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Abstract 
 

Background and purpose: Considering the progress made in the field of diagnosis and treatment of 

heart diseases, one of the heart diseases that has a high prevalence today is congenital heart disease. These 

people have their own special needs because they are getting older with medical treatments. Various studies 

have shown that at least 50% of patients with heart disease do not take the treatment recommendations made by 

the treatment staff seriously and do not follow them, which can cause complications or re-hospitalization. One 

of the important things to prevent this problem is to raise awareness and meet the information needs of patients 

about possible complications. Hence, the purpose of this study is to identify and categorize the information 

needs of adults suffering from one of the types of congenital heart disease. 

Materials and methods: This study was conducted with nineteen patients with congenital heart 

disease in the first six months of 2023, using conventional qualitative content analysis (Granheim method). The 

participants were selected from the referrals to the specialized clinic of congenital heart diseases of Kerman 

University of Medical Sciences. In the interview sessions, the interviewer explained about the audio recording 

and obtained permission to conduct the interview. Each interview was implemented verbatim after the end. The 

main codes were extracted by carefully reading the text of the interviews and the necessary categories were 

made. Lincoln and Goba's four criteria including acceptability, transferability, reliability, and confirmability 

were used to ensure the robustness of qualitative data. To analyze the data, the conventional content analysis 

approach with Granheim and Lundman's approach was used. For this purpose, the following steps were  
taken to analyze the data: a. Implementation. 2. Study the general text. 3. Extraction of primary codes. 4. 

Identification of subclasses. 5. Identify the hidden content in the data. 

Results: Nineteen patients were interviewed in this study. The age range of the patients was between 

18 and 48 years, and ten of the study participants were female and nine were male. Analysis of the content of 

the interviews led to the identification of 3 main topics including information needs related to the disease, 

information needs to be related to personal life, and information needs to be related to social life, and 14 sub-

topics including how to control the symptoms of the disease, when to see a doctor, drug interactions, and 

necessary measures for dentistry, performing non-cardiac surgeries, type of diet, smoking and drug use, 

driving, using beauty services such as body tattoos, finding a suitable job, getting married and having children 

and the possibility of transmitting the disease to children, marital relationship, participating in competitions, 

sports and contraceptive methods were done.  

Conclusion: Considering the increase in the number of adult patients with congenital heart disease on 

the one hand and the awareness of important information needs, it is necessary to know the different needs of 

these patients to better provide different sources of access to this information to the patients. 
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 کیفیپژوهشی 

 

 : یقلب یمادرزاد یماریب به مبتلا نیبالغ یاطلاعات یازهاین یبررس
 یفیک مطالعه کی

 
 یرمضانیعل میمر

 چكیده
های های قلبی، یکی از بیماریهای انجام شده در زمینه تشخیص و درمان بیماریبا توجه به پیشرفت و هدف: سابقه

های پزشکی به باشد. این افراد با توجه به این که با درمانلبی میهای مادرزادی ققلبی که امروزه شیوع بالایی دارد، بیماری
از  درصد 05رسند، نیازهای مخصوص به خودشان را دارند. مطالعات مختلف نشان داده است که حداقل سنین بالاتر می

کنند که ن عمل نمیآه های درمانی انجام شده توسط کادر درمان را جدی نگرفته و ببیماران مبتلا به بیماری قلبی، توصیه
تواند باعث ایجاد عوارض و یا بستری شدن مجدد شود. یکی از موارد مهم جهت پیشگیری از این مشکل، ه میئلاین مس

باشدکه در این رابطه در نظر گرفتن نیازهای آگاهی بخشی و تامین نیازهای اطلاعاتی بیماران در مورد عوارض احتمالی می
ترین نیازهای اطلاعاتی بیماران نیز ضرورت دارد. با توجه به یت دارد و در این رابطه آگاهی از مهماطلاعاتی بیمار نیز اهم
های بندی نیازهای اطلاعاتی بالغین مبتلا به یکی از انواع بیماریشناسایی و دستهاین مطالعه با هدف مطالب گفته شده، 

 .، انجام پذیرفتمادرزادی قلبی
عه به شیوه تحلیل محتوی کیفی قراردادی )روش گرانهایم( با نووزده نفور از بیمواران مبوتلا بوه این مطال ها:مواد و روش

کنندگان کنندگان در این پژوهش از بین مراجعهانجام شد. شرکت 2051بیماری مادرزادی قلبی، در شش ماهه نخست سال 
نتخاب شدند، در جلسات مصاحبه پرسشگر های مادرزادی قلب دانشگاه علوم پزشکی کرمان ابه کلینیک تخصصی بیماری

نمود. هر مصاحبه بعد از پایان، به صوورت کلموه بوه با توضیح در مورد ضبط صدا و کسب اجازه اقدام به انجام مصاحبه می
های لازم انجام شد. از چهار بندیها استخراج شد و دستهسازی گردید. کدهای اصلی با مطالعه دقیق متن مصاحبهکلمه پیاده

هوای پذیری، قابلیت اطمینان و تاییدپذیری برای اطمینوان از اسوتحکام دادهمعیار لینکلن و گوبا شامل قابل قبول بودن، انتقال
ها از رویکرد تحلیل محتووای قوراردادی بوا رویکورد گرانهوایم و لانودمن اسوتفاده شود. کیفی استفاده شد. برای تحلیل داده

شناسایی محتوای و  شناسایی زیرطبقات، استخراج کدهای اولیه، مطالعه متن کلی، سازی پیاده ،مراحل به ترتیب منظوربدین
 .ها طی شدبرای تحلیل داده، هانهفته در داده

کنندگان سال بود و ده نفر از شرکت 01تا  21بیمار مصاحبه شده است. دامنه سنی بیماران بین  21در این مطالعه با  ها:یافته
موضووع اصولی شوامل نیازهوای اطلاعواتی  3ها منجر به شناسوایی نفر مرد بودند. تحلیل محتوای مصاحبهدر مطالعه زن و نه 

 20مربوط به بیماری، نیازهای اطلاعاتی مربوط بوه زنودگی شخصوی و نیازهوای اطلاعواتی مربووط بوه زنودگی اجتمواعی و 
اخلات دارویوی، اقودامات لازم بورای موضوع فرعی شامل چگونگی کنترل علایم بیمواری، زموان مراجعوه بوه پزشوک، تود

های غیر قلبی، نوع تغذیه، مصرف سیگار و مواد مخدر، راننودگی، اسوتفاده از خودمات زیبوایی دندانپزشکی، انجام جراحی
دار شدن و احتمال انتقال بیماری به فرزندان، رابطه زناشویی، شورکت مانند تتو بدن، پیدا کردن شغل مناسب، ازدواج و بچه

 های پیشگیری از بارداری گردید.بقات ورزشی و روشدر مسا
سو و وجود نیازهای اطلاعاتی مهم  با توجه به افزایش تعداد بیماران بالغ مبتلا به بیماری مادرزادی قلبی از یک استنتاج:

ابع مختلف دسترسی چه بهتر در تامین من فوق، لازم است که نیازهای متفاوت این بیماران، به خوبی شناخته شوند تا بتوان هر
 به این اطلاعات به بیماران کمک کرد.

 

 بیماری مادرزادی قلبی، بالغین، نیازهای اطلاعاتی، مطالعه کیفی، سبک زندگی بیماران واژه های کلیدی:
 

 

 E-mail: maliramezany@yahoo.co                     قلب و عروق قاتیکرمان، مرکز تحق یدانشگاه علوم پزشک: کرمان –ی رمضانیعل میمر مولف مسئول:

 رانیکرمان، کرمان، ا یدانشگاه علوم پزشک ،هیو پا ینیبال یولوژیزیقلب و عروق، پژوهشکده علوم ف قاتیمرکز تحق ،اریاستاد

 : 20/2/2053 تاریخ تصویب :             12/21/2051 تاریخ ارجاع جهت اصلاحات :           23/1/2051 تاریخ دریافت 
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 پژوهشی کیفی

 

 

 قدمهم

 های انجام شده در زمینه تشخیصبا توجه به پیشرفت

های قلبی کوه های قلبی، یکی از بیماریو درمان بیماری

هوای توری پیودا کورده اسوت، بیمواریامروزه شیوع بیش

این کوه بوا به  باشند. این افراد با توجهمادرزادی قلبی می

رسوند، نیازهوای های پزشکی بوه سونین بوالاتر مویدرمان

از طرفووی اینگونووه  .(2)ص بووه خودشووان را دارنوودمخصووو

باشند که ازهمان ابتدای های مزمنی میها، بیماریبیماری

هوای زندگی بر روی کیفیوت زنودگی و نیوز تموام جنبوه

. مطالعات نشوان (1)توانند تاثیر بگذارند زندگی افراد می

 درصد 20ها در افراد بالغ از داده است شیوع این بیماری

 در زمان کنونی رسویده درصد 10به حدود  2115در سال 

از طرفی طول عمر این بیماران نیز افزایش یافته  .(3)است

 02بوه  1551سوال درسوال  32است یعنی امید به زندگی 

 جمعیت . بنابراین امروزه(0)رسیده است 1552سال درسال 

که ندزیادی از بیماران با این بیمواری موزمن روبورو هسوت

گاهی بخشوی نووع بیمواری و آ از نظر نیازمند توجه ویژه

طور که گفته شود ایون نووع همان باشند.ن میآعوارض 

بیمار مبتلا به بیماری مزمن دیگوری،  بیماران نیز مانند هر

 عوووارض، در صووورت عوودم کنتوورل و درمووان بووه موقووع

توانند دچار عوارض غیرقابل برگشتی شوند. از طرفی می

ولتی سیسووتمیک هووا، بووه نوووعی بیموواری مووایوون بیموواری

 ،باشند و بر روی اکثر ارگانهای بدن تاثیر می گذارندمی

تواننود باعوث ایجواد اختلالاتوی در عملکورد بنابراین می

. (0)روزانه بیمار و یا روابط فردی و اجتمواعی وی شووند

که در این بیماران دیده ترین عوارض طولانی مدتشایع

و سیانوز  شود شامل اختلال عملکرد بطنی، هیپوکسیمی

 . اخوتلال(1)باشدمزمن و نیز عوارض مربوط به آریتمی می

عملکرد بطنی یکی از مواردی اسوت کوه باعوث بسوتری 

 های مکرر و نیز افت عملکرد )فانکشن کلاس( بیمارشدن

. این گونه بیماران نیاز یه درمان دارویی مووثر (2)شودمی

ل های مرتب پزشکی دارند که علاوه بر تحمی و پیگیری

 تواند باعث اختلالات روانپزشوکیبار اقتصادی به بیمار، می

هوای مختلوف نیوز یکوی دیگور از . اریتمی(2،1)نیز گردد

باشود هوا مویعوارض طولانی مدت این گروه از بیماری

که نیازمند توجه و درمان بوه موقوع اسوت و در صوورت 

تواند باعوث عووارض عدم تشخیص و درمان به موقع می

 . در نهایت(1)شت و حتی مرگ ناگهانی شودغیرقابل برگ

مشوکل دیگوری کوه در موورد ایون بیمواران وجوود دارد 

باشد. هایپوکسی مزمن که سیانوز مزمن و هایپوکسی می

تواند به علت تنگی در خروجی بطن راسوت و یوا بوه می

علت افزایش فشار شریان پولمونر ایجاد شود، عولاوه بور 

 نارسایی کلیوی، بیمواری ایجاد اختلالات سیستمیک مانند

ریوی، پلی سیتمی و اختلالات مغزی، بر ظاهر بیمار نیوز 

علاوه بر مشکلاتی که مربوط بوه  .(25،22)گذاردتاثیر می

ماهیت بیماری مادرزادی قلبی بوده و در قسومت پیشوین 

ها اشاره شد، این بیماران با پشت سرگذاشتن دوره به آن

انی و بزرگسوالی بوا هوای نوجووکودکی و ورود به دوره

. در سن بزرگسالی (21)شوندمشکلات دیگری مواجه می

این افراد همانند افوراد عوادی نیازمنود پیودا کوردن شوغل 

 های فیزیکی وگاهی ورزشوی، ازدواجمناسب، انجام فعالیت

باشند که هر کدام از این موارد ممکن شدن می دارو بچه

 هواییا سکل دلیل وجود سابقه بیماری، عوارض واست به

(Sequalae بیماری تحت تواثیر قورار بگیورد یا )(23)آثار .

 درصود 05مطالعات مختلف نشان داده است که حوداقل 

های درمانی انجام از بیماران مبتلا به بیماری قلبی، توصیه

ن عمول آشده توسط کادر درمان را جدی نگرفتوه و بوه 

رض و تواند باعث ایجواد عوواه میئلکنند که این مسنمی

ه در بیمواران ئل. ایون مسو(20)یا بستری شدن مجودد شوود

شود. یکی از مبتلا به بیماری مادرزادی قلبی نیز دیده می

موارد مهم جهت پیشگیری از این مشکل، آگاهی بخشی 

و تووامین نیازهووای اطلاعوواتی بیموواران در مووورد عوووارض 

باشد. در بحث آموزش بوه بیموار، عولاوه بور احتمالی می

م از نظر کادر سلامت، در نظر گرفتن نیازهوای نکات مه

. توامین ایون نیازهوا، (20)اطلاعاتی بیمار نیز اهمیوت دارد

فرایندی پویا و شامل موارد متعوددی ماننود آمووزش بوه 

هوای مختلوف و خانواده و خود بیمار با اسوتفاده از روش

های ها، شبکهکارگیری ابزارهای مختلف از قبیل رسانهبه
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باشد که برای افزارهای سلامت همراه مینرماجتماعی و 

. به (21)گردندتامین نیازهای اطلاعاتی خاص طراحی می

 های تامین نیازهای اطلاعاتیبخشی روش منظور تضمین اثر

بیمواران، عولاوه بوور بررسوی مسووتندات و مقوالات منتشوور 

ترین نیازهای اطلاعاتی بیمواران نیوز شده، آگاهی از مهم

توجه به مطالوب گفتوه شوده، هودف از  ضرورت دارد. با

بنودی نیازهوای اطلاعواتی مطالعه حاضر شناسایی و دسته

هوای بیماران بزرگسوال مبوتلا بوه یکوی از انوواع بیمواری

 باشد.مادرزادی قلبی می
 

 هامواد و روش
این مطالعه به شیوه تحلیل محتوی کیفوی قوراردادی 

مبوتلا بوه  نفر از بیماران بزرگسال 21)روش گرانهایم( با 

این مطالعه بوا شناسوه و  بیماری مادرزادی قلبی انجام شد

 درکمیته اخلاق دانشگاه IR.KMU.REC.1402.302اخلاق 

 کننودگان درشرکت علوم پزشکی کرمان مصوب گردید.

کنندگان بوه این پژوهش به روش هدفمند از بین مراجعه

هوای کلینیک تخصصی بیماران بزرگسال مبتلا به بیماری

رزادی قلب در دانشگاه علوم پزشکی کرمان انتخواب ماد

هوای شدند. معیار ورود به مطالعه ابتلا به یکی از بیمواری

سال، توانوایی جسومی و  21مادرزادی قلب، سن بیش از 

روانی شرکت در مصاحبه و تمایل به شرکت در مطالعوه 

بود. پرسشگر قبل از انجام مصاحبه خود را معرفی نموده 

زم را در خصوووص هوودف مطالعووه بووه و توضوویحات لا

 کنندگان در پژوهش ارائه نمود. بعد از توضیحاتشرکت

داده شده در صورتی که فرد تمایل به شرکت در مطالعه 

داشوت، بعوود از تکمیوول و تاییوود فوورم رضووایت آگاهانووه، 

گردید. در جلسات مصاحبه پرسشگر با مصاحبه آغاز می

دام به انجام توضیح در مورد ضبط صدا و کسب اجازه اق

مصاحبه صورت گرفت  21نمود. در مجموع مصاحبه می

دقیقوه بوه طوول انجامیود.  15توا  15که هر مصواحبه بوین 

ها تا زموان رسویدن بوه نقطوه اشوباع کوه بوه نظور مصاحبه

تر، به شناسایی مفواهیم های بیشرسید، انجام مصاحبهمی

گردد، ادامه یافت. در این و موضوعات جدید منجر نمی

هوا تکورار طالعه از مصاحبه نوزدهم، محتووای مصواحبهم

هووای پیشووین بووود، لووذا موووارد مطووره شووده در مصوواحبه

ن نقطه متوقف یها و انجام مصاحبه ها در اگرداوری داده

هوا از طریوق مصواحبه انفورادی آوری دادهد. گوردوگردی

نیمه ساختار یافته انجام شد. محقق بلافاصله بعد از ضبط 

هوا را مکتووب کورده و بوا خوانودن مام آنهر مصاحبه، ت

ها، کدها را مشخص نمود. سپس کودهای باره آنچندین

ها براساس بندی شدند. دستهمشابه ادغام گردیده و دسته

سوپس  گوذاری گردیود وانود نوامای که در برگرفتوهایده

 ها با هم مقایسه شودند.های استخراج شده از مصاحبهدسته

طوور مکورر بوا راجی از متون، بهبندی کدهای استخدسته

های مشابه صورت گرفت تا طبقوات و زیور مقایسه گروه

 طبقات مشخص شدند.

قابوول قبووول  ،از چهووار معیووار لیوونکلن و گوبووا شووامل

پذیری، قابلیت اطمینان و تاییدپوذیری بورای بودن، انتقال

هووای کیفووی اسووتفاده شوود. بووه اطمینووان از اسووتحکام داده

گیوری بوا ها، نمونهابل قبول بودن دادهمنظور اطمینان از ق

حداکثر میزان تنوع از بیماران موادرزادی قلبوی صوورت 

گرفت و سعی شد که نمونه انتخواب شوده شوامل طیوف 

 گوناگون بیماران ازنظر جنسیت، تحصیلات، سن و سادگی

(simple( و پیچیوودگی )complex ) بیموواری مووادرزادی

ها زمان کوافی دادهقلبی باشد. به علاوه، برای گردآوری 

که بیماران چنودین سوال اسوت داده شد و با توجه به این

که خدمات درمانی خود را از مجری مطالعه دریافت می 

 نمایند، اعتماد حاصل از ارتباط پزشک و بیمار به مقبولیت

های پژوهش حاضر کمک به سوزایی نموود. تر دادهبیش

 ه اجتمواعیهای کدگذاری شده ازطریق شبکعلاوه دادهبه

کنندگان در پوژوهش قورار داده در اختیار شرکت " بله"

هوا شد و بعد از رفع برخی ابهامات جزیی مورد تایید آن

هوای قرار گرفت. به منظوور افوزایش انتقوال پوذیری داده

یوات ئپژوهش حاضر، کلیوه مراحول انجوام مطالعوه و جز

مطالعه در روش کار شره داده شده است تا با توجوه بوه 

رد مطووره شووده در ایوون پووژوهش، بتوووان از نتووای  موووا

پژوهش حاضر در شرایط مشابه استفاده نمود. بوه منظوور 
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ها، فرایند مطالعوه حاضور در تضمین قابلیت اطمینان داده

اختیار پژوهشگران با سابقه در انجام مطالعوه کیفوی قورار 

 ها، نتای  پژوهش حاضورگرفت و بعد از اعمال نظرات آن

رار گرفت. نظر به توامین سوه شورط ابتودایی مورد تایید ق

توان گفت کوه معیوار چهوارم یعنوی ها، میاستحکام داده

زموان انجوام مطالعوه،  تاییدپذیری نیز رعایت شده اسوت.

 بوده است. 2051شش ماهه نخست سال 
 

 داده ها لیو تحل هیتجز
هووا از رویکوورد تحلیوول محتوووای بوورای تحلیوول داده

هوایم و لانودمن اسوتفاده شود. قراردادی با رویکورد گران

در  .ها طوی شودبدین منظور مراحل زیر برای تحلیل داده

ها بعود از پایوان، بلافاصوله مرحله اول هریک از مصاحبه

سوازی شوده بوه در گام دوم، موتن پیواده، سازی شدپیاده

 ،منظور ایجاد درک کلی از محتوای مصاحبه مطالعه گردید

هوا، واحودهای مصواحبه در مرحله سوم، با بازخوانی متن

در ، معنایی شناسایی گردید و کدهای اولیه استخراج شد

مرحله چهارم با بررسی کدهای استخراج شده، کودهای 

 مشابه درکنار یکدیگر قرارگرفته و زیر طبقات را شناسایی

هوا م، محتوای نهفته در دادهجسرانجام در مرحله پن و شد

 شناسایی گردید.

 

 هایافته
دامنه سونی  و بیمار مصاحبه شد 21لعه با در این مطا

کنندگان ده نفر از شرکت .سال بود 01تا  21بیماران بین 

در مطالعووه زن و نووه نفوور موورد بودنوود. تحلیوول محتوووای 

 20موضوووع اصوولی و  3هووا منجوور بووه شناسووایی مصوواحبه

 (.2موضوع فرعی گردید )جدول شماره 
 

 یماریمربوط به ب یاطلاعات یازهاین
هووای نیازهووای اطلاعوواتی توورین دسووتههوومیکووی از م

هوا بوه بیماران مادرزادی قلبی در پژوهش حاضر، نیاز آن

 باشد. با توجهکسب اطلاعاتی در خصوص این بیماری می

انود، کوه ایون بیمواران وارد دوره بزرگسوالی شودهبه این

همانند سایر افراد، علاوه بر بیماری فعلوی خوود، نیواز بوه 

دمات سلامت دارند و اینجاست که گیری از سایر خبهره

 گردد.ابهامات اطلاعاتی آشکار می

 
 یهوایمواریب به مبتلا بزرگسال مارانیب یاطلاعات یازهاین :1جدول شماره 

 یقلب یمادرزاد
 

 یکد فرع یکد اصل

 یماریب میکنترل علا یچگونگ یماریب به مربوط یاطلاعات یازهاین

 زمان مراجعه به پزشک

 ییوتداخلات دار

 یدندانپزشک یاقدامات لازم برا

 یقلب ریغ یهایانجام جراح
 

   هینوع تغذ یشخص یزندگ به مربوط یاطلاعات یازهاین

 مخدر مواد و گاریمصرف س

 یرانندگ

 بدن تتو مانند ییبایاستفاده از خدمات ز
 

 مناسب شغل کردن دایپ یاجتماع یزندگ به مربوط یاطلاعات یازهاین

 فرزندان به یماریو بچه دار شدن و احتمال انتقال ب ازدواج

 یرابطه جنس

 یشرکت در مسابقات ورزش

 یباردار از یریشگیپ یروش ها

 

در این رابطه، مطالعه حاضر نشان داد که بیماران بوه 

 دنبال کسب اطلاعات موثق در خصوص چگونگی کنترل

 وییعلایم بیماری، زمان مراجعه به پزشک، تداخلات دار

و اقدامات لازم برای انجام خدمات دندانپزشکی بودنود. 

کنندگان در پژوهش معتقد در این رابطه یکی از شرکت

 هاباتوجه به جدی بودن بیماری قلبی بعضی وقت" بود که

 که کدوم یکی از علائمی کوه بورایمدانم که ایناصلا نمی

و یوا  "آید را باید جدی بگیرم و کودوم رو نوه پیش می

کنندگان دیگر با بیان این موضووع ی دیگر از شرکتیک

شم یا انورژی بورای ها که زود خسته میبعضی وقت"که 

دونم باید به پزشوک انجام دادن کارهام ندارم، واقعا نمی

مراجعه کنم یا خیر، اصولا جوای قابول اعتموادی رو بلود 

 در این رابطه .".ها رو پیدا کنماین سوال پنیستم که جواب

که نیاز به یک منبع  گر از بیماران با اذعان بر اینیکی دی

، شوودیقابل اعتماد برای پاسخ به این سووالات حوس مو

 کنم، برای رفتنمن وقتی علائمی پیدا می"بیان داشت که 

کنم و معمولا سووالاتم رو از اینترنوت به دکتر عجله نمی

کنم، هر چند همیشه این تورس رو دارم کوه اگوه پیدا می

 ."اشتباه باشه، ممکنه خطرناک بشه. برداشتم
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زمان مراجعه به پزشک یکی دیگر از کدهای فرعی 

کنندگان باشد. شرکتشده در این خصوص میشناسایی

با اذعان بور وجوود ابهاموات فوراوان در خصووص نحووه 

مراجعه و پیگیری بیماری خود، معتقد بودنود کوه فوراهم 

هوای شوبکهشدن اطلاعات مرتبط در این زمینه از طریوق 

 تواند مفید واقع شود. در این رابطه یکیاجتماعی معتبر می

من در کوودکی بورای مشوکلم "از بیماران معتقد بود که 

جراحی شده بودم و تصور والدینم این بوود کوه مشوکل 

قلبی برطرف شده و به همین دلیل مراجعه ای به پزشوک 

دم که این اواخر که دوباره مشکل پیدا کرنداشتیم تا این

و به پزشک مراجعه کردم و فهمیدم بایود حوداقل سوالی 

. یا به نظور یکوی دیگور از بیمواران "شدمیکبار چک می

کردی، جراه تهران به من گفت اگه زودتر مراجعه می"

شود موثلا یوک کانوال یوا جراحی موثرتر بود، کاش موی

شد های اجتماعی بود، که میگروه مطمئنی تو این شبکه

یکی دیگر از نیازهای اطلاعاتی . ".رسیداین سوالات را پ

 این بیماران، کسب اطلاعات موثق درخصوص اخوتلالات

کوه ایون افوراد در طوول باشد. با توجه به ایوندارویی می

زندگی خود بنا به دلایل مختلف مجبور به مصرف دارو 

شوووند، یکووی از بورای درمووان سوایر مشووکلات خووود موی

عدم وجود اختلال ها، وجود یا های همیشگی آنپرسش

دارویی بین داروی تجویز شده با داروهای اصلی مربوط 

سواله مبوتلا بوه  31باشد. در این رابطه خانم به بیماری می

وقوت مجبوور بوه  من هور"تنگی دریچه ریوی معتقد بود 

شوم، مصرف داروی دیگوری غیور از داروهوای قلبوی موی

کوه شم به خصووص ایوننگران اثر منفی دارو می همیشه

گه بدون مشورت من دارو جدید شوروع نکون، دکتر می

شود خب همیشه که دکتر در دسترس نیست، کواش موی

تر این جو سوالات را پرسید. یوا بوه نظور جوری راحتیه

کنندگان به خواطر یوک بیمواری یکی دیگر از مشارکت

داخلی مجبور شدم دارو مصرف کنم و باعث شد حوالم 

یوا ایون داروی آمیشه،  خیلی بد بشه، واقعا آدم سردرگم

بوا توجوه بوه شویوع نسوبتا بوالای  ."جدید رو بخوره یا نه

سایر مشکلات دهان و دنودان، یکوی  پوسیدگی دندان و

 دیگر ازنیازهای اطلاعاتی این دسته از بیماران، در خصوص

باشود. بوه مراجعه به دندانپزشک و اقدامات درموانی موی

کوه اهاییکنندگان در پژوهش، یکی از جعقیده شرکت

ابهاماتی هم برای خودشان و هوم بورای درموانگر وجوود 

باشوود، بووه دارد، مربوووط بووه خوودمات دندانپزشووکی مووی

شوود کوه نتواننود ای که در برخی اوقات باعث مویگونه

خدمات درمانی لازم را دریافت نمایند. در این خصوص 

چوون در فورم  "کنندگان بیان داشت که یکی از شرکت

ندانپزشکی نوشته بودم که دچار بیماری تشکیل پرونده د

مادرزادی قلب هستم، دندانپزشک دست به سرم کورد و 

کنندگان یا یکی دیگر از شرکت "کاری برام انجام نداد

هوام نیواز بوه رفوتن بوه  همیشه یکی از تورس "معتقد بود 

 دندانپزشکی هست، الان چند تا از دندونام خیلی داغوونن،

م، اگوه یوادم باشوه از دکتور ترسوم مراجعوه کونواقعا موی

 ."پرسم و شاید هم نامه بگیرم برا دندونپزشکمی

آخوورین نیوواز اطلاعوواتی بیموواران در دسووته نیازهووای 

 کسب اطلاعات در موردمربوط به بیماری مربوط به نیاز به

باشود. ها مویپذیر بودن و نحوه انجام سایر جراحیامکان

ژوهش با بیان کنندگان در پدر این رابطه یکی از شرکت

خیلوی دوسوت دارم،  از ظواهرم راضوی نیسوتم و"که این

دونم آیا با ایون جراحی زیبایی داشته باشم، اما واقعا نمی

 ."تونم جراحی کنم وضعیتی که دارم آیا می

 

 یشخص یمربوط به زندگ یاطلاعات یازهاین
دسته دیگری از نیازهای اطلاعاتی شناسایی شده در 

ای شخصی و فردی بود. با توجوه بوه مطالعه حاضر، نیازه

که این بیماران اکثرا از بیمواری خوود اطولاع دارنود، این

های زیادی در موورد پیشورفت بیمواری و معمولا نگرانی

علایم موثر در پیشرفت یا کنترل بیماری دارند. علاوه بر 

 باشند،که اکثرا تحت درمان دارویی میاین با توجه به این

دارویی نیز وجوود داشوت. یکوی از  نگرانی از تداخلات

ل در این زمینه که اکثر افوراد بوه ان اشواره ئترین مسامهم

ای کوه سواله 11یه بود. موثلا خوانم ذکرده بودند، نوع تغ

کورد کوه تحت درمان با داروی وارفارین بود اظهوار موی
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دونوم آیوا من خیلی بامیه و شلغم دوست دارم ولی نمی"

شوه بخوورم، چقودر ه و اگر میتوانم بخورم یا ناصلا می

توانم اسوتفاده کونم توا توداخلی بوا وارفوارین در روز می

مصرف سیگار و موواد مخودر  . مورد دیگر"نداشته باشد

که اکثر این بیماران در سنین جوانی و بود. با توجه به این

 تحت تاثیر ارتباطات مربوط به این سنین هستند، در موورد

شود. مثلا یکی پرسیده میمصرف این مواد همیشه سوال 

یوا مصورف تفننوی موواد آ"کوه از بیماران مرد با اعلام ایون

تواند باعوث تشودید علایوم و در جمع دوستان می مخدر

، ابهام خود را در این زمینه اعلام "پیشرفت بیماری شود 

داشت. این مورد تا حدودی جنبوه اجتمواعی نیوز دارد و 

گاهی آباشد بنابراین ترس از خانواده نیز در ان دخیل می

 باشد.له بسیار مهمی میئدادن موثر و مفید در این زمینه مس

 مورد دیگر در این قسمت، رانندگی کردن بود ایون

توانند در مسیرهای طوولانی راننودگی یا بیماران میآکه 

یا راننودگی بوا ماشوین سونگین یوا وسوایل نقلیوه آکنند  

 یکی از بیماران عمومی مانند اتوبوس ایرادی ندارد  مثلا

ای بود که مدتی راننوده اتوبووس بووده ساله 30قای آکه 

 چون به من گفته بودند خطر بالا"است، اعلام داشت که 

رفتن ضربان قلب و ایست قلبی وجود دارد، من از کوارم 

 ."دانم کار درستی کردم یا خیراستعفا دادم، واقعا نمی

ساس خری که در این زمینه وجود داشت احآمورد 

نیاز به انجام اقدامات زیبایی مانند تتو بدن بود که هم در 

 د. تقریبا در تموام بیموارانوشقا دیده میآبیماران خانم و هم 

کننده در این پژوهش این نگرانی وجوود داشوت شرکت

یا آشود  یا تتو بدن باعث انتقال عفونت به قلب میآکه 

 کار فقط بایودیا برای انجام آشود  باعث تشدید بیماری می

هوایی غیور از توان در محل به پزشک مراجعه کرد یا می

 کردنودمطب پزشکی انجام داد  اکثر این بیماران ذکر می

که اطلاعات مورد نیاز خود را در این زمینوه از اینترنوت 

کردند کردند وگاهی نیز با با افرادی مشورت میپیدا می

 13قوای آیموار کردند. موثلا بکه در این زمینه فعالیت می

کوه  کوردساله مبتلا بوه اتورزی دریجوه پولموونر، عنووان 

ام سال قبل با مشورت بوا دوسوتانم تتوو انجوام داده یک"

 ن دچار خوونریزی از محول شوده ام و نمویآ ولی بعد از

 و یا بیمار دیگری کوه تحوت جراحوی "داستم علت چیست

کورد تعویض دریچه میترال قورار گرفتوه بوود عنووان موی

 یک روز داروی وارفارین مصرف نکردم و سپس مدخو"

 ."برای انجام تتو رفتم. نمیدانم کارم درست بود یا نه

 

 یاجتماع یزندگ به مربوط یاطلاعات یازهاین
کننده به که گفته شد اکثر بیماران مراجعهطورنهما

کلینیک، افراد جوانی هستند که نیازمند تشکیل خوانواده 

 زمن، مصرف دارو و احتمال نیوازهستند. اما وجود بیماری م

های بعدی و یا عوارض بیماری تاثیرات منفوی به جراحی

ترین نگرانی وسووال زیادی بر روی این مقوله دارد. مهم

در مورد امکان ازدواج بوا فورد سوالم، فعالیوت  ،این افراد

جنسی، مشکلات مربوط بوه حواملگی و بچوه دار شودن، 

هوای رزندان و نیوز روشمیزان احتمال انتقال بیماری به ف

سواله بوا سوابقه  11قوای آپیشگیری از بارداری بود. موثلا 

یا اگر با یک آ"جراحی تترالوژی فالوت مطره کرد که 

دواج کنم باز هم ریسک انتقال بیمواری بوه زخانم سالم ا

ای کوه سواله 35و یوا بیموار خوانم  "فرزندانم وجود دارد

دار کونم و بچوهاند اگور ازدواج به من گفته "مطره کرد

گونوه . متاسفانه در این"شودشوم، باعث مرگ خودم می

توانند اطلاعات مورد نیاز خودشوان را موارد بیماران نمی

دسوت بیاورنود. عولاوه بور ه از اینترنت و فضای مجازی ب

توانود باعوث گواه گواهی مویآاین مشورت با افوراد غیور 

 براینهای جسمی و روحی غیرقابل برگشتی شود. بنوازیان

 موزش و منبع اطلاعاتی دقیقی دارند.آبیماران نیاز به 

 مورد دیگر در این زمینه یافتن شغل مناسب و متناسوب

باشد که لازم است در این موارد حتموا با نوع بیماری می

 12قوای آاطلاعات لازم به بیموار داده شوود. موثلا بیموار 

بوه  "ساله مبتلا به بیماری سیانوتیک قلبی ذکر کورد کوه 

اند اگر هرگونوه فعالیوت فیزیکوی داشوته باشوی من گفته

به همین دلیل بیموار  "شودباعث پیشرفت بیماری ات می

از کار خود استعفا داده بود و در حال حاضور از شورایط 

 زندگی خود ناراضی بود.
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هوای له موورد بوه شورکت در رقابوتئخر مسآو در 

صوا بود کوه در ایون زمینوه اکثور بیمواران مخصو یورزش

 تر، اطلاعات مناسوبی نداشوتند. موثلا بیمواربیماران با سن کم

( VSDساله مبتلا بوه نقوص دیوواره بوین بطنوی ) 15خانم 

ام در زموان چوون سوابقه بیمواری قلبوی داشوته"گفت می

 دادندتحصیل به من اجازه شرکت در مسابقات ورزشی نمی

 ."له باعث شده بود من گوشه گیرشومئکه این مس
 

 بحث
عنووان یوک ترین نیازهای هر انسوان بوهاز مهمیکی 

نیازهوای  .باشدموجود زنده و پویا، نیازهای اطلاعاتی می

شود کوه هور فورد پوس از به نیازهایی گفته می اطلاعاتی

 اش،ل مربوط به خود و زندگیئمواجهه با مشکلات و مسا

با آن روبرو شوده و قوادر بوه حول و برطورف کوردن آن 

گواهی آه باعث تمایل به کسب ئلمس همین .(22)باشدنمی

شوود. در مطالعه و بررسی در موورد آن موی تر و نیزبیش

توان گفت نیاز اطلاعاتی به فاصله بین دانش فرد واقع می

شوود کوه ایون فاصوله که بایود بدانود، گفتوه مویچهنآو 

تواند دلایل مختلفی مانند کمبوود مهوارت، دانوش یوا می

. در مووارد (21)ه باشودگاهی و یوا نگورش فوردی داشوتآ

درمانی، معمولا بیماران  -های بهداشتیمربوط به مراقبت

نیاز به اطلاعات دقیق و قابل فهم و نیز در دسترس دارند 

تواند باعث مشوارکت بهتور بیمواران در له میئکه این مس

 تواند باعث ارتبواطاین می . علاوه بر(21)روند درمان شود

تواند تاثیر پزشک شود که میموثر و کارامد بین بیمار و 

مثبتی در روند تشخیص و درمان و پیگیری بیماران داشته 

باشد. از طرفی، بیماران مختلف با توجه به نووع بیمواری، 

 له قابولئ. مسو(21)باشندنیازمند نیازهای اطلاعات متفاوتی می

هوای فوردی و ذکر دیگر، علاوه بر نوع بیماری، تفواوت

یک مانند سن و جنسیت، متاهول اجتماعی و نیز دموگراف

توانود بور روی باشد کوه مویبودن، وضعیت اقتصادی می

نوع نیازهای اطلاعاتی فرد تاثیر بگذارد. بنوابراین وجوود 

ه نیازهوای اطلاعواتی هور ئون بورای ارائیک راهکار مطم

. بیمواران بوالغ (15)واحد مراقبت بهداشتی ضروری است

مانند هر بیماری مزمن مبتلا به بیماری مادرزادی قلبی نیز 

 دیگری نیازمند مراقبت بهداشتی ویژه و نیز کسب اطلاعات

تووان مربوط به بیماری و سایر موارد هستند. در کول موی

گفت میزان مشارکت بیماران در روند درموان بیمواری و 

ن وابسته به میزان اطلاعوات آهای مرتبط با گیریتصمیم

عوات مربووط بوه ه دقیوق اطلائو. پوس ارا(21)باشدفرد می

 تورینهداشت از ضروریببیماری به هر فرد، توسط مراقبین 

ل در این زمینه است که منووط بوه دانسوتن نیازهوای ئمسا

 Warrenای که توسط اطلاعاتی بیماران است. در مطالعه

 نشان داده شد که بسیاری از بیماران ،و همکاران انجام شد

هوا ناکوافی آنکوه اطلاعوات ارایوه شوده بوه به علوت ایون

بور ایون در  . عولاوه(12)کننودباشد، احساس ناامیدی میمی

 ،و همکاران انجوام شود Littlechildای که توسط مطالعه

نشان داده شود کوه در موواردی پزشوکان باعوث ترغیوب 

شوند کوه بیماران به کسب اطاعات در مورد بیماری نمی

گوواهی در زمینووه نیازهووای آدلیوول نداشووتن  توانوود بووهمووی

ای و. بنووابراین بررسووی نیازهوو(11)لاعوواتی افووراد باشووداط

ک فاکتور مهم در بهبوود ولف یواران مختوی بیمواطلاعات

گیری جهت درمان و نیز مشارکت بیمواران روند تصمیم

هوایی است. بیماری مادرزادی قلبی نیوز یکوی از بیمواری

سورعت در حوال است که امروزه در جواموع مختلوف بوه 

ایون بیمواران  نوه نیازهوای اطلاعواتیپیشرفت است و در زمی

 مطالعه جامعی صورت نگرفته است.

مطالعووه کیفووی حاضوور بووا هوودف بررسووی نیازهووای 

اطلاعاتی بالغین مبتلا به بیمواری موادرزادی قلبوی انجوام 

کود فرعوی  20شده است. بر این اساس سه کد اصولی و 

تورین بخوش ایون نیازهوا مربووط بوه اند. مهمبررسی شده

باشد که شوامل وط به بیماری این بیماران مینیازهای مرب

 چگونگی کنترل علایم بیماری و زمان مراجعه به پزشک،

ل مربوط بوه دندانپزشوکی و نیوز ئتداخلات دارویی، مسا

باشد که باتوجه به نتای  مطالعه های غیر قلبی میجراحی

اکثر بیماران در رابطه با ایون موضووعات  ،نشان داده شد

های مختلفی این نیاز را ت داشته و به روشنیاز به اطلاعا

 تورینتوان گفت یکی از مهمدر کل می کنند.برطرف می
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 پژوهشی کیفی

 

 

هوا مطالوب مربووط بوه نیازهای اطلاعاتی در اکثر بیماری

بور  Howie-Esquivelای که باشد. در مطالعهبیماری می

روی بیماران مبتلا به نارسایی قلبی بستری در بیمارسوتان 

درصد  11نشان داده شد که  گرفت،جام ان 1522در سال 

وردن اطلاعاتی در مورد آدسته از این بیماران نیازمند ب

 .(13)ن بودندآبیماری و کنترل و مدیریت 

در مطالعه دیگری که توسط رفیعی و همکواران بور 

روی بیماران مبتلا به نارسایی قلبی انجام شد، نشوان داده 

 ن )درجوه اول اهمیوت(له از نظر بیموارائترین مسشد که مهم

 باشود.مورد اطلاعات دارویی می کسب اطلاعاتی درنیاز به 

 علاوه بر این داشتن اطلاعات در مورد ریسک فاکتورهای

 .(10)بیماری در درجه سوم اهمیت برای بیماران بود

Jean  به نقل ازDegner نمایود اشاره می و همکاران

ن تغییوور بیمووارا بووا گذشووت زمووان، نیازهووای اطلاعوواتیکووه 

ابتودای  در مبتلا بوه سورطان سوینه، هایکند. مثلا خانممی

مووورد  تشووخیص بیموواری، نیازمنوود کسووب اطلاعوواتی در

 باشوند و در نهایوت بوا گذشوتبیماری و نووع درموان موی

مدت زمانی از بیماری، اکثرا نیازمند اطلاعاتی در موورد 

ری . در بیماران بالغ مبتلا به بیما(10)دمراقبتی هستن -خود

مادرزادی قلبی، با توجه به مزمن بودن بیماری، با افزایش 

سن بیماران ممکن است نیازهای اطلاعاتی بیماران تغییور 

 بنابراین استفاده از منابع متعدد اطلاعاتی و نیز ارتبواط ؛کند

توانود بسویار مداوم و موثر بیماران بوا کوادر درموان، موی

افوراد سن این  کننده باشد. علاوه بر این با افزایشکمک

 وشروع ابعاد متفاوت زندگی اجتماعی و خانوادگی، ممکن

روانی وگاهی افسردگی ایجاد شود که  -اختلالات روحی

تور تشوحیص و درموان چه سریع این موارد بهتر است هر

ای که توسط غلامی و همکواران انجوام شوند. در مطالعه

نشووان داده شوود کووه روش تطووابق بیموواران قلبووی و  ،شوود

ها با اختلالات سایکولوژیک مانند اضطراب نآواده خان

 .(11)و افسردگی مهم است

 در مطالعه دیگری که بر روی بیماران مبتلا به بیماری

نشان داده شد کوه یکوی از فاکتورهوای  ،مزمن انجام شد

مهم جهت تطابق عاطفی بیماران مبتلا به دیابت با بیماری 

 ای. البته درمطالعه(10)باشدخودشان، رفتارهای اطلاعاتی می

که توسط رفیعی انجام شد نشان داده شود کوه یوادگیری 

 .(10)نیازهای روانی برای بیماران اهمیت زیادی نداشته است

کیمیافر و دیباک و همکاران نشان دادند که تغذیوه 

یک فواکتور مهوم در زمینوه نیازهوای اطلاعواتی بیمواران 

لبی نیز مانند هور های مادرزادی قبیماری .(12،11)باشدمی

باشند بیماری مزمن دیگری یک فرایند طولانی مدت می

جانبه بور روی کیفیوت زنودگی  که سبب اختلالات چند

شووود و در ایوون میووان توجووه بووه تغذیووه افووراد  بیمووار مووی

تواند سوبب بهبوود و بوالا رفوتن سیسوتم ایمنوی و نیوز می

 پیشگیری از تداخلات دارویی شود.

ات در مورد فعالیت و داروها در نیاز به داشتن اطلاع

ای که شود. در مطالعههای قلبی نیز دیده میسایر بیماری

پور و همکاران انجام شد، نشان داده شد که توسط بصام

 ترین نیازپس از انجام جراحی بای پس عروق کرونر، مهم

 ها، در مورد فعالیتچنین خانواده آناطلاعاتی بیماران و هم

 له پس از حدودئف داروها بود که این مسبدنی و نیز مصر

. یکوی از دلایول (11)کندتری پیدا میماه ارزش کم یک

ه، تاثیر فعالیت در روند بهبود بیماری، پیشگیری ئلاین مس

 -حرکتی و نیز اثرات روحویازعوارض احتمالی ناشی از بی

شوود در ایون زمینوه بوه  باشد که توصیه مین میآروانی 

هووای ی لازم داده شووود. در بیموواریهوواموووزشآبیموواران 

مادرزادی قلبی نیز با توجه به وجود مواردی مانند سوطح 

اکسیژن پایین، وجود درجاتی از نارسایی قلبوی و نیوز در 

مواردی وجود نوواقص قلبوی بواقی مانوده، اکثور بیمواران 

هوای ورزشوی هوایی در انجوام فعالیوتدچار محودودیت

ر شودن بیمواری طوی باشند. از طرفوی نگرانوی از بودتمی

فعالیت نیز وجود دارد. بنابراین دادن اطلاعوات مفیود بوه 

 کننده باشد.تواند بسیار کمکبیماران در این زمینه می

و همکاران نیز نشان داده شد  Goodmanدر مطالعه 

که یکی از نیازهوای بیمواران پوس از جراحوی قلبوی، در 

بتلا بوه . اکثر بیماران م(35)باشد مورد مصرف داروها می

 بیمای مادرزادی قلبی در طی دوران کودکی و بزرگسالی

هوا کنند و گاهی این جراحینیاز به جراحی قلبی پیدا می
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شود و در این موارد نیاز اسوت برای بار دوم نیز انجام می

 اطلاعات کافی به بیماران داده شود.

ای که توسط نصویری و همکواران انجوام در مطالعه

که نیواز اطلاعواتی بیمواران در موورد  نشان داده شد ،شد

ماهیت بیماری، داروها، رژیم غذایی، سطح فعالیت و نیز 

 ترینعوارض پس از جراحی تعویض دریچه بالا بود و بیش

. در مطالعه (32)نیاز اطلاعاتی مربوط به سطح فعالیت بود

دیگری نیز نشان داده شد که نیاز اطلاعاتی بیماران مبتلا 

در مورد ماهیوت بیمواری، فعالیوت، رژیوم به سکته قلبی، 

. در مطالعوه رسوتمی و (31)دباشو غذایی و داروها بالا می

 بر روی بیماران مبتلا به سکته قلبی نشان داده شد همکاران

که نیاز اطلاعاتی بیماران در مورد فعالیت فیریکی نسبت 

. (33)تری از اهمیت قرار داردبه سایر موارد در درجه کم

دهد میزان آگاهی بیمواران نسوبت بوه نشان میه ئلاین مس

اهمیت فعالیت متناسب با نوع بیماری پایین اسوت و نیواز 

است که در مورد اقداماتی صورت گیرد. علاوه بور ایون 

بیماران مبتلا به بیماری مادرزادی قلبوی نیوز بوا توجوه بوه 

ساخته و نیز باورهوای غلوط ممکون  های خودمحدودیت

کی خود را محدود کننود کوه ایون های فیزیاست فعالیت

تواند منجر به انزوای اجتمواعی و نیوز عووارض ه میئلمس

 حرکتی شود.ناشی از بی

 ن بررسی صورتآکه درمورد نیاز اطلاعاتی دیگری

گرفت، دانستن عوارض و نیز تداخلات دارویی میباشود. 

های های مزمن و سیستمیک مانند بیماریدر اکثر بیماری

، بیماران در طی دوره طولانی از زنودگی مادرزادی قلبی

هوای دارویوی چندگانوه قراردارنود کوه ایون تحت درمان

داروها ممکن است تداخلات غذایی و یا دارویی داشوته 

 ه ممکن است منجر به کاهش یا افزایشئلباشند که این مس

ای یا نارسایی سایر اثرات دارویی یا تشدید بیماری زمینه

لعه وهبوی و برنور بور روی بیمواران ها شود. در مطاارگان

 مبتلا به نارسایی قلبی نیز کسب اطلاعات دارویی در صدر

پوور و در مطالعه شفیع .(30)نیازهای اطلاعاتی بیماران بود

 شود که دانستن عووارض دارویوی،همکاران نیز مشاهده می

 (.30)ترین نیازهای اطلاعاتی بیماران بوده است از مهم

توان  بررسی مطالعات مختلف میدر کل با توجه به 

نتیجه گرفت که نیازهای اطلاعاتی بیماران بر اساس نوع 

ل فرهنگوی و ئبیماری، جنسیت، سن، وضعیت تاهل، مسا

باشود و عولاوه بور ایون نشوان داده  اقتصادی متفاوت می

شده است که در هر مطالعه ممکن است، درجوه اهمیوت 

یون خصووص در این نیاز اطلاعاتی فرق داشته باشد. در ا

مطالعات مختلوف، نیازهوای اطلاعواتی در موورد تغذیوه، 

فعالیت فیزیکی، اطلاعات دارویی، رابطه جنسی، علایوم 

های بیماری، از نیازهوای اطلاعواتی قابول اهمیوت و نشانه

 .(31-33،31)اندذکر شده

تووان های مادرزادی قلبوی نیوز مویدر مورد بیماری

ع این بیماری در بالغین گفت باتوجه به سیر افزایشی شیو

و نیز مزمن بودن بیماری، این بیماران نیازهای اطلاعواتی 

 متفاوتی دارندکه ممکن است با گذشت زمان و در هر فورد

 این نیازها تغییر کنند. بنابراین وجود منابع اطلاعواتی سواده

افزارهوای هوای اجتمواعی، نورمو در دسترس مانند شوبکه

توانود شوورهای مختلوف مویتلفن همراه، اینترنوت و برو

شوود کننده باشد. علاوه بر ایون توصویه مویبسیار کمک

شرایطی فراهم شود تا در صورت لزوم ارتبواط بیموار بوا 

مووراقبین بهداشووتی از طوورق مختلووف ماننوود تلووه مدیسووین 

 پذیر باشد.امکان

باتوجه به افزایش تعداد بیماران بالغ مبتلا به بیماری 

ه بوسترده این بیماران به دسوتیابی مادرزادی قلبی و نیاز گ

 های جدید درمانی و بهداشتی و نیز نیازهای اطلاعاتیروش

های مختلف فردی و اجتمواعی، لازم اسوت کوه در زمینه

 این نیازها به خوبی شناخته و طبقهبندی شوند تا بتوان هر

چه بهتر در تامین منابع مختلف دسترسی به این اطلاعات 

 به بیماران کمک کرد.
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