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اطلاعات تفصیل
متنآیتم ها

بیان مسئله

در ایران، شایع ترین علل مرگ از بیماری های عفون و اسهال در سال 1960 به بیماری های قلب عروق (CVD) در
میلیون سال زندگ مرگ و میر بود و ی اولین عامل اصل ،عروق چند دهه پیش منتقل شده است. بیماری های قلب

تعدیل شده با ناتوان (DALYs) منجر به 46 درصد از کل مرگها و 20 تا 23 درصد بار بیماری در ایران شده است.
شوند. اپیدم در ایران محسوب م DALY ته مغزی به ترتیب اولین و دومین علت مرگ وو س قلب میبیماری ایس

، ناکاف تغذیه، فعالیت بدن ،اقتصادی و فرهن‐ن است به تغییرات اجتماعمم عروق افزایش بیماری های قلب
صنعت شدن و شهرنشین و افزایش امید به زندگ، افزایش ریس فاکتورهای متابولی و فیزی، دسترس و مقرون
به صرفه بودن نبودن مراقبتهای اولیه و درمان و انطباق پایین به دلیل مشلات اقتصادی و روان مرتبط باشد. از این
رو، برنامه ریزی و اجرای راهبردهای پیشیری و کنترل بیماری و عوامل خطرزای آن در سرلوحه دستور کار وزارت
،CVD یری و کنترل عوامل خطرارهای ارتقای سلامت برای پیشبهداشت در سال های اخیر قرار گرفته است. راه

تشخیص زودهنام بیماری و درمان حوادث حاد و مزمن بیماری های قلب عروق از عناصر ضروری برای کاهش بار
بیماری های قلب عروق در ایران هستند. برنامه ریزی و اجرای راهبردهای پیشیری و کنترل بیماری و عوامل خطر آن

در رأس دستور کار وزارت بهداشت در سال های اخیر قرار گرفته است..[15]

ایران به عنوان ی از کشور های بزرگ و تاثیر گذار منطقه در خاورمیانه و آسیا عل رغم داشتن تنوع بسیار بالای از
بیماران و جمعیت 85 میلیون هنوز سیستم بیوبان و رجیستری منظم و سازمان یافته ای ندارد. در سال های اخیر که
داده های الترونی سلامت کشور به شدت در حال شل گیری جزیره ای، پراکنده، و غیر استاندارد، و در عین حال
در حجم و سرعت بالا هستند، شاید مهمترین ضرورت اجرای برای محققین و زیرساخت پژوهش حوزه سلامت، راه
اندازی بایودیتابان های هستند که علاوه بر انتظام و یپارچ داده ها، بتوانند دو نوع درگاه را برای داده های نظام

سلامت محقق سازند:

درگاه برای ورود کلیه انواع داده های چندوجه سلامت و پزش بیماران و بیماریهای قلب و عروق .1
درگاه برای ارایه خدمات اطلاعات و دانش به محققین حوزه قلب و عروق کشور .2

بایوبان ها با هدف حل و فصل چالش های فراوان یپارچ داده های سلامت و ایجاد درگاه های و بر اساس آخرین
فناوری ها و نوآوری های مهندس داده طراح م گردند. بایوبان های قلب و عروق به پژوهشران این حوزه اجازه
کنند و به آنها اجازه م پیشرفت یا پیامدهای بیماری شناسای جدیدی را برای پیشبین رهای زیستدهد تا نشان م

،زندگ به عنوان مثال، سب) زندگ سب ،ژنتی و اثرات ترکیب بر خطر بیماری های چند عامل دهد تا تأثیر ژنتی
سیار کشیدن، عادات غذای وفعالیت بدن) و سایر عوامل محیط (مانند تحصیلات، آلودگ، فصل و استرس) در
ایجاد بیماریهای رایج مانند آنژین ناپایدار، انفارکتوس میوکارد، بیماریهای شریان محیط و سته مغزی به دست
آورند. در کنار همه موارد مذکور، شناسای مسیرهای دخیل در شروع یا پیشرفت بیماری ممن است منجر به کشف

اهداف درمان جدید شود. همچنین م تواند منجر به توسعه داروهای متناسب با ویژگهای فردی بیماران شود..[14].

مرکز آموزش، تحقیقات و درمان قلب و عروق شهیدرجای، اولین و برترین مرکز حوزه قلب و عروق کشور و جزو
ی از معدود بیمارستان های ممتاز در رده بندی کیف کشور است. این مرکز همواره پیشتاز غالب نوآوری ها و فناوری

های حوزه قلب و عروق چه در حوزه آموزش و در حوزه تحقیقات و درمان بوده و میزبان پژوهشده قلب و عروق
ایران نیز م باشد. این مرکز دارای تعداد بسیار بالای از مراجعات همراه با تنوع بالای از بیماری های قلب شایع و

ناشایع م باشد. سالانه نزدی به حداقل 20 هزار بیمار بستری و 200 هزار بیمارسرپای قلب در این مرکز مورد
مدیریت قرار گرفته و داده های آنها در سامانه های مختلف این مرکز در طول چند دهه گذشته جمع آوری گردیده است.
م MRI و CT scan ،س این بیمارستان میلیون ها تصویر ثبت شده اعم از تصاویر اکوکاردیوگرافتنها در سیستم پ
باشد که هیچ پروسه اضافه ای اعم از پردازش تصاویر یا Deep learning یا Machine learning بر روی آن ها انجام
نشده است. از طرف، بسیاری از آنومال های ناهنجاری که در سراسر جهان نایاب هستند، در مرکز قلب رجای دارای

تعداد قابل توجه هستند که مقالات حاصل از آن ها دارای ارزش بالای از روای و پایای نسبت به سایر مراکز م باشد.
سیستم و زیر ساخت واحد برای اتصال داده های تصویر برداری و پاراکلنی همه این ها در حالیست که متاسفانه ی
بیمار به داده های کلینی و یا ژنتی وجود ندارد و این ثروت عظیم به عنوان ی از مخازن باارزش بالقوه اطلاعات

بیماری های قلب و عروق کشور، بدون استفاده باق مانده است. از طرف، علاوه بر مرکز قلب شهیدرجای، مراکز قلب
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تهران، فاطمه زهرا ساری، امام عل اه تهران، مرکز قلب بیمارستان لواسانمتعددی در کشور همچون مرکز قلب دانش
کرمانشاه، چمران اصفهان، سینا اصفهان، شفای گلستان، سید الشهداء ارومیه، مدن تبریز، فرشچیان همدان، و گاندی

تهران نیز وجود دارند که م توانند به عنوان مراکز بالقوه همار در داده های بایوبان در نظر گرفته شوند.

به همه دلایل فوق، و مرور تجربیات سایر کشور ها (در بخش مرور متون) لزوم تاسیس ی بایوبان برای بیماری های
قلب عروق که جاباه اول مورتاریت را دارد کاملا اجتناب ناپذیر است. هر چند راه اندازی بایودیتابان های

چندمرکزه، علاوه بر پیچیدگ های فن‐اجرای نیازمند زیرساخت های امن پرهزینه ای برای دسترس پرسرعت و
مطمئن توسط محققین هستند، ول اثرات، آورده ها، و پیامدهای مثبت آن در سطح تحقیقات حوزه سلامت و به ویژه

حوزه بیماری های قلب و عروق کشور که مسئول ی از بزرگترین بار بیماری ها در ایران م باشد م تواند هزینه های
اقتصادی آن را کاملا توجیه کند و دریچه ای جدید را به سوی محققین حیطه سلام و بیماری قلب و عروق کشور باز

نموده و نتایج آن راهشای مدیران نظام سلامت کشور باشد.

ضرورت اجرا

در مقطع کنون کشور که داده های الترونی سلامت به شدت در حال شل گیری جزیره ای، پراکنده، و غیر
استاندارد، و در عین حال در حجم و سرعت بالا هستند، شاید مهمترین ضرورت اجرای برای محققین و زیرساخت
پژوهش حوزه سلامت، راه اندازی بایودیتابان های هستند که علاوه بر انتظام و یپارچ داده ها، بتوانند دو نوع

درگاه را برای داده های نظام سلامت محقق سازند:

درگاه برای ورود کلیه انواع داده های چندوجه سلامت و پزش بیماران و بیماریهای قلب و عروق
درگاه برای ارایه خدمات اطلاعات و دانش به محققین حوزه قلب و عروق کشور

پنج چالش برای شل گیری بایودیتابان های منسجم و کارآمد در کلیه کشورها و به ویژه کشور ما وجود دارند:

چالش یپارچه سازی داده ها: این چالش ی از بزرگترین چالش های مهم در علوم داده است و غالبا مرتبط
با داده های است که یا در سیستم های مختلف و غیر استاندارد (غیر مبتن بر کدین یسان) تولید م شوند و
یا دارای ساختار های پیچیده ای هستند (مانند عدم قطعیت، متن باز، مبهم، و کیف) که استانداردسازی آنها را
دشوار م سازد. لذا قابلیت همخوان سامانه های متصل به بایودیتابان ها برای ثبت تمیز داده های سلامت،

و توافق بر روی مجموعه داده های مشترک و تعریف استانداردهای کیفیت برای یپارچه سازی داده های
سلامت و نیز رابط های اتصال داده ها در این زمینه بسیار مهم م باشند.

چالش داده های بزرگ: دومین چالش در مدیریت داده های سلامت، چالش بزرگ داده ها (Big Data) است.
داده های بزرگ معمولا با سه V تعریف م شوند که شامل : حجم، سرعت و تنوع م باشند(1). بعد از رفع
چالش یپارچه سازی در حوزه سلامت، معمولا با چالش داده های بزرگ مواجه م شویم. تنوع داده ها در

حوزه سلامت بسیار بالا است از داده های متن تا ساختار یافته تا داده های تصاویر پزش و بیوسینال های
حیات به عنوان داده سلامت محسوب م شوند. ژنومی و بیوانفورماتی نیز ی دیر از موضوعات کلیدی

جدید هستند که داده های بزرگ و سلامت را به هم پیوند م دهد (2) که برای پردازش دادههای توالیاب و
بیوانفورماتی ترجمهای به حجم عظیم از ذخیرهسازی و قدرت تحلیل نیاز دارند.

چالش درگاه های کارآمد، امن، و مطمئن دسترس به داده و اطلاعات: ی از بزرگترین چالش های که
....... آیا بهترین منافع جامعه در هنام مذاکره درباره مسیرهای دسترس به داده در نظر گرفته مشود؟ برای
مصرف کننده، ی نران اصل دسترس شخص ثالث و کنترل داده است. شرکت ها نیز علاقه مند به جمع

و غیرمال یت معنوی نیز هستند. منافع مالران افشای مالاز اطلاعات هستند، اما ن آوری و استفاده داخل
ارائه دهندگان خدمات بهداشت و درمان نیز ممن است با به اشتراک گذاری اطلاعات به چالش کشیده شود.
در نتیجه ممن است این سازمانها تمایل کمتری به افشای اطلاعات مربوط به عملرد داشته باشند یا ممن

است فعالانه برای ممانعت از ارسال داده یا داده سازی از بیماران تلاش کنند(3)، که باعث نرانهای در مورد
اعتبار دادهها مشود.

کیفیت و قابلیت اطمینان داده ها: قابلیت اطمینان داده ها ی دیر از چالش های است که اغلب برای پیاده
سازی و استفاده از سیستم های کلان داده در سلامت ذکر م شود (4). در سطح عملیات، دادههای سلامت

الترونی که به صورت دست تغذیه مشوند ممن است در معرض خطا و سوگیری از ورود انسان باشند.
با این حال، سیستم های منظم همچنین م توانند سوگیری سیستماتی را در جمع آوری و تجزیه و تحلیل داده
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ها وارد کنند (5). برای مثال، آمار بیمارستان های انلیس (HES)، به عنوان ی از جامعترین مجموعه
دادههای بهداشت در جهان در نظر گرفته مشود که سالانه بیش از 125 میلیون پرونده بیمار را برای تمام
پذیرشها، وزیت های سرپای و مراجعه اورژانس که در بیمارستان های دولت انلیس رخ م دهد را جمع

آوری کرده است. علیرغم ارزش فوق العاده ای که برای تحقیقات و عمل بالین دارد، HES از لحاظ تاریخ به
دلیل تشخیص های ثانویه غیرقابل اعتماد مورد انتقاد قرار گرفته است (6).

محرمان، حریم خصوص، و امنیت داده ها: متأسفانه، دسترس به داده ها و خطرات محرمانه بودن ارتباط
مستقیم دارند (7). حریم خصوص به عنوان ی حقوق اساس بشر در اعلامیه جهان حقوق بشر در مجمع

عموم سازمان ملل متحد در سال 1948 تعریف شده است. با این حال، هنوز هیچ اتفاق نظری در مورد اینه
چه چیزی حریم خصوص است وجود ندارد (8). این موضوع باعث پیچیده شدن اقدامات فن برای بحث

امنیت و حفظ حریم خصوص خواهد بود. این مسئله در کشور ما از آن جهت بسیار اهمیت دارد که قوانین
مشخص برای تعریف حدود محرمان در مورد داده های سلامت و نیز دسترس به آنها وجود نداشته و یا در

مراحل اولیه خود م باشند.

بایوبان ها با هدف حل و فصل چالش های پنج گانه فوق و بر اساس آخرین فناوری ها و نوآوری های مهندس داده
طراح م گردند. بایوبان های قلب و عروق به پژوهشران این حوزه اجازه م دهد تا نشانرهای زیست جدیدی را
برای پیشبین پیشرفت یا پیامدهای بیماری شناسای کنند و به آنها اجازه م دهد تا تأثیر ژنتی بر خطر بیماری های

چند عامل و اثرات ترکیب ژنتی، سب زندگ (به عنوان مثال، سب زندگ، سیار کشیدن، عادات غذای وفعالیت
بدن) و سایر عوامل محیط (مانند تحصیلات، آلودگ، فصل و استرس) در ایجاد بیماریهای رایج مانند آنژین ناپایدار،

ته مغزی به دست آورند. در کنار همه موارد مذکور، شناسایو س محیط انفارکتوس میوکارد، بیماریهای شریان
مسیرهای دخیل در شروع یا پیشرفت بیماری ممن است منجر به کشف اهداف درمان جدید شود. همچنین م تواند

منجر به توسعه داروهای متناسب با ویژگهای فردی بیماران شود..[14]. در انلستان UKbiobank امان دسترس به
پژوهشران سایر کشور ها را م دهد تا با استفاده از داده های بیوبان، بسیاری از مطالعات اپیدیمیولوژی را در

سطح بسیار وسیع تری انجام دهند.

در ایران، شایع ترین علل مرگ از بیماری های عفون و اسهال در سال 1960 به بیماری های قلب عروق (CVD) در
میلیون سال زندگ مرگ و میر بود و ی اولین عامل اصل ،عروق چند دهه پیش منتقل شده است. بیماری های قلب

تعدیل شده با ناتوان (DALYs) منجر به 46 درصد از کل مرگها و 20 تا 23 درصد بار بیماری در ایران شده است.
شوند. اپیدم در ایران محسوب م DALY ته مغزی به ترتیب اولین و دومین علت مرگ وو س قلب میبیماری ایس

، ناکاف تغذیه، فعالیت بدن ،اقتصادی و فرهن‐ن است به تغییرات اجتماعمم عروق افزایش بیماری های قلب
صنعت شدن و شهرنشین و افزایش امید به زندگ، افزایش ریس فاکتورهای متابولی و فیزی، دسترس و مقرون
به صرفه بودن نبودن مراقبتهای اولیه و درمان و انطباق پایین به دلیل مشلات اقتصادی و روان مرتبط باشد. از این
رو، برنامه ریزی و اجرای راهبردهای پیشیری و کنترل بیماری و عوامل خطرزای آن در سرلوحه دستور کار وزارت
،CVD یری و کنترل عوامل خطرارهای ارتقای سلامت برای پیشبهداشت در سال های اخیر قرار گرفته است. راه
تشخیص زودهنام بیماری و درمان حوادث حاد و مزمن بیماری های قلب عروق از عناصر ضروری برای کاهش

باربیماری های قلب عروق در ایران هستند. برنامه ریزی و اجرای راهبردهای پیشیری و کنترل بیماری و عوامل خطر
آن در رأس دستور کار وزارت بهداشت در سال های اخیر قرار گرفته است..[15]

ایران به عنوان ی از کشور های بزرگ و تاثیر گذار منطقه در خاورمیانه و آسیا عل رغم داشتن تنوع بسیار بالای از
،و رجیستری منظم و سازمان یافته ای ندارد. مرکز آموزش هنوز سیستم بیوبان بیماران و جمعیت 85 میلیون

تحقیقات و درمان قلب و عروق شهیدرجای، اولین و برترین مرکز حوزه قلب و عروق کشور و جزو ی از معدود
بیمارستان های ممتاز در رده بندی کیف کشور است. این مرکز همواره پیشتاز غالب نوآوری ها و فناوری های حوزه
ده قلب و عروق ایران نیز مو درمان بوده و میزبان پژوهش و در حوزه تحقیقات قلب و عروق چه در حوزه آموزش

باشد. این مرکز دارای تعداد بسیار بالای از مراجعات همراه با تنوع بالای از بیماری های قلب شایع و ناشایع م باشد.
سالانه نزدی به حداقل 20 هزار بیمار بستری و 200 هزار بیمارسرپای قلب در این مرکز مورد مدیریت قرار گرفته و

داده های آنها در سامانه های مختلف این مرکز در طول چند دهه گذشته جمع آوری گردیده است. تنها در سیستم پس
این بیمارستان میلیون ها تصویر ثبت شده اعم از تصاویر اکوکاردیوگرافCT scan ، و MRI م باشد که هیچ پروسه

اضافه ای اعم از پردازش تصاویر یا Deep learning یا Machine learning بر روی آن ها انجام نشده است. از
طرف، بسیاری از آنومال های ناهنجاری که در سراسر جهان نایاب هستند، در مرکز قلب رجای دارای تعداد قابل
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توجه هستند که مقالات حاصل از آن ها دارای ارزش بالای از روای و پایای نسبت به سایر مراکز م باشد. همه این
ها در حالیست که متاسفانه ی سیستم و زیر ساخت واحد برای اتصال داده های تصویر برداری و پاراکلنی بیمار به

داده های کلینی و یا ژنتی وجود ندارد و این ثروت عظیم به عنوان ی از مخازن باارزش بالقوه اطلاعات بیماری
های قلب و عروق کشور، بدون استفاده باق مانده است. از طرف، علاوه بر مرکز قلب شهیدرجای، مراکز قلب متعددی

تهران، فاطمه زهرا ساری، امام عل اه تهران، مرکز قلب بیمارستان لواساندر کشور همچون مرکز قلب دانش
کرمانشاه، چمران اصفهان، سینا اصفهان، شفای گلستان، سید الشهداء ارومیه، مدن تبریز، فرشچیان همدان، و گاندی

تهران نیز وجود دارند که م توانند به عنوان مراکز بالقوه همار در داده های بایوبان در نظر گرفته شوند.

به همه دلایل فوق، و مرور تجربیات سایر کشور ها (در بخش مرور متون) لزوم تاسیس ی بایوبان برای بیماری های
قلب عروق که جاباه اول مورتاریت را دارد کاملا اجتناب ناپذیر است. هر چند راه اندازی بایودیتابان های

چندمرکزه، علاوه بر پیچیدگ های فن‐اجرای نیازمند زیرساخت های امن پرهزینه ای برای دسترس پرسرعت و
مطمئن توسط محققین هستند، ول اثرات، آورده ها، و پیامدهای مثبت آن در سطح تحقیقات حوزه سلامت و به ویژه

حوزه بیماری های قلب و عروق کشور که مسئول ی از بزرگترین بار بیماری ها در ایران م باشد م تواند هزینه های
اقتصادی آن را کاملا توجیه کند و دریچه ای جدید را به سوی محققین حیطه سلام و بیماری قلب و عروق کشور باز

نموده و نتایج آن راهشای مدیران نظام سلامت کشور باشد.

بررس متون

بایوبان های مرتبط با جمعیت در مقیاس بزرگ در چندین کشور در حال راهاندازی هستند و نه تنها امان تحقیق در
مورد بیماریهای فردی را فراهم مکنند، بله رویردهای به طیف گستردهای از مسائل مرتبط با سلامت، مانند فعالیت
شوند را نیز شامل م که شامل کل جمعیت م ژنومی از پروژههای تحقیقات خوردن، آشامیدن یا آموزش برخ ،بدن

شوند [1،2]. بایوبان کشور انلستان، به عنوان ی نمونه مل بایوبان ها، ی منبع داده های سلامت مل است که
هدف آن بهبود پیشیری، تشخیص و درمان طیف گسترده ای از بیماری های جدی و تهدید کننده زندگ از جمله

سرطان، بیماری های قلب، سته مغزی، دیابت، پوک استخوان، اختلالات چشم، افسردگ و اشال زوال عقل است
[3, 4]. این بایوبان در سال های 2006 تا 2010 در سراسر کشور ، حدود 500000 نفر از 40 تا 69 سال را به کار
گرفته است تا نمونه های خون، ادرار و بزاق را برای تجزیه و تحلیل آینده، اطلاعات دقیق در مورد خود ارائه نموده و
موافقت نمایند که سلامت خود را پییری کنند. بایو بان انستان توسط خیریه پزشWellcome Trust، شورای

تحقیقات پزش، وزارت بهداشت، دولت اساتلند و آژانس توسعه منطقه ای شمال غرب تاسیس شده و توسط دولت و
مجلس ولز تامین مال م شود.

بایوبان کشور استون، زیست بان مبتن بر جمعیت در مرکز ژنوم استون است که توسط دانشاه تارتو (استون) در
حال اجرا است [5]. اندازه گروه در حال حاضر 51535 نفر از 18 سال و بالاتراست که در آن اطلاعات در مورد داده

های شخص (به عنوان مثال، سن و جنس)، داده های شجره نامه (خانواده) ساختار، سابقه تحصیل و شغل، داده های
سب زندگ (به عنوان مثال، سیار کشیدن، رژیم غذای و فعالیت فیزی)، سابقه پزش، وضعیت سلامت فعل (به
عنوان مثال، فشار خون بالا، دیابت، کلسترول خون بالا و بیماری های قلب عروق ، دارو و همچنین اندازه گیری های
آنتروپومتری، فشار خون و ضربان قلب در حالت استراحت در طول دوره اندازه گیری شده و جمع آوری م شود.

[6]

deCODE genetics ی شرکت خصوص است که در ایسلند مستقر است و بین سالهای 1998 و در سال 2000،
مجوز ساخت و اجرای پایاه داده بخش سلامت ایسلند را دریافت کرد[5, 7]. آنها داده های ژنوتیپ و پزش بیش از

140000 شرکت کننده داوطلب را جمع آوری کرده اند. بیش از نیم از جمعیت بزرگسال ایسلند را به خود اختصاص
داده است. با استفاده از جامع منحصر به فرد ایسلند سوابق شجره نامه، deCODE همچنین ی پایاه داده شجره نامه

ای را گردآوری کرده است که کل آن را پوشش م دهد در حال حاضر deCODE ی بان زیست از نمونه های
ژنتی از 100000 جلد ایسلندی ایجاد کرده است که حاصل موارد پژوهش آن این بوده است که ژن های دخیل در

بیش از 50 بیماری رایج و همچنین چندین ژن خاص ایجاد کننده بیماری، از جمله ژن های مربوط به سته قلب، سته
مغزی و و آنوریسم عروق شناسای شده است [7، 8].

پروژه CARTaGENE ی پروژه Centre Hospitalier Universitaire Sainte-Justine (کب، کانادا) است که
زیرساخت شامل پایاه داده سلامت و بان از نمونه های بیولوژی را با هدف هدایت در درازمدت به پیشیری بهتر،

تشخیص و درمان بیماریهای مزمن مانند بیماریهای قلب، دیابت، سته مغزی و سرطان و در نتیجه بهبود سیستم
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مراقبتهای بهداشت کب ایجاد شده است. [18،19]. بیش از 20000 زن و مرد 40-69 ساله ساکن کب در مرحله
اولیه CARTaGENE فاز A از ژوئن 2009 تا اکتبر 2010 شرکت کردند. هر ی از شرکت کنندگان اطلاعات در مورد

سلامت و شیوه زندگ خود ارائه کردند و نمونه خون و ادرار را ارائه کردند. برخ از شرکت کنندگان نیز شرکت در
ی گزینه شجره نامه ای را که با هماری پروژه BALSAC انجام شد، انتخاب کردند[5, 10]

مشترک از دو طرح سوئدی در زمینه ژنومی برنامه مل سوئد ی داری زیستبان 17000 شرکت کننده برنامه مل
اه های بزرگ سوئد حمایت مردی، سوئجین و کنسرسیوم والنبرگ شمال است که توسط بنیاد والنبرگ و دانشعمل
شود[11] برنامه ملBiobank  از سال 2002 تا 2005 با بودجه کل بیش از 51 میلیون کرون سوئد اجرا شده است.

بان زیست نمونه های جمع آوری شده را برای تحقیقات یا در طول مراقبت های معمول پزش ذخیره م کند. تعداد
کل نمونه ها در بان های زیست سیستم مراقبت های بهداشت سوئد تقریباً 50 تا 100 میلیون نمونه انسان تخمین زده

م شود که نرخ افزایش تقریباً 3 تا 4 میلیون نمونه در سال است. به طور خاص، بان زیست تحقیقات مبتن بر
جمعیت دارای مجموعه ای جامع از اطلاعات فنوتیپ و محیط، و همچنین بان زیست پوشش های باف، پلاسما و

گلبول های قرمز است که در دمای 80- درجه سانت گراد یا پایین تر ذخیره شده اند. چهار شرکت کننده بانهای
زیست گروه تحقیقاتUmeå Medical Biobank، Malmö Diet & Cancer، Malmö ،Preventive Medicine)  و

Twin Gene Biobank) که هم در سوئد واقع شده اند این بایوبان را توسعه م دهند.

بایوبان های کشورهای پیشرو در زمینه مطالعات پژوهش حوزه قلب و عروق

در بررس مقالات منتشر شده در حوزه قلب و عروق در سال های اخیر و مقایسه بین کشور های مختلف، از سال
2000 تا کنون، امریا در جایاه اول بوده است و سپس آلمان و بریتانیا قرار داشته اند. [13] این در حال است که

انستان تا سال 2006 در این جمع حضور نداشته است و جایاه آن را ژاپن در اختیار خود داشت اما از سال 2006
وارد این جمع شده است و این موضوع زمان به وقوع پیوست که UK biobank وارد فاز اجرای شد. حال وقت به

سازمان های رجیستری و ایجاد کننده بایوبان در این کشور ها م پردازیم متوجه م شویم که قوی ترین بیوبان ها
در این کشور ها قرار دارند.

، مایوکلینی بایوبان ، (SCVI Biobank) استندفورد همچون بایوبان های بزرگ ا با داشتن بایوبانکشور امری
سری بایوبان های دانشاه های دوک و همچنین کلیولند دارای سیستم رجیستری بسیار گسترده ای است. آلمان با

(Cardiovascular Biobank of the German Heart Centre Munich (KaBi-DHM مانند داشتن چندین بایوبان
و همچنین DZHK نیز دراای سیستم رجیستری کامل است. از سوی دیر انلستان نیز با داشتن UK biobank به

عنوان بزرگ ترین بزرگ ترین بیوبان دنیا با مطالعه روی نیم میلیون فرد از جمله بیماران قلب، نقش قابل توجه در
انجام پژوهش دارد.

PhysioNet، نام مستعار منبع داده تحقیقات برای سینالهای فیزیولوژی پیچیده است که در سال 1999 تحت
شود. مأموریت اصلتأسیس شد، همانطور که در ادامه توضیح داده م (NIH) بهداشت نظارت مؤسسه مل

PhysioNet انجام و تسریع تحقیقات و آموزش پزش، تا حدی با ارائه دسترس رایان به مجموعههای بزرگ از
دادههای فیزیولوژی و بالین و نرمافزار متن باز مرتبط م باشد. در هماری با کنفرانس سالانه محاسبات در قلب و
عروقPhysioNet ،[1] میزبان ی سری چالش های سالانه است که بر روی مشلات حل نشده در علوم بالین و پایه

تمرکز دارد. پلت فرم PhysioNet توسط اعضای آزمایشاه فیزیولوژی محاسباتMIT  مدیریت م شود[12]

بان اطلاعات دوک برای بیماری های قلب عروق[2] (DDCD) ی بان اطلاعات است که شامل تمام سوابق
کاتتریزاسیون قلب برای بیماران است که بین 2 ژوئیه 1969 تا 17 مارس 2015 در مرکز پزش دانشاه دوک تحت
درمان قرار گرفته اند. DDCD بزرگترین و قدیم ترین بان اطلاعات قلب و عروق در جهان است. این مجموعه داده

:DukeCath گیرد[13]. مجموعه داده های تحقیقات ها پس از تایید کمیته ای مستقل در اختیار محققان قرار م
استخراج شده از DDCD، این مجموعه حاوی ی پرونده برای فردی هست که به هر روش کاتتریزاسیون شده است و
شامل ویژگ های بیمار، نتایج کاتتریزاسیون، درمان های مداخله ای و داده های پیامدهای طولان مدت است که امان

ارزیاب روابط متغیرها با پیامدها را فراهم م کند. مجموعه داده آموزشDukeCathR : این مجموعه داده آموزش به
طور خاص برای خدمت به عنوان کم آموزش برای استادان ایجاد شده است. ب نام شده و عمداً اصلاح شده است

تا هرگونه تفسیر بالین معن دار یا قابل انتشار غیرممن باشد.[13].

پایاه داده جراح قلب بزرگسالان[3] برترین رجیستری نتایج بالین در جهان برای جراح قلب بزرگسالان است. این
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پایاه داده که در سال 1989 راه اندازی شد، حاوی بیش از 7.5 میلیون پرونده جراح قلب است و در حال حاضر
نزدی به 3800 پزش شرکت کننده، از جمله جراحان و متخصصان بیهوش، دارد (12).

برای مدل های هوش مصنوع مجموعه آموزش تواند به عنوان ی اه داده جامع است که مپای ی CardioNet
عمل کند و در تمام جنبه های مدیریت بالینCVD  ها کم کند. این شامل اطلاعات استخراج شده از پرونده

الترونی سلامت و نتایج آزمایشات مربوط به CVD است[14].

پروژه شبه تحقیقات قلب عروق (CVRG) در حال ایجاد زیرساخت برای دسترس یپارچه ایمن به مطالعه داده ها و
ابزارهای تجزیه و تحلیل است. ابزارهای CVRG با استفاده از مدل نرمافزار بهعنوان سرویس توسعه داده مشوند و به

کاربران اجازه مدهند از طریق مرورگر خود به ابزارها دسترس داشته باشند، بنابراین نیازی به نصب و نهداری
نرمافزارهای پیچیده را از بین مبرند. پروژه CVRG توسط موسسه مل قلب ریه و خون پشتیبان م شود. این پروژه

در موسسه پزش محاسبات در دانشاه جان هاپینز، گروه انفورماتی زیست پزش در مرکز پزش دانشاه
واندربیلت، کالج محاسبات و انفورماتی در دانشده شارلوت، مرکز انفورماتی جامع در دانشاه اموری، کالج

مهندس و علوم کاربردی در دانشاه استون بروک مدیریت م شود(14).

را در مورد بیماریهای قلب و بالین که اطلاعات اپیدمیولوژی ثبت مل ی ،(SCDB) اپوراطلاعات قلب سن بان
عروق و روشهای مانند مداخلات عروق کرونر از راه پوست (PCI)، جراح بای پس عروق کرونر، التروفیزیولوژی

و ضربانسازی و همچنین پذیرش نارسای قلب جمعآوری مکند. تمام بیمارستان های بازسازی شده در سناپور به
SCDB[4] متصل م باشند.

Computing in Cardiology Conference [1]

Duke Databank for Cardiovascular Disease [2]

Adult Cardiac Surgery Database [3]

Singapore Cardiac Data bank [4]
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اهداف: هدف اصل، اهداف
اهداف اصل بنیادی‐کاربردی طرح:اختصاص، هدف کاربردی

طراح مدل یپارچه سازی داده های حاصل از دیتابیس های مختلف شامل ثبت اطلاعات مربوط به بیماری
های قلب و عروق در سطح مراکز قلب و عروق کشور شامل اقدامات درمان، تجویز های داروی، اطلاعات

،CT scan و تصاویر کشت و هیستوپاتولوژی، ژنتی ،خون ،شامل آزمایشات بیوشیم پاراکلینی
اکوکاردیوگراف و MRI، و نهداری داده های نمونه‐محور آن

راه اندازی درگاه عملیات ورود و یا اتصال کلیه داده های چندوجه سلامت و پزش بیماران و بیماریهای
قلب و عروق

راه اندازی بایودیتابان بیماری های قلب و عروق مبتن بر کلیه داده های مرتبط با بیماری های قلب و عروق
طراح و عملیات سازی درگاه برای ارایه خدمات اطلاعات و دانش به محققین حوزه قلب و عروق کشور

اهداف تخصص و کاربردی طرح:

راه اندازی پلتفرم ثبت مل داده های مورتالیت و موربیدیت در مبتلایان به بیماری های قلب عروق و ایجاد
زیرساخت مطالعات برای شناسای عوامل خطر موثر در ایجاد و پیشروی بیماری های قلب و عروق کشور

راه اندازی پلتفرم های دیجیتال مطالعه بار بیماری ها و اثرات آن بر نظام سلامت بر اساس یافته های حاصل
از رجیستری های انبوه داده ها در بیوبان جهت تصمیم گیری در مقیاس کلان و سیاست گذاری برای تدوین

یا اصلاح گایدلاین ها
طراح و اجرای کلینیال ترایال های انسان با نسل های جدید داروی به صورت چند مرکزی با قابلیت فالو

آپ طول بیماران به صورت مطالعات کوهورت آینده نر
طراح و مطالعه انجام مداخلات مقرون به صرفه در زمان درست با جمعیت مناسب و پایش کوتاه تا دراز
پیامد های مداخلات تشخیص بیماران جهت بررس یری و فالوآپ طولمدت تاثیر مداخلات از طریق پی

درمان در بلند مدت و بهینه سازی آن ها
تشیل تیم تخصص تحلیل داده ها، اطلاعات و دانش بیماری های قلب و عروق به منظور انجام تحلیل های
پیشرفته چند داده ای با مطابقت داده های چند وجه اعم از آزمایش، تصویر، نمونه های بافت، و مطالعات

ژنتی و ....و ایجاد دیتاست های سودمند ترکیب برای محققین مل و بین الملل و مطابقت یافته های
مطالعات سلول مولول با یافته های بالین بیمار و توسعه دیتاست های پروتئومیس و ژنومیس

بایوبان یشن های هوشمند سلامت بر اساس تحلیل های آماری انجام شده حاصل از خروجاپلی طراح
راه اندازی داشبورد رصد اپیدمیولوژی وقوع ی همه گیری یا افزایش شیوع بیماری های خاص در ی بازه
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و غیر جغرافیای یری جغرافیایعامل خطر ایجاد شده و راه های پیش ی جهت شناسای زمان
نشان دادن تشخیص های محتمل و اقدامات درمان پیشنهادی برای بیمار با مجموعه علایم و نشانه های

مشترک به صورت گراف جهت اهداف آموزش برای دانشجویان پزش به صورت چند مرکزی
راه اندازی پرونده الترونی با قابلیت فالو طول بیماران و نشان دادن سیر درمان و نتیجه همه اقدامات

پاراکلینی و تسهیل دسترس به سوابق تشخیص و درمان بیمار برای پزش معالج

فرضیات یا سوالات پژوهش

از آنجا که طرح از نوع بنیادی‐کاربردی است فرضیه یا سوالات پژوهش در طرح وجود ندارد.

روش اجرا

این مطالعه، از نوع مطالعات مدیریت سیستم بهداشت، و با هدف بررس چالش های جاری دسترس به داده های
پزش و سلامت حوزه قلب و عروق از طرف محققین و ارایه راه حل بنیادی‐کاربردی برای حل این مشلات در
قالب راه اندازی ی بایودیتابان چند مرکزه داده های سلامت و پزش بیماری های قلب و عروق و ایجاد درگاه

خدمات محققین م باشد.

این مطالعه در سه فاز انجام م گردد:

فاز اول – مطالعه، بسترسازی و طراح پلتفرم اولیه درگاه محققین: این فاز شامل مراحل فن‐اجرای‐مطالعات زیر
خواهد بود:

در این فاز، هدف اصل ما آمادهسازی زیرساختهای لازم برای راهاندازی پلتفرم اولیه بایودیتابان قلب و عروق است.
در اینجا، جزئیات فن، اجرای و عملیات کار بررس مشود:

۱. تعیین نیازمندیهای دادههای قلب و عروق: برای شروع، نیازمندیهای دقیق برای دادههای قلب و عروق را بررس
نهای شود. خروجهای مورد نیاز، استانداردهای مربوطه و ساختار دادهها مکنیم. این شامل نوع دادهها، ویژگم

این مرحله، تدوین اولین کاتالوگ داده سلامت و بیماری قلب و عروق است.

۲. پاکسازی، بهینهسازی و استانداردسازی دادهها: در این مرحله، استانداردهای جهان و مل مرتبط با دادههای قلب و
عروق را مورد بررس قرار مدهیم. سپس، فرآیندهای پاکسازی، بهینهسازی و استانداردسازی دادهها را برای حذف

و کیف این مرحله، استانداردهای کم دهیم. خروجنویز، افزایش دقت و قابلیت استفاده بهینه مورد اعمال قرار م
داده های قلب و عروق بان به عنوان مرکز رفرانس م باشد.

۳. طراح و پیادهسازی زیرساختهای مرکز داده بایودیتابان: در این مرحله، پلتفرم نرم افزاری و سخت افزاری اولیه
مرکز داده برای بایوبان قلب و عروق طراح و پیادهسازی مشود. این زیرساخت شامل موارد زیر است:

زیرساخت پشتیبانگیری: سیستم برای پشتیبانگیری از دادهها و حفظ ی نسخه پشتیبان ایمن از آنها ایجاد
مشود.

زیرساخت مانیتورین: سیستم برای مانیتورین و نظارت بر عملرد سرورها، شبه و زیرساختهای
فیزی دادهها ایجاد مشود.

زیرساخت پردازش مبتن بر موتورهای پردازش گرافی (GPU): این زیرساخت برای فعالیت های مرتبط با
هوش مصنوع، یادگیری پیشرفته و یادگیری عمیق ضروری است و قسمت عمده هزینه پروژه مربوط به فراهم

سازی این بخش است.
زیرساخت مخزن کد (Source Control): ی سیستم مدیریت نسخه برای کنترل و ردیاب تغییرات در کدهای

بایوبان تعبیه مشود

۴. طراح آزمایش پلتفرم اولیه درگاه محققین قلب و عروق: ی پلتفرم درگاه محققین قلب و عروق طراح و
پیادهسازی مشود. این پلتفرم ارتباط محققان با بایوبان را فراهم مکند و قابلیت جمعآوری، مدیریت و به اشتراک

گذاری دادههای قلب و عروق را فراهم مکند.

در این فاز، ما از فناوریهای مختلف برای طراح و پیادهسازی زیرساختها استفاده خواهیم کرد:
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‐ ماشینهای مجازی (Virtual Machines): استفاده از ماشینهای مجازی به ما امان مدهد تا سرعت اجرا و
مقیاسپذیری سرورها را افزایش دهیم و محیط جداگانه برای هر محقق فراهم کنیم.

‐ فناوریهای محاسبات ابری (Cloud Computing): استفاده از ابرها به ما کم مکند تا منابع محاسبات قابل
مقیاسپذیری را برای ذخیره و پردازش دادهها فراهم کنیم.

‐ ابزارهای مانیتورین سلامت (Health Monitoring Tools): استفاده از ابزارهای مانیتورین سلامت مانند
سیستمهای پیشبین عیبها (Predictive Failure Systems) و سیستمهای زمانبندی تعمیر و نهداری

(Maintenance Scheduling Systems)، امان پیشبین و رفع مشلات سرورها و زیرساختهای داده را فراهم
مکند.

‐ فناوری های تحلیل داده (Data Analytics): استفاده از فناوریهای تحلیل داده مانند الوریتمهای یادگیری ماشین و
کاوش داده (Data Mining) به ما کم مکند تا از دادههای قلب و عروق بهرهوری بیشتری کسب کنیم و الوها و

اطلاعات مفید را استخراج کنیم.

‐ سیستمهای پایاه داده (Database Systems): استفاده از سیستمهای پایاه داده قوی و قابل اطمینان برای
ذخیرهسازی و مدیریت دادههای قلب و عروق ضروری است. متوان از پایاه دادههای رابطهای مانند MySQL یا

پایاه دادههای بزرگتر و مقیاسپذیر مانند Apache Cassandra استفاده کرد.

‐ فناوریهای امنیت (Security Technologies): با توجه به حساسیت دادههای پزش، امنیت اطلاعات بسیار حائز
اهمیت است. استفاده از روشهای رمزناری قوی، سیستمهای تشخیص نفوذ و سیستمهای کنترل دسترس مورد نیاز

است.

در این فاز، نیازمند توجه به جزئیات فن و عملیات هستیم تا زیرساختهای لازم برای راهاندازی بایوبان قلب و عروق
را به درست طراح و پیادهسازی کنیم. تأکید بر امنیت، دقت و سرعت عملرد این زیرساختها بسیار مهم است.

فاز دوم – استقرار آزمایش بایودیتابان قلب و عروق:

استقرار آزمایش بایودیتابان قلب و عروق شامل شل گیری و استقرار فن پلتفرم مبتن بر ی معماری هفت لایه در
مرکز داده بایودیتابان به شرح ذیل است:

این لایه برای اتصال به داده های اصل و دریافت آن ایجاد شده است.  :Data  Connector 1- لایه رابط داده یا 
سیستم های اطلاعات سلامت مانند HIS و یا LIS و یا PACS سیستم های هستند که داده های تولید شده در خود را
مدیریت م کنند و م بایست به زیر ساخت CBDB منتقل شده و به روز نه داشته شوند. این لایه م تواند با ی زیر
تواند به ی باشد. به عنوان مثال م در کشور م ه های تحقیقاتساخت مشابه نیز متصل شود و کاربرد آن ایجاد شب
بایوبان یا به ی بیمارستان تخصص قلب دیر متصل گردد. ی از استفاده های این زیرساخت ایجاد رجیستری

بیماری و یا کم به مطالعات ک.وهورت م باشد که با استفاده از لایه ارتباط این مورد محقق م شود.

2- لایه دریاچه داده یا Data Lake و مخزن فراداده یا Meta Data Repository: دریاچه داده، مخزن از اطلاعات
م باشد که داده های برای مرحله پردازش در آن ذخیره م گردند. این مخزن شامل تمام داده های است که ممن
ل اولیه ای که در سیستم های اصلاست در کاربردهای زیر ساخت استفاده شود. در دریاچه داده، داده ها به همان ش
تولید شدن قرار داده م شوند. به عنوان مثال داده های HIS به همان شل اولیه قرار داده م شوند. این مخزن باید
قابلیت این را داشته باشد که داده ها را با کمترین زمان ذخیره نماید و بتواند حجم زیادی از داده را در خود ذخیره

سازی نماید.

در دریاچه داده، داده ها به مدل های مختلف دسته بندی و در دسترس قرار م گیرند. هر ی از این نوع داده ها ماهیت
ذخیره سازی خاص خود را دارند:

داده های متن: این داده ها شامل داده های ساختار یافته و غیر ساختار یافته م شوند و م تواند از عدد، متن
و سایر الو های داده اولیه باشند.

استفاده م DICOM که معمولا از استاندارد داده های تصویری: شامل داده های تصویر برداری های پزش
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کنند و تصاویر اسن شده پرونده ها و سایر تصاویری که در مراقبت ها استفاده م گردد
(ECG) نال دارند مانند نوار قلباین داده ها ماهیت سی :نال های پزشداده های سی

داده های ژنتی

مخزن فرا داده برای ذخیره سازی دیتا دیشنری که در دریاچه داده ذخیره شده است و دیتا دیشنری مطلوب برای
CDBD که در مخزن اصل داده ذخیره شده است، مورد استفاده قرار م گیرد. فرا داده های مربوط به شاخص ها
(KPI) نیز در این مخزن داده قرار م گیرد. مخزن اصل داده شامل ی مدل استاندارد داده برای یپارچه سازی تمام
داده های که در دریاچه داده ذخیره شده است م باشد. برای اینه بتوان از دریاچه داده مخزن اصل داده را ایجاد
کرد نیاز به فرایند های مختلف بر روی داده م باشد. به عنوان مثال فرایند ETL شامل استخراج داده از دریاچه داده،
Data Preparation باشد که با استفاده از لایه م Master Data ل داده به مدل استاندارد و ذخیره سازی درتغییر ش

Infrastructure صورت م گیرد.

Data: زیر ساخت آماده سازی  Preparation  Infrastructure 3- لایه زیرساخت آماده سازی/پاکسازی داده یا 
داده، زیر ساخت است که برای کار با داده ها و مهندس داده طراح شده است. مهندس داده مجموعه ای از عملیات
با هدف ایجاد رابط ها و مانیسم های برای جریان و دسترس به اطلاعات است. به متخصصان خاص ‐ مهندسین
داده ‐ نیاز است تا داده ها را به گونه ای نهداری و مدیریت کنند که در دسترس و قابل استفاده دیران باق بماند. به
طور خلاصه، مهندسان داده زیرساخت داده سازمان را راه اندازی کرده و آن را برای تجزیه و تحلیل بیشتر توسط
تحلیلران و محققان داده آماده م کنند. اقدامات مورد انجام توسط مهندسین داده شامل ایجاد جریان داده، حذف داده
های تراری، ترمیم داده ها (پر کردن مقادیر ناقص در صورت امان)، تبدیل کردن داده به ی مدل دادهای مشخص،
پاکسازی داده ها و حذف داده خراب و غیرقابل استفاده، محاسبه و تجمیع داده ها، و در نهایت ب نام سازی داده

هاست.

از آنجای که داده های سلامت داده های محرمانه ای م باشند زیر ساخت آماده سازی داده ها به گونه ای طراح شده
است که امنیت را برای داده ها در شرایط که مهندسین داده بر روی آن م خواهند کار کنند، فراهم م سازد.
ابزارهای مختلف در این زیر ساخت برای کار با داده ها قرار داده شده است. در این فضا ممن است برای یادگیری
ماشین و پیش تحلیل ها یا اجرای الوریتم های محاسبات بر روی داده ها نیاز به توان پردازش بالا باشد. همچنین این
زیر ساخت م تواند به صورت سرویس ارائه شود. برای مواردی که محقق م خواهد بر روی داده های خام کار کنند
و یا داده های را مورد جستجو (navigation) قرار دهد. زیر ساخت های با توان پردازش بالا نیز م تواند در اختیار
محققان که نیاز به عملیات یادگیری ماشین بر روی داده ها یا مجموعه داده ها (Dataset) انجام دهند. سرویس های

قابل ارائه از این زیر ساخت شامل :

این ماشین ها به  .(Data  Science  Virtual  Machine) یا ماشین های مجازی علوم داده است   :  DSVM
مهندس داده یا محقق این امان را م دهد که در ی محیط امن به داده های مد نظر خود دسترس پیدا نماید

و با ابزارهای که در این محیط دارد بتواند با داده ها کار کند.
(High Performance Computing Virtual  Machine) ماشین مجازی با قدرت پردازش بالا   :  HPCVM
ماشین مجازی م باشد که مانند DSVM عمل م کند با این تفاوت که امان استفاده از قدرت پردازش بالا
را دارند به عبارت دیر به غیر از استفاده از CPU در پردازش امان استفاده از GPU در پردازش ها را نیز

خواخند داشت.
قسمت فیزی محافظت شده ای است که در آن محقق یا مهندس داده م تواند در شرایط  :  SafeZone

کنترل شده به سرویس های DSVM و HPCVM متصل گردد.

4- لایه ابرمخزن داده و انباره داده ها Data Warehouse / Data Mart: زیر ساخت انباره داده حاوی چینش جدید
داده ها بر اساس موضوعات و نیازمندیهای مطرح شده است. برای هر مارت یسری فرا داده تولید م گردد که خود
در مخزن فرا داده ذخیره م گردد و مستند م گردد. چینش داده ها در دیتا مارت ها به گونه ای است که تحلیل داده را
سریعتر و راحتر م نماید در نتیجه استخراج داده بهتر صورت م گیرد. مسیر های داده ای در زیر ساخت آماده سازی
داده ها برای بروز نهداری انباره داده و دیتا مارت ها طراح م گردد و بر اساس نیاز در زمانبندیهای مشخص اجرا
میردند. خروج این لایه هم برای تولید مجموعه داده ها استفاده م شود و هم برای مصورسازی در لایه داشبورد مورد

استفاده قرار خواهد گرفت.

5- لایه مخزن دیتاست یا Dataset Repository و شاخص های کلیدی KPI Repository: مخزن دیتاست به
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عنوان مخزن برای ذخیره سازی مجموعه داده های آماده شده و اهداء شده در نظر گرفته م شود در حالیه مخزن
شاخص های کلیدی خوراک سیستم های مدیریت داده را از لحاظ تامین داده های شاخص های کلیدی بیماری و

سلامت و مدیریت نظام های سلامت فراهم م سازد. مخزن شاخص های کلیدی شامل فراداده های تعریف شاخص ها
و اقلام اطلاعات م باشد. امان تعریف شاخص های جدید و مستند سازی اقلام داده جدید در این مخزن بر اساس

سامانه ای که آن را مدیریت م نماید فراهم م شود.

6- لایه داشبوردهای داده ای و سامانه های مدیریت داده بایوبان: داشبورد اطلاعات شامل مجموعه نرم افزارهای
مصور سازی داده م باشد داشبورد اطلاعات اطلاعات خود را از انباره داده یا مخزن مجموعه داده دریافت م نماید.
از خروج های داشبورد اطلاعات م توان برای تولید مجموعه داده های محدود استفاده شود. سیستم مدیریت داده ها،

سامانه ای م باشد که مجموعه داده ها را برای استفاده محققات و ذینفعان ارائه م دهد. این سامانه فراداده مجموعه
داده ها را مدیریت م کند و قابلیت جستجو بر روی فرا داده ها دارد.

7- لایه درگاه محققین یا Researchers’ Gateway: درگاه واحد ارائه خدمات به محققان در این حوزه است علاوه
بر سرویس های مدیریت داده، دریافت داده و امان تعریف ماشین مجازی برای علوم داده یا ماشین مجاری با قدرت

خاص فراهم م رویداد اجتماع ان ارتباط محققان در این فضا به صورت ینماید. ام بالا را فراهم م پردازش
گردد. این لایه پس از طراح لایه های شش گانه پیش نیاز، در فاز سوم، راه اندازی و سرویس های آن به تدریج پیاده

سازی خواهد شد.

فاز سوم: ‐ راه اندازی سرویس های درگاه خدمات محققین و مراکز قلب و عروق کشور:

درگاه خدمات محققین، درگاه آنلاین برای دریافت خدمات بایوبان ، و رجیسترکردن و اتصال بان های سایر مراکز
م باشد. بایودیتابان قلب و عروق ایران، به تدریج و با توسعه تیم تخصص مهندس علوم داده قلب و عروق خود

(Cardioclinical Data Scientists) در مرکز فناوری و نوآوری بایوبان، خدمات را نیز به صورت حضوری و در
قالب تشیل تیم های مشاوره تحلیل و پشتیبان پژوهش های مل ارایه خواهد داد.

از جمله خدمات درگاه محققین بایوبان، عبارت است از:

سفارش ایجاد ی مجموعه داده خاص (Cardio-dataset by Special Order): ی از کاربردهای این .1
زیر ساخت ایجاد مجموعه دادهای خاص م باشد که برای فعالیت های تحقیقات و پژوهش با موضوعات

مشخص استفاده م گردد. روش های گوناگون برای ایجاد ی مجموعه داده وجود دارد. ی از این روش ها
در شل زیر آورده شده است. استفاده از کاردیوبایودیتابان برای ایجاد مجموعه داده ها این امان را به ما
م هداری و بروز رسانقابل ن دهد که مجموعه داده های مرتبط به هم را بتوانیم ایجاد کنیم و به راحت م
باشد. برای مثال، در ی سفارش م تواند، اطلاعات مربوط به HIS ی مرکز وارد دریاچه داده ای شود و

سپس داده های آن به فرمت و مدل استانداردی برای پرونده بیماران قلب و عروق همان مرکز شده و این
مجموعه داده در مخزن داده اصل (Master Data) ذخیره گردد. حال محققین مرکز سفارش دهنده م توانند

از روی مخزن اطلاعات یData Mart  از بیماران دارای CHF خود طراح نموده و آن را در بایوبان به
نام خود ناه دارند که این Data Mart به صورت اتوماتی به روز م گردد. سپس در ی بازه یساله از داده
های مارت مربوط به بیماران CHF مجموعه داده ای شامل اطلاعات دموگرافی بیماران، میزان EF بیمار و

Troponin بیمار تهیه م گردد و در مخزن دیتاست ها قرار داده م شود و این مجموعه داده ها از طریق
درگاه برای محققان و پژوهش گران همار قابل استفاده است.

خدمت سفارش طراح داشبورد اطلاعات: داشبوردها هم برای استفاده های مدیریت و هم استفاده های .2
علم‐پژوهش کاربرد دارند. گردش (Navigation) در داده ها از طریق داشبوردها اتفاق م افتد. داشبوردها

معمولا قسمت از مفهوم هوش سازمان یا BI[1] م باشند. داشبورد اطلاعات م تواند برای استخراج مجموعه
داده ها نیز استفاده شود و در فرایند تولید مجموعه داده ها استفاده گردد.

سفارش ایجاد رجیستری بیماری های قلب و عروق: ایجاد سیستم های ثبت بیماریها همواره در مسیر تحقیقات .3
پزش اهمیت داشته است. معمولا ایجاد ی سیستم ثبت در کنار سیستم های روتین ورود اطلاعات بیمار
مانند سیستم اطلاعات بیمارستان ممن است دوباره کاری در ورود داده ها را باعث گردد. از زیر ساخت
شود استفاده نمود که داده های روتین بر اساس فیلتر ها و شرط های خاص به ی موجود به گونه ای م

مناسب (case finding) هدایت شوند و با این روش مورد یاب رجیستری به صورت اتوماتی اطلاعات بان
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اتفاق افتد. دز این مرحله ی زیرساخت نرم افزاری برای رجیستری م توان بر روی این بان اطلاعات قرار
گرفته و علاوه بر تایید مواردی که توسط فرایند اتوماتی وارد سیستم شده است م تواند موارد کاملا جدید را

سلامت و سیستم های اطلاعات ترونیاز طریق سیستم نرم افزاری وارد نماید. در این موارد پرونده ال
معمول در ایجاد رجیستری ها استفاده موثر دارند(15).

Business intelligence [1]

ملاحظات اخلاق

سه ملاحظه اخلاق زیر در طراح و راه اندازی بان زیست‐داده و درگاه محققین مورد عنایت قرار خواهد گرفت:

حفظ حریم خصوص افرادی که اطلاعات آنها در بان قرار مگیرد (از طریق ب هویت سازی قانونمند داده
ها و غیرقابل ردگیری کردن داده ها به صاحبان آنها (در کنار الزام رعایت رعایت اصول اخلاق در جمعآوری

و استفاده از اطلاعات بیماران)
اطمینان از اینه کاربران غیرمجاز به اطلاعات بیماران دسترس پیدا نمکنند.

اطمینان از اینه اطلاعات بیماران به کاربران مجاز فقط برای مقاصد پژوهش تعریف شده و توافق شده ارائه
مشود.

جدول متغیرها
نحوه

اندازه
گیری

تعریف
کاربردی

واحد
اندازه
گیری

نوع متغیر کیف
‐ اسم است؟

نوع متغیر کیف
‐ رتبه ای

است؟

نوع متغیر کم
‐ گسسته

است؟

نوع متغیر کم
‐ پیوسته

است؟

نقش
متغیر نام متغیر

-- -- --

متغیری
وجود

ندارد. کار
ایجاد ی
بایوبان
کاربردی

است

زمانبندی و اجرا
تا تاریخ از تاریخ مدت زمان اجرا ‐ ماه درصد مرحله شرح مختصر مرحله

1404/04/31 1402/01/01 28 100 زمانبندی انجام کل پروژه

1402/08/30 1402/01/01 8 30 فاز اول – مطالعه، بسترسازی و طراح
پلتفرم

1403/04/31 1402/09/01 8 30 بایودیتابان فاز دوم – استقرار آزمایش
قلب و عروق

1404/04/31 1403/04/31 12 40
فاز سوم: ‐ راه اندازی سرویس های

درگاه خدمات محققین و مراکز قلب و
عروق کشور
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هزینه وسایل و مواد مورد نیاز

جمع کل هزینه به
ریال

محل
تامین
اعتبار

شرکت
فروشنده

شرکت
سازنده

کشور
سازنده

قیمت دستاه/
وسیله/ مواد ‐ ریال

تعداد
مورد نیاز

نان دستاه /
مواد اولیه نوع

60,000,000,00
0 30,000,000,000 2 GPU سرور ‐ غیر مصرف

سرمایه ای

هزینه پرسنل
کل حق الزحمه ‐

ریال توصیف دقیق فعالیت که فرد باید در این تحقیق انجام دهد نام و نام
خانوادگ

26,500,000,000
مجموعه فعالیت های نیروهای انسان پروژه شامل: مهندس داده، تحلیل هوشمند داده ها، معماری داده ها

و پایپ لاین های بایوبان، و مهندس ومعماری دیتاست و رجیستری و کوهورت های مورد تقاضا، و
داشبورد های مدیریت خواهد بود.

محمود تارا

هزینه آزمایشات و خدمات تخصص
قیمت کل ‐

ریال
قیمت واحد ‐

ریال
تعداد یا

مقدار لازم
نام مؤسسه ارائه کننده

خدمت نام خدمت

21,500,000,0
00

21,500,000,0
00 1 پیماناران مختلف

خدمات تخصص

شامل سه دسته خدمت: خدمات مهندس بخش اکتیو و پسیو
زیرساخت بان زیست دادها طراح و پیاده سازی و نهداری
پلتفرم بان زیست‐داده خدمات هوشمندسازی بان زیست‐

و تخصص بر هوش عموم داده مبتن

جمع کل هزینه های طرح

جمع کل هزینه
‐ ریال

سایر
هزینه ها

هزینه چاپ
و تثیر

هزینه
مسافرت

هزینه
تجهیزات،موادوخدما

ت موجوددر مرکز
هزینه مواد غیر

مصرف
هزینه مواد

مصرف
هزینه پرسنل (هیات

علم و غیر هیات
(علم

108,000,000,
000 0 0 0 21,500,000,000 60,000,000,00

0 0 26,500,000,000


