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Liebe Eltern und enge Bezugspersonen,

wir mdchten Sie in der folgenden Angelegenheit ausdrtcklich um Ihre
Unterstutzung bitten: An der Technischen Universitat Dortmund,
Internationalen Universitat und Universitat Konstanz Gberprifen wir ein
Instrument (das ABAS-3, Adaptive Behavior Assessment System,
Harrison & Oakland, 2015) zur Beurteilung adaptiver Kompetenzen von
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit genetischen
Syndromen.

Was sind Adaptive Kompetenzen?

Adaptive Kompetenzen (auch als lebenspraktische Fahigkeiten
bezeichnet) sind Fahigkeiten, die zu einer selbststandigen Bewaltigung
des Alltags bendtigt werden. Hierzu gehéren zum Beispiel das Sozial-,
Freizeit- und Kommunikationsverhalten, die Selbstfirsorge, das
Gesundheits- und Sicherheitsverhalten sowie die Kulturtechniken.
Wahrend in anderen Landern und insbesondere in den USA bereits
Instrumente zur Erfassung adaptiver Kompetenzen fir den schulischen
und aulderschulischen Kontext existieren, stehen solche Instrumente in
Deutschland bislang kaum zur Verfiigung. Aus diesem Grund arbeiten
wir daran, das Instrument auch fir Kinder und Jugendliche mit
genetischen Syndromen zu Uberprifen.

Was ist ABAS?

Bei dem Instrument handelt es sich um einen
Fremdbeurteilungsfragebogen, der in den USA entwickelt wurde und
dort sowie in anderen Landern bereits seit vielen Jahren im schulischen
und aulerschulischen Kontext eingesetzt wird. Mit Hilfe des ABAS
Fragebogens konnen die adaptiven Kompetenzen von Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit und ohne ein genetisches
Syndrom im Alter von 5 bis 21 Jahren (im Weiteren ,Kinder” genannt)
erfasst werden. Zudem bietet er die Moglichkeit, Unterstlitzungsbedarfe
zu identifizieren und auf dessen Grundlage individuelle Foérderplane zu
entwickeln.

Was ist das Ziel der Arbeit?
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Ziel der Befragung ist zu ermitteln, wie gut der Fragebogen die adaptiven Kompetenzen von
.Kindern“ mit dem Rett-Syndrom aus Sicht von Eltern/engen Bezugspersonen tatsachlich erfasst,
welche individuellen Starken die ,Kinder® aufweisen und wie sich diese im Vergleich zu
Gleichaltrigen darstellen. Es kann dabei durchaus sein, dass einzelne Fragen unpassend
erscheinen in Bezug auf ,Kinder* mit dem Rett-Syndrom, weil der Fragebogen fir alle ,Kinder®

entwickelt wurde — genau das wollen wir mit untersuchen.

Wer kann an der Befragung teilnehmen?

An der Befragung kénnen Eltern und enge Bezugspersonen eines ,Kindes” im Alter von 5-21

Jahren mit dem Rett-Syndrom teilnehmen.

Dabei sollten Sie als Elternteil oder enge

Bezugsperson (z.B. GroBRmutter, Onkel, Schwester) mindestens tUber mehrere Monate hinweg,
an mehreren Tagen in der Woche fur einige Stunden Kontakt zu dem ,Kind“ haben. Das
Einverstandnis der Erziehungsberechtigten des Kindes — sofern dieses nicht bei lhnen liegt — ist

fur die Teilnahme an der Befragung notwendig.
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Wie lange dauert die Befragung und wie konnen Sie teilnehmen?

Die Befragung erfolgt online und dauert ca. 40 Minuten. Eine Teilnahme an der Befragung ist ab
sofort bis zum Sonntag, den 18.09.2022, mdglich. Uber diesen Link gelangen Sie zur Umfrage
fur Eltern/Bezugspersonen: https://www.soscisurvey.de/abas3_2022_eltern_gs/

Alternativ gelangen Sie auch Uber diesen QR-Code (Voraussetzung: Sie haben
einen QR-Code-Scanner installiert) zur Befragung: Es bietet sich an, die F
Befragung an einem regularen PC durchzufihren, sodass Sie die Fragen gut
lesen und beantworten konnen.

Koénnen die Kompetenzen auch von zwei Personen eingeschatzt werden?
Selbstverstandlich kdnnen auch zwei Personen die Kompetenzen ein und desselben ,Kindes"
beurteilen (z.B. Mutter/Vater oder Mutter/GrolAmutter). Dieses sollte jedoch unabhangig
voneinander geschehen, so dass beide Personen jeweils einen Fragebogen ausfullen.

Was ist, wenn die noch anhaltende Covid-19-Pandemie das Ausfiillen erschwert?

Vielleicht erscheint es lhnen schwierig, manche Fragen zu beantworten, da Sie die adaptiven
Kompetenzen des ,Kindes® in der Covid-19-Pandemie nicht so gut beobachten kdnnen — uns ist
diese Schwierigkeit bewusst und wir méchten Sie bitten, die Fragen so gut es eben geht zu
beantworten.

Was haben Sie von der Teilnahme?

Mit Ihrer Unterstlitzung tragen Sie dazu bei, die Glte des Fragebogens fiur ,Kinder® mit einem
genetischen Syndrom zu Uberprifen, um diesen — bei entsprechender Eignung — zukunftig fur
die aulRerschulische und schulische Praxis zur Verfugung stellen zu kénnen. Zudem erhalten Sie
bei Interesse ein individuelles Kompetenzprofil zu den adaptiven Kompetenzen des von Ihnen
beschriebenen ,Kindes®. Daruber hinaus bieten wir Ilhnen die erneute Teilnahme an der
Befragung in einem Jahr an und die hiermit verbundene Zusendung eines weiteren
Kompetenzprofils. Hierdurch kénnen Sie die Entwicklungsfortschritte des ,Kindes® mit den
derzeitigen adaptiven Kompetenzen vergleichen.

Was passiert mit lhren Daten und wie werden diese geschutzt?

Ihre Daten werden ausschlie3lich zu Forschungszwecken verwendet und in pseudonymisierter
Form verarbeitet und dann vollstandig anonymisiert. Ein Ruckschluss auf Sie oder das ,Kind®
wird nach vollstandiger Anonymisierung nicht mehr mdéglich sein. Nahere Informationen zum
Datenschutz erhalten Sie zu Beginn der Befragung.

Fur weitere Fragen zur Studie stehen wir Ihnen gerne zur Seite. Unsere Kontaktdaten finden Sie
im Briefkopf auf der ersten Seite.

Wir bedanken uns herzlich fur lhre Unterstitzung!
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