
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

包含这项研究详情的影片可在这个网站观看：www.ed.ac.uk/usher/respire/health-literacy-asthma-malaysia 

  

这项研究的目的是什么？ 

 

• 这项研究旨在了解对那些对哮喘一知半解的人如何看待并管理他们的病情。 

• 马来西亚有超过2/3的哮喘患者，不完全了解有关哮喘的讯息，这可能会影响他们对哮喘的

管理和控制。 

• 不同的人有不同的方式关照他们的病情。我想听听您的意见。. 

• 您的参与将让我更了解您身为哮喘患者的日常生活。 

• 这项研究将根据人们的需求来改善我国哮喘护理。 

• 这项研究可能需要 30 至 40 位参与者。 

 
 
 
 

 

 

健康素养有限和哮喘的人在管理病情方面的观点和经

验：定性研究项目 

 
 

您被邀请参加这项研究。在您决定是否参与之前，先了解这项研究的

目的以及涉及的范围。请仔细阅读以下的资料。如果您愿意，可以与

他人分享这项研究。如果有任何疑问或欲知更多详情，请联络我们。

请花点时间考虑是否要参与这项研究。 
 
 

 

参与者资料表 

1. 深度访谈 

http://www.ed.ac.uk/usher/respire/health-literacy-asthma-malaysia
http://www.ed.ac.uk/usher/respire/health-literacy-asthma-malaysia
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为什么我被邀请参与这项研究？ 

如果您的年龄介于 18 至 80 岁，已被诊断患有哮喘（无论您的哮喘控制状况如何）并且已在医疗诊所

接受哮喘治疗，您有资格参加这项研究。 

 

我必须参与这项研究吗？ 

 

不，是否参与是由您自己决定。 如果您决定参与，您将收到这项资料表并被要求签署同意书。 即使您

已决定参与，您仍然可以随时退出并且无需给于任何理由。 决定不参与或退出研究并不会影响您所获

得的医疗保健或您的合法权利。在参与之前，您应该考虑这项研究是否会影响您拥有的任何保险，并

在有必要时寻求建议 

 

参与了这项研究，我需要做些什么？ 

 

我将问您一些问题来评估您对健康讯息的理解度。根据此评估，我希望能招募一些对健康讯息一知半

解的人。如果您觉得这些健康讯息容易理解，那您可能不适合参与此研究。 

 

如果您符合资格，并决定参与这项研究，您将被邀请与我进行面对面的讨论。 

 

我将与您一起浏览参与者资料表。 如果您同意参与，我将要求您签署一份同意书，接着是一份大约5

分钟就能完成，关于您个人背景的简单问卷。 

 

我们将与您以一对一的方式讨论您对哮喘的看法。我们想了解您对哮喘的想法及照顾自己的方式。我

们将讨论使您难以护理哮喘的事物，以及有助于您适应哮喘的因素。我们也想听听您认为有助于您更

有效地护理您的哮喘的方式。 

 

我们之间的对话将被录音。此录音将让我准确地记住你在采访中所说的内容。这些内容对于分析非常

重要。整个过程大约需要45分钟至1小时。我们将付您RM50 来弥补您的费用。 

 

此活动将在诊所，您的家中或您感到舒适的公共场所进行。 在讨论期间，另一位记录员也将出席。 

 

在讨论结束时，我将邀请您参加我们的下一个活动，即摄影活动，然后与您聊聊您所拍摄的照片。  

 

您不必参加这些活动。 但是，如果您决定参与，我们将为您提供更多资料，并向您详细说明此活动。 

您将被要求签署同意参与您希望参与的任何活动。 

 

有什么事我需要做或避免？ 

 

没有任何特别防范措施 / 要求。 
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参与这项研究对我有什么好处？ 

 

参与这项研究可能不会给您带来个人有益。 但是，您所提供的宝贵资料，将能帮助我了解马来西亚哮

喘患者的经历。 这项研究的结果可用于表达哮喘患者的需求，并告知他们未来的需要。 

参与这项研究会有什么不利之处？ 

您将花大约 1 小时的时间与我聊天。参与该研究没有其他不利之处。 

如果有任何疑问/ 问题应该怎么办？ 

 

如果您对这项研究有任何疑问，您可以联络我，我会尽力回答您的问题（Hani Syahida Salim，电话：

011-26089233）。您也可以联络我们在马来西亚研究团队的其他成员 

 

Associate Professor Dr Lee Ping Yein （0389472545） 

Associate Professor Dr Sazlina Shariff Ghazali （0389472532） 

 

参与这项研究不会造成任何伤害。我们只想听听您的意见。 

 

如果我不想继续参与这项研究了会有什么后果？ 

无论您是否参与这项研究，都不会影响你所得到的哮喘护理。您可以随时退出这项研究，而且不需要

给于任何理由。您还可以要求销毁您的资料（比如面试记录）。 

这项研究结束后会有什么结果？ 

 

我们所讨论的事物及副本将会将是被匿名的。所有可以识别您身份的个人资料，将从研究报告或论文

中删除。您的个人资料将会被保密，只有我们研究团队可使用这些资料。这项研究预计将于 2019 年

10 月完成。 

 

我们在这项研究所收集的纸质资料（问卷）将被严谨地存储，而电子数据只能在输入马来西亚博特拉

大学所设的密码之后才可以使用。 只有研究人员，赞助商，监管机构和研发审计师才能使用这些资

料。 我们收集的数据仅用于这项研究; 如果数据将用于未来的任何研究，必须事先获得研究伦理委员

会的批准。 根据研究指南，研究成绩将被保存七年。 

 

我的参与将会被保密吗？ 

 

我们在研究过程中所收集的资料都将被保密，并且有严格的法律保护您在每个阶段的隐私。 研究人

员不会使用您任何未提供的记录，也不会告知任何人关于您的参与。 但是，如果出现问题（例如犯

罪，对自己或他人造成伤害和威胁或儿童保护问题），我们只向有关当局披露。 

 

爱丁堡大学是在马来西亚的研究的赞助商。 赞助商全面负责研究的运作。 为了遵守英国的数据保

护法规，我们必须告知您我们将如何使用和储存您的个人资料。  
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作为一所大学，我们使用个人身份资料进行研究，以改善健康，护理和服务。 作为一个公共资助的

组织，当我们使用同意参与研究者的个人身份资料时，我们必须确保它符合公共利益。 这意味着当

您同意参与研究时，我们将以所需的方式来使用您的数据去进行和分析研究。 

 

我们将使用您的资料进行此项研究。 在研究结束后，赞助商将保留有关您的可识别资料长达 5

年。  

 

爱丁堡大学将作为本研究的资料控制者。 这意味着他们有责任保管您的资料并正确使用它。 

 

您的使用，更改或移动资料的权利是有限的，因为我们需要以特定方式管理您的资料，以使研究可

靠和准确。 如果您退出研究，我们将保留您已提供的资料。 为了保护您的权利，我们将尽可能使

用最低限度的个人资料。 

 

匿名数据（访谈记录）将在马来西亚境外共享，并可能用于未来的研究。如果有次级数据分析，道

德委员会将不会被通知。 

 
 

从这项研究所得到的资料将如何被处理？ 

我们（研究团队）会将这项研究所得到的结论用于会议上，出版在学术期刊上，并作为博士论文的一

部分 - 但您的名字将不包括在内，您所提供给我们的资料也不会与您有任何联系。  

 

如果您有兴趣并要求提供副本，我们将通过邮寄方式寄给您这项研究成果的简介。 

 

是谁举办和资助这项研究? 

 

这项研究是由马来西亚博特拉大学家庭医学系和英国爱丁堡大学举办。 

 

我是由 NIHR Global Health Research Unit on Respiratory Health (RESPIRE）的博士生奖学金所资

助。   RESPIRE 则是由 National Institute of Health Research 的 Official Development Assistance 

(ODA) 的资金所资助。 

 

谁批准了这项研究？ 

 

这项研究在马来西亚国家医学研究登记处进行了登记，并经过马来西亚卫生部医学研究和伦理委员会

（NMRR-18-2113-42322（IIR））审查和批准。 它也已获得爱丁堡大学研究与发展中心 - 联合办公室

和爱丁堡大学研究赞助的洛锡安健康委员会（ACCORD）的批准。 

 

研究员联络方式 

 

如果您还有任何关于这项研究的问题，请联络 Hani Syahida Salim (011-26089233) 或电邮至

hanisyahida@upm.edu.my 或 H.S.B.Salim@sms.ed.ac.uk 

 
 
 
 

mailto:hanisyahida@upm.edu.my
mailto:hanisyahida@upm.edu.my
mailto:H.S.B.Salim@sms.ed.ac.uk
mailto:H.S.B.Salim@sms.ed.ac.uk
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其他联络方式 

 

如果您想与这项研究以外的人讨论这项研究，请联络马来西亚博特拉大学家庭医学系， 

电话：03-89472538  

 
 

投诉 

 

如果您对这项研究有任何投诉，请联络： 

 

马来西亚卫生部医学研究和伦理委员会秘书处 

电话号码：03-2287 4032 
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                                   同意书 

 
健康素养有限和哮喘的人在管理病情方面的观点和经验：定性研究项目 

 
 

请在格子里打勾 

1. 我已阅读并理解上述研究的资料表（2018年10月1日ver1.0）。 我已经给于机会考虑这些资料，提出问

题，并且满意这些问题所得到的答案。  

2. 我理解我的参与是自愿性的，我可以随时退出而且不需要给于任何理由，这也不会影响我的医疗和/或法

律权利。  

3. 我同意在有记录员的陪同下被采访。 是  否  

4. 我同意我们的对话被录音。 是  否 

5. 我同意对话录音由第三方承包商转录。 是  否 

6. 我理解，研究期间所收集的资料中相关部分可能由赞助商（爱丁堡大学或其他监管机构）查看。 我允许

这些人使用我的资料。  

7. 我同意参与此研究项目。  
 

 

 
   

 
  

参与者姓名  日期  签名 
 
 

研究者姓名  日期  签名 
 

 

1x 原文 – 进入站点文件; 1x 副本 – 给参与者 

 
 
 

 

An NIHR Global Health Research Unit on Respiratory Health (RESPIRE) at the University of Edinburgh project. 

www.ed.ac.uk/usher/respire 
 

This research was commissioned by the National Institute of Health Research using Official Development Assistance (ODA) funding. 
The views expressed are those of the author(s) and not necessarily those of the NHS, the NIHR or the Department of Health and Social Care. 

 


