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देेखभााल केे माानक उस उपचाार काा वर्णणन 
करतेे हैंं जि�सेे चि�कि�त्साा वि�शेेषज्ञोंं द्वााराा कि�सीी 
नि�र्धाा�रि�त स्वाास्थ्य स्थि�ति� केे लि�ए उपयुुक्त और 
उच्च गुुणवत्ताा केे रूप मेंं स्वीीकाार कि�याा जााताा हैै। 
कभीी-कभीी इन्हेंं सर्वोोत्तम काार्ययप्रणाालीी (best 
practice), माानक चि�कि�त्सीीय देेखभााल 
(standard medical care), याा माानक 
थेेरपीी (standard therapy) कहाा जााताा हैै।

देेखभााल केे माानकोंं काा उपयोोग, स्वाास्थ्य पेेशेेवरोंं 
द्वााराा व्याापक रूप सेे कि�याा जााताा हैै। वेे सभीी रोोगि�योंं, 
परि�वाारोंं और देेखभाालकर्ताा�ओं केे लि�ए उपलब्ध 
होोनेे चााहि�ए। देेखभााल केे माानक बताातेे हैंं कि� उच्च 
गुुणवत्ताा वाालीी स्वाास्थ्य सेेवााएँ ँकैैसीी होोतीी हैंं। वेे पेेशेेवर 
अधि�नि�यमोंं केे अनुुरूप हैंं और उपलब्ध सर्वोोत्तम शोोध 
सााक्ष्योंं द्वााराा नि�र्देशि�त होोतेे हैंं। 

देेखभााल केे माानक वि�कसि�त करनेे मेंं कई लोोग 
शाामि�ल होो सकतेे हैंं। इनमेंं अक्सर शाामि�ल होोतेे हैंं: 

	⚫ वि�शेेषज्ञ क्षेेत्र मेंं नि�पुुणताा और अनुुभव रखनेे वाालेे 
स्वाास्थ्य देेखभााल पेेशेेवर

	⚫ मरीीज़ और परि�वाार केे सदस्य जि�न्होंंनेे उस अनुुभव 
कोो जीीयाा हैै

	⚫ लोोग जोो बेेहतर देेखभााल और सहाायताा तक पहुंंच 
कीी हि�माायत करतेे हैंं

	⚫ शोोधकर्ताा�

	⚫ स्वाास्थ्य सेेवाा अग्रणीी

	⚫ पेेशेेवर संंगठनोंं केे प्रति�नि�धि�।

	⚫ स्वाास्थ्य देेखभााल काा समन्वय करनेे वाालेे सरकाारीी 
नि�कााय 

देेखभााल केे माानक बहुत साारीी चर्चाा� केे बााद वि�कसि�त 
और सहमत होोतेे हैंं। यह इस बाात कोंं सुुनि�श्चि�त करनेे 
केे लि�ए हैै कि� उन्हेंं स्पष्ट रूप सेे समझाायाा गयाा हैै, 
और वेे सभीी केे लि�ए उचि�त और सुुलभ हैंं। इन माानकोंं 
पर रि�पोोर्टट करनाा और स्वाास्थ्य देेखभााल मेंं वेे क्याा अंंतर 
लाातेे हैंं, इसेे माापनाा भीी महत्वपूूर्णण हैै।

देेखभााल केे माानक अप-टूू-डेेट (नवीीनतम) बनेे रहनेे 
चााहि�ए। इसकाा मतलब हैै कि� उनकीी समीीक्षाा जाारीी 
रहनीी चााहि�ए। माानकोंं केे वि�काास मेंं शाामि�ल लोोगोंं केे 
प्रमुुख प्रति�नि�धि� इस प्रक्रि�याा काा हि�स्साा हैंं। देेखभााल 
केे माानकोंं कीी समीीक्षाा आमतौौर पर एक अग्रणीी पेेशेेवर 
संंगठन केे माार्गगदर्शशन मेंं कीी जाातीी हैै।

Australian National Standards of Care 
for Childhood-onset Heart Disease 
(CoHD Standards) इस प्रकाार वि�कसि�त कि�ए 
गए थेे। मरीीज़, परि�वाार और देेखभाालकर्ताा� CoHD 
माानकोंं केे सभीी हि�स्सोंं केे कंेंद्र मेंं हैंं, जि�समेंं माातृृ-भ्रूूण, 
पि�डीीएट्रीीक (बााल चि�कि�त्साा) और वयस्क जन्मजाात 
हृदय रोोग सहि�त माानक (ACHD) सेेवााएँ ँशाामि�ल हैंं। 
CoHD माानक अच्छीी तरह सेे जीीवन जीीनेे पर भीी 
कंेंद्रि�त हैंं और छह मूूल्योंं द्वााराा समर्थि�ित हैंं: 

	⚫ श्रेेष्ठताा

	⚫ रोोगीी- और परि�वाार-कंेंद्रि�त देेखभााल

	⚫ गरि�माा और सम्माान

	⚫ सहाानुुभूूति� और करुणाा

	⚫ ज्ञाान, और 

	⚫ सहकाार्ययताा। 

देेखभााल केे माानक क्याा हैंं?
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श्रेेष्ठताा

सहाानुुभूूति� और करुणाा

गरि�माा और सम्माानज्ञाान

रोोगीी- और परि�वाार-
कंेंद्रि�त देेखभाालसहकाार्ययताा

अच्छाा  
जीीवन जीीनाा

CoHD माानक नीीचेे दि�ए गए मूूल्योंं और प्रमुुख सि�द्धांं�तोंं पर आधाारि�त हैंं
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बचपन मेंं शुुरू होोनेे वाालाा हृदय रोोग 
(Childhood-onset heart disease – 
CoHD) एक साामाान्य शब्द हैै जि�समेंं बचपन 
मेंं शुुरू होोनेे वाालीी सभीी प्रकाार कीी हृदय संंबंंधीी 
असाामाान्यतााएँ ँशाामि�ल हैंं। इसमेंं जन्मजाात हृदय 
रोोग और जन्म केे बााद लगनेे/होोनेे वाालेे हृदय रोोग 
दोोनोंं शाामि�ल हैंं। CoHD काा प्रभााव अक्सर पूूरेे 
जीीवन पर हीी पड़ताा हैै। 

'जन्मजाात (congenital)' शब्द सेे ताात्पर्यय हैै 
ऐसीी स्थि�ति� याा लक्षण जोो जन्म सेे मौौजूूद होोताा हैै। 
जन्मजाात हृदय रोोग तब होोताा हैै जब गर्भाा�वस्थाा केे 
दौौराान हृदय ठीीक सेे वि�कसि�त नहींं होोताा हैै। इसमेंं 
शाामि�ल होो सकतेे हैंं: 

	⚫ वेे वााहि�कााएँ ँजोो हृदय तक आतीी और हृदय सेे 
जाातीी हैंं

	⚫ हृदय कक्षोंं (चेंंबर्सस) काा आकाार, और/याा

	⚫ एक याा अधि�क वााल्व जोो हृदय केे मााध्यम सेे रक्त 
केे प्रवााह कोो नि�यंंत्रि�त करतेे हैंं। 

हृदय सेे जुुड़ीी कोोई भीी समस्याा हृदय केे लि�ए अपनाा 
कााम करनाा कठि�न बनाा सकतीी हैै। कभीी-कभीी केेवल 
हल्काा, और अन्य माामलोंं मेंं इसकाा असर स्वाास्थ्य 
पर बहुत अधि�क होोताा हैै। जन्मजाात हृदय रोोग वाालेे 
शि�शुुओं मेंं यह उनकीी वृृद्धि� और वि�काास कोो प्रभाावि�त 
कर सकताा हैै।

जन्मजाात हृदय रोोग काा नि�दाान अधि�कतर जन्म केे 
बााद होोताा हैै। इसकाा नि�दाान गर्भाा�वस्थाा मेंं भीी कि�याा जाा 
सकताा हैै। कभीी-कभीी इसकाा नि�दाान बचपन मेंं और 
कभीी-कभीी वयस्क होो जाानेे पर होोताा हैै। 

CoHD मेंं हृदय कीी लय कोो प्रभाावि�त करनेे वाालीी 
अवस्थााएँ,ँ याा हृदय हीी कीी मांं�सपेेशि�योंं सेे संंबंंधि�त 
अन्य अवस्थााएँ ँभीी शाामि�ल हैंं। कभीी-कभीी इन 
अवस्थााओं केे पीीछेे काा काारण आनुुवंंशि�क होोनाा पाायाा 
जाा सकताा हैै। 

अधि�गृृहीीत (अक्वााइअर्डड) हृदय रोोग जन्म केे बााद 
वि�कसि�त होोताा हैै, आमतौौर पर बचपन केे दौौराान। 
अधि�गृृहीीत हृदय रोोग संंक्रमण, सूूजन याा वि�षााक्त 
पदाार्थोंं (टॉॉक्सि�िनस) याा अन्य स्वाास्थ्य अवस्थााओं केे 
काारण होो सकताा हैै। उदााहरण केे लि�ए, कुुछ संंक्रमणोंं 
सेे असाामाान्य सूूजन प्रति�क्रि�याा होो सकतीी हैै जोो हृदय 
कोो नुुकसाान पहुंंचाा सकतीी हैै। 

प्रत्येेक नए CoHD केे नि�दाान कीी पुुष्टि� कि�सीी नि�पुुण 
हृदय रोोग वि�शेेषज्ञ द्वााराा कीी जाानीी चााहि�ए। इसकीी 
पुुष्टि� आमतौौर पर एक अल्ट्राासााउंंड स्कैैन काा उपयोोग 
करकेे कीी जाातीी हैै जि�सेे इकोोकाार्डि�ियोोग्रााम कहाा जााताा 
हैै। कभीी-कभीी अति�रि�क्त चि�त्रोंं और परीीक्षणोंं कीी 
आवश्यकताा होोतीी हैै। 

CoHD वाालेे कुुछ लोोगोंं कोो अपनेे जीीवनकााल मेंं 
अपनेे CoHD वि�शेेषज्ञ सेे केेवल कभीी-कभाार हीी 
मि�लनाा होोगाा। कुुछ अन्योंं कोो इसकीी तुुलनाा मेंं अधि�क 
नि�यमि�त नि�युुक्ति�योंं सहि�त समन्वि�ित देेखभााल कीी 
आवश्यकताा होो सकतीी हैै। इसमेंं चि�कि�त्सीीय और/याा 
सर्जि�िकल हस्तक्षेेप शाामि�ल होो भीी सकताा हैै और नहींं 
भीी। देेखभााल मेंं नर्सेंं, ऐलााईड हैैल्थ (संंबद्ध स्वाास्थ्य) 
पेेशेेवर और मनोोवैैज्ञाानि�क भीी शाामि�ल होो सकतेे हैंं। 
यथाा संंभव सर्वोोतम परि�णााम प्रााप्त करनेे मेंं मदद करनेे 
केे लि�ए येे स्वाास्थ्य पेेशेेवर आजीीवन रोोगि�योंं, परि�वाारोंं 
और देेखभाालकर्ताा�ओं कोो जाानकाारीी और सहाायताा 
प्रदाान कर सकतेे हैंं।

CoHD क्याा हैै?
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यह महत्वपूूर्णण हैै कि� CoHD सेे प्रभाावि�त हुए मरीीज़, 
मााताा-पि�ताा, देेखभाालकर्ताा� और परि�वाार ऐसीी जाानकाारीी 
प्रााप्त करेंं जोो स्पष्ट होो, समझनेे मेंं आसाान होो और 
उनकेे हृदय कीी अवस्थाा केे लि�ए वि�शि�ष्ट होो। हृदय कीी 
अवस्थाा केे बाारेे मेंं सीीखनाा, जाानकाारीी सााझाा करनेे कीी 
एक प्रक्रि�याा हैै जोो CoHD काा ज्ञाान और कौौशल रखनेे 

वाालेे स्वाास्थ्य सेेवाा प्रदाातााओं, और CoHD ग्रस्त व्यक्ति� 
और उसकेे परि�वाार केे बीीच चलतीी हैै। इसमेंं शाामि�ल 
होोताा हैै CoHD स्वाास्थ्य देेखभााल टीीम केे एक याा एक 
सेे अधि�क सदस्योंं केे सााथ बाातचीीत करनाा और जि�तनीी 
भीी आवश्यकताा होो, उनसेे बाार-बाार प्रश्न पूूछनाा। 

बचपन मेंं शुुरू होोनेे वाालेे हृदय रोोग कीी देेखभााल 
केे ऑस्टे्रेलि�यााई रााष्ट्रीीय माानक (CoHD माानक) 
उच्च गुुणवत्ताा वाालीी CoHD स्वाास्थ्य देेखभााल 
कीी व्यवस्थाा और वि�तरण केे बाारेे मेंं महत्वपूूर्णण 
जाानकाारीी प्रदाान करतेे हैंं। 

वेे डॉॉक्टरोंं, नर्सोंं, संंबद्ध स्वाास्थ्य कर्ममचाारि�योंं, 
मनोोवैैज्ञाानि�कोंं और ऑस्टे्रेलि�याा मेंं CoHD स्वाास्थ्य 
सेेवााओं मेंं शाामि�ल सभीी स्वाास्थ्य पेेशेेवरोंं कीी 
ज़ि�म्मेेदाारि�योंं कीी रूपरेेखाा तैैयाार करतेे हैंं। इससेे 
यह सुुनि�श्चि�त करनेे मेंं मदद मि�लेेगीी कि� CoHD 
सेे प्रभाावि�त सभीी ऑस्टे्रेलि�यााई लोोगोंं केे लि�ए उच्च 
गुुणवत्ताा वाालीी वि�शेेषज्ञ देेखभााल आवश्यकतााएँ ँएक 
समाान और सुुलभ हैंं। 

CoHD माानक मरीीज़ोंं, परि�वाारोंं और देेखभााल करनेे 
वाालोंं कोो यह जााननेे मेंं मदद करतेे हैंं कि� जब उनकीी 
CoHD स्वाास्थ्य देेखभााल कीी बाात आतीी हैै तोो उन्हेंं 
क्याा अपेेक्षाा करनीी चााहि�ए। 

इससेे उनकेे स्वाास्थ्य और स्वाास्थ्य देेखभााल केे बाारेे मेंं 
नि�र्णणय लेेनेे मेंं मदद मि�लतीी हैै। CoHD माानक मरीीज़ोंं, 
परि�वाारोंं, देेखभाालकर्ताा�ओं और उनकेे स्वाास्थ्य सेेवाा 
प्रदाातााओं कोो उनकीी ज़रूरतोंं केे अनुुरूप देेखभााल 
प्रदाान करनेे मेंं मदद करतेे हैंं, जि�समेंं यह भीी शाामि�ल हैै 
कि� वेे कहाँँ� रहतेे हैंं। COHD माानक आवश्यक सेेवााओं 
कोो एक व्याापक और दीीर्घघकाालि�क दृष्टि�कोोण सेे देेखतेे 
हैंं। इसमेंं माानसि�क स्वाास्थ्य और सीीखनेे पर पड़नेे वाालेे 
संंभाावि�त प्रभाावोंं कोो पहचााननाा शाामि�ल हैै। CoHD 
माानक इस बाात पर वि�चाार करतेे हैंं कि� मरीीज़ बचपन 
सेे बुुढ़ाापेे सहि�त वयस्कताा कीी ओर कैैसेे बढ़तेे हैंं, और 
जीीवन भर कि�न सेेवााओं कीी आवश्यकताा होो सकतीी हैै।

CoHD माानक ऑस्टे्रेलि�याा, उसकेे लोोगोंं, वि�शााल 
दूरि�योंं वाालीी भूूमि�योंं और देेश-भर मेंं स्वाास्थ्य देेखभााल 
कीी संंरचनाा केे अनुुसाार अपनेे आप मेंं अद्वि�तीीय हैंं। 

हमेंं CoHD माानक क्योंं चााहि�ए?
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CoHD माानकोंं काा प्रयोोग कैैसेे कि�याा जाा 
सकताा हैै?

CoHD माानक स्वाास्थ्य सेेवाा प्रदाातााओं कोो 
जाानकाारीी प्रदाान करतेे हैंं कि� उच्च गुुणवत्ताा वाालीी 
CoHD स्वाास्थ्य देेखभााल सेेवााएँ ँप्रदाान करनेे केे 
लि�ए उन्हेंं क्याा करनेे कीी आवश्यकताा हैै। 

इसमेंं वह ज्ञाान, वि�शेेषज्ञताा और उन उपकरणोंं और 
स्थाान तक पहुंंच शाामि�ल हैै जि�नकीी उन्हेंं यह देेखभााल 
प्रदाान करनेे केे लि�ए आवश्यकताा हैै। 

CoHD माानकोंं मेंं उच्च गुुणवत्ताा वाालीी स्वाास्थ्य 
देेखभााल केे लि�ए बतााई गई आवश्यकतााएँ ँमरीीज़ोंं, 
परि�वाारोंं और देेखभाालकर्ताा�ओं कोो अपनीी देेखभााल 

योोजनाा बनाानेे मेंं मदद करतेे हैंं। इससेे लोोगोंं कोो यह भीी 
मदद मि�लतीी हैै कि� वेे उनकेे लि�ए उपलब्ध सेेवााओं केे 
प्रकाारोंं केे बाारेे मेंं प्रश्न पूूछ सकें, और उनकेे और उनकेे 
परि�वाार केे लि�ए सबसेे उपयुुक्त नि�र्णणय लेे सकें। 

CoHD माानक ऐबोोरि�जि�नल और टॉॉरेेस स्टे्रेट आईलैंंडर 
लोोगोंं, शरणाार्थीी आबाादीीयोंं और ऑस्टे्रेलि�याा-भर केे 
प्राादेेशि�क, ग्राामीीण और दूरदरााज़ केे स्थाानोंं मेंं रहनेे वाालेे 
लोोगोंं केे लि�ए स्वाास्थ्य देेखभााल केे महत्वपूूर्णण क्षेेत्रोंं कोो 
संंबोोधि�त करतेे हैंं। 

“देेखभााल केे माानक CoHD सेे 
प्रभाावि�त लोोगोंं कोो यह समझनेे मेंं सक्षम 
बनाातेे हैंं कि� अति�-उत्तम शाारीीरि�क 
और माानसि�क स्वाास्थ्य देेखभााल कैैसीी 
दि�खनीी चााहि�ए।”

CoHD ग्रस्त बच्चेे केे मााताा-पि�ताा होोनाा 
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CoHD माानक मेेरीी मदद कैैसेे करतेे हैंं? वेे...

रूपरेेखाा बताातेे हैंं कि� ऑस्टे्रेलि�याा मेंं उच्च माानक वाालीी CoHD देेखभााल प्रदाान करनेे केे लि�ए कि�स चीीज़ 
कीी आवश्यकताा हैै 

येे ज़रूरतेंं सर्वोोत्तम ज्ञाान, वि�शेेषज्ञ-रााय और उपलब्ध शोोध सााक्ष्योंं केे सााथ-सााथ जीीवन केे वि�वि�ध अनुुभवोंं पर 
आधाारि�त हैंं।

ऑस्टे्रेलि�याा कीी स्वाास्थ्य प्रणाालीी और यहांं� रहनेे वाालेे लोोगोंं केे लि�ए अनूूठेे हैंं

रोोगि�योंं, उनकेे परि�वाारवाालोंं और देेखभाालकर्ताा�ओं केे लि�ए जीीवन भर उनकेे सर्वोोत्तम स्वाास्थ्य मेंं सहाायताा 
करनेे केे लि�ए तैैयाार कि�ए गए हैंं।

मरीीज़ोंं, परि�वाारोंं और देेखभाालकर्ताा�ओं कोो 'अच्छीी तरह सेे जीीनेे' मेंं मदद करतेे हैंं

वेे कि�सीी व्यक्ति� केे शाारीीरि�क, माानसि�क स्वाास्थ्य, न्यूूरोोडेेवलपमेंंटल (दि�माागीी वि�काास) और साामााजि�क स्वाास्थ्य 
कोो ध्याान मेंं रखतेे हैंं।

प्रााथमि�कताा वाालेे 12 क्षेेत्रोंं पर ध्याान कंेंद्रि�त करतेे हैंं जोो ऑस्टे्रेलि�याा मेंं जीीवनभर कीी CoHD देेखभााल मेंं 
सहाायक होोतेे हैंं

येे प्रााथमि�कताा वाालेे क्षेेत्र, भि�न्न-भि�न्न उपलब्ध CoHD स्वाास्थ्य सेेवााओं और उन सेेवााओं कोो प्रदाान करनेे वाालेे 
स्वाास्थ्य देेखभााल पेेशेेवरोंं केे बाारेे मेंं जाानकाारीी प्रदाान करतेे हैंं। वेे ऐबोोरि�जि�नल और टॉॉरेेस स्टे्रेट आईलैंंडर 
लोोगोंं, शरणाार्थीी आबाादीीयोंं और वयस्क CoHD स्वाास्थ्य देेखभााल सेेवााओं कीी ओर परि�वर्ति�ित होो रहेे युुवाा 
लोोगोंं सहि�त, प्रााथमि�कताा वाालीी आबाादि�योंं कीी आवश्यकतााओं कोो भीी संंबोोधि�त करतेे हैंं। 

इनकेे अंंदर ऑस्टे्रेलि�याा मेंं CoHD देेखभााल कीी प्रभाावशीीलताा कोो माापनेे कीी क्षमताा होोतीी हैै 

स्वाास्थ्य देेखभााल मेंं नि�रंंतर सुुधाार सुुनि�श्चि�त करनेे केे लि�ए इससेे CoHD माानकोंं कीी समीीक्षाा काा माार्गगदर्शशन 
करनेे मेंं मदद मि�लेेगीी।

इनमेंं लगााताार बदलााव लाायाा जााताा हैै, जि�सकाा अर्थथ हैै कि� समय केे सााथ इनमेंं सुुधाार होोगाा

CoHD माानकोंं काा पहलाा संंस्करण, ऑस्टे्रेलि�याा मेंं CoHD स्वाास्थ्य सेेवााओं केे लि�ए एक वर्ततमाान संंदर्भभ बिं�ंदु 
प्रदाान करताा हैै। 

CoHD समुदुााय केे सभीी सदस्योंं केे लि�ए हंैं

उपलब्ध उच्चतम ज्ञाान, अभ्याास और सााक्ष्योंं कीी सहकाार्ययताा केे आधाार पर इनमंें आगे ेभीी बदलााव कि�ए जाातेे रहेंगंे।े
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CoHD केे माानक

प्रत्येेक CoHD माानक CoHD स्वाास्थ्य देेखभााल केे कि�सीी एक पहलूू कोो संंदर्भि�ित करताा हैै। इनमेंं सेे कुुछ, 
CoHD स्वाास्थ्य देेखभााल सेेवााओं केे प्रकाारोंं केे बाारेे मेंं हैंं और कुुछ ऑस्टे्रेलि�याा केे स्वाास्थ्य-देेखभााल पेेशेेवरोंं केे 
बाारेे मेंं हैंं। कुुछ जीीवन केे वि�शि�ष्ट समयोंं पर CoHD स्वाास्थ्य देेखभााल कीी आवश्यकतााओं काा वर्णणन करतेे हैंं। अन्य 
माानक, ऐबोोरि�जि�नल याा टॉॉरेेस स्टे्रेट आईलैंंडर ऑस्टे्रेलि�यााई और शरणाार्थीी आबाादीी सहि�त, प्रााथमि�कताा वाालेे समूूहोंं 
कीी आवश्यकतााओं कोो संंबोोधि�त करतेे हैंं। 

प्रत्येेक CoHD माानक क्याा-क्याा कवर करताा हैै

माानक 1

CoHD सेेवााएँँ
ऑस्टे्रेलि�याा मेंं उच्च गुुणवत्ताा वाालीी CoHD स्वाास्थ्य देेखभााल सेेवााओं कीी 
आवश्यकतााएँ ँ, जि�नमेंं शाामि�ल हैंं: 

—	 ऑस्टे्रेलि�याा मेंं उपलब्ध CoHD स्वाास्थ्य सेेवााओं केे प्रकाार 

—	 CoHD वि�शेेषज्ञोंं केे लि�ए आवश्यक प्रशि�क्षण एवंं शि�क्षाा 

—	 स्वाास्थ्य देेखभााल पेेशेेवरोंं कीी श्रृंं�खलाा जोो वि�शेेषज्ञ CoHD स्वाास्थ्य देेखभााल 
प्रदाान करतेे हैंं। 

माानक 2

क्षेेत्रीीय (रीीजनल) CoHD 
देेखभााल

प्राादेेशि�क क्षेेत्रोंं मेंं स्वाास्थ्य सेेवााएँ,ँ जि�नमेंं शाामि�ल हैंं: 

—	 जहाँँ� संंभव होो, वहाँँ� घर केे नज़दीीक समन्वि�ित उच्च गुुणवत्ताा वाालीी देेखभााल 
काा प्राावधाान

—	 क्षेेत्रीीय CoHD/अन्य स्वाास्थ्य सेेवाा प्रदाातााओं और बड़ीी शहरीी सेेवााओं केे 
CoHD वि�शेेषज्ञोंं केे बीीच सूूचनाा सााझाा करनाा।

माानक 3

बााल चि�कि�त्साा 
काार्डि�ियोोलॉॉजीी (हृदयरोोग 
वि�ज्ञाान)

बााल हृदय रोोग वि�शेेषज्ञोंं केे लि�ए आवश्यकतााएँ,ँ जि�नमेंं शाामि�ल हैंं: 

—	 वि�शेेषज्ञ CoHD डाायग्नोोस्टि�िक इमेेजिं�ंग केे बाारेे मेंं ज्ञाान और कुुशलताा 

—	 गर्भाा�वस्थाा केे दौौराान देेखभााल 

—	 पाारि�वाारि�क आनुुवंंशि�क मूूल्यांं�कन और पराामर्शश 

—	 बचपन मेंं इंंटरवेंंशनल काार्डि�ियक कैैथेेटर प्रक्रि�यााएँँ

—	 हृदय गति� पर असर डाालनेे वाालीी अवस्थााएँ ँ

—	 हृदयपाात (हाार्टट फेेल्यर) केे लि�ए वि�शेेषज्ञ देेखभााल।
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माानक 4

बााल हृदय-रोोग और 
वयस्क जन्मजाात 
हृदय रोोग (Adult 
Congenital Heart 
Disease – ACHD) 
सर्जजरीी (शल्य चि�कि�त्साा)

बच्चोंं और वयस्कोंं केे लि�ए जन्मजाात हृदय सर्जजरीी, जि�नमेंं शाामि�ल हैंं: 

—	 बााल और वयस्क जन्मजाात हृदय शल्य चि�कि�त्सकोंं (सर्जजरीी करनेे वाालेे 
डॉॉकटरोंं) केे लि�ए वि�शेेषज्ञ ज्ञाान और प्रशि�क्षण आवश्यकतााएँ ँ

—	 CoHD एनेेस्थेेटि�स्टोंं और परफ्यूूज़नि�स्टोंं केे लि�ए वि�शेेषज्ञ ज्ञाान, कौौशल 
और प्रशि�क्षण 

—	 रोोगि�योंं और उनकेे परि�वाार वाालोंं केे लि�ए वि�शेेषज्ञ नर्सोंं कीी उपलब्धताा

—	 हृदय प्रत्याारोोपण कीी आवश्यकताा काा आकलन करतेे समय आवश्यकतााएँ ँ

—	 सेेवााओं काा मूूल्यांं�कन कैैसेे कि�याा जााताा हैै।

माानक 5

धीीरेे-धीीरेे वयस्क 
देेखभााल कीी ओर बढ़नाा

बाालाावस्थाा CoHD सेे वयस्क CoHD कीी ओर होोनेे वाालाा बदलााव, जि�समेंं 
शाामि�ल हैंं:

—	 बदलााव कोो जल्द शुुरू करनेे काा महत्व

—	 एक साावधाानीीपूूर्ववक नि�योोजि�त कीी गई प्रक्रि�याा

—	 बदलााव जोो रोोगि�योंं, उनकेे परि�वाार वाालोंं और देेखभााल करनेे वाालोंं केे लि�ए 
व्यक्ति�गत रूप सेे तैैयाार कि�ए गए हैंं।

माानक 6

ACHD काार्डि�ियलॉॉजीी

जन्मजाात हृदय रोोग वाालेे वयस्कोंं कीी देेखभााल करनेे वाालेे वि�शेेषज्ञ हृदय रोोग 
वि�शेेषज्ञोंं केे लि�ए आवश्यकतााएँ ँ(ACHD), जि�समेंं नि�म्न शाामि�ल होोतेे हैंं: 

—	 वि�शेेषज्ञ ज्ञाान और प्रशि�क्षण 

—	 रोोगि�योंं, उनकेे परि�वाार वाालोंं और देेखभाालकर्ताा�ओं केे लि�ए व्याापक देेखभााल।

माानक 7

नर्सिं�ंग

बाालाावस्थाा और वयस्क रोोगि�योंं केे लि�ए उच्च गुुणवत्ताा कीी CoHD नर्सिं�ंग 
देेखभााल, जोो नि�म्न द्वााराा प्रदाान कीी जाातीी हैै: 

—	 वि�शेेषज्ञ उच्च अभ्याासीी (एडवांं�स्ड प्रैैक्टि�िस) नर्सेंं और 

—	 वि�शेेषज्ञ CoHD नर्सेंं जि�नकेे पाास रोोगि�योंं, उनकेे परि�वाार वाालोंं और 
देेखभाालकर्ताा�ओं कीी देेखभााल करनेे काा ज्ञाान, प्रशि�क्षण और कौौशल हैै।

माानक 8

माानसि�क स्वाास्थ्य और 
मनोोवैैज्ञाानि�क देेखभााल

रोोगि�योंं, उनकेे परि�वाार वाालोंं और देेखभााल करनेे वाालोंं केे लि�ए माानसि�क स्वाास्थ्य 
देेखभााल और सहाायताा, जि�समेंं शाामि�ल हैंं: 

—	 देेखभााल जोो नि�दाान (डाायग्नोोसि�स) केे सााथ शुुरू होोतीी हैै 

—	 देेखभााल जोो CoHD स्वाास्थ्य देेखभााल मेंं एकीीकृृत हैै 

—	 जीीवन काा अंंत और अपनेे कि�सीी प्रि�य व्यक्ति� कीी मृृत्युु केे काारण शोोक ग्रस्त 
अवस्थाा मेंं देेखभााल।



10 बचपन मेंं शुुरू होोनेे वाालेे हृदय रोोग कीी देेखभााल केे ऑस्टे्रेलि�यााई रााष्ट्रीीय माानकोंं केे बाारेे मेंं

माानक 9

तंंत्रि�काा-वि�काासाात्मक 
और तंंत्रि�काा-
संंज्ञाानाात्मक देेखभााल 
(न्यूूरोोडेेवलपमेंंटल और 
न्यूूरोोकॉॉग्नि��टि�व देेखभााल)

न्यूूरोोडेेवलपमेंंटल और न्यूूरोोकॉॉग्नि��टि�व देेखभााल जि�समेंं शाामि�ल हैंं:

—	 शैैशवाावस्थाा, बचपन, कि�शोोराावस्थाा और वयस्कताा केे दौौराान वि�काास मेंं 
सहाायताा करनाा 

—	 न्यूूरोोडेेवलपमेंंटल और न्यूूरोोकॉॉग्नि��टि�व जाँँ�च, मूूल्यांं�कन और देेखभााल 

—	 अस्पतााल केे अंंदर और बााहर दोोनोंं जगह वि�काास संंबंंधीी आवश्यकतााओं पर 
ध्याान देेनाा।

माानक 10

आबाादीी काा वह हि�स्साा 
जि�सेे प्रााथमि�कताा दीी 
जाानीी चााहि�ए 

नि�म्न केे लि�ए समन्वि�ित CoHD स्वाास्थ्य देेखभााल कीी उचि�त सुुलभताा: 

—	 ऑस्टे्रेलि�याा मेंं ऐबओरीीजि�नल अथवाा टॉॉरेेस स्टे्रेट आइलैैन्डर लोोग

—	 शरणाार्थीी इति�हाास वाालेे लोोग 

—	 ऐसेे लोोग जि�नकीी स्वाास्थ्य देेखभााल तक सीीमि�त पहुंंच हैै। 

CoHD स्वाास्थ्य देेखभााल ऐसीी होोनीी चााहि�ए जोो:

—	 संंवेेदनशीील तरीीकेे सेे योोजनााबद्ध होो

—	 सांं�स्कृृति�क रूप सेे सम्माानजनक होो

—	 करुणाामयीी होो 

—	 सदमेे केे प्रभााव केे बाारेे मेंं ज्ञाान केे महत्व पर ज़ोोर देे 

—	 रोोगि�योंं, उनकेे परि�वाावाालोंं और देेखभाालकर्ताा�ओं केे लि�ए सांं�स्कृृति�क, 
साामााजि�क और पर्याा�वरणीीय सहाायताा मेंं सुुधाार लााए। 

माानक 11

अनुुसंंधाान (रि�सर्चच)

अनुसुंधंाान कीी भूमूि�काा। CoHD रााष्ट्रीीय और अंतंर्राा�ष्ट्रीीय अनुसुंधंाान में ंशाामि�ल होोनाा: 

—	 अन्वेेषण सेे प्रेेरि�त होोनाा चााहि�ए 

—	 उसमेंं पूूरेे जीीवन कोो शाामि�ल कि�याा जाानाा चााहि�ए

—	 रोोगीी केे अनुुभव सेे नि�र्देशि�त होोनाा चााहि�ए।

माानक 12

स्वाास्थ्य जाानकाारीी 
और डि�जि�टल संंचाार 
प्रौौद्योोगि�कीी

रोोगीी देेखभााल सहकाार्ययताा, और उनसेे संबंंधंि�त वि�वरणोंं केे संचंाार कोो बेहेतर बनाानेे 
केे लि�ए सुरुक्षि�त प्रौौद्योोगि�कीी केे मााध्यम से ेऑस्टे्रेलि�याा भर में ंउच्च गुणुवत्ताा वाालीी 
CoHD सेवेााएँ,ँ जि�समें ंशाामि�ल हैं:ं 

—	 टेेलीीहेेल्थ 

—	 डेेटााबेेस

—	 डि�जि�टल संंचाार उपकरण और 

—	 उच्चतम शि�ल्प समूूहोंं (पीीक क्रााफ्ट ग्रुुप्स) कीी स्थाापनाा। 



11बचपन मेंं शुुरू होोनेे वाालेे हृदय रोोग सेे प्रभाावि�त मरीीज़ोंं, परि�वाारोंं और देेखभाालकर्ताा�ओं केे लि�ए जाानकाारीी

CoHD केे माानकोंं काा वि�काास

CoHD केे माानकोंं काा वि�काास CoHD समुदुााय केे 
130 से ेअधि�क सदस्योंं केे सुुझाावोंं से ेकि�याा गयाा। 
वि�शेषेज्ञ डॉॉक्टरोंं, नर्सोंं, मनोोवैजै्ञाानि�कोंं, साामााजि�क 
काार्ययकर्ताा�ओं, फि�ज़ि�योोथेरेेपेीी और व्याावसाायि�क 
चि�कि�त्सकोंं, प्राारंभंि�क शि�क्षाा वि�शेेषज्ञोंं और सरकाारीी 
प्रति�नि�धि�योंं कीी फीीडबैकै (सुझुाावोंं) कोो इसमें शाामि�ल 
कि�याा गयाा है।ै महत्वपूरू्णण रूप से,े युवुाा लोोग, वयस्क, 
मााताा-पि�ताा, अधि�वक्ताा और देेखभाालकर्ताा� जोो CoHD 
से ेप्रभाावि�त हुए, उन्होंंनेे भीी अपने ेवि�चाार व्यक्त कि�ए हंैं। 

CoHD माानकोंं काा नि�र्माा�ण सर्वोोत्तम 
सााक्ष्योंं, वि�शेेषज्ञोंं कीी रााय और 
जीीवि�त अनुुभवोंं केे मााध्यम सेे 
कि�याा गयाा थाा। 

एक अग्रणीी पेेशेेवर संंगठन केे माार्गगदर्शशन मेंं उनकाा 
मूूल्यांं�कन जाारीी रहेेगाा, और CoHD स्वाास्थ्य देेखभााल-
ज्ञाान, सेेवााओं और अनुुसंंधाान मेंं होो रहेे सुुधाारोंं और 
प्रगति� कोो व्यक्त करनेे केे लि�ए उन्हेंं नवीीनतम जाानकाारीी 
प्रदाान कीी जााएगीी। 

“मैंं यह जाानकर उत्सााहि�त हूंं कि� CoHD माानकोंं 
काा वि�काास रोोगीी दृष्टि�कोोण और जीीवि�त अनुुभवोंं कोो 
वि�लय करके, वि�शेेषज्ञ ज्ञाान और सााक्ष्य-आधाारि�त 
अनुुसंंधाान सेे कि�याा गयाा हैै... वेे उस बीीमाारीी केे कंेंद्र वाालेे 
मनुुष्य और उनकेे सााथ जुुड़ीी उनकीी अनूूठीी ज़रूरतोंं, 
लक्ष्योंं और मूूल्योंं कोो प्रााथमि�कताा देेतेे हैंं।”

CoHD ग्रस्त वयस्क 



मूूल नि�वाासि�योंं काा आभाार

Australian National Standards of Care for Childhood-onset 
Heart Disease केे लेेखक और योोगदाानकर्ताा� इस भूूमि� केे ऐबोोरि�जि�नल और टॉॉरेेस 
स्टे्रेट आईलैंंडर लोोगोंं कोो आभाार व्यक्त करतेे हैंं। हम उन्हेंं पूूरेे ऑस्टे्रेलि�याा मेंं देेश केे 
पाारंंपरि�क संंरक्षक केे रूप मेंं स्वीीकाार करतेे हैंं, जहांं� CoHD माानक लि�खेे गए। हम 
भूूमि�, संंस्कृृति� और समुुदााय केे सााथ उनकीी तााकत, उत्थाान-शक्ति� और जुुड़ााव कोो 
माान्यताा देेतेे हैंं। 

हम उनकीी सबसेे लंंबेे समय तक जीीवि�त रहनेे वाालीी संंस्कृृति� काा जश्न मनाातेे हैंं और 
ऑस्टे्रेलि�यााई समााज मेंं ऐबोोरि�जि�नल और टॉॉरेेस स्टे्रेट आईलैंंडर लोोगोंं केे महत्वपूूर्णण 
योोगदाान कोो माान्यताा देेतेे हैंं और देे रहेे हैंं। हम अतीीत और वर्ततमाान केे सभीी बुुज़ुुर्गोंं 
काा सम्माान करतेे हैंं और इस दस्ताावेेज़ मेंं योोगदाान देेनेे वाालेे आदि�वाासीी और टोोरेेस 
स्टे्रेट आइलैंंडर लोोगोंं कोो धन्यवााद देेतेे हैंं। हम वर्ततमाान और भवि�ष्य मेंं सभीी लोोगोंं 
और पीीढ़ि�योंं केे स्वाास्थ्य संंभााल केे महत्व कोो माान्यताा देेतेे हैंं।
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