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Informationsschreiben fiir teilnehmende Eltern von Kindern mit Autismus

Liebe Eltern,

herzlichen Dank fiir Ihr Interesse an unserem Forschungsvorhaben, das im Rahmen meiner Promotion
an der Ludwig-Maximilians-Universitat Mlinchen (LMU) stattfindet. Inhalt der Promotion ist die Unter-
suchung der Sinnerfilllung als Ressource fiir Eltern autistischer Kinder in Bayern.

Wir freuen uns, dass Sie durch Ihre Teilnahme unser Forschungsprojekt unterstiitzen und méchten Sie
im Folgenden Uber die Studie ausfiihrlich aufklaren. Bitte lesen Sie die Informationen aufmerksam
durch. Bei Nachfragen kdnnen Sie sich jederzeit an die untenstehende Adresse wenden.

1. Beschreibung des Forschungsvorhabens

Empirische Wissenschaft belegt, dass sich friihzeitige Unterstiitzung der Eltern positiv auf die Entwick-
lung ihrer autistischen Kinder auswirkt und in den Leitlinien der AWMF (Arbeitsgemeinschaft der Wis-
senschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften) wird der Forschungsfokus auf die Unterstiitzung
der Eltern angeregt. Gerade in herausfordernden Situationen wiinschen sich Eltern haufig mehr Un-
terstitzung.

Ihre Teilnahme an der Online-Umfrage wird helfen neue Erkenntnisse zu gewinnen. Mit diesem For-
schungsvorhaben wird mehr Verstandnis fiir die Situation von Eltern in der Gesellschaft geférdert und
es konnen Verdnderungen angestoflen werden, die zur Verbesserung der Situation von Eltern autisti-
scher Kinder beitragen.
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2. Ablauf, Inhalt und Zweck der Studie

Die Online-Befragung, zusammengesetzt aus wissenschaftlich standardisierten Erhebungsinstrumen-
ten, die unter Punkt 3 aufgefiihrt werden, dauert ca. 35 Minuten. Die Studie richtet sich an Eltern von
Kindern mit einer Diagnose der Autismus-Spektrum-Storung und einer komorbiden Intelligenzminde-
rung. Dabei ist es unerheblich, wie alt Ihr Kind heute ist und wie die aktuellen Wohnverhaltnisse Ihres
Kindes sind. Um an der Studie teilnehmen zu kénnen, bendtigen Sie ein internetfahiges Endgerat (Lap-
top, Tablet, Handy etc.).

Der Ablauf der Studie ist wie folgt:

Nach dem Lesen der Informationen der Studie und der Datenschutzerklarung kénnen Sie lhr Einver-
standnis zur Teilnahme erklaren. Es ist keine Registrierung notwendig und es werden keine ldentitats-
oder Kontaktdaten (Namen, E-Mailadresse, IP-Adresse etc.) erhoben. Danach beginnt die Beantwor-
tung der Fragen. Genauere Angaben zu den Fragen finden Sie unter Punkt 3.

Nach dem Beginn lhrer Teilnahme an der Online-Befragung ist es flr Sie jederzeit moglich, Ihre Anga-
ben zu speichern und zu einem spéateren Zeitpunkt fortzufahren. Sie konnen die Online-Befragung auch
jederzeit ohne Angabe von Griinden und ohne dass lhnen hierdurch Nachteile entstiinden, formlos
beenden, indem Sie auf den Button , Abbruch und Léschung der Daten” klicken.

Freiwilligkeit zur Studienteilnahme
Die Teilnahme an der Online-Befragung ist freiwillig. Mogliche Risiken und Belastungen werden durch
die Teilnahme an der Online-Befragung nicht erwartet.

Aufwandsentschadigung
Fiir die Teilnahme an dieser anonymen Online-Befragung wird keine Aufwandsentschadigung geboten.

Der Zweck der Online-Umfrage

Der Zweck der Datenerhebung ist die Gewinnung spezifischer, empirischer Erkenntnisse zu den Belas-
tungen und der Ressource Sinnerfillung der Eltern von autistischen Mit den gewonnenen Erkenntnis-
sen soll die bestehende Versorgungslage fiir Eltern von autistischen Kindern verbessert werden.

3. Zu erhebende Daten

Soziodemographische Daten

Nach der Aufklarung zum Studienablauf und -ziel und nachdem Sie in die Studienteilnahme eingewilligt
haben, werden Sie gebeten folgende soziodemographische Daten zu lhnen selbst anzugeben: Alter in
Jahren, Geschlecht, Familienstand, héchster Schulabschluss, Erwerbssituation (Austibung der Berufs-
tatigkeit in Jahren, Tatigkeitsbranche, Teil- oder Vollzeitbeschaftigung), Regierungsbezirk des Woh-
norts und dessen Einwohnerzahl sowie das Nettohaushaltseinkommen im Monat. Die Erhebung der
soziodemographischen Daten dient zur Beschreibung der Stichprobe und der statistischen Kontrolle
von Faktoren, die Einfluss auf die untersuchten Effekte nehmen kénnten. Zudem erfragen wir folgende
Daten von Ihnen zu lhrem Kind: Alter in Jahren, Geschlecht, Diagnose(n), Art der Diagnose (Gesichert
/ Verdacht), Art der Diagnostik, 1Q, Grad der Behinderung, Anzahl der Geschwister (falls Geschwister:
ebenfalls mit Autismusdiagnose?).

Fragebogen

Flr die Erfassung von psychischer Belastung und Sinnerfiillung sowie weiterer relevanter Dimensionen,
bitten wir Sie standardisierte Fragebdgen zu bearbeiten. Eine Liste und Beschreibung der eingesetzten
psychologischen Erhebungsinstrumenten konnen Sie jederzeit liber die angegebene Mail-Adresse er-
halten.



AnschlieBend werden Sie gebeten, Angaben zu genutzten (in der Vergangenheit oder aktuell) Versor-
gungsangeboten zu machen. Zudem gibt es die Moglichkeit, dass Sie Wiinsche an Versorgungsange-
boten an uns weitergeben.

4. Speichern der Daten

Ilhre Daten und Angaben, sowohl bei den soziobkonomischen Daten als auch den Frageboégen, unter-
liegen den Bestimmungen der Europaischen Datenschutzgrundverordnung (EU-DSGVO). Die erhobe-
nen Daten sind fur Mitarbeitende dieses Forschungsprojekts zuganglich und werden von ihnen verar-
beitet. Die Daten werden Uber die Software SoSciSurvey (Software zur Eingabe und Speicherung von
Studiendaten, https://www.soscisurvey.de), gehostet auf einem Server des Departments Psychologie

der LMU, gesammelt. lhre IP-Adresse wird nicht gespeichert. Nach der Erhebung werden alle Daten
von diesem Server unwiderruflich geldscht. Die gesammelten Primardaten werden auf Servern des
Leibnizrechenzentrums der Bayerischen Akademie der Wissenschaften (https://syncandshare.lrz.de)
gespeichert archiviert (mittels Verschlisselung, Zugangs-, Zugriffs-, Weiterleitungs-, Eingabe-, Verfiig-
barkeits- und Auftragskontrolle). Die erhobenen Daten werden gemaR § 1 Abs. 2 der Richtlinien zur
Selbstkontrolle in der Wissenschaft nach einer Aufbewahrungspflicht von 10 Jahren gel6scht.

5. Anonyme Daten

In der Erhebung ist keine Registrierung notwendig, ebenso werden weder Name, E-Mailadresse noch
IP-Adresse gespeichert. Ihren Eingaben (Datensatz) wird automatisch ein Code zugeordnet. Dieser wird
Ihnen nicht bekannt gegeben. Durch die Art der gesammelten Informationen ist es nicht auszuschlie-
Ren, dass Sie selbst oder eine dritte Person mit ausreichenden Kenntnissen Ihren Datensatz durch die
Kombination der Antworten mit einem gewissen Aufwand identifizieren kénnte (z.B. Alter, Anzahl der
Kinder, Diagnose(n), Regierungsbezirk). Dieses Risiko ist als sehr gering einzuschatzen. Trotzdem wer-
den die erhobenen Rohdaten daher nicht veroffentlicht und wie in Punkt 4 beschrieben 10 Jahre gesi-
chert aufbewahrt und spatestens nach Ablauf dieser Frist vernichtet.

6. Analyseergebnisse der Daten

Die aus den Fragebogen gewonnenen Daten werden von den Projektmitarbeitern statistisch ausge-
wertet, das bedeutet zusammengefasst und entsprechend der Fragebogenskalen in Summen oder Mit-
telwerten beschrieben. Auf dieser Ebene sind Ihre Angaben nicht mehr identifizierbar. Die statistischen
Analysen ermoglichen das Erkennen von Mustern und diese Ergebnisse werden dann veréffentlicht.
Das bedeutet, dass jemand, der eine Veroffentlichung liest, keinerlei Rlickschliisse auf Ihre Person zie-
hen kann.

7. Rechtsgrundlage

Die Rechtsgrundlage zur Verarbeitung der genannten personenbezogenen Daten bildet die Einwilli-
gung aller betroffenen Personen gemaR Art. 6 (1) Buchstabe a EU-DSGVO. Diese wird unter Punkt 11
dieses Dokuments aufgefiihrt.
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8. Widerruf seitens des/der Betroffenen

Sie haben das Recht jederzeit, formlos und ohne Angabe von Griinden die datenschutzrechtliche Ein-
willigung riickgangig zu machen. Ihr Widerruf kann jederzeit durch Klicken des Buttons ,Abbrechen
und alle Angaben I6schen” am unteren Seitenende erfolgen. Wenn Sie das Ausfiillen des Fragebogens
offensichtlich abgebrochen haben, werden lhre Daten trotz Einwilligung nicht beriicksichtigt. Bis zum
Ende der Aufbewahrungspflicht kdnnen Sie die Loschung Ihrer Daten verlangen.

9. Namen, Kontaktdaten der Verantwortlichen

Die Verantwortung fiir die Verarbeitung der Daten haben Tobias Schuwerk und Maria Saller im Rah-
men dieses Projekts am Department Psychologie der Ludwig-Maximilians-Universitat Miinchen, Leo-
poldstr. 13, 80802 Miinchen.

Erreichbar sind wir unter folgender E-Mail-Adresse bzw. Telefonnummern:

PD Dr. Tobias Schuwerk Maria Saller
tobias.schuwerk@psy.lmu.de M.Saller@campus.Imu.de
Tel.: 089 2180 72515 Tel.: 0176 32731930

10. Hinweise auf Rechte der Betroffenen
Gemals Art. 13 Il b der Datenschutzgrundverordnung haben Sie das Recht auf

eAuskunft (Art 15 DSGVO und §34 BDSG)

eWiderspruch (Art. 21 DSGVO und §36 BDSG)

eDatenlibertragbarkeit (Art 20 DSGVO)

eLdschung (Art 17 DSGVO und §35 BDSG)

eEinschrankung der Verarbeitung (Art 18 DSGVO)

eBerichtigung (Art 16 DSGVO)

Mochten Sie eins der aufgefiihrten Rechte in Anspruch nehmen, wenden Sie sich bitte direkt an die
Verantwortlichen.

Weiterhin haben Sie das Recht, Beschwerde bei der Aufsichtsbehoérde einzulegen:

Bayerischer Landesbeauftragter flir den Datenschutz
Prof. Dr. Thomas Petri

Postfach 22 12 19, 80502 Miinchen

Telefon: 089 212672-0

Fax: 089 212672-50

E-Mail: poststelle@datenschutz-bayern.de
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