附件1：
[bookmark: _GoBack]购买系统基本情况表
	序号
	系统/服务名称
	模块名称
	内容描述

	1
	专病数据模块创建服务
	数据元分析
	逐项分析所有数据元素，进行分类、归一、逻辑核查

	
	
	数据元标准化
	由医学分析师参与根据ISO11179标准标化数据元

	
	
	质控规则创建
	对标化的数据进行质控规则设置

	
	
	构建专病模型
	构建专病数据模块，以满足研究及共享需要

	2
	专病数据集成前置库
	数据库存储搭建
	使用数据库集群技术，搭建存储采集的原始数据和平台治理后的规范数据库。

	
	
	专病数据模型搭建
	基于专病数据模型，创建数据库结构，根据不同的专病研究所需数据进行界面可视化管理，建设数据元、数据集从而形成不同专病的数据规范。不同业务流程产生的数据，专病数据集成平台又将数据集管理分类成业务域。

	
	
	专病数据集成
	集成多源系统的专病数据，对数据来源进行溯源分析，并根据统一的数据标准进行数据集成，并记录数据采集的日志，通过可视化界面方便查看哪些系统哪些数据采集失败，对数据采集失败和成功的数据进行统计，针对采集失败的数据可进行界面操作查看失败日志，分析失败原因，进行数据重新采集等操作

	
	
	专病数据治理
	数据集成至专病数据集成前置库后需要按照平台建设的规范进行一一对照维护，形成映射关系，然后平台通过映射关系进行数据标准化。平台在整个专病数据治理标准化的过程全部都可以通过可视化界面进行配置管理。

	3
	专病资源数据库
	数据可视化
	通过专病数据可视化，可更方便地进行数据管理和分析，直观地了解数据的分布和关系，以促进专病库数据的问题发现和优化；同时将数据分析结果以报告或图表的形式进行输出，更方便地进行数据报告和分享，促进交流和合作。系统需可查看专病数据库的各维度数据统计与展示，包括专病数据的概览统计、集成情况、完整度情况等。

	
	
	专病数据质控
	通过专病数据质控，保障专病数据的完整性、准确性、规范性、一致性、可追溯性，需能够对专病数据制定数据质控规则，包括数据格式、数据范围、数据关联性等，根据制定的数据规则，检查数据的准确性、完整性和一致性，对不符合规则的数据进行标记，以确保数据的可靠性；对于异常数据需要能够发出提示，让数据管理人员进行人工质控、修正及数据锁定，提高专病库数据的质量和可靠性。

	
	
	专病数据检索
	通过专病库数据检索进行复杂逻辑检索，达到精细化管理专病数据，提高专病数据的可靠性，同时挖掘专病库的应用能力。检索条件维度需包含专病数据模型内容，可以使用“与或非”复杂逻辑的组合查询，以图标或列表的形式展现，更直观地描述检索结果。

	
	
	研究对象全维度展示
	通过以研究对象为中心的全维度专病数据展示功能，可视化展示各维度的专病信息，数据管理员可从患者维度更完整地查看数据的可靠性与完整性；同时可以调阅院内统一视图，便于数据溯源及数据校准。

	4
	疾病数据资源共享平台（DRS）
	疾病资源概览
	通过疾病资源概览可以查看各疾病库信息，包括机构信息、课题信息、数据变量，标准化去隐私化的各疾病库数据情况。

	
	
	全病程受试者信息
	通过受试者维度获得其全病程信息的功能，查看受试者从入院到出院的每一次临床信息、样本信息、影像信息，实现全病程个案追踪

	
	
	资源检索
	通过疾病资源的多维度检索，快速定位到所需的信息，并可以查看检索结果的数据量与数据质量描述，可以查看图形化的数据结果统计，更高效、准确地确定资源数据是否符合科研要求。在权限允许范围下多条件“与或非”复杂逻辑的组合查询，需要涵盖机构、课题、所需病例数据的年龄及性别、病例入组时间、数据变量等维度。

	
	
	数据申请与授权
	基于“多维确权”模型，通过数据申请与授权完成数据的共享使用，保证数据的私有性和互通性。
数据的所有权默认状态只属于其提供者，包括课题管理者、所属科室和主治医生。通过数据交换，使用者可以向数据持有者提出申请，经持有者授权后获取数据使用权，用于临床研究；授权需要持有方针对申请方案及申请数据范围进行形式审查和学术审核过程。

	
	
	数据导出与使用
	需要对以授权的数据进行使用时，可以选择数据导出范围，通过图形化工具对数据进行查看、分析、筛选、导出。
导出数据进行使用时，需要在安全的数据使用环境中，防止数据泄露。可以参考冠心病专病数据库建设中使用的数据安全使用环境进行建立使用。

	
	
	成果管理
	需要对申请者使用专病数据进行临床研究后的成果进行管理，对论文成果进行收录，包括论文标题、作者列表、刊物（会议）名称、年份、论著类别、论著收录情况等相关信息；同时管理员可以根据作者、年份、论著类别、收录情况等进行检索和查询，方便了解和掌握论文成果的情况。




