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What is registry?

ّبی ػیؼتن بحث دس ّب سجیؼتشی تَكیف ٍ هؼشفی بِ هقبلِ یک اًتـبس بب جْبًی بْذاؿت ػبصهبى ،1974 ػبل دس  

  .پشداخت بْذاؿتی اعلاػبت

هغبلؼبت سٍؿْبی اص اػتفبدُ بب ٍ ؿذُ تؼییي اّذاف یب ّذف بب کِ اػت ؿذُ ػبصهبًذّی ػیؼتن یک بیوبسی، سجیؼتشی  

  .پشداصد هی بیوبساى ّبی دادُ آٍسی جوغ بِ ای هـبّذُ

یب ؿشایظ بیوبسی، یک بب ؿذُ تؼشیف جوؼیت بشای ؿذُ تؼشیف پیبهذّبی اسصیببی ،ىابیوبس ّبی دادُ آٍسی جوغ اص ّذف  

.ببؿذ هی خبف هَاجِْ



Bio bank  and registries

 اعلاػبت پضؿکی دسببسُ افشادی اػت کِ ( ٍ ببفتاص قبیل خَى )بیَببًک هجوَػِ ای اص ًوًَِ ّبی بیَلَطیکی ٍ

(.هحشهبًگی تَػظ پظٍّـگشاىبب تؼْذ حفظ )ًوًَِ ّبی خَد سا بشای تحقیق اسائِ ًوَدُ اًذ 

 ایجبد کشدبشای بیَببًک ًیض هی تَاى سجیؼتشی.



Creating  a Registry

.  بشًبهِ سیضی بشای ایجبد سجیؼتشی ؿبهل چٌذ هشحلِ اػت

اػتفبدُ اص آى بشای ٍ ّذف اص جوغ آٍسی دادُ ّب چیؼت بِ ایي هؼٌی کِ . اػت اٍلیي گبم سجیؼتشیّذف یب اّذف یي تؼی1.

.  اػتهٌظَسی چِ 

 داؿتِ ببؿذیک یب چٌذ ّذف هی تَاًذ سجیؼتشی  .

 ایي هشحلِ هـخق هی ؿَد سجیؼتشی هی خَاّذ بِ چِ ػَالاتی پبػخ دّذدس  .

بررسی دقیق دقیق لازم دارین
ًَع رجیستری، ػٌاصر دادُ ای هَرد ًیاز برای جوغ آٍری ٍ تحلیل ّای هَرد ًیسَالات پاسخ 

از را هشخص هی کٌذ  
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آیب سجیؼتشی یک ابضاس هٌبػب بشای پبػخ بِ ػَالات هغشح ؿذُ یب سػیذى بِ اّذاف تؼییي ؿذُ هی ببؿذ یتؼییي ایٌکِ کِ .2

؟؟؟ا خیش

؟؟؟آیب جوغ آٍسی دادُ آیٌذُ ًگش ًیبص اػت یب اص دادُ ّبی هَجَد هی تَاى اػتفبدُ کشد: گش پبػخ بلی اػتا

ریٌفؼبى هی تَاًٌذ بیوبساى، اسائِ دٌّذگبى هشاقبت بْذاؿتی، هؼئَلیي . تؼییي ریٌفؼبى اكلی پشٍطُ هی ببؿذهشحلِ ػَم . 3

.ذٌاسائِ هشاقبت بْذاؿتی ببؿ



. پیبدُ ػبصی ٍ اجشای سجیؼتشیاسصیببی اهکبى پزیشی . 4 

 تؼذاد بیوبساى، تؼذاد هشاکض، ٍػؼت هَضَع ٍ. آى اػتبحث ّبی هبلی اكلی دس تؼییي اهکبى پزیشی، بحث...

 هی ببؿذبش آٍسی دادُ بِ كَست الکتشًٍیکی ّضیٌِ جوغ  .

اًَاع هختلفی اص تخلق ّب ٍ هْبست ّب بشای بشًبهِ سیضی ٍ پیبدُ ػبصی .  تین سجیؼتشی اػتهشحلِ پٌجن ػبختي . 5

.  هَسد ًیبص اػتسجیؼتشی 

جوغ آٍسی   هذیش پشٍطُ، هتخلق دس صهیٌِ هَسد پظٍّؾ، هتخلق آهبس ٍ اپیذهیَلَطی، هذیش پبیگبُ دادُ ٍ هذیش –

دادُ
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هذیشیت بِ هؼٌی تلوین گیشی دس ػغَح ببلا ؿبهل .  ؿـن ایجبد یک بشًبهِ هذیشیت ٍ ًظبست بش پشٍطُ هی ببؿذهشحلِ . 6 

.  اعلاػبت هی ببؿذؿیَُ اًتـبس ٍ سٍؽ اجشا ، ّضیٌِ ّب، هـخق ًوَدى اّذاف

 ریٌفؼبى، تلوین گیشی ٍ گضاسؽ ًتبیج بشای ّذف هذیشیت ٍ ًظبست بش پشٍطُ ببیذ ؿفبف ػبصی ػولیبت ّب یک

.ببؿذ

ٍ هحذٍدُ جغشافیبیی هی تَاًذ دس قبلب اًذاصُ، هحیظ، عَل هذت، هحذٍدُ . هی ببؿذهحذٍدُ دادُ ّب هشحِ ّفتن ؿبهل تؼییي . 7

.  هبلی دیذُ ؿَدتبهیي 
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 ،ُببیک سجیؼتشی  .تؼذاد ٍ پیچیذگی ًقبط دادُ ای، دفؼبت جوغ آٍسی دادُ ٍ ثبت هحققیي ٍ بیوبساى اػتؿبهل اًذاص
.تػاثبت بیوبساى ٍ هحققیي دس آى هـکل صیبد دادُ ٍ پیچیذگی ببلا، اجبصُ تحلیل ّبی اسصؿوٌذ سا هی دٌّذ ٍلی تؼذاد 
 هٌظَس اص عَل هذت، هذت صهبى هَسد ًیبص جوغ آٍسی دادُ دس سجیؼتشی بشای سػیذى بِ اّذاف هَسد ًظش آى

.  هی ببؿذ
 هحیظ بِ هؼٌی هکبًی اػت کِ دس آى بِ ثبت اعلاػبت هحققیي ٍ بیوبساى دس سجیؼتشی پشداختِ هی ؿَد بشای هثبل

.  ، داسٍخبًِ ٍ یب هغب پضؿکبیوبسػتبى
هحذٍدُ جغشافیبیی بِ هؼٌی هحلی، هٌغقِ ای یب هلی یب جْبًی بَدى سجیؼتشی اػت  .

هحذٍدُ سجیؼتشی هیضاى ّضیٌِ هَسد ًیبص بشای ایجبد، هذیشیت ٍ تحلیل آى سا تؼییي هی کٌذ



بِ كَست قغؼی  ٍ جوؼیت ّذف فشٌّگ دادُ ّب، پیبهذ ّـتن ؿبهل تؼشیف هجوَػِ دادُ ّبی اكلی،  هشحلِ. 8

.  هی ببؿذ

 ؿًَذهی سجیؼتشی بِ كَست لیؼت ًَؿتِ اّذاف .

  اكلی دادُ ّب بشای سػیذى بِ اّذاف هـخق هی ؿًَذعبقِ بٌذی  .

 ؿًَذّذف هـخق هی کٌذ چِ دادُ ّبیی ببیذ جوغ آٍسی ّش  .

 ؿَددادُ ّبی هَسد ًیبص بشای سػیذى بِ ّش ّذف تؼییي هی حذاقل .
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Minimum Data Set

 ِهی ببؿذتشیي هشحلِ اص ایجبد یک سجیؼتشی اكلی حذاقل دادُ ّب تؼییي هجوَػ.

:اص ایي سٍؽ ّب ػببستٌذ اصگشدد، بشخی ّبی هتؼذدی اػتفبدُ هی بشای اًجبم ایي هشحلِ سٍؽ 
 دلفیًظر سٌجی تکٌیک
 گفتگَ بحث ٍ جلسات(Focus Group)
 الوللیّای رجیستری ّای بیي حذاقل دادُ سازی هجوَػِ بَهی

 ببؿذهی ترکیبی از ّوِ هَارد بالا جْت تْیِ هجوَػِ حذاقل دادُ ّب رٍش بْتریي.



Data Dictionary

ّب هی ببؿذتضویي کٌٌذُ کیفیت ثبت دادُ  فشٌّگ دادُ ّب.

:ببؿذسجیؼتشی هی هشترک کلیِ کاربراى زباى 
پضؿکبى
 ّبکٌٌذُ ثبت
هحققیي
 ًشم افضاس ٍ کبسؿٌبػبى.....

 داًـجَیبى جْت اػتفبدُ ػبیش پظٍّـگشاى ٍ هؼتبر ػلوی ٍ آهَزشی هٌبغ



Data Dictionary

 ِببیذ اًذاصُ گیشی ٍ ثبت ؿَدچِ چیسی، چِ ٍقت ٍ چگًَِ فشٌّگ دادُ ّب ًـبى هیذّذ ک  .
:ّبػت تفسیر دقیقی از دادُ ؿبهل 
ًَع هتغیش
 (اػـبسی یب كحیح)ًَع دادُ دس هتغیشّبی ػذدی
ػٌَاى اػتبًذاسد
تؼشیف اػتبًذاسد
ػغح هحشهبًگی
 ُ(ضشٍسی، اختیبسی) لضٍم ٍسد داد
ػکغ ساٌّوب
 (دس كَست ًیبص بِ کذگزاسی ًَع کذگزاسی)هقذاس ٍسٍدی
 (بشای هتغیشّبی ػذدی)حذاقل ٍ حذاکثش هقذاس
 (بشای هتغیشّبی هتٌی)تؼذاد کبساکتش هجبص
 ؿکل ٍسٍد
ٍ....



Paper sheets

هی تَاى بشای جوغ آٍسی دادُ دس هشاکض اص فشم ّبی کبغزی قبل اص ٍسٍد دادُ بِ سجیؼتشی اػتفبدُ ًوَد  .

:ایي ًکبت تَجِ ؿَدبِ عشاحی فشم ّب لاصم اػت دس 
ػَالات دس فشم جوغ آٍسی دادُ ببص ًببؿٌذ  .
فشم ّب ػبدُ، بِ آػبهی قببل اػتفبدُ ٍ داسای عشاحی هٌبػب ببؿٌذ  .

 هٌبػب فشم ّب اًگیضُ جوغ آٍسی دادُ سا افضایؾ هی دّذعشاحی  .
هؼئَل بشای جوغ آٍسی دادُ ٍ هذیشیت آى تؼییي ؿَد   .
 ُبشای فشم جوغ آٍسی دادTest Field اًجبم ؿَد.



 تْیِ ًشم افضاس بش اػبع هؼتٌذات  اسائِ ؿذُ اص هشاحل قبلی  ؿبهل هجوَػِ حذاقل دادُ ّب، فشٌّگ دادُ ّب ٍ فشم ّبی

کبغزی

ُاسصیببی ًشم افضاس اص دٍ جٌبِ کبسبشد پزیشی ٍ ٍسٍد داد

ُبکبسگیشی ًشم افضاس دس هشاکض هـبسکت کٌٌذُ دس جوغ آٍسی داد

 ًِْبیی، ًگِ داسی ػیؼتن سجیؼتشی اػتهشحل  .

 فؼبلیت ّبی تین سجیؼتشی بشای هشٍس دٍسُ ای ػولکشد ػیؼتن، ًتبیج ٍ هـکلات آى، اضبفِ، حزف تذاٍم

.  سػذٍ سفغ ابْبم اص ػٌبكش دادُ ای، ضشٍسی بِ ًظش هی 

Software



Be Safe , Healthy & Successful.


