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Abstract: Advances in information and communication technologies 
have facilitated the research and production of large volumes of data, 
and this has led to a new paradigm in scientific research called the 
fourth paradigm of science. The purpose of this study was to evaluate 
the status of research data sharing among researchers at Kerman 
University of Medical Sciences.
This study is a descriptive survey research. The study population 
consisted of all faculty members of Kerman University of Medical 
Sciences with 521 members. The sample size was estimated 220 
using Cochran formula. Data collection tool was a researcher-built 
questionnaire. Cronbach’s alpha coefficient was used to calculate 
the reliability of different parts of questionnaire. Data were analyzed 
using descriptive statistics including frequency, percentage, mean and 
standard deviation. 
Findings show that the status of research data sharing in terms of human 
factors with an average of 3.67 is in relatively desirable condition. Among 
the human factor variables, the factor of understanding the importance 
and necessity of data sharing with an average of 4.21 is in a better 
position than other items. Also, the status of research data sharing of 
technical factors with an average of 2.58, and in terms of organizational 
factors with an average of 2.35 is in a relatively desirable condition.
Among the items of organizational factors, respectively holding training 
courses, support of senior managers of the organization, standards and 
regulations, the existence of a special program for data sharing and 
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communication channels between researchers are in an unfavorable condition. Also, the 
sharing of research data in terms of legal factors with an average of 2.36 is relatively desirable. 
Legal frameworks, control of data access, and the organization›s obligation to share data 
in research projects are in poor condition. Cultural factors related to data sharing, with an 
average of 3.95 are in good condition. Among the items of this dimension, only two items of 
incentive and motivation mechanisms and reducing unsound competition are in a relatively 
desirable condition.
The results indicated that data management programs will enable communication with the 
areas of production, organization, management and preparation of specialized medical data, 
providing a sharing process for future exploitation. Encouraging the culture of data sharing, 
holding training courses, designing data sharing agreements, protecting privacy and data 
confidentiality, financial support, and strengthening the technology infrastructure are among 
the suggestions of this research.
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چکیــده: ساده ســازی مطالعــات علمــی و ایجــاد حجــم بزرگــی از داده هــا به دلیــل 
ــی در  ــی نوین ــوی علم ــۀ الگ ــه ارائ ــی، ب ــی و ارتباط ــای اطلاعات ــعۀ فناوری ه توس
ــا عنــوان الگــوی علمــی چهــارم پژوهــش یــا پژوهش هــای  پژوهش هــای علمــی ب
مبتنــی بــر داده انجامیــده اســت. ایــن مطالعــه بــه تحلیــل وضعیــت اشــتراک گذاری 
داده هــای پژوهشــی میــان پژوهشــگران »دانشــگاه علــوم پزشــکی کرمــان« پرداختــه 

اســت.
ــای  ــۀ اعض ــۀ آن کلی ــت و جامع ــی اس ــوع توصیفی-پیمایش ــر از ن ــش حاض پژوه
هیئــت علمــی »دانشــگاه علــوم پزشــکی کرمــان« بالــغ بــر 521 نفــر بودنــد. حجــم 
نمونــه بــا اســتفاده از فرمــول »کوکــران« 220 نفــر بــرآورد شــد. ابــزار گــردآوری 
ــوری  ــق ص ــی آن از طری ــه روای ــت ک ــاخته اس ــق  س ــنامه ای محق ــا پرسش داده ه
ســنجیده شــده و ضریــب آلفــای »کرونبــاخ« 886/. نشــان دهندۀ اعتبــار پرسشــنامه 
ــاز همچــون  ــا اســتفاده از آزمون هــای آمــاری توصیفــی مــورد نی اســت. داده هــا ب
فراوانــي، درصــد فراوانــي، میانگیــن و انحــراف اســتاندارد مــورد تجزیــه و تحلیــل 

قــرار گرفتنــد. 
وضعیــت اشــتراک گذاری داده هــای پژوهشــی از جنبــۀ عوامــل انســانی بــا میانگیــن 
3/67 در شــرایط به نســبت مطلوبــی قــرار دارد. در بیــن متغیرهــای عوامــل انســانی، 
عامــل درک اهمیــت و ضــرورت اشــتراک گذاری داده بــا میانگیــن 4/21 از 
وضعیــت بهتــری نســبت بــه ســایر گویه هــا برخــوردار اســت. همچنیــن، وضعیــت 
ــۀ ــن 2/58 و از جنب ــا میانگی ــی ب ــل فن ــی عوام ــای پژوهش ــتراک گذاری داده ه  اش
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ــای  ــان گویه ه ــد. در می ــرار دارن ــوب ق ــبت مطل ــت به نس ــن 2/35 در وضعی ــا میانگی ــازمانی ب ــل س عوام
عوامــل ســازمانی به ترتیــب برگــزاری دوره هــای آموزشــی، حمایــت مدیــران عالــی ســازمان، اســتانداردها 
و آئین   نامه هــا، وجــود برنامــه ای خــاص بــرای اشــتراک گذاری داده و مجراهــای ارتباطــی میــان 
ــی  ــای پژوهش ــتراک گذاری داده ه ــن، اش ــت. همچنی ــوردار اس ــی برخ ــت نامطلوب ــگران از وضعی پژوهش
ــای  ــت. چارچوب ه ــوب اس ــبت مطل ــی به نس ــن 2/36 دارای وضعیت ــا میانگی ــی ب ــل حقوق ــۀ عوام از جنب
ــه اشــتراک گذاری داده هــا در  ــزام ســازمان ب ــا و ال ــه داده ه ــرل شــیوۀ دسترســی ب ــت کنت ــی، وضعی قانون
ــتراک گذاری  ــا اش ــاط ب ــی در ارتب ــل فرهنگ ــت. عوام ــی اس ــت نامطلوب ــی در وضعی ــای پژوهش طرح ه
ــۀ  ــط دو گوی ــد، فق ــن بعُ ــای ای ــن گویه ه ــت. از بی ــی اس ــت مطلوب ــن 3/95 در وضعی ــا میانگی ــا، ب داده ه
ــد. ســازوکارهای تشــویقی و انگیزشــی و کاهــش رقابــت ناســالم در وضعیــت به نســبت مطلــوب قــرار دارن
ــرای بهره منــدی جامعــۀ علمی-پژوهشــی کشــور از مزایــای  نتایــج پژوهــش حاکــی از ایــن اســت کــه ب
فــراوان اشــتراک گذاری داده می تــوان برنامه هایــی چــون تشــویق فرهنــگ اشــتراک گذاری داده، 
از حریــم  داده، حمایــت  اشــتراک گذاری  موافقت نامــۀ  آموزشــی، طراحــی  دوره هــای  برگــزاری 
ــاوری را در دســتور کار  ــی، تقویــت زیرســاخت های فن خصوصــی و محرمانگــی داده، حمایت هــای مال
ــت  ــۀ مدیری ــک برنام ــرای ی ــی و اج ــن، طراح ــرار داد. همچنی ــگاه ها ق ــی و دانش ــازمان های پژوهش س
ــا حوزه هــای تولیــد، ســاماندهی، مدیریــت و آماده ســازی  دادۀ منظــم باعــث خواهــد شــد کــه ارتبــاط ب
ــد. ــاده کن ــده آم ــای آین ــرای بهره برداری ه ــتراک گذاری را ب ــد اش ــکی، فراین ــی پزش ــای تخصص داده ه

ــای  ــکی، داده ه ــی پزش ــت علم ــای هیئ ــلامت، اعض ــات س ــتراک گذاری داده، اطلاع ــا: اش کلیدواژه‌ه
پژوهشــی، دســترس پذیری داده

1.‌مقدمه

داده   های  و  کرده  میسر  را  الکترونیــک  پژوهش   های  امکان  ارتباطات  و  اطلاعات  فناوری 
دیجیتال عظیمي در نتیجـۀ این پژوهش   ها تولید مي   شود. ذخیـره و مدیریت ایـن داده   هــا به طوری 
کـه در آینده بـرای دیگـر پژوهشگران قابـل اسـتفاده باشــد، از چالش   هــای پژوهشــی ســال   های 
ــک  ــوان ی ــا به عن ــا تنه ــش، داده   ه ــال پی ــد س ــا چن ــراف   زاده 1394(. ت ــت )ص ــد اس ــه بع 2010 ب
ــد  ــن رون ــروزه، ای ــا ام ــد، ام ــورد توجــه بودن ــد انتشــار م ــورد اســتفاده در فراین ــیِ م محصــول جانب
ــن  ــه ای ــده    و ب ــل ش ــی تبدی ــع عموم ــک منب ــه ی ــی ب ــای پژوهش ــرا داده   ه ــت، زی ــرده اس ــر ک تغیی
ــه  ــرار گرفت ــی ق ــع علم ــه جوام ــورد توج ــی م ــای پژوهش ــتراک   گذاری داده   ه ــث اش ــب، بح ترتی
ــه  ــود ک ــف ش ــی تعری ــای پژوهش ــار داده ه ــوان انتش ــد به عن ــتراک گذاری داده می توان ــت. اش اس
توســط دیگــران قابــل اســتفاده اســت )Zhu 2020(. اشــتراک گذاری داده هــا پژوهشــگران را قــادر 
می ســازد کــه پژوهش هــای جدیــدی را بــا مجموعــۀ داده هــای گردآوری شــدۀ قبلــی انجــام 
دهنــد. بنابرایــن، ایــن امــر منجــر بــه افزایــش صرفه   جویــی و کاهــش مشــکلات پژوهشــی می   شــود 
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ــاهده پذیری  ــود مش ــرای بهب ــزاری ب ــوان اب ــا به عن ــتراک گذاری داده ه )Houghton et al. 2021(. اش
پژوهشــی اســت )Bezuidenhout & Chakauya 2018( و بســیاری از پژوهشــگران مایــل هســتند کــه 
 Mello, Lieou &( ــد ــه اشــتراک بگذارن ــا ب ــف گســترده ای از کاربرده ــرای طی داده هــای خــود را ب
ــتراک  ــای به اش ــه مزای ــادی دارد. از جمل ــای زی ــا مزای ــتراک گذاری داده ه Goodman 2018(. اش

 گذاشــتن داده هــای پژوهشــی بــه  شــکل گســترده  آن اســت کــه امــکان تســریع در پیشــرفت علمــی 
ــی  ــی را در پ ــی علم ــت یکپارچگ ــده و تقوی ــا ش ــازی ارزش داده ه ــبب بهینه س ــرده و س ــا ک را مهی
ــت  ــبب تقوی ــی س ــات پژوهش ــۀ اطلاع ــارکت در ارائ دارد )Ross, Iguchi & Panicker 2018(. مش
ارتباطــات علمــی شــده و می توانــد بــرای فعالیت هــای پژوهشــی ســودمند باشــد. ایــن شــیوۀ تعامــل 
ــات  ــام تحقیق ــا را در انج ــرار داده و آن ه ــدان ق ــار علاقه من ــادی را در اختی ــای زی ــن، داده ه همچنی
علمــی یــاری می کنــد. افــزون  بــر آن، توانایــی درک و شــناخت الگوهــای علمــی رایــج را افزایــش 

ــود.  ــی می ش ــت علم ــای هیئ ــجویان و اعض ــگران، دانش ــتر پژوهش ــری بیش ــث هم فک داده و باع
اســتفادۀ مجــدد از داده هــای پژوهشــی از تکــرار مجموعــۀ داده هــای علمــی جلوگیــری کــرده 
 Figueiredo( ــد ــت می ده ــابه به دس ــای مش ــۀ داده ه ــل مجموع ــدی را از تحلی ــای جدی و دیدگاه ه
2017(. ایــن کارِ بــه  اشــتراک گذاری داده هــای علمــی بــه فعالیــت مهمــی بــرای ترویــج یافته هــای 

پژوهش هــای نویــن تبدیــل شــده اســت کــه بــه کاهــش هزینه هــا و صرفه جویــی در وقــت 
ــه  ــرد ک ــد ک ــد تأکی ــد )Song, Chen & Fan 2021(. بای ــک می کن ــا کم ــردآوری داده ه ــرای گ ب
 Tenopir et al.( ــود ــی می ش ــت ارزیاب ــاری مثب ــا رفت ــدد از داده ه ــتفادۀ مج ــتراک گذاری و اس به اش
ــوان فرهنگــی ســازنده در مناســبت های علمــی محســوب شــود.  ــد به عن ــدام می توان ــن اق 2020(. ای

ــل  ــداوم، تبدی ــورت ت ــی در ص ــای علم ــی و داده ه ــای پژوهش ــتراک گذاری یافته ه ــع، به اش در واق
ــاری اجتماعی-فرهنگــی می شــود کــه نقــش مهمــی در توســعه و پیشــرفت علمــی دارد.   ــه رفت ب

ــی،  ــات علم ــفافیت ارتباط ــارۀ ش ــی درب ــا نگران ــان ب ــات همزم ــاوری ارتباط ــرفت در فن پیش
ــا  ــش ب ــتراک گذاری دان ــی به اش ــه در چگونگ ــت ک ــرده اس ــب ک ــیاری را ترغی ــو بس ــک س از ی
یکدیگــر تجدیــد نظــر کننــد )Bowman & Spence 2020( و از ســوی دیگــر، پژوهشــگران به طــور 
معمــول، دارای منافــع مرتبــط بــا حریــم خصوصــی  هســتند کــه توجــه بــه آن مهــم اســت.  بنابرایــن، 
رضایــت آن هــا بــرای اشــتراک گذاری داده هایشــان الزامــی اســت و بایــد در تصمیم گیــری دربــارۀ 
شــیوۀ اشــتراک داده هــای آن هــا دقــت شــود )Meyer 2018(. بســیاری از مجــلات، از جملــه »نیچــر«، 
ــا را در  ــد داده ه ــور می کن ــا مجب ــویق و ی ــندگان را تش ــه نویس ــد ک ــاذ کرده ان ــت هایی را اتخ سیاس
ــا  ــۀ حوزه ه ــاً از هم ــی آزاد تقریب ــای دسترس ــی از پایگاه ه ــد. انبوه ــرار دهن ــران  ق ــترس دیگ دس
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ــوی  ــا از س ــتن داده ه ــتراک نگذاش ــه اش ــل ب ــمندان به دلی ــتند و دانش ــا هس ــه داده ه ــان مجموع میزب
ــزان  ــه هــر می ــد )Popkin 2019(. در حــال حاضــر، ب ــرار گرفته ان  انجمن هــای علمــی مــورد انتقــاد ق
ــد  ــرای تولی ــری ب ــه انجــام می رســد، شــرایط بهت کــه مشــارکت در اطلاعــات علمــی و پزشــکی ب
ــرای  ــبی ب ــۀ مناس ــت آمده،  زمین ــای به دس ــارب و یافته ه ــرا تج ــود، زی ــا می ش ــی مهی ــای علم داده ه
بهره گیــری پژوهشــگران ایجــاد می کنــد تــا آن هــا بتواننــد از نتایــج علمــی دیگــران در فعالیت هــای 
ــۀ  ــه هم ــت ک ــن اس ــم ای ــدف مه ــه ه ــرد ک ــان ک ــد بی ــه، بای ــد. البت ــره گیرن ــش به ــی خوی پژوهش
پژوهشــگران تشــویق شــوند کــه داده هــای خــود را در اســرع وقــت و به طــور گســترده بــه اشــتراک 
ــشِ روی  ــز پی ــکلاتی نی ــان مش ــن می ــه در ای ــت ک ــی اس ــد )Moorthy et al. 2020( و طبیع بگذارن
ــراوان  ــای ف ــم مزای ــه به رغ ــت ک ــل اس ــن دلی ــه  همی ــاید ب ــت. ش ــد گرف ــرار خواه ــگران ق پژوهش
اشــتراک گذاری داده، نــرخ اشــتراک گذاری اطلاعــات در حــوزۀ روان شناســی در ســطحی پاییــن 

.)Neve & Rousselet 2021( ــت ــد اس ــر 50 درص ــوارد زی ــیاری از  م و  در بس
 Meyer( یکــی از مســائل مهــم در اشــتراک گذاری داده بحــث اخــلاق پژوهــش اســت
ــت  ــگران اس ــی پژوهش ــن نگران ــی مهم تری ــث حقوق ــا و مباح ــتفاده از داده ه ــلاق اس 2018( و اخ

ــم  ــه حری ــوط ب ــائل مرب ــی از مس ــی برخ ــای علم ــتفاده از داده ه ــگام اس )Unal et al. 2018(. در هن
ــرای روشــن شــدن  ــر آن، ب ــزون  ب ــز مطــرح می شــود )Song, Chen & Fan 2021(. اف خصوصــی نی
منطــق اشــتراک گذاری داده هــا ضــرورت دارد کــه چالش هــای فنــی، اجتماعــی و فرهنگــی و نیــز 
ذی نفعــان فعالیــت مشــارکت علمــی را در نظــر بگیریــم )Byrd et al. 2020(. از همیــن  رو، خلاقیــت 
در اشــتراک گذاری داده هــای پژوهشــی فرصتــی بــرای افزایــش ســرعت کشــف دانــش و پیشــرفت 

.)Figueiredo 2017( ــت ــی اس علم
حــوزۀ اطلاعــات ســلامت یکــی از ابعــاد زندگــی فرهنگــی، اجتماعــی و علمــی اســت کــه 
بــا تندرســتی و شــرایط مطلــوب از نظــر بهداشــتی و زیســتی رابطــۀ نزدیکــی دارد. به دلیــل اهمیــت 
ــۀ  ــا در حیط ــی و ی ــت عموم ــطح بهداش ــه در س ــه، چ ــف جامع ــطوح مختل ــلامت، در س ــوزۀ س ح
ــه  ــوع توج ــن موض ــه ای ــکی ب ــگاه های پزش ــگاه ها و پژوهش ــی در دانش ــی و علم ــات تخصص مطالع
ــات  ــای اطلاع ــۀ پژوهش ه ــان در عرص ــران و جه ــددی در ای ــای متع ــت. مجله ه ــده اس ــادی ش زی
ــرای تقویــت زیرســاخت بهداشــتی  ســلامت کار می کننــد. یافته هــای علمــی ســلامت و پزشــکی ب
جامعــه و هدایــت مــردم به ســوی تندرســتی و زندگــی ســالم روزبــه روز از ارزش بالاتــری 
برخــوردار می شــود. از همیــن  رو، مشــارکت در داده هــای علمــی حــوزۀ ســلامت و زیست پزشــکی 
ــتیبان،  ــای پش ــه فناوری ه ــواره ب ــوع، هم ــن موض ــت ای ــرای تقوی ــت. ب ــتری اس ــت بیش دارای اهمی
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زیرســاخت های ضــروری، فرهنــگ مشــارکت، چالش هــای پیــشِ  رو، قوانیــن، اســتانداردهای 
معتبــر و مباحــث اخلاقــی و حقوقــی اشــتراک گذاری داده هــای پزشــکی و ســلامت توجــه 
می شــود. افــزون  بــر آن بایــد اظهــار کــرد کــه اشــتراک گذاری ایمــن و راحــت داده هــای بهداشــت 
 Liang( شــخصی بــرای بهبــود تعامــل و همــکاری در حــوزۀ بهداشــت و درمــان بســیار مهــم اســت
et al. 2017(، زیــرا تبــادل اطلاعــات بهداشــتی یــک موضــوع مهــم پژوهشــی اســت کــه می توانــد 

 Shen, Guo &( ــه ســود بیمــاران باشــد ــدگان مراقبت هــای بهداشــتی و هــم ب ــه نفــع ارائه دهن هــم ب
ــات  ــه از اطلاع ــتفادۀ بهین ــال و اس ــط دیجیت ــتی در محی ــای بهداش ــروزه، مراقبت ه Yang 2019(. ام

ــا  ــق داده ه ــل عمی ــتیبانی از تحلی ــرای پش ــتی ب ــای بهداش ــات مراقبت ه ــده در مؤسس ــکی پراکن پزش
ــا  ــی برخــوردار اســت. ب ــه مراقبت هــای بهداشــتی شخصی سازی شــده از اهمیــت بالای و دســتیابی ب
ــر  ــن حــال، مرزهــای زیرســاخت ســایبری ســازمان های مراقبت هــای بهداشــتی و تهدیدهــای زی ای
پــا گذاشــتن حریــم خصوصــی موانعــی را بــرای اشــتراک گذاری ســوابق پزشــکی ایجــاد می کنــد 
ــی  ــرورت حیات ــا ض ــا ب ــتردۀ داده ه ــتراک گذاری گس ــه اش ــرد ک ــه ک ــد توج )Jin et al. 2019(. بای
حفاظــت از حریــم خصوصــی اطلاعــات مراقبت هــای بهداشــتی فــردی و امنیــت سیســتم های 
 .)ACMG Board of Directors 2017( داده ای کــه آن اطلاعــات را در اختیــار دارنــد، ســازگار اســت
 بنابرایــن، ضــروری اســت بــا بهره گیــری از فناوری هــای مفیــد و کارآمــد از داده   هــا در برابــر 
خطــرات دسترســی ناایمــن بــه اطلاعــات حریــم خصوصــی بیمــاران و یــا داده   هــای پژوهشــی مرتبــط 

ــل آورد.  ــه  عم ــت لازم ب ــازمان ها مراقب ــا س ب
در ســال های اخیــر، مؤسســات ملــی و بین   المللــی در سراســر جهــان در حــال توســعه و تدویــن 
ــا و  ــه داده   ه ــه مخــازن، دسترســی ب ــا ب ــه ســپردن داده   ه ــا تشــویق ب ــزام ی ــۀ ال سیاســت   هایی در زمین
ــه ایــن ترتیــب، جریان هــای علمــی  انتشــار تمامــی ماحصــل پروژه   هــای تحقیقاتــی خــود هســتند. ب
ــرای پیشــرفت   های اساســی در  جهانــی در زمینــۀ اطلاعــات، داده   هــا و دانــش پتانســیل بزرگــی را ب
ــرار  ــی ق ــورد بی   اعتنای ــا م ــر در کشــور م ــن ام ــی کــه ای ــد، در حال ــم و پژوهــش ایجــاد کرده   ان عل
ــا در سراســر جهــان  ــۀ داده   ه ــر در زمین ــادی کــه در دهه   هــای اخی ــا وجــود گام   هــای زی ــه    و ب گرفت
ــه  ــا ک ــتیم. از آنج ــورمان هس ــه در کش ــن زمین ــی در ای ــکاف   های عظیم ــاهد ش ــده، ش ــته ش برداش
ــود و  ــن می   ش ــی تأمی ــی و عموم ــای دولت ــوی نهاده ــران از س ــا در ای ــر پژوهش   ه ــای اکث هزینه   ه
ــود  ــای موج ــدد از داده   ه ــتفادۀ مج ــتراک   گذاری و اس ــی، اش ــاد مقاومت ــق اقتص ــور تحق ــز به منظ نی
به عنــوان گامــی در ایــن راســتا ضــروری بــه نظــر می   رســد. بنابرایــن، ترویــج و اشــاعۀ ایــن فرهنــگ 
در سیاســت   های ملــی کشــور در حــوزۀ آمــوزش عالــی و پژوهــش بایــد مــورد توجــه قــرار گیــرد. 
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ــه  ــا توجــه ب در ایــن راســتا، در گام نخســت نیازمنــد انجــام پژوهش   هایــی در ایــن حــوزه هســتیم. ب
ــا مــرور متــون و مطالعــات پیشــین مشــخص شــد کــه تاکنــون مطالعــات اندکــی در ایــن  این کــه ب
ــای  ــر غن ــه ب ــن مطالع ــه ای ــی   رود ک ــد آن م ــری امی ــۀ نظ ــده از جنب ــام ش ــورمان انج ــوزه در کش ح

ادبیــات ایــن حــوزه بیفزایــد.
در ایــن راســتا، هــدف پژوهــش حاضــر بررســی وضعیــت اشــتراک گذاری داده هــای 
ــم  ــت. تصمی ــان« اس ــکی »کرم ــوم پزش ــگران عل ــن پژوهش ــی در بی ــت علم ــای هیئ ــی اعض پژوهش
ــف  ــوم پزشــکی شــامل طی ــود کــه رشــتۀ عل ــل ب ــن دلی ــه ای ــن حیطــۀ خــاص ب ــه تمرکــز روی ای ب
ــق  ــی از طری ــای ناهمگــون تحقیقات ــواع داده   ه ــد ان ــه تولی ــوع ب ــن تن وســیعی از زیررشته   هاســت. ای
ــان«،  ــگاه کرم ــگرانی از »دانش ــاب پژوهش ــل انتخ ــود و دلی ــی می   ش ــی منته ــای علم ــواع روش   ه ان
ــخگویی  ــدد پاس ــر در ص ــش حاض ــن، پژوه ــت. بنابرای ــترس اس ــای در دس ــری از نمونه   ه بهره   گی
بــه ایــن ســؤال اصلــی اســت: اعضــای هیئــت علمــی در »دانشــگاه علــوم پزشــکی کرمــان« 
ــی و  ــای فرهنگ ــردی، مؤلفه ه ــل ف ــاس عوام ــر اس ــود را ب ــی خ ــای پژوهش ــتراک گذاری داده ه اش
ــه انجــام می رســانند؟ ــه ب رفتــاری، وضعیــت ســازمانی، امکانــات فنــی و مؤلفه هــای حقوقــی چگون

2.‌پیشینة‌پژوهش

در زمینــۀ اشــتراک گذاری داده هــای پزشــکی مطالعــات زیــادی بــه انجــام رســیده و از 
ــی شــامل حیطــۀ وســیعی از مباحــث و  ــاد مطالعات ــد. ابع ــه موضــوع پرداخته ان ــف ب جنبه هــای مختل
موضوع هــای تخصصــی بــوده و در ایــن بخــش از پژوهــش، شــماری از فعالیت هــای علمــی جدیــد 
ــطح  ــتی در س ــی بهداش ــای پژوهش ــتراک گذاری داده ه ــای اش ــج پژوهش ه ــود. نتای ــی می ش معرف
ــاوری  ــترهای فن ــد بس ــا رش ــلامت ب ــای س ــتراک گذاری داده ه ــه به اش ــد ک ــان می ده ــردی نش ف
اطلاعــات و ارتباطــات در حــال افزایــش اســت. در مطالعــۀ حاضــر یــک خط مشــی اشــتراک گذاری 
داده آزمایــش شــده کــه در آن درخواســت ها بــرای دسترســی بــه مجموعــۀ داده هــای پژوهشــی از 
طریــق کمیتــۀ دسترســی بــه داده هــا پــردازش می شــوند. یافته هــا نشــان می دهنــد کــه ایجــاد 
سیســتم های مدیریــت داده و زیرســاخت اشــتراک داده، سیاســت اشــتراک داده، کمیتــۀ دسترســی 
ــری دارد.  ــش مؤث ــی نق ــترش علم ــهیل و گس ــتراک در تس ــه اش ــوط ب ــای مرب ــا و رویهّ ه ــه داده ه ب
افــزون  بــر آن، مشــخص شــد کــه رفــع مشــکلات و محدودیت هــای دسترســی بــه منابــع اطلاعاتــی، 
ــت  ــب اس ــاوری مناس ــاخت فن ــعۀ زیرس ــص و توس ــانی متخص ــروی انس ــری نی ــد به کارگی نیازمن
ــر دربــارۀ مســائل اخلاقــی اشــتراک داده هــای  ــای پژوهــش حاض )Cheah et al. 2017(. یافته ه
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بهداشــتی نشــان داد کــه ماهیــت حســاس و شــخصی داده هــای بهداشــتی زمانــی کــه داده هــا افشــا و 
بــه اشــتراک گذاشــته می شــوند، حتــی اگــر بــرای اهــداف پژوهشــی و علمــی باشــند، چالش هــای 
اخلاقــی ایجــاد می کنــد. همچنیــن، مشــخص شــد کــه اســتفاده از چارچوب هــای اخلاقــی مــدون، 
ــر آن،  ــزون  ب ــد. اف ــج می کن ــه پژوهــش تروی ــراد ب روش هــای علمــی را به منظــور حفــظ اعتمــاد اف
ــگران  ــات و پژوهش ــاعه دهندگان اطلاع ــرای اش ــه ب ــئولیت هایی ک ــوق و مس ــا، حق ــوع ارزش ه ن
وجــود دارد، مــورد بحــث بــوده و ابعــاد علمــی و اخلاقــی مشــارکت در اطلاعــات پزشــکی مطــرح 
شــده اســت. همچنیــن، مســائل مربــوط بــه طراحــی و فراینــد توســعۀ داده هــای ســلامت شــخصی و 
زیرســاخت های بیمارمحــور، و نیــز اشَــکال جدیــد توانمندســازی بــا واســطۀ  فنــاوری مــورد بحــث 
و بررســی قــرار گرفتــه اســت )Riso et al. 2017(. نتایــج مطالعــه »چــه« و همــکاران دربــارۀ 
مصاحبــۀ  روش  بــه   »بانکــوک«  در  بهداشــتی  پژوهش هــای  داده هــای  اشــتراک  چالش هــای 
نیمه ســاختاریافته نشــان داد کــه شــرکت کنندگان کارآزمایــی بالینــی اطلاعــات مربــوط بــه مزایــا و 
ذی نفعــان  همچنیــن،  می کننــد.  اولویت بنــدی  را  داده هــا  اشــتراک گذاری  بالقــوۀ  مشــکلات 
ــتراک گذاری داده  ــارۀ اش ــده درب ــات ارائه ش ــازی اطلاع ــرای شفاف س ــددی را ب ــنهادهای متع پیش
ــزان  ــارۀ می ــان درب ــای ذی نفع ــن دیدگاه ه ــه بی ــد ک ــخص ش ــش مش ــن پژوه ــد. در ای ــه کردن ارائ
اطلاعاتــی کــه بایــد بــه اشــتراک گذاشــته شــود، تفــاوت قابــل  توجهــی وجــود دارد. افــزون  بــر آن، 
یافته هــا حاکــی از آن بــود کــه رضایــت گســترده در تعامــل علمــی بایــد شــامل توضیحــات مؤثــر و 
 Cheah( کارآمــد در مــورد به اشــتراک گذاری داده هــا بــرای ارتقــای تصمیم گیــری آگاهانــه باشــد
ــلاک1 در اشــتراک گذاری اطلاعــات  ــاوری مدب ــارۀ نقــش فن et al. 2017(. پژوهــش دیگــری درب

حســاس پزشــکی بــه انجــام رســیده اســت. نتایــج ایــن پژوهــش حاکــی از آن اســت کــه در حــال 
ــت داده و  ــتاندارد مدیری ــت اس ــد سیاس ــکی فاق ــی پزش ــینه های الکترونیک ــیاری از پیش ــر، بس حاض
ــاس  ــر اس ــق ب ــای دقی ــعۀ داروه ــه توس ــده ک ــبب ش ــئله س ــن مس ــتند و همی ــتراک گذاری هس اش
ــرای دانشــمندان داروســازی دشــوار شــود.  داده هــای به دســت آمده تحــت سیاســت های مختلــف ب
ــکان  ــه ام ــده ک ــنهاد ش ــن2 پیش ــر بلاک چی ــی  ب ــات مبتن ــت اطلاع ــتم مدیری ــک سیس ــن، ی بنابرای
دسترســی کارآمــد و بازیابــی ایــن پیشــینه ها را تســریع می کنــد. ســازوکار ایــن فنــاوریِ مبتنــی  بــر 
ــی  ــرل دسترس ــای کنت ــا پروتکل ه ــب ب ــی را در ترکی ــت بالای ــه امنی ــت ک ــه ای اس ــبکه به گون ش
ــد نقــش  ــاوری می توان ــگاری متقــارن به وجــود مــی آورد. ایــن اســت کــه ایــن فن سفارشــی و رمزن
ــۀ  ــد )Fan et al. 2018(. مطالع ــا کن ــکی ایف ــاس پزش ــات حس ــتراک گذاری اطلاع ــی در به اش مهم

1. Medblock  2. Blockchain
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»کوســکوا« در بــاب اشــتراک گذاری داده هــای نظارتــی بــر بیمــاری بــرای بهداشــت عمومــی نشــان 
ــای  ــر، فرصت ه ــال های اخی ــی در س ــی و جهان ــلامت عموم ــال در س ــلاب دیجیت ــه انق ــد ک می ده
بی ســابقه ای بــرای اطلاعــات اپیدمــی و فوریت هــای بهداشــت عمومــی ایجــاد کــرده اســت. 
همچنیــن، مشــخص شــده کــه دسترســی بــه داده هــا، نظــارت و تضمیــن کیفیــت و همچنیــن 
ــتاوردهای  ــا از دس ــی داده ه ــم خصوص ــظ حری ــرای حف ــی ب ــی و مقررات ــای حاکمیت چارچوب ه
فنــاوری عقــب مانــده اســت. چالش هــای اصلــی شناخته شــده در ایــن رابطــه عبارت انــد از: 
اشــتراک گذاری داده هــا در ابزارهــای مختلــف باعــث خطرپذیــری می شــود؛ چارچوب هــای 
قانونــی بــرای به اشــتراک گذاری داده هــای بهداشــت عمومــی بایــد به صــورت مــدون شــکل 
ــا دســتکاری داده هــای  ــاوری اطلاعــات در رابطــه ب ــرد؛ و مقــررات ســخت گیرانه تر صنعــت فن گی
ــکاران در  ــینی« و هم ــۀ »استاکس ــای مطالع ــود )Kostkova 2018(. یافته ه ــم ش ــد تنظی ــران بای کارب
موضــوع دسترســی و اشــتراک داده هــای ســلامت بــه  روش مــرور روشــمند دربــارۀ 228 مقالــه نشــان 
ــت از  ــش و حفاظ ــرای پژوه ــا ب ــتراک گذاری داده ه ــۀ اش ــر در زمین ــای برت ــه مقاله ه ــد ک می ده
ــم  ــه حری ــوط ب ــای مرب ــخصی و نگرانی ه ــلامت ش ــات س ــتفاده از اطلاع ــی، اس ــم خصوص حری
دربــارۀ  جمعیت شــناختی  ویژگی هــای  و  مصرف کننــدگان  دیدگاه هــای  فــردی،  خصوصــی 
به اشــتراک گذاری داده هــای ســلامت و اســتفاده از پورتال هــای ســلامت دیجیتــال از توجــه 
بیشــتری برخــوردار بودنــد. همچنیــن مشــخص شــد کــه بیمــاران نیــاز بــه اشــتراک گذاری اطلاعــات 
ــد و  ــی درک می کنن ــن مراقبــت و غنی ســازی دانــش زیست پزشــکی به خوب ــرای تســهیل بهتری را ب
همــکاری لازم را انجــام می دهنــد، ولــی هنگامــی کــه آنــان بــا واقعیــت دسترســی بــه سیســتم های 
ــظ  ــن، حف ــتفاده و همچنی ــت اس ــران قابلی ــوند، نگ ــه می ش ــود مواج ــات خ ــرای اطلاع ــی ب اطلاعات
حریــم خصوصــی هســتند. نتیجــۀ نهایــی آنکــه ســازوکارهای حفــظ حریــم خصوصــی بایــد بخشــی 
از فراینــد طراحــی سیســتم اطلاعاتــی پزشــکی باشــد تــا امنیــت داده هــا و مشــارکت افــراد توســعه 
عنــوان  بــا  همــکاران  و  »ثوروگــود«  پژوهــش  نتایــج   .)Staccini & Lau 2018( کنــد  پیــدا 
اشــتراک گذاری داده هــای پژوهشــی بین المللــی مربــوط بــه افــراد مبتــلا بــه مشــکلات ذهنــی نشــان 
ــان  ــت از مشــکلات و درم ــا ســبب حمای داد کــه فرایندهــای پژوهــش و به اشــتراک گذاری داده ه
افــراد مبتــلا بــه زوال عقــل می شــود. همچنیــن داده هــای علمــی ایــن حــوزه ســبب محافظــت از منافــع 
ــد.  ــش می ده ــه ای را افزای ــای حرف ــر تصمیم گیری ه ــتمر ب ــارت مس ــت نظ ــده و ظرفی ــی ش عموم
نظارتــی  چارچوب هــای  کــه  اســت  آن  از  حاکــی  مطالعــه  ایــن  یافته هــای  آن،  افــزون  بــر 
اشــتراک گذاری داده بایــد روشــن کنــد کــه چــه کســی می توانــد به عنــوان پژوهشــگر بــه 
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ــج هماهنگ ســازی شــیوه های  ــن، تروی اطلاعــات پزشــکی خــاص دسترســی داشــته باشــد. همچنی
کاری در بیــن مؤسســات، بخش هــا و کشــورها، اشــتراک گذاری داده هــا را بــرای تســریع پیشــرفت 
 Thorogood et al.( در پژوهش هــا در راســتای مراقبــت و پیشــگیری از زوال عقــل تســهیل می کنــد
ــارۀ مســئولیت پذیری در اشــتراک داده هــای  2018(. در پژوهشــی »کالکمــان« و همــکاران کــه درب

ــا  ــید، یافته ه ــام رس ــه انج ــمند ب ــرور روش ــا روش م ــت ب ــوزۀ بهداش ــی ح ــای بین الملل پژوهش ه
حاکــی از آن اســت کــه منافــع و ارزش اجتماعــی، مخاطــرات، مزایــا، احتــرام بــه افــراد و گروه هــای 
ــا  علمــی و اعتمــاد و مشــارکت عمومــی در اشــتراک گذاری داده هــا دارای نقــش مهمــی اســت. ب
ایــن حــال، در ســطح اصــول و هنجارهــا، تنــوع قابــل توجهــی در ســطح جزئیــات، تعــداد و محتــوای 
هنجارهایــی کــه بــرای حفاظــت از مشــارکت تخصصــی وجــود دارد، دارای اهمیــت اســت. افــزون 
ــه شناســایی داده هــای علمــی و چگونگــی  ــوط ب ــر آن،  چگونگــی ساده ســازی اصطلاح هــای مرب  ب
هماهنــگ کــردن اصــول و هنجارهــای شناسایی شــده در چارچــوب فعالیت هــای حرفــه ای، ســبب 
اشــتراک گذاری بهتــر داده هــا شــده و ایــن فرهنــگ را ترویــج کــرده و اعتمــاد عمومــی را تضمیــن 
می کنــد )Kalkman et al. 2019(. در مطالعــۀ »بونومــی، هانــگ و اونوماچــادو« دربــارۀ تأثیــر 
اشــتراک گذاری داده هــای ژنومــی در پیشــرفت پزشــکی دقیــق و ارائــۀ درمان هــای شــخصی نتایــج 
ــه  ــوط ب ــای مرب ــا نگرانی ه ــکی ب ــان پزش ِ روی متخصص ــش  ــای پی ــه فرصت ه ــد ک ــان می ده نش
حفــظ حریــم خصوصــی همــراه اســت و سوء  اســتفاده از داده هــا می توانــد به طــور بالقــوه منجــر بــه 
نقــض حریــم خصوصــی افــراد و بســتگان آن ها شــود. همچنین، مشــخص شــد کــه درک چشــم انداز 
ــم  ــت از حری ــر حفاظ ــای مؤث ــعۀ راه  حل ه ــا در توس ــایی چالش ه ــوم و شناس ــی ژن ــم خصوص حری
ــرای  ــی ب ــی عموم ــم خصوص ــت از حری ــون حفاظ ــر آن، فن ــزون  ب ــت. اف ــروری اس ــی ض خصوص
اشــتراک گذاری داده هــای ژنومــی و کاربردهــای بالقــوۀ آن هــا در آزمایش هــای ژنومــی مســتقیم 
بــه مصرف کننــده و تحلیــل پزشــکی قانونــی نیــز مــورد بررســی قــرار گرفــت. نتایــج، حاکــی از آن 
ــای  ــده و فرصت ه ــه ش ــن عرص ــکلات ای ــش مش ــبب کاه ــده س ــای معرفی ش ــه راهبرده ــت ک اس
Bonomi, Huang & Ohno-( پژوهشــی جدیــدی را بــرای متخصصــان پزشــکی مهیــا می ســازد

Machado 2020(. در پژوهشــی کــه »پــاول و چاترجــی« دربــارۀ راه حل هــای اشــتراک داده در 

ــه  ــت ک ــی از آن اس ــج حاک ــید، نتای ــام رس ــه انج ــد 19 ب ــرل کووی ــرای کنت ــتی ب ــای زیس پایگاه ه
ــاری و  ــانگرهای بیم ــنجی نش ــف و اعتبارس ــۀ کش ــده در زمین ــتاندارد و گردآوری ش ــات اس اطلاع
همچنیــن، راهبردهــای درمانــی جدیــد کامــلًا ضــروری اســت. همچنیــن، مشــخص شــد کــه طراحی 
یــک سیســتم مدیریــت اطلاعــات آزمایشــگاهی کوویــد-19 کــه از پیــش پیکربنــدی شــده، 
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می توانــد ابــزاری کارآمــد بــرای مدیریــت یکپارچــۀ شــبکۀ اشــتراک گذاری داده باشــد. داده هــای 
واردشــده در ایــن سیســتم بــرای رفــع نیازهــای برآورده نشــده به منظــور رســیدگی بهتــر بــه درمــان 
ــت  ــف« اهمی ــش »دانچ ــود )Paul & Chatterjee 2020(. در پژوه ــد ب ــد خواه ــی مفی ــج بالین و نتای
مزایــای اســتفادۀ مســئولانه از اشــتراک اطلاعــات فــردی در مطالعــات بالینــی بــر اســاس مشــارکت 
مجله هــای علمــی مــورد بررســی قــرار گرفــت. در ایــن مطالعــه 487 مقالــه به طــور مســتقل ارزیابــی 
شــد. نتایــج نشــان داد کــه انتشــار گزارش هــای کارآزمایــی بالینــی در مقاله هــا بــا نــوع داده، 
دسترســی، شــرایط و دلایــل در دســترس بــودن یــا در دســترس نبــودن اطلاعــات بــا اشــتراک گذاری 
ــع مالــی مــورد بررســی قــرار گرفــت. نتایــج  ــا مناب ایــن اطلاعــات رابطــه دارد. همچنیــن، ارتبــاط ب
همچنیــن نشــان داد کــه اکثــر کارآزمایی هایــی کــه پــس از اجــرای خط مشــی های مــدون مجــلات 
منتشــر شــدند، قصــد خــود را بــرای در دســترس قــرار دادن داده هــای بالینــی مثبــت اعــلام کردنــد. 
افــزون  بــر آن، مشــخص شــد کــه شــکاف گســترده ای بیــن اشــتراک گذاری داده هــای اعلام شــده 
و واقعــی وجــود دارد. بــرای بهبــود شــفافیت و اســتفادۀ مجــدد از داده هــا، پیشــنهاد شــد کــه مجلات، 
اســتفاده از نشــانگرهای منحصربه فــرد بــرای مکان یابــی مجموعــۀ داده هــا و انتخاب هــای اســتاندارد 
 Danchev et al.,( بــرای الزامــات تعییــن  شــده در دسترســی بــه اطلاعــات پزشــکی را ترویــج دهنــد
2021(. در پژوهشــی کــه »کومــار« و همــکاران در بــارۀ یکپارچه ســازی بلاکچیــن و هــوش 

مصنوعــی بــرای به اشــتراک گذاری ایمــن داده هــا و تشــخیص تصاویــر توموگرافــی رایانــه ای بــرای 
ــر  ــری مناســب ب ــدل یادگی ــری م ــا به کارگی ــج نشــان داد کــه ب ــه انجــام رســید، نتای بیمارســتان ها ب
ــز  ــه و مراک ــش یافت ــکی افزای ــات پزش ــتراک گذاری اطلاع ــکان اش ــی ام ــوش مصنوع ــاس ه اس
متعــدد می تواننــد به خوبــی از اطلاعــات مشــترک بــرای اهــداف علمــی و کاربــردی اســتفاده 
ــب و  ــت مناس ــت حفاظ ــه قابلی ــات محرمان ــراد و اطلاع ــی اف ــم خصوص ــه حری ــن آنک ــد؛ ضم کنن
مطلــوب را خواهــد داشــت. همچنیــن در ایــن مــدل مســائل اخلاقــی و قانونــی اشــتراک داده هــا در 
بــر اســاس فنــاوری  بیــن ســازمان های متعــدد رعایــت شــده و مدل هــای یادگیــری عمیــق 
بلاک چیــن ســبب پـُـر کــردن شــکاف اطلاعــات بهداشــتی می شــود. افــزون  بــر آن، انــواع 
ِ روی اشــتراک گذاری داده و از جملــه مســائل امنیتــی اطلاعــات محرمانــه  چالش هــای پیــش 
مطــرح شــده و راهکارهــای فنــی مربــوط نیــز ارائــه شــده اســت )Kumar et al. 2021(. نتایــج مطالعــۀ 
»هلــو« و همــکاران دربــارۀ عوامــل اشــتراک گذاری داده هــای بهداشــت شــخصی بــه  شــیوۀ 
نظرســنجی برخــط نشــان داد کــه حساســیت و ناشــناس بــودن اطلاعــات ســلامت شــخصی و تمایــل 
ــش  ــای پژوه ــل یافته ه ــت. تحلی ــرار گرف ــی ق ــورد بررس ــتن آن م ــتراک گذاش ــرای به اش ــراد ب اف
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نشــان داد کــه تمایــل و ادراک افــراد بــا نــوع داده هــا مرتبــط اســت. همچنیــن، مشــخص شــد کــه 
ــخصی از  ــناختی ش ــی جمعیت ش ــای اجتماع ــا و ویژگی ه ــودن داده ه ــناس ب ــه ناش ــا ب ــاد آن ه اعتم
اهمیــت بالایــی برخــوردار اســت. افــزون  بــر آن، نتایــج نشــان داد کــه افــراد به طــور کامــل اعتمــاد 
ــا پژوهشــگران به صــورت ناشــناس،  ندارنــد کــه هویــت آن هــا هنــگام به اشــتراک گذاری داده هــا ب
ــتی  ــات بهداش ــا اطلاع ــر آن ه ــه اگ ــد ک ــگران دریافتن ــه پژوهش ــن آنک ــد؛ ضم ــی بمان ــی باق مخف
ــز  ــند، و نی ــاس نباش ــد، حس ــد بدانن ــی مفی ــت عموم ــای بهداش ــرای پژوهش ه ــود را ب ــخصی خ ش
ــد،  ــی می مان ــناس باق ــتراک گذاری ناش ــس از به اش ــا پ ــت آن ه ــه هوی ــند ک ــن باش ــه مطمئ چنانچ
ــد.  ــگران دارن ــا پژوهش ــخصی ب ــلامت ش ــای س ــتن داده ه ــتراک  گذاش ــرای به اش ــتری ب ــل بیش تمای
مشــخص شــد کــه ســن، جنســیت، شــغل و منطقــۀ ســکونت افــراد ممکــن اســت بــا تصــورات آن هــا 
ــد )Helou et al. 2021(. در  ــط باش ــخصی مرتب ــلامت ش ــای س ــتراک گذاری داده ه ــورد به اش در م
پژوهــش »مک لئــود« و همــکاران کــه دربــارۀ به اشــتراک گذاری داده هــای پزشــکی بــرای درمــان 
بیماری هــای ســرطان کــودکان، بــا تحلیــل داده هــای بیــش از 10/000 کــودک ســرطانی بــه انجــام 
بــرای  اطلاعاتــی  اکوسیســتم  یــک  تشــکیل  بــا  کــه  اســت  آن  از  حاکــی  نتایــج  رســیده، 
ــای  ــت از داده ه ــش از 1/2 پتابای ــه بی ــی ب ــور دسترس ــکی به منظ ــای پزش ــتراک گذاری داده ه به اش
ژنومــی خــام کــه از ایــن کــودکان به  دســت آمــده، گــردش کار تحلیــل نوآورانــه اطلاعات پزشــکی 
بــرای ایجــاد بانــک داده هایــی کــه بتوانــد مشــکلات آتــی را حــل کنــد، مؤثــر بــوده اســت. همچنین، 
ــکی  ــش پزش ــگاه دان ــت پای ــد در تقوی ــات می توان ــن اطلاع ــازی ای ــه یکپارچه س ــد ک ــخص ش مش
نقــش مؤثــری داشــته باشــد تــا داده هــای منتشرشــده توســط جامعــۀ جهانــی ســرطان کــودکان مــورد 
ــارۀ گــردآوری و  ــرد )McLeod et al. 2021(. در مطالعــۀ »شــبانی« کــه درب ــرار گی ــه ق اســتفاده بهین
به اشــتراک گذاری داده هــای ژنــوم و بهداشــتی بــرای اهــداف پژوهشــی بــه انجــام رســید، در 
فراینــد پژوهــش مشــخص شــد کــه ابزارهــا و بســتر های برخــط مختلفــی بــرای گــردآوری داده هــا 
ــردی  ــای کارب ــلامت، برنامه ه ــک س ــای الکترونی ــامل پرونده ه ــع ش ــن مناب ــود. ای ــتفاده می ش اس
ــا اطلاعــات بیمــاران  حــوزۀ ســلامت، پیشــینه های ثبــت بیمــاری و پایگاه هــای داده ای اســت کــه ب
ــای  ــردازش داده ه ــت پ ــا مدیری ــط ب ــی مرتب ــه چالش های ــان داد ک ــج نش ــت. نتای ــده اس ــد ش تولی
گرد آوری شــده در خــارج از محیط هــای پژوهشــی وجــود دارد کــه نیازمنــد اقداماتــی بــرای 
 Shabani( اطمینــان از انطبــاق ایــن پــردازش داده هــا بــا مقــررات مربــوط بــه حفاظــت از داده هاســت
2021(. در پژوهــش »زورک« و همــکاران کــه دربــارۀ اشــتراک گذاری نظام منــد پژوهشــی و 

ــک از 15  ــان 300 پزش ــی در می ــه  روش پیمایش ــادر ب ــای ن ــل بیماری ه ــرای ح ــترک ب ــل مش تحلی
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ــد در اشــتراک گذاری  ــی جدی ــج نشــان داد کــه رویکردهــای ترکیب ــه انجــام رســید، نتای کشــور ب
داده هــای پزشــکی در صــورت واجــد شــرایط بــودن بــرای ارائــه بــه دیگــران می توانــد بــا دسترســی 
ــای  ــات در فعالیت ه ــن مطالع ــج ای ــا پژوهشــگران از نتای ــه اشــتراک گذاشــته شــود ت کنترل شــده ب
ــص  ــا و تخص ــتراک گذاری داده ه ــه اش ــد ک ــخص ش ــن، مش ــد. همچنی ــره گیرن ــود به ــی خ علم
پزشــکی، بســیاری از ژن هــای بیماری هــای جدیــد را شناســایی می کنــد و امــکان تشــخیص بســیاری 
 Zurek et al.( از بیمارانــی را کــه تاکنــون از سراســر اروپــا تشــخیص داده نشــده اند، مهیــا می ســازد

 .)2021

مــرور پژوهش هــای معرفی شــده نشــان می دهــد کــه حیطــۀ گســترده ای از مطالعــات در 
ــی  ــای علم ــا نیازه ــب ب ــه متناس ــیده ک ــام رس ــه انج ــکی ب ــای پزش ــتراک گذاری داده ه ــۀ اش عرص
ــردی،  ــد حــوزۀ ســلامت، بهداشــت ف ــی مانن ــد. مباحث ــه مباحــث مختلفــی پرداخته ان و موضوعــی ب
داده هــای ژنــوم انســانی، مســائل اخلاقــی در اشــتراک گذاری داده هــا، انگیزه هــای اشــتراک 
ــی  ــای پژوهش ــی، داده ه ــای نظارت ــتراک گذاری داده ه ــا، اش ــتراک داده ه ــای اش ــا، چالش ه داده ه
تأثیــر  اشــتراک گذاری،  بــرای  اعتمادســازی  داده ،  اشــتراک  در  مســئولیت پذیری  بین المللــی، 
ــای  ــد 19، بیماری ه ــاری کووی ــادر ، بیم ــای ن ــون بیماری ه ــی چ ــا حوزه های ــتراک گذاری، و ی اش
ــل  ــا، عوام ــی داده ه ــتی، ایمن ــای زیس ــی، پایگاه ه ــای کیف ــارۀ داده ه ــه درب ــز مطالع ــرطان، و نی س
ــن  ــه همچــون بلاکچی ــز مســائل فناوران ــد پژوهشــی و نی اشــتراک گذاری، اشــتراک گذاری نظام من
و هــوش مصنوعــی از جملــه مطالعــات انجام شــده در ایــن ارتبــاط هســتند. در واقــع، پژوهش هــای 
ــف  ــی مختل ــای علم ــا نیازه ــب ب ــد و متناس ــش می دهن ــیعی را پوش ــیار وس ــۀ بس ــده حیط انجام ش
ــه  ــت ک ــی از آن اس ــا حاک ــن پژوهش ه ــج ای ــا و نتای ــق یافته ه ــۀ عمی ــیده اند. مطالع ــام رس ــه انج ب
اشــتراک گذاری داده هــای علمــی و پزشــکی نقــش به ســزایی در جلوگیــری از کارهــای تکــراری 

ــت.  ــته اس ــراه داش ــه هم ــان ب ــه متخصص ــی ب و آگاهی بخش
»دانشــگاه علــوم پزشــکی کرمــان« از نظــر زیرســاخت فنــاوری، حفاظــت از داده هــا و رعایــت 
ــن  ــگاه همچنی ــن دانش ــرار دارد. ای ــب ق ــبت مناس ــرایط به نس ــزات در ش ــا و تجهی ــی، و ابزاره ایمن
ــا  ــت. تنه ــه اس ــرار گرفت ــان ق ــر جه ــگاه های برت ــع دانش ــانگهای 2020« در جم ــدی »ش در رتبه بن
ــداد  ــل تع ــه از حداق ــد ک ــرار گیرن ــی ق ــورد ارزیاب ــا م ــن حوزه ه ــد در ای ــگاه هایی می توانن دانش
تولیــدات علمــی )ایــن آســتانه بــرای موضوعــات مختلــف متفــاوت اســت( در بــازۀ زمانــی 2014-

2018 در پایــگاه »وب  آو ســاینس«1 و »این ســایتس«2 برخــوردار باشــند. شــاخص های رتبه بنــدی 

1. Web of Science  2. InCites
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ــی  ــت عال ــا کیفی ــش ب ــی، پژوه ــکاری بین الملل ــزان هم ــش، می ــت پژوه ــای کیفی ــامل معیار ه ش
ــی  ــدی جهان ــته از رتبه بن ــاخص برجس ــک ش ــی ی ــزۀ علم ــت. جای ــی اس ــز علم ــن جوای و بالاتری
»شــانگهای« اســت )دانشــگاه علــوم پزشــکی کرمــان، روابــط عمومــی 1399(. افزون بــر آن »دانشــگاه 
علــوم پزشــکی کرمــان« بــه  شایســتگی رتبــۀ 801-1000 جهانــی، رتبــۀ بیســتم دانشــگاه های کشــور 
و رتبــۀ هشــتم دانشــگاه های تابعــۀ »وزارت بهداشــت، درمــان و آمــوزش پزشــکی« را کســب کــرده 
ــگاه  ــن دانش ــش 1399(. از ای ــنجی و پای ــروه علم س ــان، گ ــکی کرم ــوم پزش ــگاه عل ــت )دانش اس
 همچنیــن، تاکنــون 7873 مقالــۀ معتبــر بین المللــی نیــز منتشــر شــده اســت کــه در میــان دانشــگاه های 
ــه  ــت ک ــاز اس ــی نی ــران 1400(. ول ــگاه های ای ــع دانش ــت )مرج ــه ای اس ــل ملاحظ ــمار قاب ــر ش دیگ
بــا مدیریــت و برنامه ریــزی مناســب نســبت بــه بهینه ســازی ایــن عوامــل و نیــز بهره گیــری از 
ــده و  ــادرت ش ــتراک گذاری داده مب ــگ اش ــت فرهن ــه تقوی ــی ب ــت علم ــای هیئ ــای اعض انگیزه ه
خط مشــی مــدون ایــن فعالیــت تنظیــم شــود. بــه  همیــن منظــور اســت کــه پژوهــش حاضــر بــرای پـُـر 

کــردن ایــن خــأ بــه انجــام رســیده اســت. 

3.‌روش‌پژوهش

ایــن پژوهــش از نظــر هــدف، کاربــردی و از جنبــۀ جمــع آوری اطلاعــات از نــوع پیمایشــی-
ــوم  ــت علمــی »دانشــگاه عل ــی اعضــای هیئ ــاری پژوهــش شــامل تمام ــۀ آم توصیفــی اســت. جامع
پزشــکی کرمــان« و تعــداد آن هــا 521 نفــر اســت. حجــم نمونــه بــا اســتفاده از فرمــول »کوکــران«، 
220 نفــر بــرآورد شــد. ابــزار گــردآوری داده   هــای پژوهــش عبــارت اســت از پرسشــنامه   ای 
ــت و  ــرار گرف ــورد بررســی ق ــۀ پژوهــش م ــی آن در مراحــل اولی ــی و روای محقق   ســاخته کــه پایای
ــه این کــه در ســنجه   های برگــردان از زبان هــای دیگــر و نیــز در ســنجه   های  ــا توجــه ب تأییــد شــد. ب
محقق ســاخته، پــس از تهیــۀ نســخۀ نهایــی فارســیِ پرسشــنامه در ابتــدا، به صــورت روایــی صــوری 
ــر نشــود  ــار آن دســتخوش تغیی ــر پرسشــنامه کل اعتب ــه تغیی ــاز ب ــا در صــورت نی بررســی می   شــود ت
)محمدبیگــی، محمدصالحــی و گل 1393(، در ایــن پژوهــش نیــز بررســی روایــی از طریــق ســنجش 
روایــی صــوری و بــا نظــر تعــدادی از متخصصــان انجــام گرفتــه و نــکات اصلاحــی مــورد نظــر در 
ــاخ«  ــق آزمــون آلفــای »کرونب ــی پرسشــنامه از طری ــن، پایای پرسشــنامه اعمــال شــده اســت. همچنی
ــب  ــوع، ضری ــدول 1( و در مجم ــد )ج ــبه ش ــزا محاس ــورت مج ــش به ص ــای پژوه ــۀ مؤلفه ه در هم
ــول پرسشــنامه  ــاخ« پرسشــنامه 0/88 محاســبه شــد کــه نشــان   دهندۀ پایایــی مــورد قب آلفــای »کرونب

اســت.
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جدول‌1.‌پایایی‌متغیرهای‌مربوط‌به‌اشتراک‌گذاری‌داده‌های‌پژوهشی

مؤلفه‌های‌فرهنگیمسائل‌حقوقیوضعیت‌سازمانامکانات‌فنیمؤلفه‌های‌فردیمؤلفه

0/6500/8610/6110/7670/824آلفای کرونباخ

»وزیــری« و همــکاران در پژوهشــی کلیــۀ برون دادهــای علمــی در پایگاه های »وب آو ســاینس«، 
ــی  ــدون محدودیــت زمان »پابمــد«، »گــوگل اســکالر«، »جی اســتور«، »ابســکو« و »پروکوئســت« را ب
ــتراک  ــر اش ــر ب ــل مؤث ــل را عوام ــج عام ــوا پن ــل محت ــتفاده از روش تحلی ــا اس ــرده و ب ــایی ک شناس
داده کــه در متــون مختلــف علمــی بــر آن تأکیــد شــده، دانســته اند. ایــن پنــج عامــل عبارت انــد از: 
عوامــل فــردی، مؤلفه هــای فرهنگــی و رفتــاری، وضعیــت ســازمانی، امکانــات فنــی، و مؤلفه هــای 
ــد،  ــرار گرفتن ــی ق ــورد بررس ــر م ــش حاض ــنامۀ پژوه ــه در پرسش ــی ک ــی )1396(. مؤلفه های حقوق
شــامل ایــن پنــج عامــل هســتند. در ایــن پژوهــش امتیــاز هــر پرســش از 1 تــا 5 در نظــر گرفتــه شــد و 
در واقــع، هــر پاســخ از نمــرۀ 1 بــرای کامــلًا مخالــف تــا نمــرۀ 5 بــرای کامــلًا موافــق طراحــی شــده و 
بــرای ســنجش وضعیــت مطلوبیــت هــر یــک از ابعــاد مــورد مطالعــه از جــدول اســتاندارد »بــازرگان، 

حجــازی و اســحاقی« )1386( اســتفاده شــد.

جدول‌2.‌استاندارد‌»بازرگان،‌حجازی‌و‌اسحاقی«‌برای‌ارزیابی‌نتایج‌به‌دست‌آمده

3/68-2/345-13/67-2/33امتیاز

مطلوبنسبتاً مطلوبنامطلوبمیزان مطلوبیت

4.‌یافته‌ها

ــرار  ــی ق ــورد بررس ــر م ــرح زی ــت آمده به ش ــات به دس ــاس اطلاع ــر اس ــش ب ــای پژوه یافته ه
می گیــرد:

یافته های حاصل از بررسی وضعیت اشتراک گذاری داده
بــه پرســش پژوهــش، وضعیــت اشــتراک گذاری داده هــا در میــان  بــرای پاســخ گویی 
ــد مــورد بررســی قــرار گرفــت: »اعضــای هیئــت علمــی دانشــگاه علــوم پزشــکی کرمــان« در 5 بعُ



207

اشتراک گذاری داده های پژوهشی   |   سلیمانی و دیگران

جدول‌3.‌نتایج‌وضعیت‌اشتراک‌گذاری‌داده‌از‌نظر‌عوامل‌انسانی

انحراف‌میانگینمتغیر
معیار

بازۀ‌اطمینان‌در‌سطح‌‌95درصد

کران‌پایینکران‌بالا

3/590/7553/693/49پذیرش اشتراک گذاری داده توسط پژوهشگران سازمان 

درک اهمیت و ضرورت اشتراک گذاری داده توسط 
پژوهشگران سازمان

4/210/4594/274/15

آگاهی از اهداف و مزایای اشتراک گذاری داده توسط 
پژوهشگران سازمان

4/170/5204/244/10

3/600/6293/683/51آشنایی با چگونگی اشتراک گذاری در بین پژوهشگران سازمان

2/900/5002/972/84اشتراک گذاری داده توسط پژوهشگران سازمان

3/520/5763/603/45استفاده از داده های به اشتراک گذاشته شده توسط سایر پژوهشگران 

3/670/3313/713/62عوامل انسانی )6 گویه(

ــت اشــتراک گذاری داده هــای علمــی و پژوهشــی در  ــر اســاس یافته هــای جــدول 3، وضعی ب
»دانشــگاه علــوم پزشــکی کرمــان« از منظــر عوامل انســانی بــا میانگین 3/67 در شــرایط نســبتاً مطلوبی 
قــرار دارد. در بیــن متغیرهــای عوامــل انســانی، عامــل درک اهمیــت و ضــرورت اشــتراک گذاری 
داده بــا میانگیــن 4/21 از وضعیــت بهتــری نســبت بــه ســایر گویه هــا برخــوردار اســت و ایــن گویــه 
بــه  همــراه گویــۀ آگاهــی از اهــداف و مزایــای اشــتراک گذاری، در وضعیــت مطلــوب قــرار گرفتــه 
اســت. همچنیــن، ســایر گویه هــا از وضعیــت نســبتاً مطلوبــی در اشــتراک گذاری داده برخوردارنــد. 

جدول‌4.‌نتایج‌وضعیت‌اشتراک‌گذاری‌داده‌از‌نظر‌عوامل‌فنی‌

انحراف‌میانگینمتغیر
معیار

بازۀ‌اطمینان‌در‌سطح‌‌95درصد

کران‌پایینکران‌بالا

4/180/8424/294/06رایانه های ظرفیت بالا برای ذخیره،  مدیریت و دسترسی به داده ها 

2/060/7422/161/96وجود یک بستر قابل جست و جو برای دسترسی به داده ها

1/970/7002/071/88وجود یک فضای مجازی برای بحث و همکاری در مورد داده ها

2/010/7832/121/91وجود یک فضای فیزیکی برای بحث و همکاری در مورد داده ها

2/220/9392/102/35امکانات نرم افزاری مناسب اشتراک گذاری و دسترسی به داده ها 

3/091/1003/242/94به کارگیری سخت افزارهای شبکه برای تبادل داده ها 

2/610/8652/732/50تدابیر لازم برای حفاظت از داده ها 
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انحراف‌میانگینمتغیر
معیار

بازۀ‌اطمینان‌در‌سطح‌‌95درصد

کران‌پایینکران‌بالا

2/510/9612/632/38حفاظت از داده  ها از نظر فیزیکی 

1/610/9311/731/48 به کارگیری استانداردهای ابرداده ای به منظور مستندسازی داده ها 

مناسب بودن سرعت دسترسی و تبادل داده بین قسمت های 
مختلف 

3/310/9703/443/18

2/900/9343/022/78وجود منابع مالی کافی برای اشتراک گذاری داده ها 

2/580/5792/662/51عوامل فنی )11 گویه(

بــر اســاس داده هــای جــدول 4، وضعیــت اشــتراک گذاری داده هــای پژوهشــی از بعُــد عوامــل 
ــری رایانه هــای  ــن، به کارگی ــرار دارد. همچنی ــوب ق ــت نســبتاً مطل ــن 2/58 در وضعی ــا میانگی ــی ب فن
ظرفیــت بــالا بــرای ذخیــره،  مدیریــت و دسترســی بــه داده هــا بــا بالاتریــن میانگیــن یعنــی 4/18 در 
وضعیــت مطلوبــی قــرار گرفتــه اســت. در بیــن گویه هــای ایــن بعُــد مناســب بــودن ســرعت دسترســی 
ــادل داده  ــرای تب ــری ســخت افزارهای شــبکه ب ــف و به کارگی ــن قســمت های مختل ــادل داده بی و تب
از شــرایط خوبــی برخوردارنــد. وجــود منابــع مالــی کافــی بــرای اشــتراک گذاری داده هــا، تدابیــر 
ــوب  ــبتاً مطل ــرایط نس ــی در ش ــر فیزیک ــا از نظ ــت از داده ه ــا و حفاظ ــت از داده ه ــرای حفاظ لازم ب

ــد.  ــرار گرفته ان ق

جدول‌5.‌نتایج‌وضعیت‌اشتراک‌گذاری‌داده‌از‌نظر‌عوامل‌سازمانی

انحراف‌میانگینگویه
معیار

بازۀ‌اطمینان‌در‌سطح‌‌95درصد

کران‌پایینکران‌بالا

1/890/7921/991/78حمایت مدیران عالی سازمان به اشتراک گذاری داده 

2/050/7702/151/95وجود برنامه ای خاص به منظور اشتراک گذاری در سازمان

3/850/9213/973/72وجود ظرفیت لازم برای اجرای مدیریت داده در سازمان

2/341/2572/512/17حمایت سازمان برای اشتراک گذاری داده ها 

وجود استانداردها و آیین نامه ها برای اشتراک گذاری داده ها در 
سازمان 

1/921/1792/081/77

2/350/9212/472/23وجود ارتباطات و روابط رسمی و از پیش تعیین شده در سازمان 

برگزاری دوره های آموزشی برای ارتقای مهارت های اشتراک 
داده 

1/430/4971/501/37
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انحراف‌میانگینگویه
معیار

بازۀ‌اطمینان‌در‌سطح‌‌95درصد

کران‌پایینکران‌بالا

2/270/8872/382/15وجود کانال های ارتباطی میان پژوهشگران 

ساختار سازمانی مانع جریان ارتباطات برای اشتراک گذاری داده 
می شود.

3/090/6333/173/01

2/350/4112/412/29عوامل سازمانی )9 گویه(

بــر اســاس داده هــای جــدول 5، وضعیــت اشــتراک گذاری داده هــای پژوهشــی از بعُــد عوامــل 
ــای  ــان گویه ه ــت. در می ــه اس ــرار گرفت ــی ق ــبتاً مطلوب ــت نس ــن 2/35 در وضعی ــا میانگی ــازمانی ب س
ایــن بعُــد به ترتیــب، برگــزاری دوره هــای آموزشــی، حمایــت مدیــران عالــی ســازمان، اســتانداردها 
و آیین  نامه هــا، وجــود برنامــه ای خــاص بــرای اشــتراک گذاری داده و در نهایــت، کانال هــای 
ارتباطــی میــان پژوهشــگران از وضعیــت نامطلوبــی برخوردارنــد و پژوهشــگران معتقدنــد کــه 
ــای  ــرای برنامه ه ــرای اج ــت لازم ب ــا از ظرفی ــوع آن ه ــازمان متب ــا س ــن کمبوده ــۀ ای ــم هم به رغ

ــت داده برخــوردار اســت. مدیری

جدول‌6.‌نتایج‌وضعیت‌اشتراک‌گذاری‌داده‌از‌نظر‌عوامل‌حقوقی‌

انحراف‌میانگینگویه
معیار

بازۀ‌اطمینان‌در‌سطح‌‌95درصد

کران‌پایینکران‌بالا

2/140/7442/232/04وجود چارچوب های حقوقی و قانونی برای اشتراک گذاری داده 

2/410/6372/492/32رعایت حریم خصوصی و محرمانگی داده 

2/620/7502/722/52رعایت حق مؤلف و مالکیت داده 

2/210/4072/262/15کنترل سطح و نحوۀ دسترسی به داده ها 

2/180/5482/252/10الزام سازمان به اشتراک داده ها در پایان طرح پژوهشی

2/610/6422/692/52الزام مجلات علمی به اشتراک گذاری داده 

2/360/4012/412/31عوامل حقوقی و سیاست ها )6 گویه( 

ــان کــرد کــه شــرایط اشــتراک گذاری  ــد بی ــر اســاس یافته هــای پژوهــش در جــدول 6، بای ب
ــی  ــبتاً مطلوب ــت نس ــن 2/36 دارای وضعی ــا میانگی ــی ب ــل حقوق ــۀ عوام ــی از جنب ــای پژوهش داده ه
اســت. مشــارکت کنندگان در پژوهــش بــر ایــن باورنــد کــه ســازمان آن هــا از نظــر چارچوب هــای 
قانونــی، وضعیــت کنتــرل شــیوۀ دسترســی بــه داده هــا و الــزام ســازمان بــه اشــتراک گذاری داده هــا 
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در انتهــای طرح هــای پژوهشــی، در وضعیــت نامطلوبــی اســت. ولــی در ارتبــاط بــا  رعایــت حریــم 
ــد کــه برخــی  ــن، نشــان می دهن ــی دارد. یافته هــا همچنی خصوصــی و حــق  مؤلــف وضعیــت مطلوب

ــد.  ــر گرفته ان ــگران در نظ ــط پژوهش ــا توس ــتراک گذاری داده ه ــرای اش ــی ب ــا الزامات مجله ه

جدول‌7.‌نتایج‌وضعیت‌اشتراک‌گذاری‌داده‌از‌نظر‌عوامل‌فرهنگی

انحراف‌میانگینمتغیر
معیار

بازۀ‌اطمینان‌در‌سطح‌‌95درصد

کران‌پایینکران‌بالا

2/390/9062/512/27وجود سازوکارهای تشویقی و انگیزشی برای اشتراک گذاری داده 

3/120/9952/252/99کاهش رقابت ناسالم بین همکاران در نتیجۀ اشتراک گذاری داده

3/870/5903/953/80افزایش یادگیری در سازمان در نتیجۀ اشتراک گذاری داده

3/760/4253/823/71اشتراک عقاید در سازمان در نتیجۀ اشتراک گذاری داده

افزایش خلاقیت و نوآوری در سازمان در نتیجۀ اشتراک گذاری 
داده

4/200/5694/274/12

4/010/6034/093/93روزآمد بودن پژوهشگران در نتیجۀ اشتراک گذاری داده

4/180/5982/264/10ایجاد اعتماد بین همکاران در نتیجۀ اشتراک گذاری داده

افزایش مشارکت علمی در سطح ملی و بین المللی برای 
اشتراک گذاری داده

4.640/5264/714/57

4/710/5024/784/64کسب استناد بیشتر پژوهشگران در نتیجۀ اشتراک گذاری داده

بهبود اعتبار و جایگاه علمی و حرفه ای پژوهشگران در 
اشتراک گذاری داده

4/600/5354/674/53

3/950/3543/993/90عوامل فرهنگی )10 گویه(

ــا  ــتراک گذاری داده ه ــا اش ــاط ب ــی در ارتب ــل فرهنگ ــدول 7، عوام ــای ج ــاس یافته ه ــر اس ب
بــا میانگیــن 3/95 در وضعیــت مطلوبــی اســت. از بیــن گویه هــای ایــن بعُــد، فقــط دو گویــۀ 
ــرار  ــوب ق ــبتاً مطل ــت نس ــالم در وضعی ــت ناس ــش رقاب ــی و کاه ــویقی و انگیزش ــازوکارهای تش س

ــتند. ــوب هس ــت مطل ــر در وضعی ــر دیگ ــد و 8 متغی دارن

5.‌بحث‌و‌نتیجه‌گیری

یافته هـای پژوهـش نشـان می دهـد کـه از نظـر اعضـای هیئـت علمی پزشـکی اشـتراک گذاری 
داده تنهـا از نظـر عوامـل فرهنگـی در وضعیـت مطلـوب اسـت و چهـار بعُـد دیگـر به ترتیـبِ امتیـاز 



211

اشتراک گذاری داده های پژوهشی   |   سلیمانی و دیگران

شـامل عوامـل انسـانی، فنـی، حقوقـی، و سـازمانی اسـت کـه در وضعیـت نسـبتاً مطلوب قـرار دارند. 
یافته هـا نشـان دهندۀ ایـن واقعیـت اسـت کـه فرهنگ اشـتراک داده در بین اسـاتید دانشـگاه به چشـم 
دارد.  وجـود  دانشـگاه  در  داده  اشـتراک  جهـت  لازم  ظرفیـت  و  فرهنـگ  به عبارتـی،  می خـورد. 
بنابرایـن، دانشـگاه بـا مهیـا کـردن سـایر عوامـل از جملـه عوامـل فنـی و حقوقـی می توانـد زمینـه و 
زیرسـاخت های لازم جهـت اشـتراک داده را فراهـم کـرده و بـه ایـن ترتیـب، اعضـای هیئـت علمی 

پزشـکی از مزایـای فـراوان اشـتراک داده بهـرۀ لازم را ببرنـد.
همان طــور کــه مشــاهده می شــود، عوامــل ســازمانی ضعیف تریــن وضعیــت را در میــان 
ــگاه  ــه در »دانش ــت ک ــت اس ــن واقعی ــان دهندۀ ای ــر نش ــن ام ــت. ای ــده اس ــز ش ــا حائ ــر مؤلفه ه دیگ
علــوم پزشــکی کرمــان« بــه بحــث داده هــای پژوهشــی آنچنــان کــه بایــد اهمیــت داده نشــده اســت 
و دانشــگاه بــرای افزایــش وضعیــت اشــتراک گذاری داده در میــان اعضــای هیئــت علمــی، نیازمنــد 
ــن  ــرای تبیی ــب ب ــۀ مناس ــن برنام ــر، تدوی ــن منظ ــت. از ای ــود اس ــازمانی خ ــاختار س ــری در س بازنگ
ــج پژوهــش )cheah et al.(2017  از  ــا نتای ــه ب ــن یافت ــاز اســت. ای ــورد نی ــد اشــتراک گذاری م فراین
نظــر توجــه بــه حمایــت  ســازمانی و نیــز بــا پژوهــش )Kalkman et al.(2019 از جنبــۀ ابعــاد ارتبــاط و 
روابــط میــان پژوهشــگران در ســازمان و همچنیــن، بــا پژوهــش )Riso et al.(2017 از منظــر داشــتن 
برنامــه بــه منظــور اشــتراک گذاری کــه همگــی بــا حــوزه عوامــل ســازمانی مرتبــط هســتند، دارای 

همســویی اســت.
ــران  ــت مدی ــی، حمای ــای آموزش ــزاری دوره ه ــب، برگ ــد به ترتی ــن بعُ ــج ای ــاس نتای ــر اس ب
ــتراک گذاری داده  ــرای اش ــاص ب ــه ای خ ــود برنام ــا، وج ــتانداردها و آئین نامه ه ــازمان، اس ــی س عال
ــن  ــر ای ــد. ب ــی برخوردارن ــان پژوهشــگران از وضعیــت نامطلوب و ســرانجام، کانال هــای ارتباطــی می
ــتراک گذاری داده  ــای اش ــی از برنامه ه ــران عال ــه مدی ــه  چنانچ ــرد ک ــار ک ــوان اظه ــاس می ت اس
ــن  ــه تدوی ــا توجــه ب ــر ب ــن ام ــرده تســهیل می شــود. ای ــل نامب ــد، امــکان توســعۀ عوام پشــتیبانی  کنن
ــه رعایــت آن تأثیــر بیشــتری برجــای خواهــد گذاشــت. بنابرایــن،  ــزام ب آئین نامه هــای اجرایــی و ال
بخشــی از فعالیت هــای اشــتراک گذاری داده بــر اســاس وضــع مقــررات دانشــگاهی تقویــت 
خواهــد شــد. از ایــن منظــر، یافته هــای به دســت آمده بــا پژوهــش )Kostkova et al. (2018 از 
ــا مطالعــۀ )Shabani (2021 از لحــاظ نظام منــدی فعالیــت اشــتراک گذاری دارای  جنبــۀ نظارتــی و ب

اشــتراک اســت. 
ــی  ــه موضــوع اشــتراک داده توجــه کاف ــردی ب ــاد برنامه هــای راهب ــر آن، از نظــر ابع ــزون  ب اف
شــده، و بــر اســاس آن بخشــنامه ها و نیــز برخــی اســتانداردهای کاربــردی تدویــن شــده اســت. ایــن 
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ــمی و در  ــکل رس ــتراک گذاری داده به ش ــور اش ــدون به منظ ــای م ــرای برنامه ه ــه اج ــر ب ــر منج ام
ــرای  ــن، چنانچــه برخــی مجراهــای ارتباطــی مناســب ب ــی شــده اســت. همچنی ــوارد الزام برخــی م
ارتبــاط پژوهشــگران و اعضــای هیئــت علمــی در نظــر گرفتــه شــود، شــاهد نتایــج مطلوبــی در زمینــۀ 
همــکاری میــان  پژوهشــگران خواهیــم بــود. از همیــن  رو، پاســخ دهندگان پژوهــش بــر ایــن باورنــد 
ــتِ نامطلــوبِ برخــی عوامــل ســازمانی، دانشــگاه متبــوع آن هــا از ظرفیــت لازم  کــه به  رغــم وضعی
 Bonomi, ــای ــا پژوهش ه ــج ب ــن نتای ــت. ای ــوردار اس ــت داده برخ ــای مدیری ــرای برنامه ه ــرای اج ب
)Huang & Ohno-Machado (2020 در خصــوص پیشــرفت حرفــه ای در ســایۀ اشــتراک گذاری 

ــد  ــا ســاختار نظام من ــاط ب داده هــای پزشــکی، .Zurek et al )2021) و  )McLeod et al. (2021 در ارتب
ــت.  ــویی اس ــا دارای همس ــتراک گذاری داده ه اش

بــا عنایــت بــه یافته هــای پژوهــش می تــوان اظهــار کــرد کــه بــا اجــرای برنامه هــای مدیریــت 
داده، »دانشــگاه« قــادر خواهــد بــود بــا برنامه هــای صحیــح و مــدون در ارتبــاط بــا حوزه هــای تولیــد، 
ســاماندهی، مدیریــت و آمــاده  ســاختن داده هــای علمــی و پزشــکی، فراینــد اشــتراک گذاری را برای 
ــۀ اشــتراک داده در »دانشــگاه« فراهــم شــده و  ــع، زمین ــا ســازد. در واق ــده مهی بهره برداری هــای آین
 لازم اســت بــرای آشــنایی مناســب پژوهشــگران،  دوره هــای آموزشــی مرتبــط برگــزار شــود. بــه نظــر 
ــر  ــد کاری اشــتراک گذاری داده داشــته باشــد. ب ــر رون ــر مناســبی ب می رســد کــه ایــن فعالیــت تأثی
ایــن اســاس، بایــد توضیــح داد کــه شــبکه های علمــی و نیــز شــبکه های اجتماعــی نقــش مهمــی در 
یادگیــری پژوهشــگران دارنــد. در مــوارد قابــل توجهــی ارتبــاط رو در روی پژوهشــگران و اعضــای 
ــتراک گذاری،  ــن، اش ــود. بنابرای ــتراک گذاری داده می ش ــع اش ــش موان ــبب کاه ــی س ــت علم هیئ
هــم در عرصــۀ یادگیــری و هــم در زمینــۀ اســتفادۀ مجــدد از داده هــا دارای ســودمندی اســت. ایــن 
نتایــج بــا یافته هــای پژوهــش )Staccini & Lau (2018 از جنبــۀ همــکاری و ارتبــاط علمــی و نیــز بــا 
ــۀ Helou, Abou-Khalil  و )El Helou & Kiyono (2021 از نظــر اســتفاده از بســتر های ارتباطــی  مطالع

دارای اشــتراک اســت.
ــد  همچنیــن، نتایــج نشــان می دهــد کــه عوامــل حقوقــی، پــس از مؤلفه هــای ســازمانی نیازمن
توجــه بیشــتر هســتند. بــر اســاس یافته هــا،  حریــم خصوصــی، محرمانــه بــودن اطلاعــات، بهره گیــری 
از فوایــد قانــون آزادی اطلاعــات و حــق  مؤلــف در دانشــگاه رعایــت می شــود، ولــی چارچوب هــای 
قانونــی، کنتــرل شــیوۀ دسترســی بــه اطلاعــات و نیــز الــزام »دانشــگاه« در اشــتراک گذاری داده هــا 
ــطوح  ــه س ــرورت دارد ک ــر ض ــن منظ ــت. از ای ــی نیس ــت مطلوب ــی در وضعی ــای پژوهش در طرح ه
دســتیابی بــه اطلاعــات علمــی و نــوع دسترســی نیــز مشــخص شــود. افــزون  بــر آن، برخــی مجله هــا 
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بــرای اشــتراک گذاری داده هــا در میــان پژوهشــگران، مقرراتــی بــه تصویــب رســانده اند. بایــد توجــه 
کــرد کــه قوانیــن ملــی و موافقت نامه هــای بین المللــی بــر دسترســی و نیــز اشــتراک گذاری داده هــا 
نقــش مهمــی دارنــد. ایــن مــوارد بــا در نظــر گرفتــن قوانیــن حــق  مؤلــف در کنــار سیاســت گذاری 
ــت  ــی در رعای ــت علم ــای هیئ ــگران و اعض ــه پژوهش ــیدن ب ــان بخش ــد در اطمین ــی می توان اطلاعات
 Danchev et  ــا یافته هــای پژوهــش ــج ب ــن نتای ــوی آن هــا تأثیرگــذار باشــد. ای ــت معن حقــوق مالکی
ــگاه  ــف، جای ــوق مؤل ــت حق ــا رعای ــاط ب ــۀ )Cheah et al. (2018 در ارتب ــز مطالع )al. (2021 و نی

ــت.  ــویی اس ــی دارای همس ــر حقوق ــتراک گذاری از نظ ــای اش ــی و چالش ه ــای علم مجله ه
افــزون  بــر آن، نتایــج حاکــی از آن اســت کــه دسترســی مناســب و اشــتراک گذاری داده هــای 
پژوهشــی نیازمنــد طراحــی و ایجــاد زیرســاخت های فناورانــه اســت. بــدون ابزارهــای فنــی و 
ــر  ــاوری اشــتراک داده هــا کاری به غایــت دشــوار و در بســیاری از مــوارد امکان ناپذی ــزات فن تجهی
ــخت افزاری  ــاخت های س ــه زیرس ــرد ک ــان ک ــد بی ــت آمده بای ــای به دس ــاس داده ه ــر اس ــت. ب اس
»دانشــگاه« در وضعیــت مطلوبــی قــرار دارنــد، ولــی از میــان عوامــل فنــی، اســتانداردهای فــراداده ای 
بایــد بیشــتر مــورد توجــه قــرار گیرنــد. ایــن اســتانداردها ســبب تســریع و انجــام مطلــوب ســازماندهی 
داده هــا شــده و مدیریــت اطلاعــات را تســریع می کننــد. هــدف نهایــی اشــتراک گذاری، دسترســی 
ــه  ــا، ب ــه داده ه ــی ب ــش دسترس ــرای افزای ــه ب ــا ک ــت. از آنج ــی اس ــی و علم ــای پژوهش ــه داده ه ب
بســترهای مناســبی کــه  قابلیــت کاوش دقیــق اطلاعــات را  داشــته باشــند، نیــاز اســت، ضــرورت دارد 
تــا بــا به کارگیــری امکانــات نرم افــزاری مناســب مســائل مربــوط بــه امنیــت و حفاظــت از داده هــای 
 Fan علمــی و پژوهشــی مــورد توجــه بیشــتری قــرار گیرنــد. ایــن نتایــج بــا یافته هــای پژوهش هــای
ــوبِ  ــت و مطل ــج مثب ــر نتای )Kumar et al. (2021(  ،et al. (2018 و )Paul & Chatterjee (2020  از نظ

ــی دارای  ــای پژوهش ــتراک گذاری داده ه ــی در اش ــزات فن ــه و تجهی ــات فناوران ــری امکان به کارگی
اشــتراک اســت.

ــت  ــای هیئ ــگران و اعض ــه پژوهش ــان داد ک ــج نش ــانی، نتای ــل انس ــۀ عوام ــا مؤلف ــاط ب  در ارتب
ــودمندی  ــداف و س ــد و اه ــی می دانن ــتراک گذاری داده را به خوب ــرورت اش ــت و ض ــی اهمی علم
اشــتراک گذاری را در نظــر دارنــد. ایــن نکتــۀ مهمــی اســت، زیــرا آگاهــی داشــتن از فوایــد 
ــان  ــان بی ــد. آن ــته باش ــگران داش ــرد پژوهش ــر عملک ــی ب ــر مثبت ــد تأثی ــتراک گذاری داده می توان اش
ــر آن،  ــد. افــزون  ب ــا چگونگــی اشــتراک گذاری داده آشــنا هســتند و آن را پذیرفته ان ــد کــه ب کردن
از داده هایــی کــه میــان دیگــر پژوهشــگران بــه اشــتراک گذاشــته شــده نیــز بهــره می گیرنــد. نتایــج 
نشــان دهندۀ آن اســت کــه اعضــای هیئــت علمــی »دانشــگاه« ظرفیــت لازم بــرای اشــتراک گذاری 
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داده را دارنــد. ایــن یافتــه بــا نتایــج پژوهــش )Thorogood et al. (2018  از منظــر نقــش تفکــر افــراد 
ــا  ــا پژوهــش )Bonomi, Huang & Ohno-Machado (2020 در ارتبــاط ب در اشــتراک گذاری و نیــز ب
پیشــرفت فــردی و نیــز از ابعــاد فعالیــت بین المللــی افــراد بــا پژوهــش )Kalkman et al. (2019 دارای 
همســویی اســت. در مجمــوع بایــد بیــان کــرد کــه پژوهشــگران از طریــق اشــتراک گذاری داده از 
ــد.  ــتفاده کنن ــی اس ــی به خوب ــای علم ــد از یافته ه ــوند و می توانن ــوردار می ش ــری برخ ــی بالات توانای

6.‌پیشنهادهای‌پژوهش

بــا توجــه بــه این کــه به طــور معمــول، انگیــزۀ کمــی بــرای اشــتراک گذاری داده هــای 
پژوهشــی وجــود دارد، بهتــر آن اســت کــه »دانشــگاه« بــا اســتفاده از ســازوکار های تشــویقی ســبب 
ــه فرهنــگ اشــتراک گذاری یــاری رســاند. شایســته اســت کــه  تغییــر رفتــار پژوهشــگران شــده و ب
»دانشــگاه« بــا تدویــن قوانیــن و مقــررات خاصــی در زمینــۀ اشــتراک گذاری داده هــای پژوهشــی بــه 
ــا برگــزاری دوره هــای  طراحــی نظام منــد ایــن فراینــد یــاری رســاند. همچنیــن، پیشــنهاد می شــود ب
ــتراک گذاری و  ــای اش ــف، روش ه ــق مؤل ــوی، ح ــت معن ــوق مالکی ــوص حق ــی در خص آموزش
ــه ویژگی هــای  ــان را نســبت ب ــرای پژوهشــگران و اعضــای هیئــت علمــی، آن ــن اســتناددهی ب قوانی
ــرای  ــا ب ــتراک گذاری داده ه ــای اش ــه موافقت نامه ه ــود ک ــه می ش ــازد. توصی ــنا س ــده آش ــن پدی ای
ــتفاده از  ــی و اس ــده در دسترس ــطوح تعیین ش ــامل س ــوده و ش ــخص ب ــی مش ــروژۀ علم ــوع پ ــر ن ه
داده هــای علمــی باشــد. همچنیــن، پیشــنهاد می شــود کــه حمایــت از حریــم خصوصــی و محرمانگــی 
ــی  ــای مال ــه و حمایت ه ــرار گرفت ــدی ق ــه ج ــورد توج ــتراک گذاری م ــزی اش ــا در برنامه ری داده ه
متناســب بــا انــواع داده هــای علمــی بــرای ترویــج بیشــتر ایــن فرهنــگ از ســوی »دانشــگاه« صــورت 
گیــرد. افــزون  بــر آن، پیشــنهاد می شــود کــه ســرمایه گذاری مناســب بــرای تقویــت زیرســاخت ها، 

ــرد.  ــای علمــی انجــام گی ــرای اشــتراک گذاری داده ه ــاز ب ــورد نی ــای م ــزات و فناوری ه تجهی

7.‌محدودیت‌های‌پژوهش‌

چنــد مــورد از محدودیت هــای اصلــی پژوهــش حاضــر کــه مربــوط بــه قابلیــت تعمیم پذیــری 
نتایــج تحقیــق هســتند، شــامل مــوارد زیــر اســت:

بــا توجــه بــه این کــه جامعــۀ پژوهــش حاضــر را اعضــای هیئــت علمــی گــروه علــوم پزشــکی 
ــاط انجــام شــود. به رغــم این کــه پژوهشــگر  ــا احتی ــد ب ــج پژوهــش بای ــم نتای ــد، تعمی تشــکیل دادن
قصــد به دســت آوردن ادراک در اشــتراک گذاری داده هــای کیفــی و کمــی و تنــوع در نــوع 
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ــه اشــتراک گذاری  داده هــا را داشــت، امــا بیشــتر تجربیــات گزارش شــده توســط اســاتید مربــوط ب
ــر  ــری را ذک ــوارد کمت ــرکت کنندگان م ــود. ش ــی ب ــگاهی و کمّ ــی و آزمایش ــی ژن ــای توال داده ه
کردنــد کــه بــه اســتفادۀ مجــدد از داده هــای کیفــی مربــوط اســت. بنابرایــن، در تعمیــم نتایــج بایــد 
ــا  ــت. ب ــش اس ــام پژوه ــی انج ــد زمان ــه بعُ ــوط ب ــا مرب ــر از محدودیت ه ــی دیگ ــود. یک ــاط ش احتی
ــر  ــان تغیی ــول زم ــاری در ط ــۀ آم ــای جامع ــدگاه و نگرش ه ــت دی ــن اس ــه ممک ــه این ک ــه ب توج
 کنــد، نمی تــوان انتظــار پایــداریِ نتایــج را در بلندمــدت داشــت. همچنیــن، داده هــای تولیدشــده در 
ــت اشــتراک گذاری  ــر قابلی ــد ب ــاوت می توان ــن تف ــد و ای ــاوت دارن ــا هــم تف ــف ب حوزه هــای مختل
ــود.  ــه ش ــد توج ــت گذاری ها بای ــی ها و سیاس ــا در خط مش ــن تفاوت ه ــه ای ــد. ب ــر باش ــا مؤث آن ه
امــا در پژوهــش حاضــر بــه ایــن مســئله پرداختــه نشــده اســت و ایــن از محدودیت هــای کار اســت.
ــخ  ــه پاس ــل ب ــه تمای ــت ک ــرت« اس ــدی »لیک ــاس درجه بن ــی از مقی ــدی ناش ــت بع محدودی
متوســط را در پاســخ دهندگان ایجــاد می کنــد. یکــی از موانــع جــدی کــه حیــن توزیــع و 
ــی  ــت علم ــای هیئ ــگران و اعض ــی از پژوهش ــاع برخ ــد، امتن ــه ش ــنامه ها ملاحظ ــع آوری پرسش جم
از تکمیــل پرسشــنامه ها بــود. البتــه، بســیاری از آن هــا کمبــود وقــت را دلیــل عــدم همــکاری خــود 
عنــوان کردنــد. کمبــود مــدارک و اســناد مرتبــط بــا موضــوع پژوهــش در داخــل کشــور نیــز یکــی 

از محدودیت هــای پیــشِ روی پژوهشــگر بــود.
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شناسي از دانشگاه تهران دكتري علم اطلاعات و دانشداراي ، 1359متولد 

هـاي ذخيـره و بازيابـي اطلاعـات، وب معنايـي، وب نامرئـي، است. نظام
مجدد از  گذاري داده و استفادةهشي، اشتراكهاي پژوداده مديريـت

  . ق پژوهشـي وي اسـتيعلائي از شهاي پژوهداده
  

  نژادسليمانيعادل 
 است.  شناسـياراي مـدرك دكتـري علـم اطلاعات و دانش، د1351متولد 
شناسي دانشگاه شهيد بخـش علـم اطلاعـات و دانشاكنون استاديار وي هم

   است.باهنر كرمان 
سنجي و هاي ذخيره و بازيابي اطلاعات، علمكاوي، نظامكاوي، متنداده

   جملـه علايـق پژوهشـي ايشـان اسـت.از هاي پژوهشي مديريت داده
  

  فريبرز درودي 
 است.  شناسـياراي مـدرك دكتـري علـم اطلاعات و دانش، د1346متولد 
پژوهشگاه علوم و فناوري اطلاعات ايران  اكنون استادياروي هم

(ايرانداك) است. فناوري اطلاعات، امنيت اطلاعات، سواد ديداري و 
علايـق پژوهشـي ايشـان اسـت. سازي اطلاعات از جملهديداري  

آمنه‌سلیمانی‌

متولــد 1359، دارای دکتــری علــم اطلاعــات و دانش شناســی از دانشــگاه 
ــت.  ــران اس ته

نظام هـــای ذخیـــره و بازیابـــی اطلاعـات، وب معنایـــی، وب نامرئـی، مدیریـت 
داده هــای پژوهشــی، اشــتراک گذاری داده و اســتفادۀ مجــدد از داده هــای 

پژوهشــی از علایــق پژوهشـــی وی اســـت.
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مجدد از  گذاري داده و استفادةهشي، اشتراكهاي پژوداده مديريـت

  . ق پژوهشـي وي اسـتيعلائي از شهاي پژوهداده
  

  نژادسليمانيعادل 
 است.  شناسـياراي مـدرك دكتـري علـم اطلاعات و دانش، د1351متولد 
شناسي دانشگاه شهيد بخـش علـم اطلاعـات و دانشاكنون استاديار وي هم

   است.باهنر كرمان 
سنجي و هاي ذخيره و بازيابي اطلاعات، علمكاوي، نظامكاوي، متنداده

   جملـه علايـق پژوهشـي ايشـان اسـت.از هاي پژوهشي مديريت داده
  

  فريبرز درودي 
 است.  شناسـياراي مـدرك دكتـري علـم اطلاعات و دانش، د1346متولد 
پژوهشگاه علوم و فناوري اطلاعات ايران  اكنون استادياروي هم

(ايرانداك) است. فناوري اطلاعات، امنيت اطلاعات، سواد ديداري و 
علايـق پژوهشـي ايشـان اسـت. سازي اطلاعات از جملهديداري  

عادل‌سلیمانی‌نژاد

متولد 1351، دارای مــدرک دکتــری علــم اطلاعات و دانش شناســی اسـت. 
وی هم اکنون دانشـیار بخــش علــم اطلاعــات و دانش شناسـی دانشـگاه شهید 

باهنـر کرمان اسـت.
ــی اطلاعــات، علم ســنجی و  ــره و بازیاب داده کاوی، متــن کاوی، نظام هــای ذخی

مدیریت داده های پژوهشی از جملـــه علایـــق پژوهشـــی ایشـــان اسـت.

https://doi.org/10.1038/s41431-021-00936-4


219

اشتراک گذاری داده های پژوهشی   |   سلیمانی و دیگران

    X     xx 13 |      دورةxx   |     شمارةx 
 

 

 

 يمانيمنه سلآ
شناسي از دانشگاه تهران دكتري علم اطلاعات و دانشداراي ، 1359متولد 

هـاي ذخيـره و بازيابـي اطلاعـات، وب معنايـي، وب نامرئـي، است. نظام
مجدد از  گذاري داده و استفادةهشي، اشتراكهاي پژوداده مديريـت

  . ق پژوهشـي وي اسـتيعلائي از شهاي پژوهداده
  

  نژادسليمانيعادل 
 است.  شناسـياراي مـدرك دكتـري علـم اطلاعات و دانش، د1351متولد 
شناسي دانشگاه شهيد بخـش علـم اطلاعـات و دانشاكنون استاديار وي هم

   است.باهنر كرمان 
سنجي و هاي ذخيره و بازيابي اطلاعات، علمكاوي، نظامكاوي، متنداده

   جملـه علايـق پژوهشـي ايشـان اسـت.از هاي پژوهشي مديريت داده
  

  فريبرز درودي 
 است.  شناسـياراي مـدرك دكتـري علـم اطلاعات و دانش، د1346متولد 
پژوهشگاه علوم و فناوري اطلاعات ايران  اكنون استادياروي هم

(ايرانداك) است. فناوري اطلاعات، امنيت اطلاعات، سواد ديداري و 
علايـق پژوهشـي ايشـان اسـت. سازي اطلاعات از جملهديداري  

فریبرز‌درودی

متولــد 1346، دارای مـــدرک دکتـــری علـــم اطلاعــات و دانش شناســـی 
اســت. وی هم اکنــون اســتادیار پژوهشــگاه علــوم و فنــاوری اطلاعــات ایــران 

ــت.  ــداک( اس )ایران
فنــاوری اطلاعــات، امنیــت اطلاعــات، ســواد دیــداری و دیداری ســازی 

اطلاعــات از جملــه علایـــق پژوهشـــی ایشـــان اســـت.




