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     چكيده

و  قيتارها، علاو رف يدر تعاملات اجتماع بياســت كه با آســ يرشــد ياز اختلالات عصــب يكي )ASD( ســميات فياختلال طزمينه و هدف: 
سطح مله. دادشوديشناخته م يو تكرار ياشهيحركات كل  يابيبه ندرت ارز ييايجغراف يهامحدود است و تفاوت يها و اطلاعات اين بيماري در 

شتن تعداد نمونه زياد برا سم،يات فيط تقوي در مورد اختلالا قاتيشوند. انجام تحقيم ستلزم در اختيار دا ساش يم اين  كيولوژيدميروند اپ يينا
 .فراهم كنند عيدر سطح وس و يطولان يها را در بازه زمانداده نيتوانند ايكارآمد هستند كه م يهااز روش يكيثبت  يهابيماري است. سامانه

هران با اهداف باليني و تدر شـــهر  ســـميات فيمبتلا به اختلالات ط مارانيســـامانه ثبت ب يو راه انداز يهدف ارائه پروتوكل طراح كار: روش
ش ست. جمع يپژوه شده در ا تيا شا نيوارد  سالان) 6 يمل افراد (اعم از كودكان بالاسامانه  شخ ماه و بزرگ شخ اي يقبل صيبا ت  هب ديجد صيت

و  ي)، بيمارســتان راز(درمانگاه روانپزشــكي اطفال انســتيتو روانپزشــكي تهران، بيمارســتان كودكان حضــرت علي اصــغر (ع مراكز تحت پوشــش
ستان روزبه و همچنين مطب ضو كميته راهبرديبيمار شكان ع شد. بيماراني وارد برنامه ثبت ديبرنامه) م هاي پز شخياده مبا    صيشوند كه ت

ASD يصيتشخ اريبر اساس مع ينصتوسط متخص DSM-5 و مراجعه مجدد  ارميبا ب يشده باشد. پيگيري بيماران به صورت تماس تلفن دييتأ
شد. تحليل داده ماريب شش انجام خواهد  سب با اهداف بربه مراكز تحت پو ساس روشها متنا سوم آماري انجام منامه ثبت و بر ا شود. يهاي مر

هاي ز جمله معاونت تحقيقات دانشگاهنفعان برنامه ااي از پروفايل بيماران ثبت شده در پايان هر سال برنامه در اختيار ذيهمچنين، گزارش سالانه
 .شوديال مهاي مرتبط ارسها و گروهمشاركت كننده در برنامه، وزارت بهداشت و انجمن

است. بيشترين ميزان مراجعه  درصد دختر بودند. بيشترين ميزان نگراني والدين در سال سوم زندگي 6/44درصد بيماران پسر و  4/55: هاافتهي
د. هاي مطرح شده بودنص% بيشترين تشخي 8/24%) بيش فعالي با  4/53به روانپزشكان و سپس متخصصان مغز و اعصاب بود و پس از اتيسم (

ولاني پس از تولد داشتند ط% زردي  5/15% وزن بيش از حد طبيعي داشتند.  23% وزن كم موقع تولد و  8/14% كودكان تشنج هم داشتند،  20
از كودكان  % 9/66رفتن تشخيص % سابقه سقط وجود داشت. بعد از گ 8/32ها از طريق زايمان طبيعي به دنيا آمده بودند. در % بچه 4/24و فقط 

 جلسه در ماه در جلسات توانبخشي شركت كرده بودند. 10متر از ك
س رسديكشورها به نظر م يبرا يضرور ازين كيمزمن  هاييماريبه خصوص ب هايماريثبت ب هايسامانه جاديا :يريگجهينت  گذاراناستيتا 

كنند.  يريگ ميصمتخرد و كلان  هايزيريبرنامه و حيصح هايگذارياستيحوزه سلامت بتوانند براساس آن در جهت ارتقاي سطح سلامت، س
س يها يژگياز و يكي سامانه اريب سترش جمع يطولان يدر بازه زمان مارانيثبت، ثبت ب هايمهم  ست.   مارانيب آوريو امكان گ شور ا سطح ك در 

سبتاَ ز وعيش ليبه دل زين سميات فياختلالات ط  يمورد مناسب برا كي كند،يم ليجامعه تحم ياكه بر ياديز يگسترش روز افزون و بارمال اد،ين
 .قرار داد ين را مورد بررسآ وعيو ش يكيژنت ،يطيعوامل مح يكيولوژيدميو اپ ينياست تا بتوان با ثبت تمام اطلاعات بال تسامانه ثب جاديا

  
  : گزارش نشده است.تعارض منافع

  حامي مالي ندارد.: كنندهحمايتمنبع 
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Abstract   
 
Background & Aims: Introduction: Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurological developmental 
disorder characterized by impaired social interactions, stereotypic movements and repetitive and limited 
behaviors and interests. Given the increasing statistics of autism in children in the world and in Iran, the 
extent of problems and burdens that this disorder creates for the child, family and society, it is a necessity 
to identify the causes and factors related to ASD. Moreover, data on this disorder are limited nationally 
and geographical differences are rarely assessed. To conduct great research on autism spectrum disorders 
requires a large number of samples to identify the epidemiological trend of the disorder. Registrations are 
one of the efficient methods that can provide this data in a long time and on a large scale. The purpose of 
this study is to describe the steps of designing and launching an autism registration system in Tehran, 
which can be a prelude to creating a system at the national level. 
Methods: In this study, the aim was to present a protocol to design and launch a registry for patients with 
autism spectrum disorders in Tehran for clinical and research purposes. The entered population in this 
system includes individuals (including children over 6 months and adults) with previous diagnosis or new 
diagnosis referred to the certain centers (Child Psychiatric Clinic of Tehran Psychiatric Institute, Ali 
Asghar Children's Hospital, Razi Hospital and Roozbeh Hospital) and also, physicians' offices who are 
members of the program's strategic committee. Patients are admitted to the program if the diagnosis of 
ASD is confirmed by a pediatrician, child neurologist, psychiatrist, neurologist, psychiatrist, neurologist, 
child psychologist according to the DSM-5 diagnostic criteria. 
Then personal and demographics information and clinical and laboratory findings will be recorded by data 
entry experts in the system. Patients will be followed up by telephone or through coming back of the 
patients to the certain centers. Data analysis is done in accordance with the objectives of the registration 
program and is performed based on conventional statistical methods. Also, an annual report of the profiles 
of registered patients is sent to the beneficiaries of the program at the end of each year, including the Vice 
Chancellor for Research of the participating universities, the Ministry of Health, and related associations 
and groups. Initially, stakeholders in the field of autism spectrum disorders from different and related 
specialties were identified from partner universities of medical sciences in Tehran (Iran, Tehran, Welfare 
Sciences) and various centers accepting autism spectrum patients and the Strategic Committee for Autism 
Registration as a subset of the Vice Chancellor for Research was established in 1398 in Iran University of 
Medical Sciences. The Strategic Committee is responsible for developing guidelines and executive 
protocols consisting of experts in the fields of general psychology, child psychology, social medicine, 
epidemiology, information technology, health informatics and health information management, as well as 
the executive committee and executive groups for follow-up and conducting decisions of Strategic 
Committee was considered. Data Management and Information Technology (IT) Department was  
Responsible for Software Design; Data collection and quality control group was responsible for data 
collection, quality control, feedback and data correction; The epidemiology and data analysis team was 
also responsible for designing and conducting the data analysis program. 
The population entered in this system includes people (including children over 6 months and adults) with 
previous diagnosis or new diagnosis of the referral centers. A child is considered to have diagnostic criteria 
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for autism spectrum disorders according to the DSM 5 Diagnostic Guide if he or she has serious 
impairments in communication and social interactions as well as a limited and repetitive pattern of 
behavior, interests, and activities. Patients enrolled in the program have been diagnosed with ASD by a 
pediatrician, child psychiatrist, pediatric neurologist, psychiatrist, or neurologist. 
Child Psychiatric Clinic of Tehran Psychiatric Institute, Ali Asghar Children's Hospital, Razi Hospital and 
Roozbeh Hospital and also physicians' offices who are members of the program's strategic committee are 
covered now. Based on the objectives of the Strategic Committee and literature review for the design of 
registration systems, the following data collection was considered: 

- Personal and socio-demographic characteristics (such as name, age, gender, ethnicity, parents' 
relatives, place of birth and residence, birth rank, education) 

- Clinical information (such as history of developmental delay, name of the disorder, presence 
of seizures, presence of mental retardation and other psychiatric diagnoses, personal and family 
history of the disorder) 

- Laboratory and imaging finding 
Then personal and demographics information and clinical and laboratory findings will be recorded by data 
entry experts in the system. Patients will be followed up by telephone or through coming back of the 
patients to the certain centers. Data analysis is done in accordance with the objectives of the registration 
program and is performed based on conventional statistical methods. Also, an annual report of the profiles 
of registered patients is sent to the beneficiaries of the program at the end of each year, including the Vice 
Chancellor for Research of the participating universities, the Ministry of Health, and related associations 
and groups. 
In order to validate and evaluate the feasibility and ease of implementation of the data collection form, 
this form was piloted in several centers and then based on the results of experimental implementation, the 
questions were reviewed and finalized. After compiling the final version of the data collection form, the 
software registry system was designed for the web. In order to maintain data security, a separate access 
and a specific access level for each user is determined and hosted on the servers of Iran University of 
Medical Sciences .Data analysis is done in accordance with the objectives of the registry and is performed 
based on the required statistical methods. Also, an annual report on the profile of registered patients of the 
registry is sent to the beneficiaries of the program at the end of each year, including the Vice Chancellor 
for Research of the participating universities, the Ministry of Health and related associations and groups. 
In 2014, the Deputy Minister of Research at the Ministry of Health and Medical Education (MOHME) of 
Iran decided to establish registration systems for various diseases and health consequences (4). In this 
regard, the launch of a clinical-research registry in autism in Tehran was considered .Setting up an autism 
spectrum disorder information registry in Tehran as a preliminary study for its establishment at the national 
level can help to integrate research activities and create a research network and prevent incoherence, 
rework and waste of time and energy in related research activities in the country. In addition to the direct 
use of data for research activities, such systems can also be used to identify patients eligible for clinical 
trials. In addition, it is possible to study the natural course of this disorder, track individuals and help 
increase the country's indigenous knowledge based on local and regional information. In addition, 
launching a program to record the autism spectrum disorders will help policymakers and health planners 
in the country to decide and plan for it. 
In addition, is not possible for policy makers to plan in an integrated, comprehensive, accurate and up-to-
date way without having access to such online information systems. In the long run, this study aims to 
record all ASD information across the country in this system to eliminate the huge challenges of patients, 
physicians and health decision makers and also Smoothing the way for research further. 
Conclusion: Establishing registry systems, especially chronic diseases seems to be a need for work so that 
health policy makers can make the right policies and plans to improve the level of health. One of the most 
important features of registries is the enrolling of patients in the time period and the possibility of 
increasing the collection of patients in the country. Due to the relatively high prevalence large number of 
causes and increasing high financial burden of autism spectrum disorders that it imposes on society, it is 
a suitable c case to evaluate prevalence, environmental and genetic factors through recording all clinical 
and epidemiological information 
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 و همكاران يطائف بتول

  مقدمه
ــــمياتــ فيــطــ اخــتــلالات  Autism Spectrum( س

Disorder(   است كه با  يرشد ياز اختلالات عصب يكي
و حركات  قيو رفتارها، علا يدر تعاملات اجتماع بيآســ
ـــهيكل ـــناخته م يو تكرار ياش ـــوديش ـــاس ش . براس

د در رشــ يو ناتوان ســميشــبكه نظارت بر ات هاينيتخم
ـــ )ADDM( كــايامر در  ناختلال در جهــا نيا وعيش
ش افتهي شيافزا رياخ هايدهه ست.  اختلال در  نيا وعيا

 88از  كي، 2008نفر، در سال  150از  كي، 2002سال 
سال  ست 54از  كي، 2020نفر و در  شده ا   .نفر گزارش 

ASD سران ب ست  شتريبرابر ب 4از  شيدر پ از دختران ا
 ياجتماع -يو اقتصاد يقوم ،يادنژ يو در همه گروه ها

دهد.مطالعات انجام شــده در  يرخ م كســانيبه صــورت 
را با  ASD به انيمبتلا يشــمال يكاياروپا و آمر ا،يآســ

سا 2تا  1 نيب وعيش نيانگيم شنا صد  ست ييدر  كرده ا
ـــكلات و بار ز1( اختلال  نيكه ا يادي). با توجه به مش

به وجود م يبرا عه  جام خانواده و   زيو ن آورديكودك، 
ـــخ ـــت،  جينتا ودبهب يبرا يديزودهنگام كل صيتش اس
 جاديعلل و عوامل مشاركت كننده در ا صيتشخ ضرورت

ضرور قوي در  قاتي). انجام تحق2( رسديبه نظر م يآن 
شتن  سم،يات فيمورد اختلالات ط ستلزم در اختيار دا م

سا يتعداد نمونه زياد برا اين  كيولوژيدميروند اپ ييشنا
 .استبيماري 
هايي هستند كه به طور برنامه ،يماريثبت ب هايبرنامه

هاي مربوط به سيستماتيك و مستمر به جمع آوري داده
يل و  خاص و تحل يت  يك جمع ماران مشـــخص در  بي

ـــير اين داده ها به برنامه ني). ا4 ،3پردازند (ها ميتفس
ـــاهده ـــ يمش  يمنينظارت بر ا ها،يماريب يعيطب ريس

 ،يماريبار ب يابيمراقبت، ارز تيفيك يريگهانداز ،ينيبال
 گري). از د5( كننديكمك م يماريب يهانهيو هز امدهايپ

مه يايمزا نا بت ب يهابر عات  يآورجمع ،يماريث اطلا
ــه تيفيعملكرد، ك يابيارز يبرا ماريب  قاتيتحق ليو تس

ثبت اهداف مختلفي  هايســتمي). ســ7 ،6اســت ( ينيبال
هداف اپ ند ا هداف  ينيبال هدافا ك،يولوژيدميمان يا ا

ـــ تأمين مي يپژوهش به را  ند و بر همين اســـاس  كن
ـــ ينيبال ك،يولوژيدميهاي اپثبت ـــيم  ييا پژوهش تقس
شش، اين مي شوند. از طرفي، به لحاظ جمعيت تحت پو
اي و هاي بيمارســـتاني، ثبت منطقهها شـــامل ثبتثبت
 ).8(شوندميهاي ملي تقسيم ثبت

ستا، برنا در سيستم ثبت اتيسم و مهاين را هايي مانند 
اندازي راه كايدرآمر (Utah) ســـاير اختلالات تكاملي اوتا

ــيوع اين اختلالات را جمع  ــت كه اطلاعات ش ــده اس ش
 شيبا هدف افزا ســـتميســـ ناي. كندآوري و گزارش مي

 صيكاهش سن تشخ سم،يعلل ات يبررس ،يعموم يآگاه
ـــده  ياه اندازخدمات بهتر ر ارائه يبرا يزيو برنامه ر ش

 ،ينيبال يهاافتهيثبت اتيسم،  هايستميدر س ).9است (
 .شوديوارد م ASD مارانيب كيو دموگراف يشگاهيآزما
ـــيوعمي با وجود  ASD توان ميزان بروز و ش  كيرا 
سن، جنس و محدوده جغراف ستميس  ييايثبت براساس 

ــبه كرد و تغ ــرا در طول زمان ب راتييمحاس  نمود يررس
ســهم  صيامكان تشــخ ASD ثبت ســتميســ ).11 ،10(

و طول  ســميات جاديدر ا ليدخ كييو ژنت يطيعوامل مح
ــميات يدوره زندگ ــاس 11دهد (يم شيرا افزا س ). بر اس

 هاي¬از شـــبكه پايش اتيســـم و ناتواني CDC تخمين
 رسيده كودك  از مورد يك ميزان به اختلال اين تكاملي
 ).12( است

ثبــت  يولوژيدميــاپ يبرا يالمللنيب يهــا يهمكــار
ــميات ــورها نيب (iCARE) س ــترال يكش دانمارك،  ا،ياس

ــرائ ــوئد و ا ل،يفنلاند، اس با  كايمتحده آمر الاتينروژ، س
ــمياوت يتيچندمل كيولوژيدمياپ قاتيهدف انجام تحق  س

ــت جاديا تيبر جمع يمبتن ــت. دس ــده اس  نيبه ا يابيش
س فيهدف ط د كه بالقوه را به همراه دار ياياز مزا يعيو

اســـتفاده از  قياز طر ياثربخشـــ  نهي) هز1عبارتند از: (
نابع موجود. ( ختي) ز2م ـــا پذ يها رس كه  ريانعطاف 

و رشد شبكه و ارتقاء داده ها را  يفعل يقاتيتحق يازهاين
جام  يريپذ) انعطاف3كند. ( يبرآورده م ندهيدر آ در ان
خاص (مانند  يهاليتحلمتناســب با  يمطالعات يهاطرح
ـــل ،يمورد يهمگروه ،يهمگروه ياهطرح  اي يچند نس
كه 4خواهر و برادر). ( يهاطرح نه بزرگ  ) حجم نمو

مار به و يم شيرا افزا يدقت آ هد،   يها هيدر لا ژهيد
ـــاس و يفرد عوامل  اي ASD پيفنوت يها يژگيبر اس

ـــ يي) توانــا5خطر. ( در  تيــجمع يرونــدهــا فيتوص
ـــخ ـــده در طول زمان (به عنوا شگزار يهاصيتش ن ش

ـــن در گزارش، گروه تولد  ـــاس س دوره  ايمثال، بر اس
مان ندگ راتييتغ ني)، و همچنيز افراد  يدر طول دوره ز
س سهي) مقا6و ( مبتلا  تيسا نيب جينتا شرفتهيپ ريو تف

ساز ساس هماهنگ  ستفاده از روشداده يبر ا  يهاها و ا
 ييآنجا از تياچند ســـ يهاداده يبرا كنواختي يليتحل
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 رانيدر ا ياطلاعات اين بيماري در سطح مل ها وكه داده
ـــت و تفاوت  يابيبه ندرت ارز ييايجغراف يهامحدود اس

تواند شــوند، ايجاد اين ســامانه ثبت از چند جنبه مييم
 يپژوهش يهاتيداراي اهميت باشد. عدم انسجام در فعال

 ريمســ يو گســســتگ يكاردر كشــور به دوبارهASD  در
. در اختيار شوديمنجر م ينرژو اتلاف وقت و ا حقيقاتت

تواند به داشـــتن ســـامانه ثبت اطلاعات اين بيماران مي
هاي پژوهشـــي و ايجاد شـــبكه ســـازي فعاليتيكپارچه

ستفاده  شايان توجهي نمايد. علاوه بر ا شي كمك  پژوه
هاي پژوهشــي، از چنين ها براي فعاليتمســتقيم از داده

سايي بيماران نتوااي ميسامانه شنا شرايط  براي  واجد 
اي بهره برد. علاوه براين، هــاي مــداخلــهبراي پژوهش
ـــ ـــ يامكان بررس امكان  جادياين اختلال، ا يعيطب ريس

به افزا يريگيپ ـــور بر  يدانش بوم شيافراد، كمك  كش
و در نهايت كمك به  ياو منطقه ياســاس اطلاعات محل

كشــور براي  رســلامت د زانيرو برنامه گذاراناســتيســ
ريزي در خصــوص اين بيماري، و برنامه تصــميم گيري

ياي راهمي ند از ديگر مزا بت طيف توا مه ث نا ندازي بر ا
صيف  ضر، تو شد.لذا هدف مطالعه حا سم با اختلالات اتي

سامانه ثبت اتو راه يمراحل طراح شهر  سمياندازي  در 
كه خود م ـــت  ند مقدمه ا يتهران اس  جاديا يبرا يتوا

 .باشد يسطح مل درسامانه 
 
 كار وشر
ستانداردهاي راه بر ساس متون و ا سامانه ثبت ا اندازي 

ـــخصـــي بايد انجام گيرد كه اين  بيماري، اقدامات مش
شده  يها و مراحل طراحرجيستري بر اساس همين گام

ــكيل كميته راهبردي،  ــت. اين مراحل عبارتند از تش اس
ــتري، تعريف جمعيت هدف، تعيين  تدوين اهداف رجيس

ه يار تدمع ها و فرم مجموعه داده ويناي ورود و خروج، 
ـــيوه مورديــابي و طراحي روش گردآوري داده هــا، ش

ـــازي دادهذخيره ها، برنامه كنترل كيفي و در نهايت س
 ).17-13(ها شيوه تحليل و انتشار داده

از  ســميات فياختلالات ط طهينفعان در حآغاز، ذي در
ـــگاهتخصـــص ي علوم هاهاي مختلف و مرتبط از دانش

ـــهر تهران  كار در ش ـــكي هم ايران، تهران، علوم (پزش
و مراكز مختلف پذيرنده بيماران طيف اتيسم  )يستيبهز

شدند و كم به عنوان  سميثبت ات يراهبرد تهيشناسايي 
دانشـــگاه علوم پزشـــكي  اتزير مجموعه معاونت تحقيق

شـــكل گرفت.كميته راهبردي با  1398ايران در ســـال 
شيوه سئوليت تدوين  شكل نامهم ها و پروتكل اجرايي مت

ــين در زمينه روان ــص ــي عموماز متخص ــناس روان  ،يش
شناسي كودك، پزشكي اجتماعي، اپيدميولوژي، فناوري 
عات  يت اطلا مدير مت و  ـــلا يك س مات عات، انفور اطلا

ـــلامت و  هاي اجرايي كميته اجرايي و گروه همچنينس
ـــميمات كميته راهبردي در  براي پيگيري و اجراي تص

ـــد. گروه مديريت داده و فناورن  اطلاعات يظر گرفته ش
)IT(ــئوليت طراحي نرم و  افزار؛ گروه گردآوري داده، مس

آوري داده، انجام كنترل كنترل كيفيت، مســئوليت جمع
ـــلاح داد بازخورد و اص يدميولوژي و  ها؛هكيفي،  گروه اپ

تحليل داده نيز مســـئوليت طراحي برنامه تحليل داده و 
  .ا بر عهده گرفتندانجام آن ر

شده در ا تيجمع شامل افراد  نيوارد  اعم از (سامانه 
 اي يقبل صيبا تشــخ )ماه و بزرگســالان 6 يكودكان بالا

باشد. كودك  يبه مراكز تحت پوشش م ديجد صيتشخ
 طيف اختلالات تشــخيصــي هايدر صــورتي حائز ملاك

سم صي راهنماي به توجه با اتي شخي در نظر  DSM 5 ت
ــود كه نقائص جدي در ارتباطات و تعاملات گرفته مي ش

تار،  اجتماعي و همچنين الگوي محدود و تكراري در رف
 ).18( ها داشته باشدعلائق و فعاليت

 صيوارد برنامه ثبت داده شـده اند كه تشـخ بيماراني
ASD  ،ـــك اطفال ـــط متخصـــص اطفال، روانپزش توس
متخصــص  ،ياطفال، متخصــص روانپزشــك ســتينورولوژ

 .شده باشد دييمغز و اعصاب تأ ياهيماريب
در حال حاضــر، مراكز تحت پوشــش شــامل درمانگاه  

روانپزشكي اطفال، انستيتو روانپزشكي تهران، بيمارستان 
كودكان حضـــرت علي اصـــغر )ع(، بيمارســـتان روزبه، 

و  يستيو مركز اسماء دانشگاه علوم بهز يبيمارستان راز
ـــو كماز مطب يهمچنين برخ ـــكان عض يته هاي پزش

ست. در مراح بعدي مطالعه، از طريق  لراهبردي برنامه ا
ما لب ح فاهم تيج قد ت مه، ســــاير مراكز و و ع نا

  .ها نيز وارد برنامه خواهند شدمارستانيب
ساس اهداف موردنظر كم بر ساس  يراهبرد تهيا و بر ا

ــده برا ــامانه ها يطراح يمرور متون انجام ش ثبت،  يس
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  :قرار گرفت هاي زير مدنظرگردآوري داده
سوش يمشخصات فرد - مانند نام و ( كيدموگراف ويو 

 يشـــاونديخو ت،يقوم ت،يســـن، جنســـ ،ينام خانوادگ
  )لاتيمحل تولد و سكونت، رتبه تولد، تحص ن،يوالد
ـــابقه تأخير تكاملي، نام ( ينياطلاعات بال - مانند س

ـــا ـــنج، وجود كم تواني ذهني و س  رياختلال، وجود تش
 يو خانوادگ يســابقه فرد ،يشــكروانپز يهاصيتشــخ
 )اختلال

  تصويربرداري و آزمايشگاهي هاييافته -
 يهاســـامانه، داده يمحتوا سينو شياز تدوين پ پس

بازنگري قرار گرفت  يراهبرد تهيمورد نظر در كم مورد 
ساس  سپس بر ا شد.  سوالات مشخص  و فهرست نهايي 
ـــده، فرم گردآوري داده، طراحي  مجموعه داده نهايي ش

سهولت . بهديگرد سازي و بررسي قابليت و  منظور معتبر
اين فرم در چنــد مركز  ا،هــاجراي فرم گردآوري داده

ــاس نتايج اجراي به ــپس بر اس ــورت پايلوت اجرا و س ص
شد. پس از تدوين  سوالات بازنگري و نهايي  شي،  آزماي

افزاري ها، ســيســتم نرمنســخه نهايي فرم گردآوري داده
صورت تح شد. به منظور حفظ سامانه به  ت وب طراحي 

 داگانههر يك از كاربران دسترسي ج يها، براامنيت داده
شخص تع سي م ستر سطح د سرورهاي  نييو  و بر روي 

 نيشود.  مراجع يدانشگاه علوم پزشكي ايران ميزباني م
به مراكز همكار توســط متخصــص اطفال، روانپزشــك 

 ،ياطفال، متخصـــص روانپزشـــك ســـتياطفال، نورولوژ
متخصــصــين  ايمغز واعصــاب و  يها يماريتخصــص بم

ــي كودكان و ــناس ــ تيزيروانش ــده و در ص تاييد  ورتش
ـــخ به  ب ص،يتش عات   ايو  مارانيدر مورد ورود اطلا
ضوالدين صورت  يداده م يكاف حاتيشان تو شود و در 

سان ورود داده در  شنا سط كار ضايت، اطلاعات آنها تو ر
ـــامانه مي نيا ـــود. پيگيمراكز وارد س ري بيماران به ش

به  ماريو  مراجعه مجدد ب ماريبا ب يصـــورت تماس تلفن
 .شودانجام مي پوششمراكز تحت 

ســـامانه ثبت، حداقل چهار ويژگي شـــامل به  نيا در
هنگام بودن، قابل قياس بودن، كامل بودن، معتبر بودن،  

 .ها مد نظر قرار گرفتكيفيت داده نيمنظور تضمبه
عدم تأخير زماني در انتشار نتايج  ايبه هنگام بودن  .1

شــود تا اطلاعات برنامه ثبت كه در اين برنامه، تلاش مي

سازي، تحليل شده ماه پاك 6تا  3سالانه، در بازه زماني 
 .و انتشار يابد

قابل قياس بودن، در اين برنامه طراحي معيارهاي  . 2 
ـــاس ورود و خروج، مجموعه داده ها و تعاريف آنها بر اس

ستا ست، و همچنين چكDSM نداردهايي مانندا ها و لي
 .شودهاي استاندارد انجام ميپرسشنامه

ــروري معني ثبت تمام دادهكامل بودن، به  .3  هاي ض
سايي و و حداقل داده شنا هاي از دست رفته و همچنين 

 .ثبت كامل موارد مشمول است
ـــت بودن دادهمعتبر بودن، هم به  .4  هاي معني درس

ـــت. بهگردآو ـــده اس منظور بهبود اين دو ويژگي، ري ش
افزار مشــخص خواهند شــد تا فيلدهاي ضــروري در نرم

ثبت آنها اجباري باشد. همچنين مقادير قابل قبول براي 
ساس مقادير از پيش تعريف و  متغيرها در حد امكان بر ا

ــده اســت. علاوه بر اين، روند  يانتخاب شــدني طراح ش
شود و خطاها ور مرتب پايش ميطثبت موارد از مراكز به

  .شوند يو نواقص احتمالي شناسايي و بازخورد داده م
مه ثبت و بر داده تحليل هداف برنا با ا ـــب  ناس ها مت

ـــاس روش ماري مورد ناس جام م ازيهاي آ ـــود.  يان ش
اي از پروفايل بيماران ثبت شده همچنين، گزارش سالانه

يار ذي ـــال در اخت يان هرس برنامه از  نفعانبرنامه درپا
شگاه هاي مشاركت كننده در جمله معاونت تحقيقات دان

ـــتبرنامه، وزارت بهدا هاي مرتبط ها و گروهو انجمن ش
 .شوديارسال م

 
 هاافتهي

% دختر بودند. بيشترين  6/44% بيماران پسر و  4/55
سوم زندگي است. در بين  سال  ميزان نگراني والدين در 

شترين مي شده  بي شكان افراد ثبت  زان مراجعه به روانپز
سم صاب بود و پس از اتي صان مغز و اع ص سپس متخ  و 

هاي % بيشترين تشخيص 8/24%) بيش فعالي با  4/53(
ــده بودند.  ــتند،  20مطرح ش ــنج هم داش % كودكان تش

لد و  8/14 حد  23% وزن كم موقع تو %وزن بيش از 
ند. ـــت لد  5/15طبيعي داش % زردي طولاني پس از تو

ــتند و  % بچه ها از طريق زايمان طبيعي  4/24فقط داش
% سابقه سقط وجود داشت.  8/32به دنيا آمده بودند.در 

ــخيص   10از كودكان كمتر از  % 9/66بعد از گرفتن تش
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 جلسه در ماه در جلسات توانبخشي شركت كرده بودند.
 

 بحث
 ،)WHO( يگزارش ســازمان بهداشــت جهان براســاس

 كپارچهياطلاعات  يحاو ايپرونده آوريجمع مار،يثبت ب
ست كه با  صورت منظم و جامع ا شخص به  در مورد هر 

خط  اي يكينيكل ،يشـــده علم نييتع شيهدف از پ كي
ش شده  آورياز اطلاعات جمع ).19( شوديانجام م يم
هدف  تيجمع دراهداف مشـــخص شـــده  يابيارز يبرا

ستفاده م  طيشرا اي اهيماريدرباره ب توانديكه م شوديا
ثبت، شـــامل  يروند اصـــل ).3(شـــود  فيتعر يخاصـــ

ــا ــناس ــح مارانيب ييش  و هاداده حيو ثبت اطلاعات، تص
سخه حذف و  هتجزي ها،داده يفيكنترل ك ،يتكرار هاين
 ).4( منظم است هايگزارش هتهي و هاداده ليتحل
ــط چند ديبا ندهايفرا نيا ــت طيمح نيتوس و  يبانيپش
 دار،يپا يمال يبانياز جمله پشـــت ر،گيد هايرســـاختيز

، ثبت كنندگان آموزش )نرم افزار ثبت(اطلاعات  يفناور
ـــا دهيد ندان مرتبط و همچن ريو س ـــتر و  نيكارم بس
ساختيز سب برا ر صل نديفرا ياجرا يمنا شت يا  يبانيپ

از ثبت داده شامل پرداختن  ادهاستف يايمزا ).20(شوند 
عه بزرگ و ارز كيبه  در  مارانيه متنوع بگرو يابيمطال

ـــت.  يطولان يبازه زمان كيدر  يمركز درمان نيچند اس
 در هادرمان ياثربخشــ يبرا يشــواهد تواننديم نيبنابرا
مربوط به  هاي). داده22و  21ارائه دهند ( يواقع يادني

توانند يجاد كند كه ميا هيفرض نيثبت ممكن است چند
سا ينيبال هايشيبا آزما  شيآزما يليتحل هايروش ريو 

 مارانيمربوط به ثبت ب هاياز داده گذاراناستيشوند. س
لت ب يبرا  يابيهدف، ارز تيدر جمع يماريدرك ع

ظارت ا يالگو جام ن مان، ان تا يمنيدر عه ن طال  جيو م
 ايهمداخل هايتا ارزش درمان كننديمختلف اســتفاده م
ـــان دهند  بت ب). 3(را نش كه از ث جا   يبرا مارانياز آن

ستفاده م يعلم قاتيتحق شگران ميا  تواننديشود، پژوه
نه رهيو ذخ آوريبه جمع  جاديو ا يكيولوژيب هاينمو

نكيب با ـــ يبرا و  اي هايماريب يكيمنشـــأ ژنت يبررس
 .بپردازند يكيولوژيب يهاشاخص ريسا يرگياندازه
در وزارت بهداشــت،  قاتي، معاون تحق1393ســال  در

شك صم رانيا )MOHME( يدرمان و آموزش پز به  ميت

ـــ جاديا ـــتميس مختلف و  هاييماريب يثبت برا يهاس
هايپ مد ـــت يا هداش فت ( يب تا،  ني). در هم4گر ـــ راس

بالينيراه بت  مه ث نا ندازي بر قه-ا اي پژوهشـــي و منط
گرفت. راه  ردر شـــهر تهران مد نظر قرا ســـميات يماريب

در  ســميات فيســامانه ثبت اطلاعات اختلالات ط يانداز
ـــتقرار آن در  يبرا يان مطالعه مقدماتتهران به عنو اس
ـــطح مل به يكپارچهمي يس ند  يتتوا عال ـــازي ف هاي س

شايان توجهي  شي كمك  شبكه پژوه شي و ايجاد  پژوه
 يو اتلاف وقت و انرژ كارينمايد و از عدم انسجام، دوباره

 يريمربوطه در كشـــور جلوگ يپژوهشـــ يهاتيالدر فع
ستق نيكند. همچن ستفاده م ها براي يم از دادهعلاوه بر ا

توان براي اي ميهاي پژوهشــي، از چنين ســامانهفعاليت
ـــرايط براي پژوهش ـــايي بيماران واجد ش ـــناس هاي ش

ــ توانياي بهره برد. علاوه براين، ممداخله  يامكان بررس
ـــ به  يريگيپ ،اين اختلال يعيطب ريس مك  افراد و ك
ــاس اطلاعات محل يدانش بوم شيافزا ــور بر اس و  يكش
مه راه ن،يرا فراهم كرد. علاوه بر ا ياقهمنط نا ندازي بر ا

ـــ ـــم، به س ـــتيثبت طيف اختلالات اتيس و  گذاراناس
مه نا ـــميم گيري و  زانيربر ـــور براي تص ـــلامت كش س
ـــابرنامه  يانيريزي در خصـــوص اين بيماري كمك ش

حاصــل از ســامانه  اتيگذشــته و تجرب مطالعات .كنديم
ـــان م هايماريثبت ب ـــورها با هدف كه ك دهندينش ش

و برنامه  حيصح هاياستگذارييارتقاي سطح سلامت، س
 هايستميس نچني اندازيخرد و كلان به راه هايزيير

ت طلاعــا همكــار ازيــن يا لينيب يدارنــد.  مل ل  يبرا ا
س نيل، او)iCARE( سميثبت ات يولوژيدمياپ سر  وميكن

ند مل يقاتيتحق ـــترال( يتيچ ند،  ا،ياس مارك، فنلا دان
 قاتياست كه تحق )متحده الاتيروژ، سوئد و ان ل،ياسرائ
 پ،يــفنوت ،يو زمــان ييايــجغراف ينــاهمگون نــهيدر زم
ها ندگ هايو دوره يخانوادگ يالگو را  يولوژيو ات يز

در  المللينيمنبع ب كي نياســـت. همچن دهيبهبود بخشـــ
ــميات قاتيتحق  صيتشــخ ييفراهم كرده اســت كه توانا س

 يو دوره زندگ يماريبرا در علل  يكيو ژنت يطيســـهم مح
   ).11( دهديم شيافزا يقابل توجه زانيرا به م سميات ماريب

  
 يريگنتيجه

ـــر، ما ن در و  ينيبال هايافتهيبا ثبت  زيمطالعه حاض
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ما گاهيآز ـــ ـــم،يات مارانيب يش  كياطلاعات دموگراف س
سكونت، رتبه  ن،يوالد يشاوندينژاد، خو ت،يقوم( محل 

لد بال)تو عات  تأخ( يني، اطلا قه  ك ريســــاب نوع  ،ياملت
شنج و وجود كم توان سابقه )يذهن يمراجعه، اختلال، ت  ،

  ميتوانيو سطح عملكرد فرد م تلالاخ يو خانوادگ يفرد
لل مح ـــهم ع در  يكيو ژنت يطيبه پژوهش در مورد س

 .ميبپرداز )تهران( ياسطح منطقه
شخ ستميس شده در سميات يماريب يصيت ستفاده   ا

iCARE  ــاس مع ــخ يارهايبراس ــيتش  اي ICD-10 يص
DSM-IV  يارهاياز مع زيدر مطالعه ما، ن ).11( اســـت 

و  صيتشخ يبراِ◌ DSM-V المللينيمعتبر ب يصيتشخ
سنج ستفاده م سميات مارانيب ياعتبار تا بتوان  شوديا

ــم هايداده تيفيك ــت آمده را تض كرد و قابل  نيبه دس
شد. همچن المللينيب يهابا داده اسيق ستفاده از  نيبا ا

ـــ توانديمعتبر م يارهايمع  هاييما را در همكار ريمس
 .هموارتر كند ندهيآ المللينيب

 ستميس كي زين )NAR( هلند سميثبت ات ستميس
ــامل تقر يثبت طول ــت كه ش فرد مبتلا به  3500 باًياس

است. هدف آن دنبال كردن روند رشد افراد مبتلا  سميات
 ياپرسشنامه ه قيدر طول زمان، عمدتاً از طر سميبه ات
ـــت نيآنلا  فيبرنامه ثبت، اطلاعات ط ني). در ا23( اس

ــ ــوعات مرتب يعيوس ــع طاز موض افراد  يزندگ تيبا وض
ـــميمبتلا به ات ـــود. از ايم يدر هلند جمع آور س  نيش

شباهتتفاوت قيطر  سميافراد مبتلا به ات نيب يهاها و 
سا شده  يجمع آور يداده ها نيشود. همچنيم ييشنا

به  قيطر نيرزشمند هستند و از اا يعلم قاتيتحق يبرا
ــميافراد مبتلا به ات ــود تا ك يكمك م س  يزندگ تيفيش

زبان كودكان مبتلا  يهلند نيخود را بهبود بخشند. والد
سالان  سم،يافراد مبتلا به ات يقانون ميق سم،يبه ات بزرگ

ســال) و بزرگســالان بدون  16از  شي(ب ســميمبتلا به ات
كنند. شركت كنندگان  شركت NAR توانند دريم سميات

كه آنها  يمعن نيشـــوند، به ا يم يريگيدر طول زمان پ
هر  يكنند. برا يم افتيدر ســـال در پرســـشـــنامه كي

شركت كننده م  ايكه آ رديبگ ميتواند تصميپرسشنامه، 
ــركت كند يم ــركت در رجريخ ايخواهد ش ــتري. ش  يس

صورت محرمانه است. تمام داده گانيداوطلبانه و را ها به 
 ستميس كيشده و در  يشوند و رمزگذار يردازش مپ

 .شوند يم رهيامن ذخ
سامانه طراح تيجمع شده در  شده در مطالعه  يوارد 
بالا زيما ن كان  مل افراد (اعم از كود ماه و  6 يشــــا

به مراكز  ديجد صيتشخ اي يقبل صيبزرگسالان) با تشخ
شش م شخيتحت پو شد كه ت صص  صيبا سط متخ تو

اطفال، متخصص  ستيطفال، نورولوژاطفال، روانپزشك ا
 دييمغز و اعصــاب تأ يهايماريمتخصــص ب ،يروانپزشــك

ـــد  ـــده باش ـــان والدين ايو  مارانيبه ب نيو همچنش ش
شــود و در صــورت رضــايت،  يداده م يكاف حاتيتوضــ

مراكز  نياطلاعات آنها توسط كارشناسان ورود داده در ا
ــ ــود يثبت م تميوارد س ورت . پيگيري بيماران به صــش

ماس تلفن جدد بو  ماريبا ب يت به مراكز  ماريمراجعه م
ـــود. و محرمانگتحت پوشـــش انجام مي داده ها با  يش

س ستر سطوح مختلف تام يها يامكان د  نيمتفاوت در 
ـــوديم ـــ توانيم بعلاوه .ش فت س و  گذارياســـتيگ

خرد و كلان كشــوري در حوزه ســلامت  هايزيريبرنامه
چه،يبه اطلاعات  پار به قيدق جامع، ك ي روزو  مبرم  ازن

سامانه نيدارد كه ا  اطلاعاتي هاي¬مسئله بدون داشتن 
ــدينم رپذيبرخط امكان ــم انداز  ني. اباش مطالعه در چش

صد دارد منجر به  تريطولان  مارانيتمام اطلاعات ب ثبتق
ASD ســامانه شــود تا بتواند  نيدر ســراســر كشــور در ا

 رانيپزشكان و مد ماران،ياز چالشها و مشكلات ب ارييبس
 ريبردارد و مســ انيحوزه ســلامت را از م رندهيگ ميتصــم

 .هموار كند نهيزم نيمحققان را در ا شتريب هايپژوهش
نه جاديا ما بت ب هايســـا به خصـــوص  اهيماريث
كشورها به نظر  يبرا يضرور ازين كيمزمن  هاييماريب
حوزه سلامت بتوانند براساس  گذاراناستيتا س رسديم

سآن  سلامت،  سطح  ستيدر جهت ارتقاي   هايگذاريا
 يريگ ميخرد و كلان تصـــم هايزييرو برنامه حيصـــح
ثبت،  هايســـامانه ممه اريبســـ يهايژگياز و يكيكنند. 
ـــترش  يطولان يدر بازه زمان مارانيثبت ب و امكان گس
ــت.  اختلالات  مارانيب آوريجمع ــور اس ــطح كش در س

گسترش روز  اد،ياَ زنسبت وعيش ليبه دل زين سميات فيط
 كند،يم ليجامعه تحم يكه برا ياديز يافزون و بارمال

سب برا كي ست تا بتوا جاديا يمورد منا  نسامانه ثبت ا
بال مام اطلاعات  بت ت مل  يكيولوژيدميو اپ ينيبا ث عوا

ــ يكيژنت ،يطيمح ــ وعيو ش قرار داد.  يآن را مورد بررس
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تهران شهر در سميات فيط اختلالات يهاداده ثبت سامانه ياندازراهويطراحپروتكل                      

ــم،يكودكان مبتلا به ات نيوالد ــم،يبه ات افراد مبتلا س  س
صان مراقبت ص شت يهامتخ شمندان همگ يبهدا  يو دان

فرد  كيدارند. به عنوان مثال،  سميدر مورد ات يسوالات
شغل سميتمبتلا به ا شد و  يممكن است بتواند  شته با دا

ضا ياجتماع يزندگ ش تير شد، در حال يبخ شته با  يدا
ـــناخت يهابا وجود مهارت ،يگريكه د ـــابه، در  يش مش

جام ا چه چك نيان باشـــد.  كام  نا عث چن يزيار   نيبا
در افراد  يگريشود؟ چه مشكلات ديم يفرد يهاتفاوت

 ســميبه ات ابتلا ديشــود؟ فوايم جاديا ســميمبتلا به ات
با دنبال كردن گروه  ســت؟يچ تيعوامل موفق ســت؟يچ

بر  يكه چه عوامل ميكشـــف كن ميتوانياز افراد م يبزرگ
ندگ تيفيك تأث يز ها  ب ريآن جام  بيترت نيددارد و  با ان

 نيا يزندگ تيفياثربخش ك نهيمداخلات به موقع و هز
قا  بديافراد ارت لت¬به راني. در اا بت عدم ع  اطلاعات ث

باط بASD مارانيب عدم ارت هاي ذ ني،  حد و  ربطيوا
و  يكينيكل ،يمســئول ارائه خدمات، اطلاعات جامع علم

سترس ن مارانيب نياز ا يكيولوژيدمياپ با . لذا ستيدر د
ــ ناي اندازيراه ــتميس ــاركت جمع س تا حدودي  يو مش

 ياما، مشاركت تمام شوديمشكلات مطرح شده مرتفع م
ـــان، محققان  ـــص حوزه و ثبت برخط  نياجامعه متخص

ـــاركت يرا م ASD مارانياطلاعات ب طلبدكه جلب مش
ـــ يهابخش يو همكار نفعانيذ ـــوص و  يمختلف خص

چالش يدولت ع نيرو در ا شيپ يهااز  طال ه اســـت. م
ـــد ا نيهمچن ـــاره ش كه قبلاٌ اش مانطور  عه  نيه طال م
 يثبت در سطح مل ستميس كي جادياست بر ا يامقدمه

 .دارد شتريب يهاتيبه فعال ازياست كه ن
 

 تشكرو تقدير 
ـــــدردان در ــا لازم اســــــت مراتــــــب قـ ـــ و  يانتهـ

دانشگاه علوم  يسپاســگزاري خــود را ازمعاونت پژوهش
ـهيـه زمك رانيا يپزشك ـراي ا ن ـراي اج ـرح  ـنيرا ب ط

 .ميورآ عمل به اند،مهم فراهم نموده
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