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आपको नू्य ज़ीलैंड में गंभीर जन्मजात हृदय-रोग रोग के पररणाम जातीयता के अनुसार अलग-अलग क्ो ं

होते हैं? शीषषक के एक अध्ययन में भाग लेने के वलए आमंवित वकया जाता है। भाग लेना या न लेना आपकी पसंद 

पर ननभषर करता है। यवद आप भाग नही ंलेना चाहते/चाहती हैं, तो आपको कोई कारण नही ंबताना होगा और 

इससे आपके और आपके नशशु/pēpe को प्राप्त होने वाली देखभाल प्रभावित नही ंहोगी। यनद आप अभी भाग 

लेना चाहते/चाहती हैं लेवकन बाद में आपका मन बदल जाता है, तो आप वकसी भी समय अध्ययन छोड़ 

सकते/सकती हैं।  

यह प्रवतभागी सूचना पिक (Participant Information Sheet) आपको यह तय करने में सहायता देगा वक आप 

भाग लेना चाहते/चाहती हैं या नही।ं यह प्रपत्र वनर्ााररत करता है वक हम अध्ययन क्ो ंकर रहे हैं, आपकी भागीदारी 

में क्ा शावमल होगा, आपके नलए क्ा लाभ और खतरे हो सकते हैं, और अध्ययन समाप्त होने के बाद क्ा होगा। 

हम आपके साथ इस जानकारी के बारे में बात करें गे और यनद आपके पास कोई प्रश्न हो,ं तो उन सभी प्रश्नो ंका 

उत्तर दें गे। आपको आज ही यह तय नही ंकरना होगा वक आप इस अध्ययन में भाग लेंगे/लेंगी या नही।ं यह तय 

करने से पहले आप अन्य लोगो ंके साथ अध्ययन के बारे में बात कर सकते/सकती हैं, जैसे whānau/पररिार, 

दोस्त, या स्वास्थ्य सेिा प्रदाता। ऐसा करने के वलए स्वतंि महसूस करें। 

 

यवद आप इस अध्ययन में भाग लेने के वलए सहमत हैं, तो आपको इस पत्रक के अंवतम पृष्ठ पर नदए गए सहमवत 

फॉमा (Consent Form) पर हस्ताक्षर करने के वलए कहा जाएगा। आपको प्रवतभागी सूचना पिक (Participant 

Information Sheet) और सहमवत फॉमा (Consent Form), दोनो ंकी एक-एक प्रवत दी जाएगी। 

 

इस पत्रक में सहमवत फॉमा (Consent Form) सवहत 8 पृष्ठ हैं। कृपया यह सुवनवित करें  वक आपने सभी पृष्ठो ंको 

पढ़ और समझ नलया है। यवद आप चाहें, तो सहमवत और अध्ययन प्रविया के वकसी भी चरण में दुभाविए का 

उपयोग करने के नलए आपका स्वागत है। 
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इस अध्ययन में सै्वच्छिक प्रक्षिर्ाग और सहमक्षि वाक्षिस लेना 

 

इस अध्ययन का वहस्सा बनने के वलए आपका चयन पूरी तरह से सै्वच्छिक है। आप वकसी भी नुकसान का अनुभि 

वकए वबना वकसी भी समय प्रनतभाग लेने से अस्वीकार कर सकते/सकती हैं, या अनुसंर्ान के नलए अपनी सहमनत 

िानपस लेने के वलए स्वतंि हैं। आपके भाग लेने या न लेने के वनणाय से आपके या आपके नशशु/pēpe के बारे में 

नैदाननक ननणषय नलए जाने या आपकी अथवा उसकी देखभाल पर कोई प्रभाि नही ंपडे़गा।  

ह अध्ययन 

इस अध्ययन का प्रयोजन क्या है? 

 

हम इस बारे में समझ हानसल करने में सहायता देने वाली जानकारी एकत्र करना चाहते हैं नक नू्य ज़ीलैंड में गंभीर 

हृदय-समस्याओ ंके साथ जन्में बच्ो ंमें प्रजातीय समूह के अनुसार अलग-अलग पररणामो ंमें योगदान देने वाले 

कारक क्या हो सकते हैं। जब whānau के नलए गंभीर हृदय रोग का वनदान प्रकट नकया जाता है, तो आपकी 

कहावनयो ंऔर राय के योगदान से हम whānau द्वारा अनुभि की जाने वाली यािा का एक बेहतर नचत्र बनाने की 

उम्मीद करते हैं। हम सभी के वलए स्वास्थ्य समानता के पररणामो ंमें सुर्ार करने के उदे्दश्य से भविष्य की स्वास्थ्य 

प्रणावलयो ंऔर प्रवियाओ ंको सूवचत करने के नलए इस जानकारी का उपयोग करने की उम्मीद करते हैं।  

 

अध्ययन को कैसे तिजाइन तकया गया है? 

 

हमारे अध्ययन को स्वास्थ्य देखभाल प्रणाली के संबंध में whānau के अनुभि की समझ हानसल करने में सहायता 

के वलए वडज़ाइन वकया गया है। हम पूरे Aotearoa/नू्य ज़ीलैंड में फैले अलग-अलग जातीय समूहो ंसे आने वाले 

माता-वपता/whānau/देखभालकताषओ ं के साक्षात्कार के माध्यम से जानकारी एकि करें गे, तानक समुवचत 

प्रवतवनवर्त्व सुवनवित नकया जा सके। आपकी पसंद के अनुसार साक्षात्कारो ंको वनजी पररिेश में आमने-सामने या 

नफर िीवडयो-कॉन्फ्रें स कॉल द्वारा आयोनजत नकया जाएगा। हरेक साक्षात्कार को ररकॉर्ष वकया जाता है और इसमें 

लगभग एक घंटा लगने की उम्मीद है। प्रश्नो ंका प्रारूप आधे संरवचत दृविकोण के समान है, वजसका अथा है वक 

इसमें प्रमुख के्षिो ंके अवर्क गहराई में अने्वषण के नलए बातचीत को प्रोत्सानहत करने के वलए वडज़ाइन वकए गए 

व्यापक प्रश्न शानमल हैं। हमारा लक्ष्य कम से कम 10-15 whānau/देखभालकताषओ ंका साक्षात्कार करना है। 

 

अध्ययन में कौन भाग ले सकिा है? 

 

जानलेवा और जन्मजात हृदय-समस्याओ ंके जन्मपूवष वनदान वाले नशशु के माता/वपता में से कोई एक (या दोनो)ं 

अथवा देखभालकताा। 

 

अध्ययन में मेरी भागीदारी में क्या शातमल होगा? 

 

एक-एक घंटे की अवनध के दो साक्षात्कारो ंमें अपने नशशु के नलए हृदय समस्या का वनदान प्राप्त करने के आपके 

अनुभि के नवषय पर चचाा शावमल होगी। इसमें सलाह, वनणाय लेने की प्रविया और स्वास्थ्य देखभाल की उपलब्धता  
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तथा आपके और आपके नशशु द्वारा इसके उपयोग के संबंध में आपके अनुभि की समीक्षा करने वाले प्रश्न होगें। 

आपके नशशु के जन्मपूिा वनदान के कम से कम 6 सप्ताह बाद पहले साक्षात्कार की योजना बनाई जाएगी, जबनक 

दूसरे साक्षात्कार को रोग-वनदान के उपरांत आपके द्वारा ननणषय नलए जाने या नकसी उपचार मागा विकल्प का 

अनुभि हो जाने के बाद प्रसु्तत नकया जाएगा। साक्षात्कारो ंको या तो िीवडयो-कॉन्फ्रें वसंग कॉल द्वारा, अथवा आपके 

द्वारा चुने गए स्थान (नजसमें आपका घर भी शानमल है) और समय के अनुसार आमने-सामने आयोनजत नकया 

जाएगा। आप वकसी भी समय साक्षात्कार को समाप्त कर सकते/सकती हैं। साक्षात्कार को टाइप कर नलए जाने 

के बाद यनद आप चाहें, तो आपके द्वारा जााँच और एनर्ट करने के नलए आपको साक्षात्कार की एक प्रवत प्रसु्तत 

की जाएगी, नजसमें आपका आधे घंटे का अनतररक्त समय लग सकता है। 

 

इस अध्ययन के संभातिि खिरे क्या हैं? 

 

साक्षात्कारो ंकी सामग्री से आपको व्यनथत करने वाली भािनाएँ पैदा हो सकती हैं, क्योनंक इनमें आपके और आपके 

whānau के वलए बहुत ही कनिन समयावनध के बारे में चचाा की जाएगी, जब आपको वतषमान में या पहले अपने 

नशशु के हृदय दोि के बारे में सूवचत वकया गया था। साक्षात्कार में नुकसान के इस खतरे को कम से कम करने 

का प्रयास ध्यान में रखा जाएगा और आपको केिल उसी सामग्री पर चचाा करने के वलए कहा जाएगा वजसके साथ 

आप सहज महसूस करें। आप वकसी भी समय साक्षात्कार को समाप्त करने के वलए कह सकते/सकती हैं। इसके 

अलावा, इस बारे में भी हमेशा जानकारी प्रसु्तत की जाएगी नक मनोिैज्ञावनक सहायता कहाँ से प्राप्त की जा सकती 

है। हम इसकी आवश्यकता पड़ने की उम्मीद तो नही ंकरते हैं, लेवकन अगर यह अध्ययन इस सीमा तक ददानाक 

यादें  उजागर कर देता है नक आपके मन में खुद को या दूसरो ंको नुकसान पहँचाने के नवचार पैदा होने लगें, तो 

सभी की सुरक्षा के उदे्दश्य से प्रमुख शोर्कताा को उपयुक्त एजेंवसयो ंको सचेत करने की आिश्यकता होगी।  

 

इस अध्ययन के संभातिि लाभ क्या हैं? 

 

आपकी यािा के बारे में आपके whānau के विचारो ंको साझा करने के नलए सम्मान एवं सराहना प्रदनशषत करने 

और आपके समय को मूल्य देने के नलए $100 मूल्य का एक कोहा (प्रवत साक्षात्कार $50) और एक काई प्रसु्तत 

की जाएगी। शोर्कताा के साथ अपने अनुभिो ंके प्रवतवबंबन और चचाा की प्रविया में एक अन्य संभावित लाभ प्राप्त 

हो सकता है, वजससे आपके जीवंत अनुभिो ंके बारे में आपकी आिाज सुनी जा सकती है। 

 

मेरी जानकारी के साथ क्या होगा? 

 

इस अध्ययन के दौरान डॉ साइमन िॉटवकंस आपके साक्षात्कार को ररकॉडा करें गे और इसे एक वर्ष र्ॉकु्यमेंट में 

वलखा जाएगा। यनद आप इसे िॉस चेक और एनर्ट करने के/की इचु्छक हैं, तो इसे या तो ईमेल से भेजा जाएगा 

या आपके नलए नपं्रट नकया जाएगा। 

पहचान प्रकट करने योग्य जानकारी 

पहचान प्रकट करने योग्य जानकारी ऐसा कोई भी डेटा होता है, जो आपकी या आपके नशशु की पहचान को प्रकट 

कर सकता है (जैसे आपका नाम, जन्मवतवथ या पता)।  
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वनम्नवलच्छखत समूहो ंके पास आपकी या आपके नशशु की पहचान प्रकट करने योग्य जानकारी सुलभ हो सकती है:  

• डॉ साइमन िॉटवकंस, प्रमुख अनुसंधानकताष 

• साक्षात्कार टीम (डॉ वकम वॉडा, डॉ टु्यला पसीवल या प्रोफेसर सू्य क्रें गल) 

 

आपकी जानकारी की सुरक्षा और संग्रह। 

आपके डेटा से आपकी पहचान प्रकट करने योग्य जानकारी को हटा नदया जाएगा और अध्ययन की अवनध के 

दौरान इसे वलनगन्स संस्थान में अलग से संग्रहीत करके रखा जाएगा। अध्ययन के बाद इसे एक सुरवक्षत संग्रहण 

स्थल पर स्थानांतररत कर वदया जाएगा और कम से कम 10 ििों के वलए संग्रहीत रखने के बाद इसे नि कर वदया 

जाएगा। आपकी कोडबद्ध की गई जानकारी इलेक्ट्र ॉवनक केस ररपोटा फॉमा में एाँ टर की जाएगी और प्रायोजक को 

एक सुरवक्षत सिार के माध्यम से भेजा जाएगी। प्रायोजक द्वारा कोडबद्ध की गई अध्ययन जानकारी को सुरवक्षत, 

क्लाउड-आर्ाररत स्टोरेज में अवनवित काल के वलए रखा जाएगा। सभी स्टोरेज को स्थानीय सुरक्षा वदशावनदेशो ं

का पालन करना होगा। आपकी कोडबद्ध की गई जानकारी संभावित विशे्लिण और समीक्षा के प्रयोजन से पूरी 

शोर् टीम के वलए उपलब्ध होगी। 

आपको इस अध्ययन में अपने तथा अपने नशशु के बारे में आधाररक जानकारी को एक फॉमा में भरने के वलए कहा 

जाएगा, नजसमें आपके जातीय समूह, भौगोवलक के्षि, आयुवगष, वशक्षा के उच्तम स्तर और वलंग के संबंध में 

जानकारी शानमल होगी। इस बात की थोड़ी सी प्रानयकता है वक नजन व्यच्छक्तयो ंका अध्ययन नकया जाएगा, उनके 

छोटे समूह की प्रकृवत के कारण यह रे्टा संभानवत रूप से आपकी पहचान स्थानपत कर सकता है, भले ही इसमें 

से आपकी पहचान हटा दी गई है। 

आपके पहचान हटाए गए गए डेटा को प्रकावशत नकए जाने वाले अध्ययन पररणामो ंमें शावमल वकया जा सकता 

है, वजनमें समकक्ष-समीनक्षत प्रकाशन, नैदावनक परीक्षण रवजस्ट्र ी िेबसाइटें, िैज्ञावनक समे्मलन और नववनयामक 

प्रसु्तवतयााँ शावमल हैं। 

 

आपकी जानकारी की सुलभता प्राप्त करने अवर्कार। 

आपके पास अनुसंर्ान टीम के पास संग्रहीत अपनी जानकारी की सुलभता के नलए ननवेदन करने का अवर्कार 

है। आपके पास इस बात के नलए ननवेदन करने का अवर्कार भी है वक आप वजस भी जानकारी से असहमत हैं, 

उसे सही वकया जाए।  

यवद आपके पास अपनी जानकारी के संग्रह और उपयोग के बारे में कोई भी प्रश्न हैं, तो आपको डॉ साइमन 

िॉटवकंस से ये प्रश्न पूछने चावहए। 

अपनी जानकारी िानपस लेने के अवर्कार। 

आप डॉ साइमन िॉटवकंस को सूवचत करके वकसी भी समय अपनी जानकारी को संग्रहीत और इसे्तमाल नकए 

जाने से अपनी सहमवत िानपस ले सकते/सकती हैं।  
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नू्य ज़ीलैंड में गंभीर जन्मजात हृदय-रोग के पररणाम जातीयता के अनुसार अलग-अलग क्ो ंहोते हैं? 

पीआईएस/सीएफ संस्करण सं.: 6 [स्वास्थ्य प्रदाता संस्करण] 

 

 

यवद आप अपनी सहमवत िापस ले लेते/लेती हैं, तो इस अध्ययन में आपका प्रनतभाग समाप्त हो जाएगा और 

अध्ययन टीम आपसे जानकारी एकि करना बंद कर देगी। आपके सहमनत वानपस लेने से पहले जो जानकारी 

एकत्र की गई थी, उसे अध्ययन में प्रयोग और शावमल वकया जाता रहेगा।  

 

अध्ययन के बाद या अगर मेरा मन बदल जाए, िो क्या होगा? 

यवद आप अपनी सहमनत िानपस लेने का चयन करते/करती हैं, तो कृपया प्रमुख शोर्कताा, डॉ साइमन िॉटवकंस 

को अपने इरादो ंके बारे में सूनचत करें। आप इसके बावजूद भी अध्ययन के पररणामो ंके बारे में खुद को सूवचत 

वकए जाने के इचु्छक हो सकते/सकती हैं। 

 

क्या मुझे अध्ययन के पररर्ामो ंके बारे में बिाया जा सकिा है? 

 

आप अध्ययन के पररणामो ंके सरल सारांश को अपनी भाषा में ईमेल के माध्यम से और/या नपं्रटेर् स्वरूप में  

प्राप्त करने के नलए ननवेदन कर सकते/सकती हैं। इसकी समय-सीमा अध्ययन समाप्त होने के ििा के अंदर होगी। 

वषष 2024 में इसके समाप्त होने की उम्मीद है।  

 

अध्ययन का क्षनधीकरण कौन कर रहा है? 

 

इस अध्ययन को आवथाक रूप से समनथषत करने के वलए डॉ साइमन िॉटवकंस को स्वास्थ्य अनुसंर्ान पररिद का 

अनुदान प्रदान वकया गया था। 

 

इस अध्ययन को क्षकसका अनुमोदन प्राप्त है? 

 

इस अध्ययन को स्वास्थ्य और विकलांगता नैनतकता सवमवत (एचडीईसी) [Health and Disability Ethics 

Committee (HDEC)] नाम के लोगो ंके एक स्वतंि समूह द्वारा अनुमोदन प्राप्त है, जो इस बात की जााँच करते हैं 

वक अध्ययन स्थावपत नकए गए नैवतकता मानको ंको पूरा करते हैं या नही।ं  

 

यतद मेरी कोई तचंिाएँ हैं, िो  अतधक जानकारी के तलए मैं तकससे संपकण  कर सकिा/सकिी हूँ? 

 

यवद आपके पास इस अध्ययन के वकसी भी चरण में इसके बारे में कोई भी प्रश्न, वचंताएँ या वशकायतें हैं, तो आप 

प्रोफेसर रैं क बू्लमफील्ड या मानद प्रोफेसर टॉम जेंटल्स से संपका  कर सकते/सकती हैं और िे या तो आपको 

सहायता प्रदान कर सकते हैं या आपके नलए उवचत समथान प्राप्त कर पाना सुविर्ाकृत कर सकते हैं। 

 

प्रोफेसर रैं क बू्लफील्ड 

वलवगन्स संस्थान वनदेशक  

प्रमुख पयषवेक्षक  

 09 923 6107 

f.bloomfield@auckland.ac.nz 
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पीआईएस/सीएफ संस्करण सं.: 6 [स्वास्थ्य प्रदाता संस्करण] 

 

  

 मानद प्रोफेसर टॉम जेंटल्स 

 सेिा नैदावनक वनदेशक  

बाल और जन्मजात कावडायोलॉजी 

पयािेक्षक 

09 367 0000 

TomG@adhb.govt.nz 

 

यवद आप वकसी ऐसे व्यच्छक्त से बात करना चाहते/चाहती हैं जो अध्ययन से जुड़ा हआ नही ंहै, तो आप एक 

स्वतंि स्वास्थ्य और विकलांगता पक्ष-समथषक से संपका  कर सकते/सकती हैं: 

 

फोन: 0800 555 050 

फैक्स: 0800 2 SUPPORT (0800 2787 7678)  

ईमेल: advocacy@advocacy.org.nz 

िेबसाइट: https://www.advocacy.org.nz  

 

माओरी में समथान के वलए कृपया संपका  करें : 

 

प्रोफेसर सू्य क्रें गल 

वनिारक एवं सामावजक वचवकत्सा विभाग 

ओटागो विश्वविद्यालय 

03 4797202 

Sue.crengle@otago.ac.nz 

 

पैनसनफका के समथान के वलए कृपया संपका  करें :  

 

 डॉ टु्यला पसीिल 

 बाल रोग विशेिज्ञ और पैनसनफक शोर्कताा, मोआना अनुसंर्ान 

 Teuila.Percival@middlemore.co.nz 

  

आप इस अध्ययन को अनुमोदन देने वाली स्वास्थ्य और विकलांगता नैनतकता सवमवत (एचडीईसी) से भी संपका  

कर सकते/सकती हैं: 

 

फोन: 0800 4 ETHIC 

Email: hdecs@health.govt.nz 

  

mailto:advocacy@advocacy.org.nz
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पीआईएस/सीएफ संस्करण सं.: 6 [स्वास्थ्य प्रदाता संस्करण] 

 

 

सहमति फॉमण 
अध्ययन शीर्णक: : नू्य ज़ीलैंड में गंभीर जन्मजात हृदय-रोग के पररणाम जातीयता के अनुसार         

अलग-अलग क्ो ंहोते हैं?  

 

कृपया तनम्नतलच्छखि कथनो ंसे अपनी सहमति इंक्षगि करने के तलए सही का क्षनशान लगाएूँ   

मैंने प्रवतभागी सूचना पिक को अपनी प्रथम भािा में पढ़ नलया है या मुझे पढ़कर सुना 

नदया गया है, और यह मेरी समझ में आ गया है।  
  

मुझे इस बात पर विचार करने के वलए पयााप्त समय वदया गया है वक मैं और मेरा नशशु 

इस अध्ययन में भाग लेंगे या नही।ं 
  

मुझे प्रश्न पूछने और अध्ययन को समझने में सहायता के नलए कानूनी प्रवतवनवर्, 

whānau/पाररिाररक समथान या दोस्त का उपयोग करने का अवसर नदया गया है। 
  

मैं अध्ययन के संबंर् में वदए गए उत्तरो ंसे संतुि हाँ और मेरे पास इस सहमवत फॉमष और 

सूचना पिक की एक प्रवत है। 
  

मैं यह समझता/समझती हाँ वक इस अध्ययन में भाग लेना सै्वच्छिक (मेरी पसंद) है और मैं 

वकसी भी समय अध्ययन से प्रनतभाग िानपस ले सकता/सकती हाँ, तथा इससे मेरी या मेरी 

नशशु की वचवकत्सीय देखभाल पर कोई प्रभाि नही ंपड़ेगा। 

  

मैं इस सूचना पिक में बताए गए तरीके के अनुसार अनुसंर्ानकनमषयो ंद्वारा मेरे और मेरे 

नशशु के बारे में जानकारी को एकत्र और संसानधत नकए जाने के नलए सहमत हँ। 
  

मेरे द्वारा अध्ययन से अपना प्रनतभाग वानपस लेने का ननणषय करने पर मैं इस बात के नलए 

सहमनत देता/देती हाँ वक अपने प्रनतभाग को वानपस लेने के समय तक मेरे और मेरे नशशु 

के बारे में जो जानकारी एकि की गई थी, उसका प्रसंस्करण जारी रखा जा सकता है। 

  

मैं यह समझता हाँ वक इस अध्ययन में मेरा प्रनतभाग गोपनीय है और इस अध्ययन की 

वकसी भी ररपोटा में मेरी व्यच्छक्तगत पहचान प्रकट करने में सक्षम नकसी भी सामग्री का 

उपयोग नही ंवकया जाएगा। 

  

मैं जानता/जानती हाँ वक यनद मेरे पास इस अध्ययन के बारे में सामान्य रूप से कोई प्रश्न हैं, 

तो मुझे नकससे संपकष  करना चानहए। 
  

मैं इस अध्ययन में एक प्रनतभागी के रूप में अपनी वजमे्मदाररयो ंको समझता/समझती हाँ।   

यवद आपको दुभाविए की आिश्यकता है, तो कृपया हमें बताएाँ  क्ोवंक वनिेदन वकए जाने पर यह उपलब्ध है। 
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पीआईएस/सीएफ संस्करण सं.: 6 [स्वास्थ्य प्रदाता संस्करण] 

 

मैं अध्ययन के पररणामो ंका सारांश प्राप्त करना चाहता/चाहती हाँ। हााँ  नही ं 

 

 

प्रतिभागी द्वारा घोर्र्ा: 

 

मैं एतद द्वारा इस अध्ययन में अपने और अपने नशशु के प्रनतभाग के नलए सहमवत देता/देती हँ। 

 

प्रवतभागी का नाम: 

हस्ताक्षर: वतवथ: 

 

 

अनुसंधान टीम के सदस्य द्वारा घोर्र्ा: 

 

मैंने प्रवतभागी को इस अनुसंधान प्रोजेक्ट् के बारे में एक मौच्छखक स्पिीकरण प्रदान नकया है और इसके बारे में 

प्रवतभागी के प्रश्नो ंके उत्तर वदए हैं।  

 

मेरा मानना है वक प्रवतभागी ने इस अध्ययन को समझ नलया है और उन्ोनें प्रनतभाग के वलए अपनी सूवचत 

सहमवत दी है। 

 

शोर्कताा का नाम: 

हस्ताक्षर: वतवथ: 

 


