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 ثبت:خلاصه ضرورت اجرا و اهداف کاربردی 

( مجموعه ای از ویژگیهای کیفی با اختلالات در تعاملات اجتماعی متقابل و الگوهای ASDاختلالات اوتیسم )

کودک  6در ASDارتباطی است و توسط تمایلات و فعالیتهای محدود، کلیشه ای و تکراری توصیف می گردد. 

مقیاس امتیازدهی اوتیسم . نفر مشاهده می شود 01،111نفر در هر  01- 01سال و 8کودک زیر  01،111در هر 

( یکی از قدیمی ترین ابزارهای تشخیصی است که غالبا مورد استفاده قرار می CARSدوران کودکی )

،  اختلالات همراه،علایم بالینی  داده های دموگرافیک ، به دست آوردن سایت ثبت نام، گیرد.هدف از این 

می در کودکان مبتلا به اوتیسم  تغییرات الکتروانسفالوگرافی و پاسخ درمانی به دارو یا اقدامات توان بخشی

 پاسخ درمانی)دارویی و رژیم کتوژنیک(باشد.

 

 

 :ثبتروش اجـرای ساختار و خلاصه 

شناسی مرتبط تشخیص نهایی اوتیسم داشته اند وارد سایت می گردند.  کلیه ی بیماران مبتلا به اوتیسم که توسط تست های روان

الوگرافی، یافته های آزمایشگاهی و یافته هم چنین کلیه ی یافته های بالینی ، سندرم های نورولوژیک همراه، یافته های الکتروانسف

 های ژنتیک بیماران وارد سایت می گردند.

، متخصصین اعصاب و روان پزشکی صاب کودکان، فوق تخصص روان پزشکی کودکاناطلاعات توسط پزشکان فوق تخصص مغزو اع

 پس از تایید ادمین وارد سایت می گردد.
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 :ثبتاهداف اصلی  -5

  تخصصـی تعیین بروز موارد اوتیسم کودکان  در جامعه هدف کودکان)در دپارتمـان اعصـاب بیمارسـتان مفیـد و مراکـز فـوق

 اعصاب کودکان دارای کلینیک بخش مغز و اعصاب کودکان(

 بررسی خانواده های دارای بیمار مبتلا به اوتیسم از جهت وضعیت روانشناختی خانواده 

  سـال دوره هـای جمـع آوری  1سال جمع آوری می گردد و از آنجا که این پروسه مدت دار است پس از  1آمار مذکور جهت

 خواهد شداطلاعات بعدی تکرار 
  

  این بیماران. هنگامبه  مداخلهو  به موقعبه منظور تشخیص  مبتلا به اوتیسم به دست آوردن آمار بیماران 

 به منظور برنامه ریزی حوزه سلامت وزارت بهداشت درمان و آموزش پزشکی 
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 تسهیل در پیگیری و پایش بیمارانبه منظور تحت  به دست آوردن آمار بیماران 

  در ایران مشخص می گردد عارضهشیوع این  اوتیسمموارد با ثبت 

 جهت تشخیص به موقع این بیماری ها مهم ترین شرح حال بالینی تعیین می گردد 

  جهت تشخیص به موقع این بیماری ها مهم ترین علامت بالینی مشخص می گردد 

 ددجهت تشخیص به موقع این بیماری ها کارامدترین یافته ی پارا کلینیک اعلام می گر 

  ، اعلام می گردنداقدامات درمانی و توان بخشی ماثر با توجه به ثبت این بیماری ها 

  تمامی موارد فوق الذکر نه تنها جهت تشخیص به موقع پزشکان به کار گرفتـه مـی شـود، بلکـه ایـن سـایت جهـت آمـوزش

غز و اعصاب کودکان و دسـتیاران کارآموزان پزشکی،کارورزان پزشکی، دستیاران تخصصی کودکان، دستیاران فوق تخصصی م

 استفاده ی بهینه دارد. روان پزشکی کودکانفوق تخصصی 

 این سایت جهت تهیه پروپوزال های پژوهشی )با وسعت بالا( توانمندی بسیاری را دارا است 

و -کودکـان (درجامعه هدف کودکان)دپارتمان اعصاب بیمارستان مفیدومراکز فوق تخصصی اعصاب  اختلال اوتیسمتعیین بروز 

 روان پزشکی کودکان  -مراکز فوق تخصصی روان پزشکی

 1آمـار مـذکور جهـت -در خـانواده موارد اوتیسم پایش بررسی خانواده های دارای بیمار مبتلابه منظور

 سال دوره های جمع آوری اطلاعات بعدی تکرار خواهد شد 1سال جمع آوری میگردد، پس از 

  به موقع و مداخله ی به هنگامبه منظورتشخیص  اوتیسمموارد به دست آوردن آمار 

به دست آوردن آماربیمـاران بـه -برنامه ریزی درحوزه سلامت وزارت بهداشت درمان و آموزش پزشکی 

بدسـت -شـیوع انـواع ایـن بیماریهـا درایـران بدسـت آوردن -منظورتسهیل درپیگیری وپایش بیمـاران

کارامـدترین یافتـه ی پـارا -مهم ترین علامت بـالینی وردنبدست آ-مهم ترین شرح حال بالینی آوردن

نه تنها جهت تشخیص به موقع پزشکان به کار گرفته می شود، بلکـه  تمامی مواردفوق الذکر -کلینیک

این سایت جهت آموزش وتهیه پروپوزالهای پژوهشـی کـارآموزان پزشـکی،کارورزان پزشکی،دسـتیاران 

مغزواعصاب کودکان و دستیاران فوق تخصصی غدد کودکان تخصصی کودکان، دستیاران فوق تخصصی 

 استفاده ی بهینه دارد

 

 

 :ثبت پژوهشیاهداف  -6

 استفاده نمود. اختلالات اوتیسماز سایت مذکور می توان در تمامی پروژه های پژوهشی 

 برای بررسی در پروژه های پژوهشی  مبتلا به اوتیسمجمع آوری اطلاعات بالینی بیماران 

 به منظور پایش خانواده های دارای فرزند مبتلا به اوتیسمانجام مطالعات بنیادی و بهره گیری از دستاورد های آن در بالین 

 برای بررسی در پروژه های پژوهشی مبتلا به اوتیسمبیماران جمع آوری اطلاعات الکتروانسفالوگرافی 
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 برای بررسی در پروژه های پژوهشی مبتلا به اوتیسم دربیمارانجمع آوری اطلاعات سندرم های ژنتیکی همراه 

 برای بررسی در پروژه های پژوهشی مبتلا به اوتیسم دربیماران جمع آوری اطلاعات پاسخ های درمان دارویی و اقدامات توان بخشی

 برای بررسی در پروژه های پژوهشی ممبتلا به اوتیس دربیماران دارویی و اقدامات توان بخشیانجام کارآزمایی های بالینی در زمینه درمان 

برای بررسی در پـروژه هـای  مبتلا به اوتیسم دربیماران درمان  دارویی و اقدامات توان بخشی طی روند انمشاهده و بررسی سیر تغییرات بیمار

 پژوهشی

 

  تعریف بيماری )یا رویداد بهداشتی( اصلی مورد ثبت )معيارهای ورود و خروج(: -7

است که با عدم توانایی در برقراری ارتباط اجتماعی مناسب کلامی   در حیطه مغز و اعصاب کودکان بیماریبیماری اوتیسم 

اوتیسم می تواند به صورت اولیه در بیماران ظاهر شود و  (.5شود) و رفتارهای کلیشه ای مشخص می ، تاخیر ذهنیغیر کلامی

یکی از علائم می تواند ( اوتیسم  Rettو سندرم  Fragile Xندرم بعضی از بیماری های ژنتیکی شناخته شده )مانند سیا در 

  .بیماری باشد

 این بیماری اختلالات حرکتی و درکی رنج ببرند.کودکان مبتلا به بیماری اوتیسم ممکن است از اختلالات همراه مانند تشنج ، 

 ضربه های روحی روانی و اقتصادی فراوانی به خانواده ها و جامعه وارد کند. با تعریف فوق می تواند

 هنوز با وجود تحقیق و پژوهش های مستمر در بیماران طیف اوتیسم اتیولوژی اصلی این بیماری مشخص نمی باشد.

وجود این مراکز درمانی و در سال های اخیر در ایران گام هایی برای تشخیص و درمان کودکان اوتیسم برداشته شده است.با 

تشخیصی هنوز به آزمون معتبر و استاندارد با جامعه ایران دست پیدا نکرده اند. بر این اساس، در این مطالعه سعی شده در 

. از اهداف فرعی این مطالعه تعیین ارتباط سن و جنسیت انجام شودجامعه ایران ارزیابی آزمون شاخص های روان سنجی 

 است.باعلایم اوتیسم 

(و این در حالی است که برخی مطالعات به این 2و 8حوادث حول و حوش زایمان نیز باعث افزایش احتمال اوتیسم میشود)

 (58نتیجه نرسیده اند و پیشنهاد شده است که مطالعات بیشتری در این زمینه انجام شود)

(به نظر میرسد که 5میباشد.) %28تا  58فرد مبتلا موارد اوتیسم توارثی است و میزان عود در خواهر یا برادر  % 28تا  08 

توارث اوتیسم به صورت کمپلکس ژنتیکی و اپی ژنتیکی و جهشهای نادر کشف نشده میباشد و به همین علت تظاهرات بسیار 

 (.مطالعات زیادی انجام شده تا قسمت درگیر مغز را در این1و4موارد دچار پسرفت تکاملی میشوند() %21متنوعی دارد)

 (6بیماری شناسایی کند و درگیری سیستم لیمبیک و مخچه را نشان داده اند.)
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 (effective)با اطرافیان برقرار نمی کنند، حرف زدن مؤثر  (eye to eye contact)بیماران اوتیسم تماس چشمی 

کلمات را در جایی مانند  ، می توان گفت یا حرف نمی زنند یا کلمات و اصوات دیگران را تکرار می کنند. گاهی اینندارند

این بیماران دچار رفتاری تکراری هستند و مرتبا حرکات  تلویزیونی شنیده اند و بی هدف مرتبا تکرار می نمایند. برنامه های

اختلال خواب بسیار که مانع انجام حرکات ارادی هدفمند آن ها خواهد شد. در بیماران اوتیسم بیقراری و  استریوتایپ دارند

  ی باشد. این بیماران گاه بسیار بیقراشایع م

سیقی ریتمیک و گاه ماساژهای پوستی و در آب تنها کنترل می شوند. این بیماران ر می شوند و تنها بی قراری آن ها با مو

وجود وسیله مذکور بسیار بیقرار می شوند. حرکات  ممکن است به وسایل خاصی وابسته شوند بگونه ای که در صورت عدم

 چرخشی در این بیماران شایع است و علاقه مندی به حرکات چرخشی و یا وسایل چرخشی در آن ها بسیار دیده می شود.

بررسی می گردد و این بیماران تقسیم بندی میگردند.  رفتارهای فوق درقالب چندین پرسشنامه و آزمون های روان سنجی

ساس به حیطه های است که بر این ا CARS (Childhood Autism Rating Scales)ی از این آزمون ها تست یک

minimally- Mild- Moderate- Severe  تقسیم بندی می گردد و پنل درمانی و توانبخشی این بیماران طراحی می

 گردد.

 

 2882میباشد و بین سالهای  14در  5در پسر بچه ها ساله است که این نسبت  8کودک  5888از 2شیوع اوتیسم در آمریکا 

(.با توجه به شیوع آن نیاز است که دانش خود را در مورد این 0و  2داشته است) %10این بیماری افزایش شیوع  2886تا 

 بیماری بیافزاییم .

 معیار ها ی ورود شامل تمامی موارد اوتیسم ثابت شده از سرتاسر کشور می باشد.

 بیمار جهت ثبت اطلاعات می باشد.  خانواده ی معیار خروج از طرح هرگونه عدم رضایتهمچنین 

 جمعيت هدف ثبت: -8

یا فوق تخصـص روان پزشـکی  /مورد تایید فوق تخص مغز و اعصاب کودکان و سال 52تا  5تمامی موارد مبتلا به اوتیسم ثابت شده

 کودکان

 

  حجم نمونه: -9

  لاتیاا هر کوهکا   از ٪1 حاهوه وعیشا از یحا ک ها  یما ریب از یریشا یپ و کنتار  مرکاز توسا  شاه  ارائا  ریااخ یها  گزارش

 کا  هاه نشا   را یاا از یبررسا کیا ،  یاا بار علاو (. CDC ، 2009( )هختر 017 هر هر 1 ، پسر 07 هر هر 1) است متحه 

هاریاای یااک هرمااه یمنیاات ینناای  انتظاا ر(. 8772 ، زاه  یغناا) اساات 11/1 حااهوه یا مهرساا  کوهکاا   هر احتماا لاا  ASD وعیشاا

 .هزار نفر هر کشور مبتلا ب   یف خفیف ت  شهیه اوتیسی ب شنه ک  ب  آم ر یه نی برابری می کنه 077حهوه 
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(Autism Spectrum Disorders in Iran -How to Cite this Article: Mohammadi MR, Salmanian M, 

Akhondzadeh Sh. Autism Spectrum Disorders in Iran. Iranian Journal of Child Neurology 2011; 5(4):1-

9.) 

 0و  در مرکز اعصاب مفید اوتیسمبیمار مبتلا به  588 حدود نهابا توجه به محاسبت انجام شده و برآورد های صورت گرفته سالی

سال های آینده تعداد موارد به ثبت  امید برآن است با مشارکت مراکز دیگر استان ها در گردد. ثبت می دیگر در تهران مرکز فعال

 رسیده افزایش یابد.

 

 

 شود:آوری میها جمعهای ثبت از آنمنابع اطلاعاتی که داده -11

کلینیک فوق تخصصی مغز و اعصاب و یا کلینیک فوق تخصصی روان پزشکی کودکان)کلینیک تخصصی که در  پرونده های بيماران

تخصص مغز و اعصاب و یا فوق تخصص روان پزشکی کودکان، متخصص روان پزشکی و فوق  توسط مغز و اعصاب و روان پزشکی(

 پر می شود. متخصص مغز و اعصاب

فوق تخصص مغز و اعصاب و یا فوق تخصص روان پزشکی کودکـان، متخصـص روان پزشـکی و  توسط)معاینه و اخذ شرح حال 

 (متخصص مغز و اعصاب

 آزمایشات همراه

CARS test 

EEG 

Genetic study 

می شود و در سیستم ثبـت مـی و جمع آوری مغز و اعصاب استخراج  تخصصانفوق   اطلاعات جامع بیمار، شامل موارد زیر می باشد که توسط

 گردد.

 آدرس، تلفن و سایر اطلاعات بیمار و همراه بیمار کد ملی،نام،

  EEGو  MRI  لیست انواع داروهای مصرف شده،طلاعات تشنج بیمار مانند زمان شروع، تعداد، اقدامات انجام شده مانند ا

 ، بینایی، شنوایی و ...انتالموسکپیمعاینات نورولوژیک مانند 

 

 :روش بيماریابی -11

 )با توجه به ، فعالبه صورت  از کلینیک های اختصاصی مغز و اعصاب بیمارستان مفید)مسئول و مدیر سایت ثبت بیماری اوتیسم

متخصص روان ، فوق تخصص مغز و اعصاب و یا فوق تخصص روان پزشکی کودکان معاینه بیمار توسط)معاینه بیمار

 ، گرفتن شرح حال مناسب و رد سایر علل CARS، انجام تست   (انجام می شود متخصص مغز و اعصاب و پزشکی
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 به روش فوق از تمامی کلینیک ها و بیمارستان های فوق تخصصی اعصاب کودکان از سرتاسر ایران 

  به روش فوق فوق تخصصی روان پزشکی کودکان از سرتاسر ایرانتخصصی روان پزشکی و از تمامی کلینیک ها و بیمارستان های 

  

 

 بيماران: 1پيگيرینحوه  -12

صورت مـی گیـرد. پیگیـری هـا بـر اسـاس شـرایط بیمـار و  صورت فعالپیگیری بیماران طی مراجعات درمانگاهی و بیمارستانی به 

ماهه می باشد. همچنین در این بین بیماران می توانند سوالات و مشکلات خود را از طریق تماس تلفنی به  2صلاحدید پزشک بصورت 

 بیمارستان مطرح کنند.

تاریخ مراجعه بعدی به بیمار گفته می شود. در تـاریخ  تشخیص و ورود به سایتنحوه پیگیری بیماران بدین صورت است که در هنگام 

(، معاینات نورولوژیک، داروهای مصـرفی و تشدید علائمتعیین شده پزشک مربوطه معاینات لازم را مانند بررسی روند بیماری)بهبود یا 

 مورد بررسی قرار می دهد. شده را  آماده و آزمایشات ژنتیکEEG نتایج 

 از ارزیابی اطلاعات بیمار ثبت شده و در مراجعات بعدی مورد بررسی و استفاده قرار می گیرد. بدیهی است طی هر مرحله

 

 :ثبتبيان مسئله و ضرورت اجرای  -13

در  4توسط اسپرگر 5244شرح داده شد و در سال  5توسط کانر 5245( برای اولین بار در سال ASD) 2اختلالات اوتیسم

به عنوان اسکیزوفرنی یا  ASD(. در همان زمان، سایر کودکان با ویژگی های 2، 5کودکان با مشکلات مشابه توصیف شد )

، مطالعات تایید کردند که کودکان با رفتارهای 5208و  5268(. در اوایل دهه 4، 5سایکوز کودکی توضیح داده می شدند )

شده بودند، می تواند از کودکان معلول ذهنی و سایر اختلالات روانشناختی  مشابه با افرادی که توسط کانر شرح داده 

 (6، 1متمایز باشند. )

ASD  مجموعه ای از ویژگیهای کیفی با اختلالات در تعاملات اجتماعی متقابل و الگوهای ارتباطی است و توسط تمایلات و

جاری ها درهمه شرایط فراگیر هستند، اما ممکن است فعالیتهای محدود، کلیشه ای و تکراری توصیف می گردد. این ناهن

درجات مختلفی داشته باشند. درحال حاضر به طور کلی طیف شدت علایم رفتاری و توانایی های صحبت کردن، از شدت 

، نشاندهنده تداوم بین اوتیسم و اختلالات مرتبط با آن  و  ASDآسیب تا عملکرد بالا مشخص شده است. کاربرد اصطلاح

 عان نیاز به برنامه ریزی برای ارزیابی، تشخیص، مداخله وخدمات پشتیبانی برای تعداد بیشتری از افراد می باشد.اذ
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 68به طور دقیق در ASD در مطالعات مختلف متفاوت است. با توجه به بررسی های اخیر، به نظر میرسد که ASDشیوع 

نفر مشاهده می شود. این تخمین تایید می کند  58،888 نفر در هر 58- 58سال و 8کودک زیر  58،888کودک در هر 

شایع تر از آنچه قبلا شناخته شده می باشد. این افزایش ممکن است حداقل تاحدی نتیجه اثبات کاملتر وتعریف   ASDکه

کر حتی مرتبه بیشتر احتمال ابتلا به اوتیسم را نسبت به دختران دارند و در جنس مذ 5-4باشد. پسران   ASDگسترده تر

طیف انتهای عملکرد بالاتر، بیشتر دیده می شود. عوامل مهم در اتیولوژی این بیماری شامل ژنتیک، نقص سایکولوژیک و 

 بیولوژیک می باشند. 

ASD  سالگی توسعه می یابد. برای اکثر کودکان شروع علائم  5قبل ازASD  بیماران  %58تدریجی است. با این حال حدود

انه آشکار دارند. این کودکان شروع به صحبت می کنند و سپس به تدریج و یا با شتاب، قدرت تکلم یک شروع واپسگرای

سالگی رخ دهد.  4یا  5خود را از دست می دهند و منزوی می شوند. حرکات تکراری ممکن است بلافاصله و یا تا سن 

 کلامی و تمایل به رفتارهای تکراری رنج می برند. مبتلایان به اوتیسم از سه زمینه؛ تعاملات اجتماعی، روابط کلامی و غیر

(، انجمن روانپزشکی آمریکا V-DSM) 1معیارهای رفتاری در چهارمین نسخه راهنمای تشخیصی و آماری اختلالات روانی

تماد ، معیار استاندارد تشخیص اوتیسم در ایالات متحده آمریکا است. بهرحال، کاربرد ابزار معتبر و قابل اع2856در سال 

( یکی از CARS) 6جهت تشخیص اوتیسم، چالشی برای پزشکان و محققین است. مقیاس امتیازدهی اوتیسم دوران کودکی

قدیمی ترین ابزارهای تشخیصی است که غالبا مورد استفاده قرار می گیرد. این مقیاس به مشاهده رفتار کودکان توسط یک 

یم رفتاری می پردازد. نمره کل به عنوان یک اقدام مستمر جهت بعد علا 51مشاهده گر آموزش دیده در هر یک از 

تشخیص اوتیسم مفید است و به عنوان طبقه بندی تشخیص قطعی و شدت آن براساس بدون اوتیسم و اوتیسم خفیف، 

 متوسط و شدید بکار می رود. 

ASD یدی دارد. تشنجات در یک سوم با اختلال عملکرد سیستم اعصاب مرکزی مرتبط است و با بروز تشنجات ارتباط شد

(. یکی از 26، 21متغیر می باشد ) %1-46گزارش شده است. اما شیوع آن در منابع مختلف از  ASDبیماران مبتلا به 

( است که البته یک بررسی روتین در این EEGبررسی های نورولوژی در کودکان مبتلا به اوتیسم، انجام نوار مغزی )

، معمولا بعد از وضعیت واپسگرایانه بیماران اوتیسمی مشاهده می شود. اما هیچ EEGی در کودکان نیست. یک ناهنجار

 مدرکی دال بر ارتباط بین آنها وجود ندارد. 

شیوع اوتیسم در ایران ،علائم بالینی با هدف تعیین  ثبت نام اطلاعات بیمارن مبتلا به اوتیسملذا با توجه به مطالب فوق، 

تا از نتایج آن بتوان در  هطراحی گردیدبیماران و سندرم های ژنتیکی مرتبط با بیماری اوتیسم ار مغز اختلالات نو بیماران،

 استفاده نمود.مطالعات پژوهشی و بهداشتی کشور 
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 :های موفق در سایر کشورهای دنياو نمونه ثبت ثبتسابقه   ،بررسی متون -14

هر آمریک ، توس  والهینی ک  مبتلا ب  یک پسر اوتیسی بوهنه آغ ز شه.  1111 س   هر( NARY) سییاوت یمل یستریری .1

 بوه. ش  یه  خ نواه  و یرشه اختلالات ب  مبتلا افراه یبرا فراهی کره  فرمت ه ی تحمیلی و شغلی ههف از ای  سیستی 

هر ای  سیستی ثبت بیم ری، برای شن س یی بیم را  و توانمنهی ه ی آن   یهت برخورهاری از تسهیلات و هر ارتب   بوه  

 ا لاع ت آن   یمع آوری و ثبت می شوه.  Walt Disneyب  کمپ نی ه یی م ننه 

شروع ب  ک ر کره  و  ی هه  رییستری ملی اوتیسی ب  ههف حم یت از کوهک   هارای ای  بیم ری و خ نواه  ه ی ان   

 ه ی اخیر موفق ب  یمع آوری ا لاع ت بیم را  زی هی شه  و زمین  را برای حضور آن   هر ی من  ایی ه کره  است.

 

استرالیا، دانمارک، فنلاند، اسرائیل، نروژ،  کشورهایمشارکت  با   (iCARE) اپیدمیولوژی اوتیسم رجیستریهمکاری بین المللی برای  .2

بازدهی   طرح. اهداف این ایالات متحده آمریکا با هدف انجام تحقیقات اپیدمیولوژیک مبتلا به اوتیسم چند ملیتی ایجاد شد سوئد و

توانایی  ،با نیازهای تحقیقاتی فعلی و رشد شبکه و ارتقاء داده ها مرتبطزیرساخت  هزینه از طریق استفاده از منابع موجود،

  می باشد. تشخیصی در طول زمان تشریح روند جمعیت در گزارش های

است که دارای رجیستری دولتی در زمینه کودکان مبتلا به اختلال  امریکانیوجرسی یکی از چند ایالت در کشور .3

در نیوجرسی ایجاد شد و خانواده ها را به  ASD بهتر اوتیسم یا درک رجیستری برای .است (ASD) اوتیسم

تاریخ  ،اسم بچه:ارائه دهنده خدمات بهداشتی کودک اطلاعاتی از قبیل .دادخدمات و پشتیبانی های موجود پیوند 

 را تکمیل می کند  نام پزشکو  بیمار تشخیص ،آدرس فعلی، تولد

اوتیسی ای  است ک  خ نواه  ه  را ب  خهم ت ویژ  مهیریت بیم ری ه ی مربو  ب  سلامت  بیم را ههف املی از ثبت 

هنهگ   خهم ت هم هنگ شه  بر اس س شهرست   هستنه ک  هارای س   ه  تیرب  و هانش هر کوهک   مرتب  س زه ک  ارائ  ه

 موره من بع محلی، من ق  ای و هولتی مویوه برای خ نواه  ه ی کوهک   ب  سلامت خ ص

 

 

 

 :اطلاعات کيفيت ارزیابی و تحليل تجزیه و آوریجمع ثبت، اجراء روش   -15

فوق تخصص مغز و اعصاب کودکان بیماران تشخیص داده شده ی تایید شده توسط  اوتیسم تمامیبیماران مبتلا به در سایت ثبت نام 

ابتدا شرح حال و سپس  و روان پزشکی کودکان)و متخصص مغز و اعصاب و روان پزشکی( پس از تایید ادمین وارد سایت میگردند.

 یش ژنتیک وارد سایت می گردنند.آزما نوار مغز و معاینه و سپس تمام بررسی های پاراکلینیک به انضمام

تشخیص داده شـده ی تاییـد شـده وارد سـایت مـی بیماران مبتلا به اوتیسم در سایت ثبت نام  این روند طبق چارت زیر می باشد.

ابتدا گردند. ابتدا شرح حال و سپس معاینه و سپس تمام بررسی های پاراکلینیک به انضمام آزمایش ژنتیک وارد سایت می گردنند. در 

مرتبط با سایت مذکور اقدام به گرفتن شرح حـال و سـپس معاینـه بیمـار مـی  )و روان پزشکی کودکان( فلوی آموزشی مغز و اعصاب

نماید، سپس استاد مغز و اعصاب کودکان مرتبط با طرح پس از تایید شرح حال و معاینه بررسی های پاراکلینیـک لـازم را درخواسـت 

 ن بررسی های مذکور اطلاعات بیمار مذکور ثبت در سایت می گرددمی نماید. پس از آماده شد
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 انی ی تست ه ی روا  شن سی مرتب  ب  اوتیسی 

 سایتثبت نام پزشک کاربر در 

 

 تأیید ادمین سایت

ثبت شرح حال در پرسش نامه سایت توسط فلوشیپ  مخصوص کلینیک مغز و اعصاب کودکان  و یا فوق 

 تخصص روان پزشکی کودکان، متخصص روان پزشکی، متخصص مغز و اعصاب 

 
 وارد نمودن علائم بالینی و نورولوژی در پرسش نامه سایت توسط فلوشیپ مربوطه 

 مرتبط و الکتروانسفالوگرافی توسط فلوشیپ مربوطهثبت آزمایشات 

 ثبت تست های روانشناسی مرتبط با اوتیسم

Submit 

    تأیید ادمین   

 پزشکی کودکانمعاینه بیمار توسط فوق تخصص مغز و اعصاب و یا فوق تخصص روان 

 متخصص مغز و اعصاب  -متخصص روان پزشکی

 

 انجام بررسی های پاراکلینیک

CARS test 

 الکتروانسفالوگرافی و در صورت نیاز آزمایش ژنتیک

 وارد کردن اطلاعات دارو درمانی مرتبط با اوتیسم

 تایید بیماری

 ارجاع بیمار

 وارد کردن اطلاعات اقدامات توان بخشی مرتبط با اوتیسم

 کلینیک فوق تخصصی مغز و اعصاب 

 و یا 

 (کلینیک فوق تخصصی روان پزشکی کودکان)کلینیک تخصصی مغز و اعصاب و روان پزشکی
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 آوری آن:آوری اطلاعات و نحوه جمعمشخصات ابزار جمع -16

  آن می باشد که از طریق پرسـش تلفن بیمار و همراه و  آدرس سن، جنس،کد ملی، ،و نام خانوادگی نام: شامل پرونده های بیماران

 از بیمار و همراهش ثبت می گردد.

  دور سر، دور کمر، تاریخچه بیماری و رونـد درمـان آن کـه از : شامل داده های آنتروپومتری مثل قد، وزنمعاینه و اخذ شرح حال ،

 طریق معاینه بیمار و بررسی پرونده وی جمع آوری می شود.

  تست های روان شناسی مرتبط با اوتیسم انجام شده (CARS test) 

  EEG  و یافته هایneuroimaging بیمار 

 Genetic study  در مورد بیماری های ژنتیکی طیف اوتیسم و رد سایر علل ژنتیکی که بیماران با اختلالات رفتاری شبه اوتیسـم(

 مراجعه می کنند(

 

 ساختار مدیریتی ثبت: -17

 متخصص مغز و اعصاب  -متخصص روان پزشکی ،روان پزشکی کودکان پزشکان فوق تخصص مغز و اعصاب و پزشکان فوق تخصص 

 زیر نظر مدیر اجرایی طرح ، اطلاعات بیماران را وارد می نمایند.  

 

 فلوچارت ساختار مدیریتی ثبت: -18

 

 

 

 

 

 

 مشاهده در سایت
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 انی ی تست ه ی روا  شن سی مرتب  ب  اوتیسی 

 پزشک کاربر در سایت ثبت نام

 

 تأیید ادمین سایت

ثبت شرح حال در پرسش نامه سایت توسط فلوشیپ  مخصوص کلینیک مغز و اعصاب کودکان  و یا فوق 

 تخصص روان پزشکی کودکان، متخصص روان پزشکی، متخصص مغز و اعصاب 

 
 وارد نمودن علائم بالینی و نورولوژی در پرسش نامه سایت توسط فلوشیپ مربوطه 

 ثبت آزمایشات مرتبط و الکتروانسفالوگرافی توسط فلوشیپ مربوطه

 ثبت تست های روانشناسی مرتبط با اوتیسم

Submit 

    تأیید ادمین   

 تخصص مغز و اعصاب و یا فوق تخصص روان پزشکی کودکانمعاینه بیمار توسط فوق 

 متخصص مغز و اعصاب  -متخصص روان پزشکی

 

 انجام بررسی های پاراکلینیک

CARS Test 

 الکتروانسفالوگرافی و در صورت نیاز آزمایش ژنتیک

 وارد کردن اطلاعات دارو درمانی مرتبط با اوتیسم

 تایید بیماری

 ارجاع بیمار

 اقدامات توان بخشی مرتبط با اوتیسموارد کردن اطلاعات 

 کلینیک فوق تخصصی مغز و اعصاب 

 و یا 

 (کلینیک فوق تخصصی روان پزشکی کودکان)کلینیک تخصصی مغز و اعصاب و روان پزشکی
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 باشد، اطلاعات زیر تکميل گردد:درصورتيکه برنامه ثبت پيشنهادی در حال اجرا می -19

 ثبت: ابقه برنامهس  -19-1

 

 ا کنون:تتعداد بيماران ثبت شده  -19-2

 

 :رسيدهبه چاپ تعداد گزارشات و مقالات  -19-3

 

 دلائل نياز به حمایت معاونت تحقيقات و فناوری: -19-4

 

 ها:اصول محرمانگی، مالکيت و پروتکل انتشار داده -21
 

بر اساس قوانین اصول محرمانگی تمامی اطلاعات بیمار توسط بیمارستان ثبت و نگهداری می شود. این داده ها بایستی متناسـب بـا 

شود. حفظ این اطلاعات بسیار مهم و ارزشمند می باشد و تنها در موارد لزوم توسط افراد عارضه بیمار و روند درمان تعیین و ذخیره 

 مشخص قابل رویت و بررسی می باشد

 

 ملاحظات اخلاقی: -21
 تمام اطلاعات شخصی بیمار به صورت محرمانه نگهداری گردیده و ملاحظات اخلاقی درنظر گرفته می شو

 

 مشکلات:مشکلات اجرایی در انجام ثبت و روش حل  -22

 

 مشاهده در سایت
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 .مشکلات اجرایی طرح در رابطه با هزینه های مربوط به را اندازی و ثبت سایت و همچنین پیگیری های لازم می باشد 

 ایجاد انگیزه لازم در پزشکان برای ثبت بیماران خود. 

 

 

 فهرست منابعی که در بررسی متون استفاده شده است: -23

 

1. http://www.nationalautismregistry.org/contact-us.html 

 

2. Schendel, D.E., Bresnahan, M., Carter, K.W., Francis, R.W., Gissler, M., Grønborg, 

T.K., Gross, R., Gunnes, N., Hornig, M., Hultman, C.M. and Langridge, A., 2013. The 

International Collaboration for Autism Registry Epidemiology (iCARE): multinational 

registry-based investigations of autism risk factors and trends. Journal of autism and 

developmental disorders, 43(11), pp.2650-2663. 

 

3. https://nj.gov/health/fhs/autism/ 

 

 
 

 

 

 

 

http://www.nationalautismregistry.org/contact-us.html


.    8856516888های تماس:   تلفن.  51، طبقه Aتهران، شهرک قدس )غرب(، بین فلامک و زرافشان، ستاد مرکزی وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی، معاونت تحقیقات و فناوری، بلوک  نشانی پستی:

 http://www.hbi.ir  نشانی صفحه اینترنتی:

 

 :حداقل متغيرهای ضروری ثبت جدول -24

 

ف
ردی

 مقیاس نحوه اندازه گیری عملی –تعریف علمی  کیفی کمی نوع متغیر عنوان متغیر 

ل
مستق

 

وابسته
پیوسته 
گسسته 
 

ی
اسم

 

رتبه
ی

ا
 

 از روی پرونده فنوتیپ کودک  *    * جنس کودک 5
 مونث/ مذکر

 سن براساس ماه از روی پرونده سالهای گذشته عمر    *  * سن کودک 2

 سن براساس ماه از روی پرونده اولین زمان تشخیص توده تخمدانی    *  * تشخیصسن کودک زمان  5

 کیلوگرم از روی پرونده وزن هنگام تولد    *  * وزن کودک زمان تولد 4

 سانتیمتر از روی پرونده دور سر هنگام تولد    *  * دور سر کودک زمان تولد 1

 کیلوکرم از روی پرونده بیماروزن فعلی     *  * وزن کودک زمان بستری 6

0 
 مشکلات حین و قبل زایمان

* 
   * 

 
 از روی پرونده مشکلات حین و قبل زایمان

ندارد، آسفیکسی، ایکتر، فشار خون/دیابت 

 مادر، ...

 منسوب، غیرمنسوب از روی پرونده نسبت خانوادگی والدین  *    * نسبت والدین 8

2 
 *    * علائم بالینی

 
 از روی پرونده موجود در شرح حال بیمار در پروندهعلائم 

ضایعات پوستی، اختلال خواب، اختلال 

 بینایی، اختلال شنوایی، جیغ زدن و بیقراری

 دارد/ ندارد از روی پرونده سابقه تشنج در بیمار  *    * سابقه تشنج 58
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 *    * ویژگی های اوتیسم

 
 پروندهاز روی  ویژگی های کودک مبتلا به اوتیسم

علاقه به موسیقی،غوطه ور شدن در آب، 

 انجام کارهای تکراری، ...

 مثبت/ منفی از روی پرونده اختلال در صحبت کردن   *    * اختلال تکلم  

 ندارد، خفیف، متوسط، شدید از روی پرونده ناهنجاری در نوار مغزی  *   *  ناهنجاری در نوار مغزی 
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تهران، شهرک قدس )غرب(، بین فلامک و زرافشان، ستاد مرکزی وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی، معاونت تحقیقات و فناوری، بلوک  نشانی پستی:

A نشانی صفحه اینترنتی:.    8856516888های تماس:   تلفن.  51، طبقه  http://www.hbi.ir 

 

 

 

 مراحل اجرا و پيشرفت کار ثبت: جدول زمانی -25

ف
دی

ر
 

 نوع فعاليت

ول
سئ

د م
فر

ما 
ه 

  ب
ت

مد
ل 

طو
 ه

 زمان اجرا )ماه(

5 2 5 4 1 6 0 8 2 58 55 ... 

5                

2                

5                

4                

1                

6                

0                

8                

2                

 

 

ماه:        سال 6جمع کل: 
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 ی ثبتهااطلاعات مربوط به هزینه چهارم:  بخش

 ها :فرد و حق الزحمه آن ذکر مشخصات کامل و ميزان اشتغال هر هزینه کارمندی )پرسنلی( با -26

ف
ردی

 تعداد افراد رتبه علمی نام فرد یا افراد نوع فعاليت 

کل رقم حق 

الزحمه برای یک 

 نفر

 جمع کل

       

       

       

 

 گيرد:یا دیگر موسسات صورت می ها وخدمات تخصصی که توسط دانشگاه وهزینه آزمایش -27

 سرویس دهنده مرکز موضوع آزمایش یا خدمات تخصصی
تعداد کل دفعات 

 آزمایش
 جمع ) ریال ( هزینه برای هر دفعه آزمایش

     

     

     

 

 

 فهرست وسایل و موادی که باید از اعتبار این طرح از داخل  یا خارج کشور خریداری شود:

 وسایل غيرمصرفی: -28

 شرکت فروشنده ایرانی شرکت سازنده کشورسازنده نام دستگاه
تعداد 

 لازم
 قيمت کل قیمت واحد
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 موادمصرفی: -29

 شرکت سازنده کشورسازنده نام ماده
شرکت فروشنده 

 ایرانی
مقدار  یا تعداد

 لازم
 قيمت کل قیمت واحد

 

 

      

 

 

      

 

 هزینه های دیگر

 ریال                                                                          سایر موارد

 جمع هزینه های طرح :

  هزینه مسافرت  هزینه پرسنلی

  هزینه های دیگر  ها و خدمات تخصصیهزینه آزمایش

    هزینه مواد و وسایل مصرفی

  جمع کل  هزینه وسایل غیر مصرفی

 

 ها:تأمين هزینهمنابع  -31

 ملاحظات میزان مشارکت نام موسسه یا سایر منابع تأمین مالی ردیف

5    

2    

 .ریال…………………………مبلغی که از منابع دیگر کمک خواهد شد و نحوه مصرف آن :                                

 ریالدرخواست می شود :                               از معاونت تحقیقات وزارت بهداشت باقیمانده هزینه های طرح که تامین آن 
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 ضمائمم: پنج بخش

 های مورد استفاده در ثبتها و دستورالعملفرمنمونه  -1

 رزومه علمی مسوول اصلی ثبت -2

 فرم رضایت آگاهانه در برنامه ثبت -3

 های برنامه ثبت در حال اجرا تا کنونفهرست گزارشات و مقالات به چاپ رسیده از منابع داده -4

 ها گواهی تأمین اعتبار توسط مرکز، دانشگاه و یا سایر نهادها و سازمان -5
 


