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INFORMATIEBRIEF
voor deelname aan het onderzoek: Passende ontwikkelingsdiagnostiek voor kinderen met een
beperking: Ontwikkeling van de Bayley-4-NL Low Motor/Vision versie

la. Introductie en doel van het onderzoek

De Kinderacademie Groningen, de Radboud Universiteit Nijmegen en Pearson werken samen in
een onderzoek naar het verbeteren van een test om de ontwikkeling van jonge kinderen te meten.
Graag vragen wij uw hulp om aan dit onderzoek mee te werken.

Het onderzoek richt zich op de Bayley ontwikkelingsschalen, een veelgebruikt instrument
om de ontwikkeling van kinderen tot 3 ¥z jaar te onderzoeken. De standaardversie geeft vaak geen
goed beeld van de ontwikkeling als er sprake is van een motorische of visuele beperking. Dit
terwijl het juist in die gevallen belangrijk is een uitspraak te kunnen doen over het
ontwikkelingsniveau en de leermogelijkheden, om op basis daarvan een passend behandelingsplan
te kunnen ontwikkelen.

Daarom is er een speciale versie ontwikkeld: de Low Motor/Vision versie. Deze versie heeft
bijvoorbeeld vergroot en makkelijker te hanteren spelmateriaal en een vergroot kleurcontrast. Met
deze aanpassingen vormt een motorische/ visuele beperking geen (of zo min mogelijk) een
belemmering voor het onderzoeken van de verstandelijke ontwikkeling en de taalontwikkeling.
In het huidige onderzoek gaan we voor de nieuwste versie, de Bayley-4-NL, de Low Motor/Vision
versie ontwikkelen en onderzoeken in hoeverre de resultaten op deze versie goed vergelijkbaar zijn
met de resultaten op de standaardversie.

1b. Het onderzoek

We gaan ongeveer 400 kinderen zonder ontwikkelingsproblemen testen met de Bayley-4-NL Low
Motor/Vision versie. Dit zal maximaal 90 minuten in beslagnemen. De resultaten zullen we gaan
vergelijken met bestaande testresultaten van andere kinderen op de standaardversie van de test.

De test bestaat uit de onderdelen cognitie (verstandelijke ontwikkeling), taal en motoriek. Er
wordt individueel spelletjes gespeeld met het kind. Deze spelletjes zijn afgestemd op de leeftijd
van het kind. Voorbeelden zijn: reageren op verschillende personen en voorwerpen, spelen met
blokjes en aanwijzen en benoemen van plaatjes. U, of iemand anders die uw kind goed kent, zal bij
de testafname aanwezig zijn.
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Alle tests worden afgenomen door een ervaren Bayley-testleider van De Kinderacademie
Groningen. Alle testleiders hebben een intensieve training gehad en ruime ervaring met de test
opgedaan. De testafname vindt in principe bij u thuis plaats, behalve als er in overleg met u voor
een andere locatie wordt gekozen. Aan u zal verder worden gevraagd een korte online vragenlijst
(10-15 minuten) over uw kind en gezin in te vullen.

Er is geen enkel risico verbonden aan deelname aan het onderzoek. Net als bij andere
ontwikkelingsonderzoeken proberen we het zo aantrekkelijk mogelijk te maken voor uw kind,
waardoor het leuk is om mee te blijven doen. Tijdens de testafnames zullen er zo vaak als nodig
korte pauzes worden gehouden. Mocht uw kind niet willen meewerken dan zal het onderzoek
worden gestopt. Het onderzoek is onafhankelijk getoetst door de Ethiek Commissie Sociale
Wetenschappen (ECSW) van de Radboud Universiteit en er is formeel geen bezwaar tegen dit
onderzoek.

2. Privacy

2a. Gebruik van uw persoonsgegevens

Voor de uitvoering van het onderzoek is het nodig dat persoonsgegevens van u en uw kind worden
verzameld, gebruikt en bewaard. Met persoonsgegevens wordt informatie bedoeld waarmee u en
uw kind direct (bijv. naam, e-mailadres) of indirect (bijv. geslacht, geboortedatum) als persoon
kunnen worden geidentificeerd. Daarnaast is het voor het huidige onderzoek ook nodig om
bijzondere persoonsgegevens te verzamelen om de wetenschappelijke vraagstelling te
beantwoorden en over de resultaten te publiceren. Hieronder staat aangegeven welke categorieén
persoonsgegevens wij verzamelen en met welk doel.

Persoonsgegevens waarmee u direct kunt worden geidentificeerd:
- Om uw toestemming voor deelname aan dit onderzoek vast te leggen: uw naam en de naam
van uw kind
- Om u de link voor de vragenlijst te kunnen sturen: uw e-mailadres
- Om contact met u op te kunnen nemen voor het uitvoeren van het onderzoek: uw
telefoonnummer.

Persoonsgegevens waarmee u of uw kind indirect kunnen worden geidentificeerd:
- geslacht van uw kind
- geboortedatum van uw kind
- postcode (alleen de 4 cijfers) van woonplaats van het kind
- geboorteland van u (beide ouders/verzorgers) en van uw kind
- opleidingsniveau van u (beide ouders/verzorgers)
- thuistaal/-talen

Bijzondere persoonsgegevens:
- informatie over prematuriteit (of en hoeveel uw kind te vroeg geboren is)
- Eventuele bijzonderheden in de ontwikkeling van uw kind

In het toestemmingsformulier wordt u gevraagd om uitdrukkelijke toestemming te geven voor het
verzamelen, gebruiken en bewaren van bovengenoemde (bijzondere) persoonsgegevens. Zoals u
hieronder in paragraaf 2b kunt lezen, voldoet het verzamelen en bewaren van deze gegevens aan
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strenge privacy regelgeving. Indien u hier niet mee instemt, kunt u niet deelnemen aan het
onderzoek.

Daarnaast zal in het huidige onderzoek van een deel van de testafnames een video-opname
gemaakt worden. De opnamen worden verzameld ten behoeve van wetenschappelijke doeleinden,
namelijk met als doel om niet alleen naar de testuitslag, maar ook naar het testverloop te kunnen
kijken. Mocht er in publicaties naar stukken uit deze video-opnamen worden gerefereerd, zal dit
nooit direct of indirect naar uw kind herleidbaar zijn. Dit zal dus altijd op een anonieme manier
gebeuren.

Een video-opname zal alleen worden gemaakt als u apart en uitdrukkelijk toestemming
geeft voor deze opname en gebruik/verwerking van de data. Dit onderdeel is niet verplicht; uw
kind kan ook deelnemen aan het onderzoek zonder dat u toestemming geeft voor het maken van
een video-opname.

U kunt bovendien apart toestemming geven voor het gebruik van een eventuele video-
opname voor andere doeleinden, nl. onderwijsdoeleinden (bv. gebruik tijdens een hoorcollege) en
presentatiedoeleinden (bv. presentatie op een conferentie). Ook deze toestemming is niet verplicht.
Het is dus mogelijk toestemming te geven voor een video-opname, maar niet voor gebruik van het
videomateriaal voor onderwijs- of presentatiedoeleinden.

Eventuele video-opnames zullen worden bewaard voor een termijn van maximaal 10 jaar.

2b. Vertrouwelijkheid van uw gegevens en gegevensverwerking

De informatie die u verstrekt ten behoeve van het onderzoek wordt zorgvuldig behandeld en is
alleen toegankelijk voor de bij dit onderzoek betrokken onderzoekers. Persoonsgegevens die de
onderzoeker tijdens het onderzoek over u verzamelt, blijven vertrouwelijk. Om uw privacy te
waarborgen slaat de onderzoeker uw persoonsgegevens gecodeerd/gepseudonimiseerd op. Dat
betekent dat uw naam en andere gegevens die u of uw kind direct kunnen identificeren apart van de
onderzoeksgegevens worden bewaard. Alleen middels een code of proefpersoonnummer is te
achterhalen welke onderzoeksdata bij welke persoon horen. De link tussen gegevens die u direct
kunnen identificeren en de overige onderzoeksdata wordt opgeslagen in een sleutelbestand. Dit
sleutelbestand wordt geéncrypt en/of met wachtwoord beveiligd. Ook eventuele video-opnames
worden met wachtwoord beveiligd. Alleen bevoegde leden van het onderzoeksteam van de
Kinderacademie Groningen hebben toegang tot de persoonsgegevens waarmee u direct te herleiden
bent. Andere partijen die bij het onderzoek betrokken zijn, waaronder de Radboud Universiteit
Nijmegen, Pearson en externe personen of organisaties waarmee samengewerkt wordt, ontvangen
geen gegevens die tot u te herleiden zijn. Ook in rapporten en publicaties over het onderzoek
(bijvoorbeeld wetenschappelijke artikelen) worden alleen de geanonimiseerde onderzoeksgegevens
vermeld.

2c. Bewaartermijn van uw gegevens

Het door u ondertekende toestemmingsformulier wordt gedurende 10 jaar na afronding van het
onderzoek bewaard. De koppeling tussen uw direct herleidbare persoonsgegevens en de
onderzoeksgegevens wordt tot maximaal 1 maand na afronding van het onderzoek bewaard. Dit
betekent dat u tot maximaal 1 maand na afronding van het onderzoek kunt verzoeken om uw
onderzoeksgegevens te laten verwijderen (door een mail te sturen naar

Bayley4d@dekinderacademie.com). Daarna kunnen uw onderzoeksgegevens niet meer verwijderd
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worden, aangezien deze alleen nog anoniem bewaard blijven. Wij weten dan dus niet meer welke
onderzoeksgegevens bij u horen.

Tijdens het onderzoek hebben collega-onderzoekers van de Radboud Universiteit Nijmegen
toegang tot de geanonimiseerde onderzoeksgegevens. Na afloop van het onderzoek zullen de
geanonimiseerde onderzoeksgegevens daarnaast worden gedeeld met Pearson, de eigenaar en
uitgever van de Bayley-4-NL en Low Motor/Vision versie. Daar zullen de geanonimiseerde
gegevens voor onbepaalde tijd worden bewaard.

Mochten video-opnames gemaakt worden, dan worden deze bij de Kinderacademie
Groningen bewaard gedurende maximaal 10 jaar na afronding van het onderzoek. Deze opnames
kunnen niet geanonimiseerd worden en zullen dan ook niet met Pearson worden gedeeld. U kunt te
allen tijde uw toestemming voor het gebruik van de video-opnamen intrekken en verzoeken de
opname te laten verwijderen. Om dit te kunnen doen, ontvangt u van de onderzoeker een code.
Alleen met deze informatie kunt u verzoeken uw onderzoeksgegevens te verwijderen. Sla daarom
deze gegevens zorgvuldig op. Wanneer u uw onderzoeksgegevens wilt laten verwijderen, neemt u
contact op met de onderzoeker door een mail te sturen naar Bayley4@dekinderacademie.com en
verstrekt u de code.

2d. Delen van uw gegevens

Niet-anonieme gegevens en eventuele video-opnames worden alleen bij de Kinderacademie
Groningen bewaard gedurende maximaal 10 jaar na afronding van het onderzoek. Indien u
toestemming geeft voor het gebruik van video-opnames voor onderwijs- en/of educatieve
doeleinde, wordt de video-opname mogelijk ook op de beveiligde server van de Radboud
Universiteit bewaard. Zoals onder 2c. ook aangegeven, zullen de geanonimiseerde
onderzoeksgegevens tijdens het onderzoek worden gedeeld met collega-onderzoekers van de
Radboud Universiteit Nijmegen en na afloop van het onderzoek met Pearson, die ze voor
onbepaalde tijd zal bewaren.

2e. Inzagerecht van toezichthoudende autoriteiten ter controle van het onderzoek

De anonieme onderzoeksgegevens worden ook opgeslagen bij de Radboud Universiteit. Sommige
personen en instanties moeten inzage kunnen hebben in deze 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 uw anonieme gegevens en eventueel video-opnames (zie 2d.)
kunnen verkrijgen zijn onder andere: daartoe bevoegde personen binnen het Behavioural Science
Institute van de Radboud Universiteit of de Radboud Universiteit zelf (bijvoorbeeld een decaan,
directeur of datamanager) en (inter)nationale toezichthoudende autoriteiten (bijvoorbeeld de
Autoriteit Persoonsgegevens en het Landelijke Orgaan Wetenschappelijke Integriteit). Zij zullen
uw gegevens geheimhouden. U wordt gevraagd voor deze inzage toestemming te geven. Indien u
dat niet wilt, kunt u niet deelnemen aan het onderzoek.

2f. Meer informatie over uw rechten bij de verwerking van uw persoonsgegevens

De Kinderacademie Groningen is verantwoordelijk voor de naleving van de Algemene
Verordening Gegevensbescherming (AVG) bij de verwerking van uw persoonsgegevens. De
onderzoekers zien erop toe dat uw privacy en de daaraan verbonden voorwaarden gewaarborgd
blijven en houden zich bij het uitvoeren van dit onderzoek aan de Nederlandse gedragscode
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wetenschappelijke integriteit. U heeft altijd het recht om uw toestemming voor het verwerken van
uw persoonsgegevens in te trekken. Uw persoonsgegevens worden dan verwijderd.

Meer informatie over uw rechten bij de verwerking van uw persoonsgegevens kunt u
vinden op de website van de Autoriteit Persoonsgegevens
(https://autoriteitpersoonsgegevens.nl/nl/onderwerpen/avg-europese-privacywetgeving).

3. Bevindingen die van persoonlijk klinisch belang kunnen zijn

Mochten de testresultaten onverwachts wijzen op een mogelijke achterstand in de ontwikkeling
van uw kind, zullen we hierover contact met u opnemen. We zullen dan uitleg geven over de
betekenis van de resultaten en zo nodig advies geven waar u heen kunt voor verder onderzoek
en/of ondersteuning.

4. Toekomstig onderzoek

Na deelname aan het onderzoek zouden wij u mogelijk willen benaderen voor toekomstig
onderzoek, bijvoorbeeld om een paar jaar later nog eens te kijken hoe het met de ontwikkeling van
uw kind gaat. U kunt op het toestemmingsformulier aangeven of u hiermee akkoord bent. Indien u
hiermee instemt worden de naam en leeftijd van uw kind en uw e-mailadres bewaard voor
maximaal 5 jaar. Ook voor dit toekomstige onderzoek geldt dat deelname altijd vrijwillig is en dat
voor uw eventuele deelname aan een nieuw onderzoek altijd opnieuw om uw toestemming
gevraagd wordt. U kunt op elk gewenst moment uw contactgegevens laten verwijderen en/of de
toestemming om benaderd te kunnen worden voor toekomstig onderzoek intrekken.

5. Vrijwillige deelname

Uw deelname aan dit onderzoek is geheel vrijwillig. Als u besluit dat uw kind niet deelneemt aan
dit onderzoek, hoeft u daarvoor geen reden aan te geven en heeft dit geen nadelige gevolgen voor u
of uw kind. Ook tijdens het onderzoek heeft u altijd het recht om uw toestemming in te trekken en
de deelname van uw kind te be€indigen. Ook dit heeft voor u of uw kind geen nadelige gevolgen.

6. Vergoeding of opbrengst

Door deelname van uw kind aan het onderzoek levert u een belangrijke bijdrage aan de
ontwikkeling van een geschikt en goed onderzocht instrument voor ontwikkelingsdiagnostiek bij
kinderen met een beperking.

7. Contactinformatie
Bij vragen, opmerkingen of zorgen over deze studie, kunt u contact opnemen met de
verantwoordelijke onderzoeker:

Selma Ruiter

De Kinderacademie Groningen
selma.ruiter@dekinderacademie.com
tel. 06 1588 77 03

Als u vragen, opmerkingen of zorgen heeft die u liever niet met de verantwoordelijke onderzoeker
wilt delen, kunt u contact opnemen met de BSI Research Data Officer van de Radboud Universiteit
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Nijmegen via dataofficer@bsi.ru.nl. De BSI Research Data Officer is een onafhankelijke
vertrouwenspersoon voor onderzoeksgerelateerde zaken en is niet betrokken bij deze studie.

8. Afsluiting

Met vriendelijke groeten,

DE KiNDER

ACADEMIE @ Pearson Radboud Universiteit %’
GRONINGEN
Selma Ruiter Linda Visser

De Kinderacademie Groningen Behavioural Science Institute
selma.ruiter@dekinderacademie.com Radboud Universiteit Nijmegen

linda.visser@ru.nl

Geinformeerde toestemming Bayley-4-SNA onderzoek, controlegroep



