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Szanowni Panstwo,

ChcielisSmy zaprosi¢ Panstwa Dziecko do wziecia udziatu w projekcie badawczym dotyczacym
nabywania umiejetnosci czytania w brajlu przez dzieci. Badania te prowadzone s3 w Instytucie
Biologii Doswiadczalnej im. M. Nenckiego Polskiej Akademii Nauk, w ramach grantu Narodowego
Centrum Nauki pod kierunkiem dr Katarzyny Jednordg, psychologa, biologa i badacza dysleks;ji
z wieloletnim doswiadczeniem.

Wspomniany projekt dotyczy charakterystyki zmian w zachowaniu, budowie i funkcjonowaniu
mozgu na skutek nabywania umiejetnosci czytania brajlem przez niewidome/niedowidzgce dzieci.
Chcemy odpowiedzie¢ na pytanie czy nabywanie umiejetnosci czytania brajlem jest podobne
do nabywania umiejetnosci czytania wzrokowego. W tym celu chcielibySmy zaprosi¢ do projektu
dzieci rozpoczynajace nauke czytania brajlem w | klasie Szkoty Podstawowej i $ledzi¢ ich postepy w
czytaniu przez kolejne 2 lata (do ukonczenia klasy trzeciej), co pét roku przeprowadzajgc testy
psychologiczne i badanie rezonansem magnetycznym. Do udziatu w projekcie mogg zostac
zakwalifikowane wytgcznie dzieci ogdlnie zdrowe, bez sprzezonych niepetnosprawnosci,
jednojezyczne (mowigce po polsku), bez wady stuchu, bez statego aparatu ortodontycznego, protezy
lub innych metalowych elementéw w ciele.

Co pot roku, przez okres 2 lat bedziemy zapraszac¢ Panstwa wraz z dzieckiem na badanie, ktére
sktada¢ sie bedzie z dwdch, godzinnych spotkan (zazwyczaj weekendowych). Dziecko poproszone
zostanie wykonanie réznych zadan i testéw w formie tradycyjnej (na papierze) i komputerowej.
Dodatkowo, czesc spotkania polegata bedzie na zbadaniu budowy
i pracy mozgu dziecka w skanerze rezonansu magnetycznego. Badanie to jest nieinwazyjne i zupetnie
bezpieczne dla dziecka. Skaner obstugiwac bedzie technik radiologii. Uczestniczyt bedzie w nim takze
psycholog, ktory wczesniej przeprowadzat z dzieckiem testy. Réwniez podczas skanowania dziecko
wykonywac¢ bedzie rozne, ciekawe zadania. Pafnstwo natomiast zostang poproszeni o wypetnienie
kilku kwestionariuszy za posrednictwem strony internetowe;.



Catos¢ badan odbywata sie bedzie w Instytucie Biologii Doswiadczalnej im. M. Nenckiego PAN
przy ul. Pasteura 3 w Warszawie we wczesniej ustalonych, najdogodniejszych dla Paristwa terminach.

Przewidziana jest rekompensata za poniesione koszty dojazdu w wysokosci 1000 zt za kazdorazowy
przyjazd na badanie oraz zapewniony zostanie pobyt w hotelu dla dziecka oraz opiekuna.
Za udziat w badaniu dzieci otrzymajg drobne nagrody rzeczowe oraz swdj mdzg wydrukowany
przy pomocy drukarki 3D.

Wierzymy, ze udziat w badaniu bedzie dla dzieci ciekawy i moze przynies¢ im korzys¢ dzieki
informacji zwrotnej przekazanej na podstawie przeprowadzonych testow oraz diagnostyki mdzgu.

Pragniemy tez podkresli¢, ze niniejsze badania przyczynig sie do lepszego zrozumienia
i pogtebienia wiedzy na temat nabywania umiejetnosci czytania u dzieci postugujgcych sie brajlem.
Pomogg rowniez opracowa¢ nowe metody badawcze i ¢wiczenia dla dzieci u ktérych pojawiac sie
bedg trudnosci w opanowaniu czytania.

Aby Panstwa dziecko mogto wzig¢ udziat w badaniach, potrzebna jest zgoda pisemna
rodzicow/opiekundéw oraz informacje, ktore pozwolg nam skontaktowad sie
z Panstwem (adres mailowy i numer telefonu). Badanie jest anonimowe — dane osobowe dzieci i ich
rodzin sg zbierane wytgcznie do celéw statystycznych, a dane teleadresowe — dla umozliwienia nam
kontaktu z Panstwem. Nie bedg one nigdzie ujawniane. Panstwo oraz Panstwa Dziecko bedziecie
mieli prawo odméwi¢ dalszego udziatu w badaniu w dowolnym momencie, bez podania przyczyny.

Jezeli macie Panstwo jakiekolwiek pytania lub chcecie otrzymac wiecej informacji o projekcie,
prosimy o kontakt z doktorantkg3 mgr Joanng Plewko pod adresem mailowym:
j.plewko@nencki.gov.pl lub pod numerem telefonu: 883929493.

Z wyrazami szacunku,
Kierownik Projektu
dr Katarzyna Jednorodg



SWIADOMA ZGODA NA UDZIAt W BADANIU KLINICZNYM

Tytut Badania: ,Nabywanie umiejetnosci czytania oraz problematyczne czytanie w brajlu - réznice i
podobienstwa do czytania wzrokowego”.

MY NIZEJ POAPISANI tov coe vev ver v e et et et vt vt ee ee ete e e e e e et e e wr « ... jako Rodzice / Opiekunowie
Prawni® ... ... oo oo ve v eee v ee eee e er eee e e e e e (IMIE T NAZWISKO DZIECKA) o$wiadczamy, ze przeczytalismy
i zrozumieliSmy powyzsze informacje dotyczace opisanego badania oraz otrzymaliSmy wyczerpujace,
satysfakcjonujace nas odpowiedzi na zadane pytania. Wyrazamy dobrowolnie zgode na udziat nasz naszego
dziecka w tym badaniu i jestesmy $wiadomi faktu, iz w kazdej chwili zaréwno nasze dziecko, jak i my mozemy
wycofaé zgode na udziat w dalszej czesci badania bez podania przyczyny. Przez podpisanie zgody na udziat
w badaniu nie zrzekamy sie zadnych naleznych nam praw. OtrzymaliSmy kopie niniejszego formularza
opatrzong podpisem i data.

Wyrazamy zgode, by dla kontroli poprawnosci wykonania badania przedstawiciele krajowych, zagranicznych
lub miedzynarodowych instytucji nadzorujgcych badanie, mieli wglad w dane osobowe nasze oraz dane
osobowe naszego dziecka, a takze dokumentacje medyczng (dane dotyczgce naszego dziecka) pod warunkiem,
Ze sg oni zwigzani z badaniem. Zostali§my poinformowani, ze administratorem danych bedzie Instytut Biologii
Doswiadczalnej im. M. Nencki PAN. Mamy prawo wglagdu do naszych danych oraz danych naszego dziecka
i ich poprawiania. Dane te podajemy dobrowolnie.

Przez podpisanie tego dokumentu potwierdzamy rowniez, ze zostaliémy poinformowani, ze dane te sg zbierane
jedynie w celu naukowej analizy badania.

Wyrazamy zgode na przetwarzanie naszych danych i danych naszego dziecka w tym badaniu zgodnie
z obowigzujagcym w Polsce prawem (Ustawa o Ochronie Danych Osobowych z 29.08.1997). Zgadzamy sie na
przekazanie naszych anonimowych danych oraz anonimowych danych naszego dziecka do innych krajow,
zarowno w obrebie Europy jak i poza nia.

Dane analizowane przez odnosnie wtadze, reprezentantdw Ministerstwa Zdrowia, agencje rzagdowe oraz
Komisje Bioetyczne dostepne beda jedynie w postaci anonimowej. ZostaliSmy poinformowani, iz w przypadku
wycofania zgody na udziat w badaniu zgromadzone do tej pory dane mogg zosta¢ wykorzystane i przetwarzane
jako cze$¢ bazy danych badania.

Rodzice:

ImleInaZWISko(drUkowanymlIlteraml)POdeSdataz{ozemapOdplsu ....................
ImleInaZWISko(drUkowanymlIlteraml)POdeSdatazmzemamdplsu .....................
Nrte|efonu ...................................................................................................................................................... Adresem al I ......

Oswiadczamy, ze omowiliSmy przedstawione badanie z dzieckiem uzywajgc zrozumiatych, mozliwie prostych
sformutowan oraz udzielilismy informacji dotyczacych natury i znaczenia badania.

Osoba uzyskujaca zgode na badanie

Imie i nazwisko (drukowanymi literami) Podpis data ztozenia podpisu

*niepotrzebne skresli¢



