gut geeignet ist.

1b. Die Studie

Wir werden etwa 120 Kinder mit motorischen Beeintrachtigungen (insbesondere Zerebralparese)
und 120 Kinder mit Sehbehinderungen (entweder mit oder ohne kombinierten motorischen
Beeintrachtigungen) testen, und zwar sowohl mit dem Standardinstrument Bayley-4 als auch mit
der Low Motor/Vision-Version. Beide Versionen werden in einer kombinierten Testung eingesetzt.
Die Untersuchung dauert maximal 90 Minuten.

Das Testverfahren besteht aus den Komponenten Kognition (intellektuelle Entwicklung) und
Sprache. Die Untersuchung ist sehr spielerisch und beinhaltet an das Alter und den
Entwicklungsstand angepasste kleine Aufgaben. Beispiele sind: Reagieren auf verschiedene
Personen und Gegensténde, Spielen mit Baukl6tzen und Zeigen und Benennen von Bildern. Eine
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Person, die das Kind gut kennt, wird bei der Testung anwesend sein. Als Dankeschén fur die
Teilnahme erhalt Ihr Kind ein kleines Geschenk.

Die Testung wird von einer Person durchgefiihrt von der Organisation die Ihr Kind betreut.
Dort wird der Test auch durchgefiihrt, sofern nicht in Absprache mit Ihnen ein anderer Ort gewéhlt
wird. AulRerdem werden Sie gebeten, einen kurzen Fragebogen (10-15 Minuten) dber Ihr Kind und
Ihre Familie auszufllen. AuRerdem werden Sie als Sorgeberechtigten gebeten anhand eines
kurzen Fragebogens Informationen zur bisherigen Entwicklung und Beeintrachtigungen lhres
Kindes zu geben.

Wenn Sie dazu lhr Einverstédndnis geben, kénnen die Testergebnisse auch von der Organisation fir
die Unterstltzung lhres Kindes verwendet werden (siehe auch Punkt 3).

Eine Teilnahme Ihres Kindes an der Studie ist mit keinerlei Risiken verbunden. Wie bei
anderen Untersuchungen versuchen wir, die Teilnahme flr Ihr Kind so attraktiv wie moglich zu
gestalten, damit es Spal3 an der Teilnahme hat. Wahrend der Testung werden so oft wie nétig kurze
Pausen eingelegt. Sollte Ihr Kind nicht mitarbeiten wollen, wird die Studie abgebrochen. Fir die
anwesenden Bezugspersonen ergibt sich die Mdglichkeit, das Kind in Ruhe zu beobachten und
evtl. wertvolle Informationen flr die weitere Férderung zu erhalten. Die Studie wurde von der
Ethikkommission Sozialwissenschaften (ECSW) der Radboud Universitat unabhéngig gepriift, und
es gibt keine formellen Einwénde gegen diese Studie.

2. Datenschutz

2a. Nutzung lhrer personenbezogenen Daten

Die Durchfiihrung der Studie erfordert die Erhebung, Verwendung und Speicherung von
personenbezogenen Daten von lhnen und Ihrem Kind. Personenbezogene Daten sind
Informationen, mit denen Sie bzw. Ihr Kind direkt (z. B. Name, E-Mail-Adresse) oder indirekt (z.
B. Geschlecht, Geburtsdatum) als Person identifiziert werden kénnen. Dartiber hinaus erfordert die
aktuelle Studie auch die Erhebung besonderer personenbezogener Daten, um die wissenschaftliche
Frage zu beantworten und die Ergebnisse zu veroffentlichen. Die Kategorien personenbezogener
Daten, die wir erheben, und der Zweck, zu dem sie erhoben werden, sind nachstehend aufgefihrt.

Personenbezogene Daten, mit denen Sie direkt identifiziert werden konnen:
- Um Ihr Einverstéandnis zur Teilnahme an dieser Studie zu registrieren: Ihren Namen und
den Namen lhres Kindes
- Um lhnen den Link fir den Fragebogen zu schicken: Ihre E-Mail Adresse

Personenbezogene Daten, mit denen Sie oder Ihr Kind indirekt identifiziert werden kénnen:
- Geschlecht
- Geburtsdatum
- Postleitzahl
- Geburtsland von Ihnen (Eltern/Betreuer) und Ihrem Kind
- Bildungsstand von lhnen (Eltern/Betreuer)
- Sprache(n), die zu Hause gesprochen werden

Besondere personenbezogene Daten:
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- Informationen tber die Entwicklung Ihres Kindes, Beeintrachtigungen, eventuelle
Diagnosen und Medikamente
- Angaben zur Frihgeburtlichkeit (ob und wie sehr Ihr Kind zu friih geboren wurde)

In der Einwilligungserklarung werden Sie gebeten, der Erhebung, Verwendung und Speicherung
der oben genannten (besonderen) personenbezogenen Daten ausdriicklich zuzustimmen. Wie Sie
unten lesen konnen, unterliegt die Erhebung und Speicherung dieser Daten strengen
Datenschutzbestimmungen. Wenn Sie damit nicht einverstanden sind, kdnnen Sie nicht an der
Studie teilnehmen.

Dartber hinaus werden in der vorliegenden Studie Videoaufzeichnungen von einigen der
Testungen gemacht. Die Aufnahmen werden zu wissenschaftlichen Zwecken erhoben, namlich mit
dem Ziel, nicht nur das Testergebnis, sondern auch den Verlauf des Tests zu betrachten. Sollten
sich Veroffentlichungen auf Teile dieser Videoaufzeichnungen beziehen, so wird dies niemals
direkt oder indirekt auf Ihr Kind zurlickzufiihren sein. Dies geschieht also immer in anonymer
Form.

Eine Videoaufnahme wird nur dann gemacht, wenn Sie dieser Aufnahme und der
Verwendung/Verarbeitung der Daten gesondert und ausdricklich zustimmen. Dieser Abschnitt ist
nicht obligatorisch; Ihr Kind kann auch ohne Ihre Zustimmung zur Videoaufnahme an der Studie
teilnehmen.

Daruber hinaus kdnnen Sie eine gesonderte Genehmigung flr die Verwendung von
Videoaufnahmen fiir andere Zwecke erteilen, d. h. fur Lehrzwecke (z. B. Verwendung wahrend
einer Vorlesung) und flr Prasentationszwecke (z. B. Prasentation auf einer Konferenz). Auch diese
Zustimmung ist nicht zwingend erforderlich. Es ist also moglich, die Erlaubnis flr eine
Videoaufnahme zu erteilen, nicht aber fur die Verwendung des Videomaterials zu Lehr- oder
Prasentationszwecken.

Eventuelle Videoaufzeichnungen werden maximal 10 Jahre lang aufbewahrt.

2b. Vertraulichkeit Ihrer Daten und Datenverarbeitung

Die Informationen, die Sie fiir die Studie zur Verfiigung stellen, werden mit Sorgfalt behandelt und
sind nur autorisierten Mitarbeitern zugénglich. Personliche Daten, die wir im Rahmen der Studie
uber Sie erheben, werden vertraulich behandelt. Um Ihre Privatsphére zu schiitzen, werden Ihre
personlichen Daten in verschlisselter/pseudonymisierter Form gespeichert. Das bedeutet, dass Ihr
Name und andere Daten, die Sie oder Ihr Kind direkt identifizieren kénnen, getrennt von den
Forschungsdaten gespeichert werden. Nur tber einen Code oder eine Probandennummer l&sst sich
feststellen, welche Forschungsdaten zu welcher Person gehdren. Die Verbindung zwischen Daten,
die Sie direkt identifizieren kénnen, und anderen Forschungsdaten wird in einer Schliisseldatei
gespeichert. Diese Schlusseldatei ist verschlisselt und/oder passwortgeschiitzt. Eventuelle
Videoaufzeichnungen sind ebenfalls passwortgeschitzt. Nur autorisierte Mitglieder des
Forschungsteams der Kinderacademie Groningen haben Zugang zu lhren personlichen Daten.
Andere an der Forschung beteiligte Parteien, einschlieBlich der Radboud Universitat Nijmegen,
Pearson und externe Personen oder Organisationen, mit denen wir zusammenarbeiten, erhalten
keine Daten, die zu lhnen zuriickverfolgt werden kénnen. Auch Berichte und Verdffentlichungen
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uber die Studie (z. B. wissenschaftliche Artikel) werden nur anonymisierte Forschungsdaten
enthalten.

2c. Aufbewahrungsfrist Ihrer Daten

Die von Ihnen (ggf. digital) unterzeichnete Einverstandniserklarung wird nach Abschluss der
Studie 10 Jahre lang aufbewahrt. Die Verbindung zwischen Ihren direkt riickverfolgbaren
personenbezogenen Daten und den Forschungsdaten wird bis zu einem Monat nach Abschluss der
Studie (voraussichtlich Mitte 2026) aufbewahrt. Das bedeutet, dass Sie bis zu einem Monat nach
Abschluss der Studie die Ldschung Ihrer Forschungsdaten beantragen kdnnen (per E-Mail an
Bayley4d@dekinderacademie.com). Danach kénnen lhre Forschungsdaten nicht mehr geldscht
werden, da sie nur anonymisiert gespeichert werden. Daher wissen wir dann nicht mehr, welche
Forschungsdaten zu Ihnen gehoren.

Wéhrend der Studie haben die beteiligten Forscher der Radboud Universitat Nijmegen
Zugang zu den anonymisierten Forschungsdaten. Nach Ende der Studie werden die anonymisierten
Erhebungsdaten an Pearson, den Eigenttimer und Herausgeber des Bayley-4 und der Low
Motor/Vision Version, weitergegeben. Dort werden die anonymisierten Daten auf unbestimmte
Zeit aufbewahrt.

Sollten Videoaufnahmen gemacht werden, so werden diese von der Kinderakademie
Groningen fiir maximal 10 Jahre nach Abschluss der Studie aufbewahrt. Diese Aufnahmen kdnnen
nicht anonymisiert werden und werden daher nicht an Pearson weitergegeben. Sie kdnnen lhre
Zustimmung zur Verwendung der Videoaufnahmen jederzeit widerrufen und verlangen, dass die
Aufnahmen geltscht werden. Zu diesem Zweck erhalten Sie von der Forschungsgruppe einen
Code. Nur mit dieser Information kdnnen Sie die Léschung der Videoaufnahmen beantragen. Bitte
bewahren Sie diesen Code daher sorgfaltig auf. Wenn Sie die Loschung der Videoaufnahmen
winschen, wenden Sie sich bitte an die Forschungsgruppe per E-Mail an
Bayley4@dekinderacademie.com und geben Sie den Code an.

2d. Teilen Ihrer Daten

Nicht anonymisierte Daten und eventuelle Videoaufzeichnungen werden nur in der
Kinderakademie Groningen fir bis zu 10 Jahre nach Abschluss der Studie aufbewahrt. Wenn Sie
der Verwendung von Videoaufnahmen fiir die Lehre und/oder andere Ausbildungszwecke
zustimmen, wird die Videoaufnahme moglicherweise auch auf dem sicheren Server der Radboud-
Universitat gespeichert. Wie auch unter 2c. angegeben, werden die anonymisierten Studiendaten
wahrend der Studie mit den beteiligten Forschern der Radboud Universitat Nijmegen geteilt und
am Ende der Studie an Pearson weitergegeben, die sie auf unbestimmte Zeit aufbewahren wird.

2e. Einsichtsrechte der Aufsichtsbehérden zur Uberwachung der Studie

Die anonymisierte Forschungsdaten werden auch bei der Radboud Universitat Nijmegen
gepeichert. Einige Personen und Einrichtungen miissen Zugang zu diesen Forschungsdaten haben.
Dies ist notwendig, um zu prifen, ob die Forschung ordnungsgemal? und zuverldssig durchgefihrt
wurde. Zu diesen Personen und Stellen, die zu Uberpriifungszwecken Zugang zu den anonymen
Daten sowie ggf. Videoaufnahmen (siehe 2d.) haben kénnen, gehtren: befugte Personen innerhalb
des Behavioural Science Institute der Radboud Universitét oder die Radboud Universitat selbst (z.
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B. ein Dekan, Direktor oder Datenverwalter) und (inter-)nationale Kontrollbehorden (z. B. die
Datenschutzaufsichtsbehtrde und die niederlandische Nationale Organisation fiir wissenschaftliche
Integritét). Ihre Daten werden auch von diesen Personen vertraulich behandelt werden. Sie werden
gebeten, Ihre Zustimmung zu dieser Einsichtnahme zu geben. Wenn Sie dies nicht tun méchten,
konnen Sie nicht an der Studie teilnehmen.

2f. Weitere Informationen tber Ihre Rechte bei der Verarbeitung Ihrer personenbezogenen
Daten

Die Kinderacademie Groningen ist fiir die Einhaltung der Datenschutz-Grundverordnung
(DSGVO) bei der Verarbeitung Ihrer personlichen Daten verantwortlich. Die Forscher stellen
sicher, dass Ihre Privatsphéare und die damit verbundenen Bedingungen geschitzt werden und
halten sich bei der Durchfiihrung dieser Forschung an den niederldndischen Verhaltenskodex fur
wissenschaftliche Integritdt und die Universitatsrichtlinien zur Speicherung und Verwaltung von
personenbezogenen Daten und Forschungsdaten. Sie haben jederzeit das Recht, Ihre Zustimmung
zur Verarbeitung Ihrer personenbezogenen Daten zu widerrufen. lhre personlichen Daten werden
dann geldscht. Die Datenschutzerklarung der Radboud Universitat finden Sie unter:
https://www.ru.nl/en/about-us/policies-and-regulations/privacy. Wenn Sie Fragen zum
Datenschutz haben, wenden Sie sich bitte an den Datenschutzbeauftragten der Fakultat fiir
Sozialwissenschaften (enna.lujinovic@ru.nl). Bei allgemeinen Fragen wenden Sie sich bitte an das
Buro des Datenschutzbeauftragten der Radboud Universitat unter privacy@ru.nl. Weitere
Informationen Uber Ihre Rechte bei der Verarbeitung Ihrer personenbezogenen Daten finden Sie
unter https://www.ru.nl/privacy/english/protection-personal-data/data-subjects-rights/ und auf der
Website der Datenschutzaufsichtsbehorde (https://autoriteitpersoonsgegevens.nl/en/current).

3. Erkenntnisse, die von personlichem klinischem Interesse sein kénnen

Wenn Sie lhr Einverstdndnis geben, werden die Ergebnisse der Testung auch fur die Beratung
Ihres Kindes von der Organisation verwendet. Soweit maoglich, wird die Testung zu einem
Zeitpunkt angesetzt, zu dem sie auch flr die Beratung Ihres Kindes erforderlich ist. So wird die
Belastung fur Ihr Kind und fir die Organisation minimiert.

4. Zukunftige Forschung

Nachdem Sie an der Studie teilgenommen haben, mdchten wir Sie moglicherweise fur zukinftige
Untersuchungen kontaktieren, zum Beispiel um die Entwicklung Ihres Kindes einige Jahre spéter
erneut zu untersuchen. Sie konnen in der Einwilligungserklarung angeben, ob Sie damit
einverstanden sind. Wenn Sie damit einverstanden sind, werden der Name und das Alter Ihres
Kindes und Ihre E-Mail-Adresse maximal 5 Jahre lang aufbewahrt. Auch fir diese kiinftige Studie
ist die Teilnahme immer freiwillig, und Ihre Zustimmung wird fiir die Teilnahme an jeder neuen
Studie erneut eingeholt. Sie kdnnen lhre Kontaktdaten jederzeit I6schen lassen und/oder Ihr
Einverstandnis, fiir kiinftige Studien kontaktiert zu werden, zuriickziehen.

5. Freiwillige Teilnahme

Die Teilnahme Ihres Kindes an dieser Studie ist freiwillig. Wenn Sie sich dafur entscheiden, dass
Ihr Kind nicht an dieser Studie teilnimmt, missen Sie keinen Grund angeben und es entstehen fir
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Sie oder lhr Kind keinerlei Nachteile. Auch wahrend der Studie haben Sie jederzeit das Recht, lhre
Zustimmung zu widerrufen und die Teilnahme lhres Kindes zu beenden. Auch dies hat keine
nachteiligen Folgen flr Sie oder Ihr Kind.

6. Entschadigung

Wenn Sie lhr Einverstandnis geben, werden die Ergebnisse der Testung auch fir die Unterstlitzung
Ihres Kindes von der Organisation verwendet. Darlber hinaus leisten Sie durch die Teilnahme
Ihres Kindes an der Studie einen wichtigen Beitrag zur Entwicklung eines geeigneten und gut
erforschten Instruments zur Entwicklungsdiagnostik bei Kindern mit Beeintréchtigungen.

7. Kontaktdaten

Wenn Sie Fragen, Kommentare oder Bedenken zu dieser Studie haben, wenden Sie sich bitte an
der verantwortlichen Forscherin:Selma Ruiter

De Kinderacademie Groningen

selma.ruiter@dekinderacademie.com

Falls Sie Ihre Frage gerne telefonisch stellen wiirden, schreiben Sie uns bitte eine kurze Nachricht
per E-Mail mit Ihrer Telefonnummer und Erreichbarkeit.

Wenn Sie Fragen, Kommentare oder Bedenken haben, die Sie nicht mit der verantwortlichen
Forscherin teilen mdchten, wenden Sie sich bitte an den Forschungsdatenbeauftragten des BSI der
Radboud Universitat Nijmegen unter dataofficer@bsi.ru.nl. Der BSI-Forschungsdatenbeauftragte
ist eine unabhédngige Vertrauensperson fur forschungsbezogene Angelegenheiten und ist nicht an
dieser Studie beteiligt.

8. Abschluss

Mit freundlichen Grifien,

Selma Ruiter Linda Visser
De Kinderacademie Groningen Behavioural Science Institute
9718 JV Groningen Radboud Universitat Nijmegen
selma.ruiter@dekinderacademie.com linda.visser@ru.nl
° 5 %
DE KINDER % 5
Jp%me-?“'v

ACADEMIE

Radboud Universiteit Nijmegen
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