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عنوان مطالعه:  ثبت اختلالات طیف اتیسم
چکیده
مقدمه: راه اندازي سامانه ثبت اختلالات طيف اتیسم ميتواند نقش موثری در تشخیص و اندازه گیری میزان گسترش بیماری در جامعه داشته و نظام سلامت را قادر می‌سازد بر كیفیت خدمات بهداشتی درماني ارائه شده نظارت بهتر و موثرتری داشته باشد. اين سامانه ثبت، همچنین منبع مناسبی برای تشخیص بیماران به منظور انجام مطالعات پژوهشی بعدی از قبیل مطالعات كوهورت و كارآزمایی بالینی را فراهم می آورد. بنابراین هدف از انجام این مطالعه راه انداری رجیستری کودکان مبتلا به اختلالات طیف اتیسم بود.
روش اجرا: با توجه به مطالعات انجام شده و رجیستری های طراحی شده در کشورهای دیگر فیلد های داده ای استخراج شدند. بررسی فرم های موجود مرتبط با دریافت و ثبت داده‏های دموگرافیک و کلینیکی و اقدامات انجام شده برای بیماران مراجعه کننده انجام شد. یک گروه نظارت کننده جهت تهیه مجموعه حداقل داده ها تعیین شد که، رهبری و هدایت و ارتباط با متخصصان را در  روند تهیه مجموعه حداقل داده ها به عهده داشت. اصول روش دلفی استفاده از خرد جمعی و کثرت گرایی نظرات شرکت کنندگان بود. در نهایت، برای جمع‌آوری داده‌ها از یک پرسشنامه محقق‌ساخته استفاده شد. برای انجام روایی، پرسشنامه توسط سه نویسنده طراحی شد. متعاقباً، پرسشنامه توسط یک هیئت متخصص، شامل محقق اصلی، روانشناس، متخصص زنان و زایمان، اپیدمیولوژیست، کاردرمانگر و گفتاردرمانگر، بررسی و اعتبارسنجی شد. برای مقایسه نتایج، از کدهای DSM-5 برای کدگذاری ASD استفاده کردیم. برای اطمینان از یکنواختی در ثبت توسط مدیر اجرایی، از یک فرهنگ لغت برای پرسشنامه استفاده خواهد شد. این پرسشنامه شامل موارد زیر است: ویژگی‌های مورد مطالعه، ویژگی‌های تحصیلی ،ویژگی‌های پدر،   ویژگی‌های مادر، ویژگی‌های بارداری، ویژگی‌های زایمان، ویژگی‌های نوزاد، ویژگی‌های بلوغ، سابقه تشخیص اولیه، سابقه پزشکی و اقدامات درمانی. در این مطالعه طراحی و ایجاد وب سایت برای دریافت، ثبت،  و ذخیره داده‏های کلینیکی و اقدامات انجام شده برای بیمار در مراجعات بعدی انجام گردید.
نتایج: در این طرح نظام ثبت تعداد200  فرد مبتلا به اختلالات طیف اتیسم با رنج سنی بین 2 تا 18 در مدت 32 ماه وارد مطالعه شدند و اطلاعات این افراد وارد سامانه نظام ثبت اتیسم شد. 141 نفر (5/74 %) پسر و 51 نفر (5/25%) دختر بودند که این ارتباط معنی دار بود (<0.001 p). میانگین (انحراف معیار) سن پدر در هنگام تولد کودک مبتلا به اتیسم (77/6) 7/32 و میانگین (انحراف معیار) سن مادر در هنگام تولد کودکان مبتلا به اتیسم (27/6) 4/28 سال بود. میانگین (انحراف معیار) سن کودک در هنگام تشخیص اتیسم 24/3(33/7) سال بود. جهت کنمدیر اجرایی ثبت، پرسشنامه‌های تکمیل‌شده را بررسی خواهد کرد. در صورت ناقص بودن پرسشنامه، دوباره به کارشناس ثبت ارجاع داده می‌شود که با والدین پرونده تماس گرفته و آن را تکمیل می‌کند. برای اطمینان از تشخیص صحیح و کنترل کیفی، مدیر اجرایی ثبت به صورت تصادفی برخی از ابزارهای ADI-R و تشخیص روانپزشک را بررسی کرد. برای اطمینان از انطباق، داده‌ها به همراه پرسشنامه وارد نرم‌افزار شدند. هر هفته، پرسشنامه‌های تصادفی از پرونده‌های ثبت‌شده توسط کارشناس ثبت توسط مدیر اجرایی ثبت بررسی شد. پوشش ثبت پرونده‌های واجد شرایط با استفاده از درصد تخمین زده شدند. 
نتیجه‌گیری: در مدت 32 ماه 200 فرد مبتلا به اختلالات طیف اتیسم وارد مطالعه شدند. پیشنهاد می گردد این سامانه در سالهای اتی ادامه یابد و در مناطق مختلف کشور هم اجرا گردد و به منظور اهداف سیاست گذاری استفاده گردد.
کلمات کلیدی: اختلال طیف اتیسم، نظام ثبت، اختلال ارتباط اجتماعی 
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پژوهشگر گرامی
نظر به اهمیت استفاده کاربردی از نتایج تحقیق ارزشمند شما، مستدعی است گروه های مخاطب تحقیق و متناسب با آن پیام های کلیدی پژوهش خود را در کادر 1 مرقوم فرمایید. در کادر 2 نیز پیشنهاد چگونگی کاربست نتایج تحقیق خود را در جامعه و صنعت بیان فرمایید.
کادر1: مهم ترین یافته‌ها و پیام‌های پژوهش متناسب با گروه های مخاطب
	ردیف
	گروه مخاطب*
	پیام پژوهش

	1
	رئیس و معاونین دانشکده های پزشکی
	در مدت 32 ماه 200 فرد مبتلا به اختلالات طیف اتیسم وارد مطالعه شدند. پیشنهاد می گردد این سامانه در سالهای اتی ادامه یابد و استفاده از اطلاعات برای اهداف بهداشت عمومی، بالینی یا سیاست‌گذاری استفاده گردد.

	2
	معاونت درمان
	


*مدیران، سیاست گذاران، عموم مردم، بیماران، مراکز صنعتی و غیره.
کادر2: پیشنهادات محقق برای نحوه کاربست نتایج تحقیق
	ردیف
	محل بکارگیری نتایج تحقیق(صنعت، جامعه)
	پیشنهاد نحوه کاربست

	1
	جامعه
	در مدت 32 ماه 200 فرد مبتلا به اختلالات طیف اتیسم وارد مطالعه شدند. پیشنهاد می گردد این سامانه در سالهای اتی ادامه یابد و استفاده از اطلاعات برای اهداف بهداشت عمومی، بالینی یا سیاست‌گذاری استفاده گردد.


كادر3 :  خبر پژوهشي جهت درج درپايگاه نتايج پژوهش هاي سلامت كشور
	عنوان خبر: ثبت اختلالات طیف اتیسم 
در این طرح نظام ثبت تعداد200  فرد مبتلا به اختلالات طیف اتیسم با رنج سنی بین 2 تا 18 در مدت 32 ماه وارد مطالعه شدند و اطلاعات این افراد وارد سامانه نظام ثبت اتیسم شد. 141 نفر (5/74 %) پسر و 51 نفر (5/25%) دختر بودند که این ارتباط معنی دار بود (<0.001 p). میانگین (انحراف معیار) سن پدر در هنگام تولد کودک مبتلا به اتیسم (77/6) 7/32 و میانگین (انحراف معیار) سن مادر در هنگام تولد کودکان مبتلا به اتیسم (27/6) 4/28 سال بود. میانگین (انحراف معیار) سن کودک در هنگام تشخیص اتیسم 24/3(33/7) سال بود.
 منبع:
جنابی، انسیه و همكاران. ثبت اختلالات طیف اتیسم.1404
Jenabi, E., et al. Registry of Autism Spectrum Disorders (ASD).  Hamadan: Hamadan University of MedicalSciences,2025.
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Abstract 

Title: Registry of Autism Spectrum Disorders (ASD)
Background: The establishment of a registry system for Autism Spectrum Disorder (ASD) can play a significant role in the diagnosis and assessment of the prevalence of the disorder in the community. It enables the healthcare system to more effectively monitor the quality of health services provided. Moreover, such a registry serves as a valuable resource for identifying patients for future research, including cohort studies and clinical trials. Therefore, the aim of this study was to establish a registry system for children diagnosed with ASD.

Methods: Based on existing literature and registry models developed in other countries, relevant data fields were extracted. Available forms related to the collection and recording of demographic and clinical data, as well as medical interventions for referred patients, were reviewed. A supervisory group was established to develop a minimum data set, with responsibilities including leadership, coordination, and communication with subject matter experts. The Delphi method was employed, emphasizing collective intelligence and pluralistic input from participants. A researcher-developed questionnaire was ultimately used for data collection. To ensure its validity, the questionnaire was initially designed by three authors and subsequently reviewed and validated by a panel of experts, including the principal investigator, a psychologist, an obstetrician, an epidemiologist, an occupational therapist, and a speech therapist. To standardize coding, DSM-5 criteria were used for ASD classification. A data dictionary was also created to ensure consistency in data entry by the registry executive. The questionnaire covered the following domains: Participant characteristics, Educational information, paternal characteristics, maternal characteristics, pregnancy-related information, birth details, neonatal characteristics, developmental milestones, early diagnosis history and Medical history and treatments. A dedicated website was designed and developed to collect, register, and store clinical data and interventions during patient follow-up visits. 

Results: During the 32-month study period, a total of 200 individuals with ASD aged between 2 and 18 years were enrolled into the registry system. Of these, 141 (74.5%) were male and 51 (25.5%) were female—a statistically significant gender distribution (p < 0.001). The mean (SD) age of fathers at the time of the child’s birth was 32.7 (6.77) years, while the mean (SD) maternal age was 28.4 (6.27) years. The mean (SD) age at ASD diagnosis was 3.24 (1.33) years. The registry executive reviewed completed questionnaires; if incomplete, they were returned to the data entry specialist, who then contacted the parents to complete the missing information. To ensure diagnostic accuracy and quality control, the registry executive randomly reviewed ADI-R tools and psychiatrist diagnoses. For consistency, data were entered into the software alongside the completed questionnaires. Each week, a random sample of recorded questionnaires was reviewed by the registry executive. Registry coverage for eligible cases was estimated as a percentage. Conclusion: Over the 32-month period, 200 individuals with ASD were registered in the study. It is recommended that this registry system be continued in future years and expanded to other regions across the country to include a greater number of individuals within the ASD registry framework.

Keywords: Autism Spectrum Disorders, Registry, Social Communication Disorder
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