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اطلاعات برای شرکت‌کنندگان در پژوهش (والدین)
آموزش کودکان ناشنوا- نابینا (نابینایی- ناشنوایی مادرزادی) - (پروژه É-SENSIL)
[image: Une image contenant texte, capture d’écran, Graphique, Police

Le contenu généré par l’IA peut être incorrect.]

لطفاً توجه داشته باشید که این متن به صورت خودکار توسط کامپیوتر ترجمه شده و ممکن است در مقایسه با متن اصلی حاوی خطاها یا نادرستی‌هایی باشد.


جناب آقای/خانم،
سدریک مورو، مدرس ارشد در INSEI، از شما دعوت می‌کند تا در یک پروژه تحقیقاتی با عنوان «آموزش کودکان ناشنوا- نابینا (ناشنوا- نابینایی اولیه/ذاتی)» - (پروژه É-SENSIL) شرکت کنید.
این تحقیق تحت نظارت سدریک مورو، مدرس ارشد در INSEI، مؤسسه ملی پژوهش و آموزش در آموزش فراگیر، مستقر در سوِرن (92150)، که مسئول پردازش داده‌ها است، انجام می‌شود. 
لطفاً این اطلاعیه را با دقت مطالعه کنید، زیرا هدف آن پاسخ به هرگونه سؤالی است که ممکن است پیش از تصمیم‌گیری برای شرکت در این تحقیق برای شما وجود داشته باشد. همچنین در صورت نیاز به توضیحات بیشتر می‌توانید با سدریک مورو (cedric.moreau@insei.fr) تماس بگیرید.
هدف از این پردازش، انجام تحقیق در مورد آموزش کودکان مبتلا به ناتوانی دو حسی مادرزادی است. مبنای قانونی آن، مأموریت در راستای منافع عمومی است. با این حال، برای شرکت در این تحقیق رضایت شما لازم است و بنابراین می‌توانید بدون هیچ عواقبی از شرکت خودداری کنید. مشارکت شما در پروژه «آموزش کودکان ناشنوا- نابینا (نابینایی- ناشنوایی مادرزادی - پروژه É-SENSIL)» کاملاً رایگان و داوطلبانه است.
توضیحات و هدف پژوهش:
· شناسایی پروفایل‌های کودکان دارای اختلال دو حسی.
· شناسایی نیازهای آموزشی خاص آنها (که با توجه به پیشرفت‌ها در اتولوژی و شرایط آموزشی کنونی، ممکن است با آنچه در متون گذشته ذکر شده است متفاوت باشد).
· شناسایی رویکردهای آموزشی گذشته و فعلی برای کودکان ناشنوا- نابینا در فرانسه و خارج از آن.


· برقراری:
· توصیه‌ها/بهترین شیوه‌ها برای استفاده متخصصان آموزشی و والدین کودکان ناشنوا- نابینا.
· آموزش برای متخصصان و والدین در زمینه آموزش و روش‌های تدریس متناسب با نیازهای آموزشی ویژه (SEN) کودکان ناشنوا- نابینا.
مدت پروژه: ۴ سال
شرکای پروژه:
· گروه ملی همکاری در زمینه ناتوانی‌های نادر (GNCHR)
· IRSAM
· IRSA - انجمن منطقه‌ای - تخصص و حمایت
· انجمن ملی ناشنوایان نابینا (Anpsa)
· مرکز ملی منابع برای معلولیت‌های نادر – ناشنوایی-کوررنگی (CRESAM)
· لِ تو-پتی (Ltp)
· اتحادیهٔ انجمن‌های ملی برای مشارکت افراد کم‌شنوا و ناشنوا (Unanimes)
· IME de Chevreuse
تحقیقات چگونه کار می‌کند؟ 
در فاز اول این تحقیق، از شما می‌خواهیم که یک پرسشنامه را تکمیل کنید که پر کردن آن بیش از ۳۰ دقیقه طول نخواهد کشید.
بر اساس نتایج پرسشنامه، ممکن است فرزند شما برای مشاهدات فردی انتخاب شده و در یک مؤسسه یا در منزل شما فیلم‌برداری شود. شما می‌توانید ضبط ویدیویی را رد کنید، در این صورت مشاهدات با یادداشت‌های مکتوب انجام خواهد شد. اگر ضبط ویدیویی را مجاز بدانید، می‌توانید یکی از گزینه‌های زیر را برای استفاده بعدی از آن انتخاب کنید:
· برای تحلیل نتایج به منظور اهداف علمی
· برای ایجاد منابع آموزشی جهت آموزش متخصصان و والدین به عنوان بخشی از فعالیت‌های INSEI و شرکای پروژه ذکر شده در بالا
· برای در دسترس قرار دادن رایگان منابع آموزشی تحت مجوز Creative Commons از نوع BY-SA CC BY-SA 4.0 DEED Attribution - ShareAlike 4.0 International: https://creativecommons.org/licenses/by-sa/4.0/deed.fr
ما همچنین می‌توانیم یک مصاحبه شفاهی را به شما ارائه دهیم.
در صورت مشاهده‌های فردی‌شده از فرزندتان، گزارشی کتبی و/یا شفاهی از نتایج همراه با توصیه‌های آموزشی دریافت خواهید کرد.
در پایان مطالعه، به نتایج اصلی دسترسی خواهید داشت.
امیدواریم این پروژه به بهبود شرایط و محتوای آموزش برای کودکان مبتلا به اختلال دو حسی مادرزادی کمک کند و زمینه‌ساز شکل‌گیری یک جامعهٔ عملی در این حوزه باشد.


اطلاعات مهم در مورد پردازش داده‌ها:
نوع داده‌های آرشیو شده:
· متن مصاحبه‌ها یا گروه‌های کانونی (نامی‌انگیزه‌شده).
· یادداشت‌های میدانی و مشاهدات.
· مواد هم‌تولیدشده (متن‌ها، تصاویر، ویدئوها، ضبط‌های صوتی و غیره).
· فرم‌های رضایت آگاهانه امضا شده.
مدت زمان آرشیو:
· داده‌ها یک سال پس از پایان پژوهش بایگانی خواهند شد، به استثنای مطالب هم‌تولیدشده که حق نشر بر اساس قانون فرانسه برای آن‌ها اعمال می‌شود.
· مواد هم‌تولیدشده که حق نشر آن‌ها طبق قانون فرانسه تعریف شده است.
· که شرکت‌کنندگان برای ایجاد منابع آموزشی اجازه داده‌اند
محل آرشیو:
· داده‌های دیجیتال در سرورهای امن Huma-num به آدرس https://humanid.huma-num.fr/ ذخیره خواهند شد. 
· اسناد کاغذی (فرم‌های رضایت‌نامه امضا شده) در کمدهای امن با دسترسی محدود به کارکنان پروژه در محل INSEI نگهداری خواهند شد.
اقدامات حفاظتی بایگانی:
· دسترسی به این داده‌ها محدود به کارکنان مجاز بوده و توسط شناسه‌های منحصربه‌فرد و رمزهای عبور پیچیده محافظت می‌شود.
· اسناد کاغذی در کمدهای قفل‌شده در یک منطقه امن نگهداری خواهند شد و دسترسی به آن‌ها محدود به کارکنان مجاز INSEI است.
· فقط شخص مسئول بایگانی و اعضای تیم تحقیقاتی با توجیه قانونی به داده‌های بایگانی‌شده دسترسی خواهند داشت.
مسئول بایگانی:
· مسئول پروژه: سدریک مورو
امکان حذف به درخواست شرکت‌کننده:
· شرکت‌کنندگان در هر زمان این امکان را خواهند داشت که داده‌هایی را که در آن‌ها حضور دارند، حذف کنند. در خصوص منابع مشترک، هر درخواست حذف به‌صورت جمعی با سایر همکاران نویسنده مورد بحث قرار خواهد گرفت تا راه‌حل منصفانه‌ای یافت شود که به حقوق هر فرد و یکپارچگی اثر احترام بگذارد، به استثنای منابع ویدیویی حاوی کودکان. در این مورد، حذف داده‌ها به محض درخواست ساده از طریق ایمیل به سدریک مورو (cedric.moreau@insei.fr) توسط نمایندگان قانونی کودک انجام خواهد شد.

حقوق شما به عنوان شرکت‌کننده در این تحقیق چیست؟
شما می‌توانید به داده‌های شخصی خود دسترسی داشته، آن‌ها را اصلاح کنید، درخواست حذفشان را بدهید یا از حق خود برای اعتراض و محدود کردن پردازش داده‌هایتان استفاده کنید.
شما می‌توانید بدون نیاز به ارائه دلیل، از شرکت در این تحقیق انصراف دهید. به همین ترتیب، شما می‌توانید در هر زمان بدون ارائه دلیل و بدون هیچ‌گونه عواقبی از تحقیق خارج شوید.
برای کسب اطلاعات بیشتر درباره حقوق خود به وب‌سایت cnil.fr مراجعه کنید.
برای اعمال این حقوق یا در صورتی که در مورد پردازش داده‌های خود در این سیستم سؤالی دارید، می‌توانید با سدریک مورو (cedric.moreau@insei.fr) یا مسئول حفاظت از داده‌های INSEI به آدرسdpo-contact@inshea.fr یا INSEI DPO, 58-60 avenue des Landes, 92150 Suresnes تماس بگیرید.
اگر پس از تماس با ما، احساس کردید که حقوق شما در زمینه حفاظت از داده‌ها رعایت نشده است، می‌توانید شکایتی را به CNIL از طریق پست (CNIL, 3 Place de Fontenoy, TSA 80715 – 75334 Paris Cedex 07) یا در وب‌سایت آن‌ها (http://www.cnil.fr/) ثبت کنید.

رضایت‌نامه برای شرکت (والدین)
با امضای فرم رضایت‌نامه، شما تأیید می‌نمایید که اطلاعات فوق را خوانده و درک کرده‌اید، سؤالات شما به طور رضایت‌بخش پاسخ داده شده است، و به شما اطلاع داده شده است که در هر زمان آزاد هستید رضایت خود را پس بگیرید یا بدون هیچ‌گونه تبعیض از این تحقیق کناره‌گیری کنید. 

تکمیل توسط شرکت‌کننده:
این فرصت را داشتم که هر سوالی را که می‌خواستم از سدریک مورو بپرسم، و او ماهیت مشارکت من در این تحقیق و همچنین اهداف، خطرات و محدودیت‌های احتمالی آن را توضیح داد.
[bookmark: _Hlk198678623]اینجانب، امضاکننده ذیل، رضایت می‌دهم که محققان مرتبط با گروه تحقیقاتی معلولیت، دسترس‌پذیری، و شیوه‌های آموزشی و مدرسه‌ای (Grhapes) از مؤسسه ملی آموزش و پژوهش در آموزش فراگیر، از فرزندم مشاهده به عمل آورده و مشاهدات را روی ویدئو ضبط کنند (مربع مربوطه را تیک بزنید یا در صورتی که با ضبط مخالفت دارید، هیچ‌کدام را تیک نزنید):
· برای تحلیل نتایج به منظور اهداف علمی
	|_| بله، موافقم
|_| خیر، من امتناع می‌کنم
· برای ایجاد منابع آموزشی جهت آموزش متخصصان و والدین به عنوان بخشی از فعالیت‌های INSEI و شرکای پروژه مذکور.
|_| بله، موافقم
|_| خیر، من امتناع می‌کنم
· برای ارائه منابع آموزشی، به‌صورت آزاد و در دسترس و تحت مجوز Creative Commons از نوع BY-SA CC BY-SA 4.0 DEED Attribution - ShareAlike 4.0 International: https://creativecommons.org/licenses/by-sa/4.0/deed.fr
|_| بله، موافقم
|_| خیر، من امتناع می‌کنم
من اطلاعات فوق را خوانده و درک کرده‌ام و داوطلبانه موافقت می‌کنم در این پژوهش شرکت کنم. 
نام و نام خانوادگی نمایندگان قانونی:
………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………
نام و نام خانوادگی کامل کودک:
…………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………
انجام شده در ……………….……………… به تاریخ ……………………………..
امضا(های) نمایندگان قانونی
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یک نسخه از این سند به شما داده می‌شود و نسخهٔ دیگر نزد تیم تحقیقاتی نگهداری می‌گردد. 
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پرسشنامه برای والدین
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	نام کوچک کودک
	

	جنسیت کودک	
	

	سن کودک
	

	وضعیت بینایی (فرزند شما چه می‌بیند؟ تشخیص او چیست؟ و غیره)
	

	وضعیت شنوایی (فرزند شما چه صداهایی را می‌شنود؟ تشخیص او چیست؟ و غیره)
	

	آیا فرزند شما مشکلات رشدی دیگری دارد؟
	

	آیا فرزند شما در مدرسه ثبت‌نام شده است؟
	[bookmark: CaseACocher1]|_| شامل (مشخص کنید)
______________________________________________________________________________________________________________
|_| در اولیس (مشخص کنید)
______________________________________________________________________________________________________________
|_| در یک مؤسسهٔ پزشکی-اجتماعی (مشخص کنید)
______________________________________________________________________________________________________________
|_| در منزل
|_| سایر (لطفاً مشخص کنید) ______________________________________________________________________________________________________________

	چه متخصصان آموزشی و پاراکلینیکی با فرزند شما در ارتباط هستند؟
	

	شرکای اصلی ارتباطی فرزند شما چه کسانی هستند؟
	

	بزرگسالان نزدیک به فرزندتان در خانه از چه ابزارهای ارتباطی برای گفتگو با او استفاده می‌کنند؟
	|_| زبان گفتاری
|_| زبان اشاره
|_| زبان اشاره لمسی
|_| وسایل ارتباطی جایگزین (ابزارها - نمادها، پیکتوگرام‌ها)
|_| زبان بدن
|_| اقدامات فیزیکی مستقیم (کشیدن دست آنها، قرار دادن یا گرفتن یک شیء در دستشان، راهنمایی آنها به سمت درست، انجام حرکات دست‌به‌دست و غیره)
|_| سایر (لطفاً مشخص کنید)
_____________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

	کودک شما کدام یک از روش‌های ارتباطی را بهتر درک می‌کند؟
	|_| واژه‌های منفرد
|_| جملات
|_| نشان‌های فردی
|_| زبان اشاره
|_| زبان اشاره لمسی
|_| وسایل ارتباطی جایگزین (ابزارها - نمادها، پیکتوگرام‌ها)
|_| زبان بدن
|_| اقدامات فیزیکی مستقیم
|_| سایر (لطفاً مشخص کنید)
___________________________________________________________________________________________________________________________________





	فرزند شما برای برقراری ارتباط با شما به طور خودجوش از چه وسیله‌ای استفاده می‌کند؟
	|_| صداسازی‌ها
|_| واژه‌های منفرد
|_| جملات
|_| نشان‌های جداگانه
|_| زبان اشاره
|_| زبان اشاره لمسی
|_| وسایل ارتباطی جایگزین (ابزارها - نمادها، پیکتوگرام‌ها)
|_| زبان بدن
|_| اقدامات فیزیکی مستقیم

	ویژگی‌های رشد حرکتی فرزند شما چیست؟
	|_| برای مدت طولانی بدون کمک راه می‌رود
|_| برای مدت کوتاهی بدون کمک راه می‌رود
|_| راه رفتن با حمایت
|_| به تنهایی می‌نشیند
|_| می‌نشیند با تکیه‌گاه
|_| بالا و پایین بردن سر
|_| گردن را می‌چرخاند
|_| یک شیء را با یک دست می‌گیرد و نگه می‌دارد.
|_| یک شیء را با هر دو دست نگه می‌دارد
|_| یک شیء را جلوی چشم‌ها یا دهان خود نگه می‌دارد.
|_| با دستانش شیء را بررسی می‌کند
|_| می‌تواند دست دراز کند و به یک شیء برسد
|_| می‌تواند اشیاء کوچک را بردارد و با آن‌ها کار کند




	ویژگی‌های رفتار فرزند شما چیست؟
	|_| استریوتایپی‌های حرکتی (رفتارهای حرکتی تکراری که بی‌هدف به نظر می‌رسند)
|_| خودتحریک حسی
|_| سختی در پذیرش چیزهای جدید
|_| اجتناب از تماس با دیگران (به جز شاید با یک بزرگسال نزدیک).
|_| خشم‌های مکرر
|_| تجاوز
|_| آسیب‌رسانی به خود
|_| ترس‌های غیرمعمول
|_| بدون رفتار مشکل‌ساز
|_| سایر (مشخص کنید)
___________________________________________________________________________________________________________________________________

	فرزند شما چه چیزی را دوست دارد و بیشتر چه چیزی برایش جالب است؟

	

	کودک چه چیزی را دوست ندارد، به چه چیزی اعتراض می‌کند؟

	

	حداکثر انتظارات شما از تحصیلات فرزندتان بین اکنون و سن ۱۶ سالگی چیست؟

	

	حداقل انتظارات شما از تحصیلات فرزندتان بین اکنون و سن ۱۶ سالگی چیست؟

	

	انتظارات شما از تحصیلات او در یک یا دو سال آینده چیست؟
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