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      پذيرش مقاله:      دريافت مقاله:
 چکیده

ه ا دارد. ب ا    و کاربردپ ذيري نت ايپ پ شوهش    ، ش فافیت ت، اعتب ار مشارکت بیماران و مردم در فرآيند تحقیقات سلامت نقش کلیدي در بهبود کیفی  

ه اي پشوهش ي، ملالع ات ا      گیري و عموم مردم( در تصمیم گذاران دهندگان خدمات سلامتي، سیاست ، ارائهناان )بیماران، مراقبنفع ذيکردن  دخیل

المللي مانند سا مان جهاني بهداشت و يونسكو و بسیاري  نهادهاي بین شوند. تر مي حالت صرفاً دانشگاهي خارج شده و به نیا هاي واقعي جامعه نزديک

 علم ي  ملالع ات فرايند ان در نفع ذيرا ملزم به مشارکت  محققینگذاران پشوهش )ا  جمله بنیاد بیل و ملیندا گیتس و بنیاد ولكام( اکنون  ا  سرمايه

و چ ارچو  مل ي ي ا ال زام      داش ته هاي سلامت در مراحل ابتدايي ق رار   دم در پشوهشمند بیماران و مر کنند. با اين حال، در ايران مشارکت نظام مي

در  (Patient and Public Involvement - PPI) مشخصي براي آن وجود ندارد. اين مستند، ضمن مرور اهمیت و وضعیت کن وني مش ارکت بیم ار و م ردم    

در ايران ارائه  PPI و را تحلیل کرده و هفت توصیه سیاستي مشخص براي تقويتهاي ساختاري، فرهنگي و اجرايي پیش ر هاي سلامت، چالش پشوهش

افزايش اعتم اد عم ومي ب ه    شفافیت و افزايش تكرارپذيري ملالعات و محورتر،  تواند منجر به تحقیقات سلامت مردم ها مي دهد. اجراي اين توصیه مي

 د.ي سلامت جامعه شوتر ا  دانش در ارتقا گیري عادلانه علوم پزشكي و بهرهدانش 
 

 اننفع ذيمشارکت بیمار،  اجتماع، مشارکت مشارکت همگاني، بهداشت هاي سیستم پشوهش :ها کلیدواژه

 

 خلاصه اجرایی

هاي  دهد مشارکت بیماران و عموم مردم در پشوهش ها نشان مي بررسي

ي بیماران و و نیا ها ها با اولويت ملالعات علميسلامت موجب همسوسا ي 

. اين رويكرد ک ه در ادبی ات   (1)شود مي علمي يش کیفیت کلي ملالعاتافزا

 Patient and Stakeholder) اننفع ذيجهاني با عناويني چون مشارکت بیمار و 

Engagement; PSE)    ي  ا مش  ارکت بیم  ار و م  ردم (Patient and Public 

Involvement; PPI) شود، در بس یاري ا  کش ورهاي پیش رفته ب ه      شناخته مي

ل شده است. ب راي ما ال، انگلس تان ا     سسات علمي تبديؤبراي ميک الزام 

، PPI گان ه  و اخیراً اس تانداردهاي ش ش   INVOLVE با ايجاد نهاد 1۹۹0دهه 

هاي سلامت نهادينه کرده است.  مشارکت عمومي را در همه مراحل پشوهش

 نظی ر  سسات تأمین مالي پشوهش در اروپ ا و آمريك اي ش مالي   ؤهمچنین م

NIHR در انگلستان و PCORI م دوم و س اير    وجود طرح مشارکت در آمريكا

ت وجهي   . در نتیجه، بخش قاب ل اند دادهر قرارا شرط اعلاي گرنت  ذي نفعان

در اي ن کش ورها ب ا مش ارکت فع ال      در نظام سلامت هاي پشوهشي  ا  پروژه

 و ملالع ه  طراح ي  ت ا  تحقیق هاي اولويت تعیین ا  اننفع ذيو ساير  بیماران

 (2).شود مي انجام نتايپ تفسیر و انتشار

ان در تحقیقات نفع ذيبیماران و در ايران نیز هرچند مفهوم مشارکت 

سلامت جديد و بدون چارچو  رسمي است، اما توجه به آن رو به افزايش 

به منظور نهادينه کردن اي ن فراين د   تلاش پراکنده  يناست. تاکنون چند

وين يک مدل مفهومي براي مشارکت بیمار صورت گرفته است؛ ا  جمله تد

هاي آمو ش ي   هاي نظام سلامت و برگزاري کارگاه گیري و مردم در تصمیم

حال، مشارکت بیماران در عمل اغلب به نقش  بااين PPI براي معرفي اصول

ها محدود مانده و ساختار يا سیاست مل ي   پاسخگو يا آ مودني در پشوهش

عن وان همك ار    آنه ا ب ه   مشارکت فع ال  و جلب مدوني براي درگیر کردن

. اين در حالي است که نیا  ب ه چن ین مش ارکتي    (1)پشوهش وجود ندارد

کننده )م الاً س كته    هاي مزمن و ناتوان هايي نظیر بیماري ويشه در حو ه به

( ک املاً  يا سرطان مغزي به عنوان دومین عامل مرگ و معلولیت در جهان

توس   خانك ه و    2024س ال   اي در محسوس اس ت. ي ک م رور حیل ه    

هاي سكته مغ زي در دنی ا تع داد     نشان داد که در حو ه پشوهش همكاران

 21اند بسیار مح دود ب وده )تنه ا     را به کار گرفته PPI ه اصولملالعاتي ک
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 حمیدرضا خانكه

 1404 تابستان، دومدوره نهم، شماره  نشريه فرهنگ و ارتقاي سلامت فرهنگستان علوم پزشكي /2

مقال ه( و هم ین ملالع ات نی ز      1000مقاله واجد شراي  ا  میان بیش ا  

پ شوهش مح دود    ري زي و برنام ه   عمدتاً مشارکت را ب ه مرحل ه طراح ي   

نش ان  در اين حو ه بلور محسوس اند. اين آمار محدوديت شواهد را  کرده

 دهد، اما در عین حال بیانگر نوپا بودن و فرصت بهبود جهاني در  مینه مي

PPI/PSE المللي براي پیشرفت در  تواند ا  تجار  بین است که ايران نیز مي

 .(4 و 3استفاده نمايد)اين حو ه 

به اهمیت موض وع، اي ن مس تند ب ا م رور وض عیت موج ود         با توجه

سلامت اي ران و جه ان و ب ا     حو ه هاي مشارکت بیمار و مردم در پشوهش

گ ذاران   و ش مول، ب ه سیاس ت    ارتباط، ، شفافیتکید بر ضرورت عدالتأت

ت دوين  ل زوم  ه ا ش امل    کند. اهم توص یه  پیشنهادهاي مشخصي ارائه مي

س ا ي   در پ شوهش س لامت، فرفی ت    اننفع   ذيچارچو  ملي مشارکت 

، تض مین من ابم م الي و    اننفع   ذيو کلیه  آمو شي پشوهشگران و بیماران

، بكارگیري ابزارهاي سنجش استاندارد کیفیت مشارکت و ي لا مها مشوق

رعايت ملاحظات اخلاقي همچون رضايت آگاهانه و جبران خدمت اس ت.  

ا پیش بیني سیستم پايش بشده و  بندي صورت  مان اجراي اين اقدامات به

تواند فرف چند سال آينده منجر به ارتق اي معن ادار جايگ اه     مي و نظارت

هاي  ترتیب، پشوهش بیماران و مردم در تحقیقات سلامت کشور شود. بدين

من د ا    گو به نیا هاي جامع ه و به ره   تنها علمي و دقیق، بلكه پاسخ آتي نه

 .اعتماد و همراهي مردم خواهند بود

 

 دمهمق

در چرخ  ه  اننفع   ذيو س  اير  م  ردم ،مش  ارکت دادن فع  ال بیم  اران

در ه اي پشوهش ي پیش رو     هاي نوين نظ ام  هاي سلامت ا  اولويت پشوهش

شود نه  انجام مي« با مردم و براي مردم». در اين رويكرد، تحقیقات دنیاست

مردم. بدين معني ک ه اف راد داراي تجرب ه  يس ته ا  بیم اري،       رويصرفاً 

در کن  ار  گ  ذاران و حت  ي سیاس  ت ن آنه  ا و نماين  دگان جامع  ه اب  مراق

کنن د؛ ا  تعی ین    هاي تحقیقاتي نقش ايفا مي گیري پشوهشگران در تصمیم

در اين فرايند  موضوع و طراحي ملالعه گرفته تا اجرا، تحلیل و انتشار نتايپ

ن د ک ه ملالع ات    ک  . چنین مشارکتي تضمین ميمشارکت خواهند داشت

و  ه اي واقع ي بیم اران    ها و دغدغ ه  محور بوده و اولويت -بیمار شده انجام

کنند. پیامد آن افزايش قابلیت اجراي نتايپ در دنیاي  را منعكس مي جامعه

و ارتقاي اخلاقي  ، افزايش شفافیتواقعي، بهبود اعتماد عمومي به پشوهش

ان در کنار پشوهشگر اننفع ذيو کلیه  بودن تحقیقات است، چرا که بیماران

ست که مشارکت بیماران ا ها حاکي بر روند پشوهش نظارت دارند. پشوهش

کنندگان و  تر، رضايت بیشتر مشارکت تر و اثربخش تواند به نتايپ مرتب  مي

 .(4، 3)منجر شود سلامت در تحقیقات اضافيهاي  حتي کاهش هزينه

هايي براي  ، در سلح جهاني همچنان چالشي فراروانها با وجود پیشرفت

و  ب وده  پراکن ده  غیرش فاف و  وجود دارد. ادبی ات پشوهش ي   PPI سا ي نهادينه

م ردم و   هاي مش ارکت  بهترين شیوه در ارتباط باشناختي روشني  اجماع روش

رود  به دست نیامده است. اصللاحات و تعاريف گوناگوني به ک ار م ي   اننفع ذي

ه اي   ه ا و چ ارچو    ش ود. م دل   که گاه موجب سردرگمي پشوهش گران م ي  

المللي ک ه م ورد    متعددي پیشنهاد شده ولي هنو  يک چارچو  استاندارد بین

. همین ام ر، نی ا    (3)باشد، شكل نگرفته استدر نظام سلامت  پذيرش همگان

بس تر ه اي   را  PPI به تبادل تجربی ات و ت دوين راهنماه اي عمل ي در  مین ه     

اران داراي ه اي بیم    وي شه ب راي گ روه    کن د. ب ه   دوچندان ميمختلف فرهنگي 

(، ابه ام  و ي ا س رطان   ناتواني )مال بیماران سكته با اختلالات تكلم يا شناختي

ه اي خاص ي ايج اد     تواند چ الش  مي اننفع ذيمردم و  هاي مشارکت در روش

تج  ار  کن د. بن  ابراين، کش  ورها و نهاده  اي پشوهش ي در ح  ال ي  ادگیري ا    

(. در چن ین  4 و 3)ن د تا به بهترين الگوهاي مش ارکت دس ت ياب   يكديگر بوده

تواند با تدوين چارچوبي بومي اما همسو ب ا اس تانداردهاي    فضايي، ايران نیز مي

، ا  مزاي اي  ب ا کش ورهاي توس عه يافت ه     جهاني، ضمن پر کردن فاصله موجود

 .مند شود ان در پشوهش بهرهنفع ذيشمار مشارکت  بي

 

توصیف وضعیت موجود در ایران و مقایسه باا تااار    
 مللیال بین

ه اي   يافته بیماران و مردم در پ شوهش  حاضر، مشارکت ساخت درحال

هاي مح دود و م وردي    سلامت ايران هنو  نهادينه نشده و بیشتر در قالب

هاي علوم پزشكي  هاي پشوهشي در دانشگاه شود. بسیاري ا  طرح ديده مي

در مراحل طراحي و  اننفع ذيو ساير  کشور بدون دخالت مستقیم بیماران

بیمار عمدتاً ب ه مرحل ه گ ردآوري     -روند و تعامل پشوهشگر جرا پیش ميا

ها( محدود اس ت.   ها )مانند پر کردن پرسشنامه يا شرکت در آ مايش داده

آيد که بیم اري در تعی ین    هاي نوين جهاني، کمتر پیش مي برخلاف رويه

و ساير مراحل تحقیق ا  طراح ي ت ا انتش ار     ال پشوهش يا تفسیر نتايپؤس

سهیم باشد. اين در حالي است که نتايپ پشوهشي که بدون مشورت  تايپن

و  ان تولید شود، ممكن است با نیا هاي بالیني و ترجیحات بیماراننفع ذي

 .(1)فاصله داشته و در عمل کمتر به کار گرفته شود اننفع ذيساير 

طورکلي، مقايسه ايران با تجار  موفق جه اني حكاي ت ا  ي ک فاص له      به

ج ا   PPI دارد. در کش ورهايي ک ه   طولاني در اي ن  مین ه   اري و فرهنگيساخت

، PPI ه اي تخصص ي   هاي حم ايتي مانن د ک ارگروه    ،  يرساخت(1)افتاده است

مند به مشارکت، راهنماه اي مل ي مش ارکت و     هاي داده ا  بیماران علاقه پايگاه

ومي و تبديل به ي ک ملالب ه عم     هاي مشخص براي اين امر ايجاد شده بودجه

ان د. ا    . در ايران هنو  چنین س ا وکارهايي ش كل نگرفت ه   (4 و 3)است گرديده

بیمار به صورت عمودي و ا  ب الا   -نظر فرهنگي نیز، سنت ديرينه رابله پزشک

بینن د ک ه در    به پايین بوده است؛ بسیاري ا  بیماران خود را در جايگاهي نم ي 

ممكن است حض ور بیم ار را   پشوهش نظر بدهند، و بسیاري ا  پشوهشگران نیز 

تغیی ر   ندانسته و حتي به نوعي مداخل ه تفس یر نماين د.    در کار علمي ضروري

و حمايت سیاست گ ذاران نظ ام    سا ي ها نیا مند آمو ش و فرفیت اين نگرش

 .(1باشد) سلامت در سلح ملي مي
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 PPI/PSEهاي سلامت ايران  ردم در پشوهشارتقاي مشارکت بیماران و م

 3/نشريه فرهنگ و ارتقاي سلامت فرهنگستان علوم پزشكي 1404 شماره دوم، تابستاندوره نهم، 

هاي ار شمندي نیز در کش ور داري م. حض ور ق وي      حال، فرصت بااين

هاي حمايت ا  بیماران ديابتي، هموفیلي،  ن )مانند انجمنهاي بیمارا تشكل

در جلب  نظام شبكهتالاسمي و غیره(، تجربه موفق برنامه پزشک خانواده و 

 مشارکت مردم در نظام سلامت، و فرفیت علمي و فني بالاي پشوهشگران

توانن د   هايي هس تند ک ه م ي    پزشكي کشور، همگي سرمايه و دانشمندان

ه ا در قال ب ي ک     شوند. کافي است اين سرمايه PPI/PSE رپشتوانه استقرا

 و جامعه علمي ،گذاران راهبرد ملي منسجم گرد هم آيند و توس  سیاست

 .حمايت شوند

 

 ها و موانع تحلیل چالش

 نفع ان  با حضور کلیه ذي هاي مشارکتي براي حرکت به سوي پشوهش

نمود. اين موانم را  در ايران، بايد موانم متعدد موجود را شناسايي و برطرف

 :بندي کرد توان در چند محور کلي دسته مي

عدم وجود الزام ي ا چ ارچو  رس مي     :موانع ساختاری و سیاستی .1

ي پشوهش ي کش ور ا    و دس تورالعمل ه ا   ه ا  نام ه  در آي ین  PPI براي

ب ه   PPI ش ود  ترين موانم است. اين خلأهاي ساختاري سبب م ي  مهم

 ناپذير افي تلقي گردد نه بخشي جداييعنوان يک اقدام داوطلبانه و اض

 .فرآيند پشوهش ثیرگذار درأو ت

وي شه   ، ب ه در ايران رايپ ملالعاتيفرهنگ  :موانع فرهنگی و نگرشی .2

گر مح ور اس ت. بس یاري ا      در علوم پزشكي کشور، همچنان پشوهش

مگر بیم ار  »نظران ممكن است اين پرسش را ملرح کنند که  صاحب

و مش ارکت در   اي کمک به طراحي تحقی ق تخصص يا دانش کافي بر

اي ن نگ رش ناش ي ا  ع دم آگ اهي ا       «. دارد؟ اين فرايند تخصصي را

است. ا  س وي ديگ ر،    و ساير ذي نفعان ار ش تجار   يسته بیماران

و  نداشتهمشارکت در پشوهش  آگاهي لا م را برايبیماران و مردم نیز 

يل ي مانن د   حتي در صورت دعوت پشوهشگران، ممك ن اس ت ب ه دلا   

نفس، درک ناکافي ا  مفاهیم علمي يا ترس ا  قضاوت  به کمبود اعتماد

شدن، مشارکت موثري نداشته باشند. اين موانم ذهني و فرهنگي بايد 

با آمو ش دوسويه )براي پشوهشگران و براي عم وم( و ايج اد فض اي    

 .احترام متقابل برطرف شود

ه اي   بیماران، مه ارت  مشارکت دادن موثر :موانع دانشی و مهارتی .3

طلبد که بسیاري ا  پشوهشگران با آن آشنا  ميو دانش مرتب  را  ويشه

دار نی ا  ب ه    نیستند. همچنین بسیاري ا  بیماران براي مشارکت معني

دارن د؛ م الاً باي د اص ول اولی ه روش       و افزايش آگاهي توانمندسا ي

فرا بگیرند. هاي خود در فرآيند پشوهش را  تحقیق يا حقوق و مسئولیت

براي هر دو گروه، موجب  و مدون يافته هاي آمو شي ساخت نبود برنامه

شود حتي اگر انگیزه مشارکت وجود داشته باشد، کیفی ت تعام ل    مي

 .پايین بماند و طرفین دلسرد شوند

طور که اشاره شد، فقدان تأمین مالي  همان :موانع مالی و پشتیبانی .4

است. مشارکت بیماران اگر ب ه   PPI مشخص يک سد جدي بر سر راه

ه اي مختل ف    ک رد در بخ ش   شكل صحیح انجام شود مستلزم هزينه

ه ا   ش ود مش ارکت   نبود چنین حمايت مالي در ايران باعث م ي . است

هزين ه برگ زار ش ود ک ه      و ک م  ، نمايش ي بیشتر به صورت سمبولیک

 .اثربخشي لا م را ندارد

ش قبل اشاره ش د،  گونه که در بخ همان :های عدالت و شمول چالش .5

باشد وگرنه به نابرابري  و ذي نفعان مشارکت بايد نماينده تنوع جمعیت

)ا  نظ ر س ن،    اننفع ذيو   ند. جذ  طیف متنوعي ا  بیماران دامن مي

سلح تحصیلات، منلق ه جغرافی ايي و ن وع    جنسیت، طبقه اجتماعي، 

هاي مختلف ب راي   برانگیز است. نیا  است ا  روش بیماري( کاري چالش

شده اس تفاده ش ود. ب راي     هاي کمتر شنیده دعوت و درگیرسا ي گروه

پ ذيري ب ه عن وان     بايد ا  ابتدا عدالت و شمول تامین عدالت در سلامت

 .تعريف و پايش شود PPI يک معیار موفقیت

هاي  يكي ا  دغدغه :مشکلات سناش و ارزیابی کیفیت مشارکت .6

ت وان   ، سنجش اثربخشي آن اس ت. چگون ه م ي   PPI جهاني در حو ه

ملمئن شد که مشارکت بیماران صرفاً نمايشي نبوده و واقعاً در بهبود 

ها و ابزارهاي متعددي براي اين  پشوهش مؤثر واقم شده است؟ شاخص

 هنو  اجماعي در مورد يک روش استاندارداما  شده استمنظور ابداع 

هاي  وجود ندارد. در ايران نیز ما نیا مند تعريف شاخص در اين  مینه

 ي پايش کیفیت مشارکت خواهیم بود.بومي برا

 

 های سیاستی توصیه

ش ده، در ادام ه    هاي شناسايي با درنظرگرفتن اهمیت موضوع و چالش

ب راي   فق بین المللیبر پایه تاار  مو هفت توصیه سیاستی عملی

هاي سلامت کش ور پیش نهاد    تقويت مشارکت بیماران و مردم در پشوهش

ها مشخص، مبتني بر شواهد، قابل اجرا در بافت ايران  شود. اين توصیه مي

 :بندي هستند و داراي  مان

ان در پاووهش  نفع ذیتدوین و اجرای چارچو  ملی مشارکت  .1

ه اي   ه ا و دانش گاه   ستانو ارت بهداشت با همكاري فرهنگ :سلامت

تهی ه و   PPI براي سند ملی راهنمامدت يک  علوم پزشكي، در کوتاه

تصويب نمايد. اين چارچو  بايد ش امل تع اريف و اص ول مش ارکت،     

آفرين ي(، الزام ات    )مش اوره، مش ارکت، ه م    مشارکتسلوح مختلف 

بر گیري ا  منابم معت باشد. بهره ملالعاتاخلاقي و نحوه اجرا در انواع 

انگلس  تان و اس  تانداردهاي  INVOLVE الملل  ي مانن  د راهنم  اي ب  ین

در س اير کش ورها در ت دوين اي ن س ند توص یه        اننفع ذي مشارکت

گردد پس ا  تدوين، اجراي پايلوت آن  شود. همچنین پیشنهاد مي مي

در با نگري  ي نهاييانجام و با خوردها سال 2-1در چند دانشگاه طي 

 .لحاظ شود العمل مليو تدوين دستور چارچو 

های تحقیقااتی و فریینادهای    الزام مشارکت بیماران در طرح .2
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و  نهادهاي تأمین مالي پ شوهش )مانن د معاون ت تحقیق ات     :ارزیابی

ه اي   کمیت ه دانش گاه ه اي عل وم پزش كي ،    و ارت بهداشت،  فناوري

 PPI شرط وجود برنامهتحقیقات دانشجويي و بنیادهاي حامي( بايد 

منظور کنند. به طور  ي تحقیقاتيها معیار پذيرش پروپو ال را به عنوان

هاي پروپو ال پشوهشي بخشي براي توضیح مشارکت  مشخص، در فرم

ها ار يابي کیفی ت   و مردم درج شود و داوران طرحنفعان  ، ذيبیماران

دهي ق رار دهن د. در ص ورتي ک ه ماهی ت       اين بخش را جزئي ا  نمره

 نفعان و ساير ذي شارکت مستقیم بیماراناي است که م گونه ملالعه به

، پشوهش گر موف ف باش د دلی ل آن را در     نباش د ممكن ي ا مناس ب   

 تشريح نمايد.پروپو ال 

ب راي   :کنناداان  سازی و یموزش پووهشگران و مشارکت ظرفیت .3

توس   و ارت   توانمندسا ي دو سوي مشارکت، يک برنامه آمو شي جامم

پیش نهاد   طراحي شود. اکز تحقیقاتيبهداشت با مشارکت دانشگاه ها و مر

ه اي   پ ايلوت آمو ش ي در دانش گاه    ۵، ح داقل  اولسال  2شود طي  مي

 .برگزار و سپس برنامه به کل کشور تسري يابد مناطق آمايشي

لا م اس ت در   :PPI هاای ززم بارای   تأمین منابع مالی و مشوق .4

 ،سس ات تحقیق اتي  ؤتحقیقاتي و ارت بهداشت و س اير م بندي  بودجه

بیني شود. معاونت  پیش های مشارکت ردیف مستقلی برای هزینه

ه اي پشوهش ي،    تواند در راهنماي تنظ یم بودج ه ط رح    تحقیقات مي

(، نفعان و ساير ذي الزحمه همیاران پشوهش )بیماران اقلامي مانند حق

وآمد و اقامت آنان )در صورت نیا  به سفر براي جلسات( و  هزينه رفت

ع لاوه،   باطي )اينترنت، تلف ن( را اض افه کن د. ب ه    هزينه تسهیلات ارت

نیز مفید است؛ ا  جمله اعلاي گواهي  های غیرمادی مشوقطراحي 

کنن دگان شايس ته    مشارکت در پشوهش به بیماران، درج نام مشارکت

به عنوان همكار پشوهشي در مق الات )در چ ارچو  ض واب  نگ ارش     

م ردم و  کت م وثر  علمي(، و تقدير رسمي ا  پشوهش گراني ک ه مش ار   

 اند.  داشتهنفعان را در ملالعه خود  ذي

باي  د  PPI در اج  راي :تضاامین عاادالت و شاامول در مشااارکت .5

 اننفعا  ذیاز کلیاه   صداهای متناو  هايي اتخاذ شود ت ا   سیاست

در ه ر   کننده راهبرد جذ  مشارکتشود  شنیده شوند. توصیه مي

ردد. ايج اد ي ک   طرح پشوهشي ا  ابتدا با درنظرگرفتن تنوع تنظیم گ  

طور  شامل بیماران با تنوع حداکاري که به پانل ملی مشاوران بیمار

ثر براي تضمین ؤمنظم با و ارت بهداشت در تماس باشند نیز اقدامي م

تواند به عنوان صداي اقشار مختلف، پیوست  شمول است. اين پانل مي

 .هاي پشوهشي رصد کند عدالت را در طرح

ب ه   :ارد ساناش و ارزیاابی مشاارکت   تدوین ابزارهای استاند .6

هايي ب راي   ، لا م است ابزارها و شاخصPPI منظور اطمینان ا  کیفیت

همچن ین ي  ک   آن توس عه ياب  د.  اثربخشاای پاایش و ارزشاایابی 

تهیه ش ود ک ه در   ست ا نیز لا م ثیر مشارکتأچارچو  ارزیابی ت

و س اير   و مشخص کند مشارکت بیماران شدهپايان هر پروژه تكمیل 

چه تغییراتي در فرآيند يا نتايپ پشوهش ايجاد ک رده اس ت.    نفعان يذ

 PPI ه ا و توجی ه ت داوم    شده به اصلاح سیاس ت  هاي پايش وجود داده

کمک شاياني خواهد کرد. اين سیستم ار يابي بايد همزمان با ش روع  

طراحي و اجرا ش ود ت ا ا  ابت دا فرهن گ خودار ي ابي       PPI هاي برنامه

 .نهادينه گردد

هرگون ه   :PPI سازی ملاحظاات اخلایای و حقاویی در    هادینهن .7

باي د در چه ارچو  اص ول     نفع ان  و ساير ذي مشارکت بیمار و مردم

کنندگان باشد. تدوين ي ک   اخلاق پشوهش و با حفظ حقوق مشارکت

ض روري اس ت.   در طرح ه اي پشوهش ي    PPI براي پیوست اخلایی

راهنمای الحایی به  تواند در قالب يک تدوين اين ضواب  اخلاقي مي

هاي با مشارکت  انجام شود و همه پروژه نامه اخلاق در پووهش ییین

توجه جدي به اي ن اص ول،   اين امر عمومي ملزم به رعايت آن باشند. 

کنندگان را تقويت کرده و  اعتماد متقابل میان پشوهشگران و مشارکت

 یب بزنن د آس  را  PPI فراين د تواند کل  که مي هاي منفي ا  برو  تجربه

 .جلوگیري خواهد کرد

گانه فوق به صورت يک بسته سیاس تي هماهن گ عم ل     هاي هفت توصیه

دهد و در تعام ل ب ا    خواهند کرد. هر توصیه بخشي ا  موانم را پوشش مي

در  نفع ان  بیم اران و کلی ه ذي   سا  فرهنگ مش ارکت  ساير اقدامات،  مینه

نه ب ه ش كل پراکن ده،    شود. بسیار مهم است که اين اقدامات  پشوهش مي

و براس اس   شاده  بنادی  در چارچو  یک برناماه ملای زماان   بلكه 

شود کارگروهي ملي ب راي   پیگیري شوند. پیشنهاد ميدستورالعمل شفاف 

ه ا را   تشكیل شده و مسئولیت هماهنگي اجراي اي ن توص یه   PPI راهبري

 گیرد. برعهده

 

 ملاحظات اخلایی و حقویی

کنن ده   کت بیم اران و م ردم، تض مین   رعايت اص ول اخلاق ي در مش ار   

است. مجموع ه اي ن ملاحظ ات     و برنامه ملي موفقیت بلندمدت اين رويكرد

ب ه دانش گاه ه ا و مراک ز      تدوين و کدهای اخلاییبايد در قالب راهنماها و 

کاراروه اخلاق شود يک  علاوه پیشنهاد مي ابلاغ شود. به علمي و تحقیقاتي

تش كیل   در و ارت بهداش ت  ق در پ شوهش  يرنظر کمیته ملي اخلا PPI در

 گردد تا موارد خاص يا پیچیده را بررسي و خلوط قرمز را تعیین کند.  

 
 ایری نتیاه

هاي سلامت يک  در پشوهش اننفع ذيو کلیه  مردم ،مشارکت بیماران

نظام تحقیقاتي امرو  ايران است. توسعه پوشي براي  ضرورت غیرقابل چشم

ثیر را أکه تحقیقات سلامت هنگامي بیشترين ت متعددي وجود داردشواهد 

دارند که با همكاري و همفكري کساني انجام شوند که قرار است ا  نت ايپ  

مند گردند. حرکت به سوي اين رويكرد مشارکتي، نه يک انتخا   آن بهره
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 PPI/PSEهاي سلامت ايران  ردم در پشوهشارتقاي مشارکت بیماران و م

 ۵/نشريه فرهنگ و ارتقاي سلامت فرهنگستان علوم پزشكي 1404 شماره دوم، تابستاندوره نهم، 

اند که با  است. کشورهاي موفق نشان داده الزام علمی و اخلاییبلكه يک 

 کننده منفعل دانش مصرفتوان جامع ه را ا    ميگذاري درست،  سیاست

تبديل کرد. ايران نیز با پشتوانه سرمايه  شریک فعال در تولید دانشبه 

 و بیم اران  می ان  در چه و پشوهشگران میان در چه -انساني ار شمند خود

 .سا د محقق را تحول اين است قادر -آگاه مردم

سلامت آن است که  گذاران حو ه پیام نهايي اين مستند به سیاست

 اننفع   ذيبراي جلب مشارکت مردم، بیماران و کلی ه   اکنون  مان اقدام

ش ده، نقش ه راه ي عمل ي      فرا رسیده است. پیشنهادهاي سیاستي ارائه

کش ور اس ت.    س لامت  در بلن نظ ام پشوهش ي   PPI سا ي براي نهادينه

و  ل ه ا ، دس تورالعم ها ها )ا  ايجاد چارچو  گام اين توصیه به اجراي گام

رو، نیا من د   الزامات گرفته تا آمو ش و تأمین منابم( طي س الیان پ یش  

 و سیاساتی کشاور   اراده و حمایت در بازترین سطوح مدیریتی

است. فرهنگستان علوم پزشكي جمهوري اسلامي ايران و ديگر نهادهاي 

علمي آمادگي دارند تا با انتقال دان ش و تج ار  جه اني و مش ورت ب ا      

ه ا همك اري نزدي ک     اخلي، در تدوين و اجراي اين سیاستان دنفع ذي

 .داشته باشند

نه تنها ب ه نف م    مشارکت بیمار و مردمشود که  در پايان، تأکید مي

بیماران، که به سود پشوهشگران و کل جامعه علمي است؛  يرا پشوهشي که 

ک ارگیري   ان پیش رود، ا  نظر اعتبار علمي و امكان ب ه نفع ذيبا مشارکت 

کردن پشوهش، پلي بین دانشگاه و جامعه  تر خواهد بود. با مردمي ايپ غنينت

اف زايش اثربخش ي ملالع ات    شود که نتیجه آن ارتق اي س لامت،     ده مي

تقويت سرمايه اجتم اعي   عمومي به نظام سلامت، اعتماد افزايشو  علمي

هد اي نزديک شا خواهد بود. امید است با تصمیمات مدبرانه امرو ، در آينده

هر بیمار و هر شهروند ایرانی، خود را در ینها هايي باشیم که  پشوهش

اين بهترين ضمانت براي اثربخشي و پايداري . بیند دار می سهیم و سهام

 .دستاوردهاي علمي در عرصه سلامت است
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Abstract 
Patient and public involvement (PPI) in health research is crucial for enhancing the quality, credibility, transparency 

and applicability of study findings. By engaging stakeholders – including patients, caregivers, healthcare providers, 

policy makers and the public – as partners in research, studies become more patient-centered and feasible, leading to 

more ethical conduct, improved trust, and better communication between researchers and communities. International 

bodies such as the WHO, UNESCO, and major funders (e.g., the Bill & Melinda Gates Foundation and Wellcome 

Trust) increasingly mandate stakeholder engagement in the research projects they support. However, in Iran, 

systematic PPI in health research remains nascent, with no national framework or requirements yet in place. This 

advocacy document outlines the importance and current status of PPI/PSE in health research system, analyzes 

structural, cultural, and practical barriers, and presents seven concrete policy recommendations to strengthen 

patient and public engagement in Iran’s health research. Implementing these recommendations can result in more 

inclusive, trust-building, transparent, reproducible and impact-oriented health research, ultimately bridging the gap 

between research outcomes and societal health needs. 
 
Keywords: Community Participation, Patient Participation, Public Health Systems Research, Stakeholder Participation 
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