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	فرم درخواست راه‏اندازي نظام ثبت بيماري‏ها
مرکز توسعه و هماهنگي تحقيقات
معاونت تحقيقات و فناوري


	عنوان برنامه ثبت:

برنامه ی غربالگری اختلالات طیف اوتیسم در استان آذربایجان شرقی

	

	نام و نام خانوادگي درخواست کننده (درخواست کنندگان): حسن شاهرخی


	

	نام مركز تحقيقاتي/ بيمارستان / گروه / سازمان درخواست کننده:
مرکز تحقیقات روانپزشکی و علوم رفتاری

	

	نام دانشگاه/ دانشکده:
دانشگاه علوم پزشکی تبریز-دانشکده پزشکی


بخش اول: شناسنامه ثبت
	عنـوان برنامه ثبت: 
برنامه ی غربالگری اختلالات طیف اوتیسم در استان آذربایجان شرقی


مسوول اصلی ثبت: حسن شاهرخی        سازمان/مركزتحقيقاتي/بيمارستان/گروه:  مرکز تحقیقات روانپزشکی و علوم رفتا ری/ گروه روانپزشکی                             

دانشگاه/دانشکده: علوم پزشکی تبریز/دانشکده پزشکی           محيط کاری ثبت:                 مدت زمان اجرا:  یک سال        

	اسامي اعضاي کميته راهبردی ثبت:
دکتر حسن شاهرخی-دکتر سارافرهنگ- دکتر سعید دستگیری - دکتر غلامرضا نورآذر- دکتر ایوب مالک- دکتر شاهرخ امیری- دکتر سیف اله حیدرآبادی-دکتر محمد برزگر-دکتر لیلا مهدی زاده - دکتر علیرضا شفیعی


	خلاصه ضرورت اجرا و اهداف كاربردي ثبت:
اختلالات طیف اوتیسم دسته ای از بیماری های مهم روانپزشکی هستندکه تاثیرات مخربی بر سلامت روانی و عمومی فرد و جامعه می گذارند. . مشكلات متعاقب اين اختلالات، عوارض و هزينه هاى زيادى را براى خانواده ها و جامعه تحمیل ميكند. در حاليكه بيشتر هزينه اين بيمارى به صورت عاطفى بوده و زندگى خانواده هاى مبتلايان را تحت تاثير قرار ميدهد، این بیماری هزينه هاى چالش برانگيزى نيز براى اقتصاد جامعه به بار می آورد. از سوی دیگر آمارها نشانگر روند افزايشى اين بيمارى در گذر زمان است. علت افزايش شيوع ميتواند متفاوت باشد كه محتمل ترين دليل آنست كه در گذشته به دليل عدم شناسايى بيماران بسيارى از موارد تشخيص داده نمى شدند ولى با گذشت زمان و پيشرفت هاى موجود در روش هاى غربالگرى ميزان تشخيص اين بيمارى افزايش يافته است در کنار این واقعیات ٬ در چندین مطالعه نشان داده شده است که به رغم اینکه شروع زودرس شکل رایج این بیماری است٬  تشخیص اختلالات طیف اوتیسم در بسیاری از موارد با تاخیر انجام می گیرد که خود بر بار بیماری به میزان قابل ملاحظه ای می افزاید و فرایند مداخله ی مورد نیاز را پیچیده تر٬ پر هزینه تر و کم اثر تر می نماید. مطالعات متعدد انجام شده نشان داده اند که تشخیص و اعمال زودرس روش های درمانی ٬ عامل تعیین کننده ای در عاقبت بیماری است . با اعمال بموقع روش های درمانی می توان انتظار داشت که علائم بیماری تحت کنترل قرار گیرد ٬ از شدت بیماری و عوارض آن کاسته شود و در موارد بسیاری حتی بیمار از زمره ی تشخیصی اختلالات طیف اوتیسم خارج گردد. بنابراین به نظر میرسد که تلاش برای تشخیص به موقع این اختلال نقش مهمی در پیشگیری از بروز کامل و/یا ناتوانی های ناشی از آن داشته باشد . هرچند در کشور ما٬ مطالعه ی سازمان یافته ای در مورد سن تشخیص ٬ عواقب بلند مدت و هزینه های اختلالات طیف اوتیسم وجود ندارد ٬ اما با در نظر داشتن یافته های حاصل از مطالعات جهانی و نیز با توجه به مشاهدات غبر سازمان یافته ی عوامل درگیر در برنامه های مرتبط با کودکان مبتلا٬ به نظر می رسد که ما نیز با مشکلاتی مشابه مواجه هستیم و همین امر توجه ملی به این مسئله را بیش از پیش کرده است و به این ترتیب غربالگری این اختلال در مورد نظر سیاست گذاران بهداشت روانی قرار گرفته است. اما در عین حال از آن جا که برنامه های غربالگری مستلزم هزینه های قابل ملاحظه ای می باشند و در صورتی که به درستی طراحی نگردند ٬ خود می توانند هزینه ها و مشکلات فراوان- و بعضا بی فایده ای- را بر نظام سلامت تحمیل کنند٬ تناسب این برنامه ها با شرایط و نیازهای واقعی بسیار حائز اهمیت می باشد. 

با در نظر داشتن مجموعه ی چالش ها و ابهامات درباره ی غربالگری اوتیسم ٬ ما بر آن هستیم که برنامه ی غربالگری اوتیسم لزوما باید گام به گام و البته انعطاف پذیر باشد و با توجه به شرایط و امکانات در مراحل مختلف اجرا و ارزیابی گردد تا نهایتا در صورت تامین زیر ساخت های لازم به یک برنامه ی غربالگری عمومی ارتقا یابد. با چنین رویکردی گام های پیشنهادی اولیه برای برنامه بر اساس نظرات کارشناسان این حوزه طراحی گردیده است و همچنان به انعطاف پذیر بودن این گام ها بر مبنای نظر پانل متخصصین این حوزه تاکید می شود. مطابق برنامه ی پیشنهادی ما٬ غربالگری در 4 سطح انجام خواهد شد و با استفاده ی پیشرونده از ابزارهای تخصصی تر انجام می گردد و مواردی که در هریک از این سطوح مثبت ارزیابی شوند برای غربالگری سطح بالاتر و نهایتن تشخیص گذاری نهایی ارجاع داده خواهند شد. 


	خلاصه ساختار و روش اجـراي ثبت:


مطابق  این برنامه گام اول غربالگری٬ تشکیل کمیته ی استانی اوتیسم و تلاش برای تجمیع امکانات و تلاش ها در این حوزه خواهد بود. پس از آموزش پرسنل درگیر در برنامه و تهیه مواد و تدارک برنامه های آموزشی و تبلیغی ٬ پروتکلی برای مداخلات کوتاه مدت و موقت برای کسانی که در هریک از مراحل غربالگری مشکوک به اختلال طیف اوتیسم تشخیص داده می شوند تدوین خواهد شد و سپس برنامه ی غربالگری در یک محدوده ی جمعیتی نسبتن کوچک در سه سطح –به ترتیب تخصصی بودن- شروع خواهد شد. غربالگری مرحله ی اول با پرسیدن سه سوال پیشنهادی وزارت بهداشت انجام خواهد شد و موارد مشکوک جهت انجام  یکی از آزمون های HIVA یا M-CHAT به روانشناس خانه ی سلامت ارجاع داده خواهند شد. موارد مشکوک در این مرحله ی غربالگری برای انجام آزمون GARS به مراکز اوتیسم ارجاع داده می شوند و در نهایت آنانی که در هر سه مرحله غربالگری آنان مثبت تشخیص داده شوند ٬ برای ارزیابی جامع تشخیصی (سطح 4 غربالگری) و در نهایت تدوین پیشنهادهای درمانی به مرکز اوتیسم دانشگاه علوم پزشکی تبریز ارجاع داده می شوند. مراحل اجرای برنامه در بازه های زمانی مشخصی مورد ارزیابی سیستماتیک قرار خواهد گرفت و بر اساس نظر کمیته ی استانی٬ و با در نظر گرفتن امکانات و زیر ساخت های فراهم شده در طول زمان٬ به مناطق دیگر٬ گروه های سنی دیگر و نهایتن شهرستان های دیگر تعمیم خواهد یافت. این برنامه با پیگیری فعال برای به حداقل رساندن موارد جامانده و نیز با انجام مداخلات کوتاه مدت برای افرادی که در لیست انتظار هستند همراه می باشد. 


بخش دوم: مشخصات مسوولين ثبت
1- نام و نام خانوادگي مدير اجرائی ثبت:  حسن شاهرخی
2- رتبه علمي:  فوق تخصص روانپزشکی کودک و نوجوان
3- محل خدمت:  بیمارستان رازی تبریز
4- نشاني محل خدمت: تبریز- جاده ائل گلی- بیمارستان رازی
5- تلفن محل خدمت:  04133003353        شماره تلفن همراه:    09144143587                    پست الکترونيک: shaahrokhi.hasan@yahoo.com 
6- ضروری است رزومه علمی مسوول اصلی ثبت به پیوست این فرم به معاونت تحقیقات و فناوری وزارت بهداشت درمان و آموزش پزشکی ارسال گردد.
7- مشخصات ساير اعضای کميته راهبردی ثبت: 

	رديف
	نام و نام خانوادگي
	تخصص/درجه علمي
	دانشگاه/دانشکده/ مرکز/گروه اصلی محل خدمت
	آدرس و تلفن محل خدمت

	1
	سعید دستگیری
	اپیدمیولوژی/ استاد
	دانشگاه علوم پزشکی تبریز/ دانشکده پزشکی
	دانشکده پزشکی دانشگاه علوم پزشکی تبریز- 

	2
	ایوب مالک 


	فوق تخصص روانپزشکی کودک و نوجوان/استاد
	دانشگاه علوم پزشکی  تبریز/دانشکده پزشکی/مرکز تحقیقات روانپزشکی و علوم رفتاری/گروه روانپزشکی
	تبریز- جاده ائل گلی- بیمارستان رازی

04133003353

	3
	سیف اله حیدرآبادی
	متخصص کودکان فلوشیپ تکامل کودکان/ استادیار
	دانشگاه علوم پزشکی  تبریز/دانشکده پزشکی/مرکز تحقیقات کودکان/ گروه کودکان
	تبریز- خیابان ششگلان- بیمارستان کودکان

	4
	غلامرضا نورآذر 
	فوق تخصص روانپزشکی کودک و نوجوان/استادیار
	دانشگاه علوم پزشکی  تبریز/دانشکده پزشکی/مرکز تحقیقات روانپزشکی و علوم رفتاری/گروه روانپزشکی
	تبریز- جاده ائل گلی- بیمارستان رازی

04133003353

	5
	محمد برزگر
	فوق تخصص مغز واعصاب کودکان /استاد
	دانشگاه علوم پزشکی  تبریز/دانشکده پزشکی/مرکز تحقیقات کودکان/ گروه کودکان
	تبریز- خیابان ششگلان- بیمارستان کودکان

	6
	سارا فرهنگ
	روانپزشکی/ متخصص
	دانشگاه علوم پزشکی  تبریز/دانشکده پزشکی/مرکز تحقیقات روانپزشکی و علوم رفتاری/گروه روانپزشکی
	تبریز- جاده ائل گلی- بیمارستان رازی

04133003353

	7
	لیلا مهدی زاده
	دکترای تخصصی علوم اعصاب/ استادیار
	دانشگاه تبریز
	دانشگاه تبریز- دانشکده علوم طبیعی
04133392736

	8
	شاهرخ امیری
	فوق تخصص روانپزشکی کودک و نوجوان/دانشیار
	دانشگاه علوم پزشکی  تبریز/دانشکده پزشکی/مرکز تحقیقات روانپزشکی و علوم رفتاری/گروه روانپزشکی
	تبریز- جاده ائل گلی- بیمارستان رازی

04133003353

	9
	علیرضا شفیعی 
	روانپزشکی/ استادیار
	دانشگاه علوم پزشکی  تبریز/دانشکده پزشکی/مرکز تحقیقات روانپزشکی و علوم رفتاری/گروه روانپزشکی
	تبریز- جاده ائل گلی- بیمارستان رازی

04133003353


بخش سوم: مشخصات کامل ثبت
· عنوان ثبت به فارسي:

اجرای برنامه ی غربالگری و اختلالات طیف اوتیسم در استان آذربایجان شرقی
· عنوان ثبت به انگليسي: 

Implementation of a screening program for Autism Spectrum Disorder in East Ajarbaijan Province
· نوع ثبت: 
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       بيماري یا عارضه                      مواجهه خاص           خدمات بهداشتی درماني                  ساير پيامدهاي سلامت             

توضیحات : بیماری مورد نظر اختلالات طیف اوتیسم می باشد که تعریف عملیاتی آن در پی خواهد آمد.
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گستره جغرافیایی ثبت:
              ملي                   
        منطقه‏اي              نام منطقه/مناطق:  استان آذربایجان شرقی                       
      بيمارستاني          نام بيمارستان/بيمارستان‏ها:  ................................................................................
· اهداف اصلي ثبت:

1-تشخیص زودرس اختلالات طیف اوتیسم 
2- تعیین شیوع و بروز اختلالات طیف اوتیسم و بررسی تغییرات آن در طول زمان

3- شناسایی گروه های در معرض خطر ابتلا به اختلالات طیف اوتیسم
· اهداف پژوهشي ثبت:

هنجاریابی و /یا تدوین ابزارهای مناسب برای غربالگری ٬ تشخیص و ارزیابی مبتلایان به طیف اوتیسم
· تعريف بيماری (يا رويداد بهداشتی) اصلی مورد ثبت (معيارهاي ورود و خروج): 
اختلالات طیف اوتیسم به مجموعه اختلالاتی گفته می شود که در ذیل اختلالات عصبی-تکاملی طبقه بندی می شوند و مشخصه ی اصلی آن ها نقص در توانایی های اجتماعی –ارتباطی و دامنه ی محدود علائق و رفتارها می باشد. این مجموعه بیماری ها بر اساس نظام  DSM-4 شامل 4 ٬ دسته ی تشخیصی اوتیسم (Autism) سندرم آسپرگر (Asperger syndrome) اختلال فروپاشنده ی کودکی (Childhood Disintegrative Disorder) و اختلالات طیف اوتیسم طبقه بندی نشده (Autism Spectrum Disorder(NOS)) می باشند(1). نظام DSM-5 برای تشخیص اختلالات طیف اوتیسم از اصطلاح کلی اختلالات طیف اوتیسم استفاده می کند و سپس کدهایی را برای ارزیابی شدت و همبودی های احتمالی در نظر می گیرد(2). در سیستم ثبت ما از کدهای هردو نظام تشخیصی استفاده می گردد. تشخیص این بیماری و انواع آن بر اساس نظر روانپزشک کودک و نوجوان و تایید تشخیص توسط آزمون های استاندارد ADI-RوADOS می باشد. 
پس از غربالگری٬ معیار ورود به نظام ثبت تشخیص اختلال طیف اوتیسم به شرح فوق می باشد. در این برنامه ی ثبت تمام موارد مبتلا صرف نظر از وجود یا عدم وجود مشکلات همراه وارد خواهند شد. بنابراین هیچ معیار خروجی وجود ندارد.
· جمعيت هدف ثبت:
جمعیت نهایی ثبت شامل تمامی  جمعیت زیر 18 سال ساکن استان آذربایجان شرقی می باشد. این جمعیت براساس آخرین سرشماری مرکز آمار ایران در سال 1390 ٬  1129577 می باشد(3)
از آنجا که انتظار می رود اکثر مواردی که به عنوان مورد اختلال اوتیستیک تشخیص داده می شوند یا واجد علائم اوتیسم می باشند ٬ نهایتا به یکی از مراکز توانبخشی یا نگهداری تحت پوشش سازمان بهزیستی مراجعه کنند٬ این مراکز به عنوان گلوگاه های اصلی برای یافتن موارد مبتلا در نظر گرفته می شوند. 
برای تکمیل پوشش غربالگری و ثبت ٬ از شروع برنامه تلاش های منظمی برای جذب همکاری داوطلبین در بخش خصوصی ودولتی و نیز مراجعه مستقیم افراد صورت خواهد گرفت. 
· حجم نمونه:
برمبنای یک برآورد غیرسازمان یافته  از بین حدود 2400 موردی که تحت پوشش مراکز توانبخشی و نگهداری بهزیستی در کل استان می باشند٬ حدود 400-350 نفر به طور رسمی مبتلا به اوتیسم تشخیص داده شده اند. بدیهی است که این تعداد نمایانگر حجم واقعی افراد مبتلا به اوتیسم استان نمی باشد. با در نظر گرفتن شیوع متوسط 1% انتظار می رود از جمعیت زیر 18 ساله ی استان حداقل حدود 11000 نفر مبتلا به اوتیسم باشند. به نظر می رسد وجود این فاصله بین تعداد مورد انتظار و تعداد تشخیص داده شده ی موارد اوتیسم از جمله به دلایل زیر باشد:
· تعداد زیادی از مواردی که تحت پوشش مراکز مختلف بهزیستی هستند به درستی تشخیص داده نشده اند که این امر ناشی از فقدان وجود یک نظام سازمان یافته برای تشخیص اوتیسم در این مراکز است.

· بسیاری ا ز مبتلایان به اوتیسم به دلایل گوناگون اصولا در فرایند تشخیص وارد نمی شوند.
· موارد متعددی از مبتلایان به رغم تشخیص قطعی یا احتمالی وارد پروسه ی درمان نمی گردند.

· مواردی نیز وجود دارند که درمان های خود را در مراکز دیگری جز مراکز بهزیستی ادامه می دهند.

انتظار می رود که با انجام فرایند غربالگری و نهایتا تشخیص گذاری سازمان یافته تعداد مبتلایان تشخیص داده شده در این مراکز تا حدود 2 برابر افزایش یابد و به 800-700 نفر برسد. همچنین انتظار می رود با جلب تدریجی همکاری مراکز داوطلب برای پیوستن به برنامه ی ثبت٬ این رقم بازهم افزایش یابد و به حدود 2000 نفر برسد. در نهایت امید می رود با درکی که براساس نتایج این برنامه حاصل خواهد شد٬ برنامه هایی برای افزایش پوشش غربالگری و تشخیص در قالب پروژه های موازی اجرا گردد.

· منابع اطلاعاتی که داده‏های ثبت از آن‏ها جمع‏آوری می‏شود:
غربالگری از یکی از مرکز بهداشتی درمانی تحت پوشش مجتمع های سلامت آغاز خواهد شد.  پس از انجام برنامه در یک دوره ی شش ماهه٬ و با بهبود زیر ساخت های لازم برای تامین مداخلات مورد نیاز٬ مراکز بهداشتی درمانی دیگر شهرستان و نهایتن سایر مناطق استان تحت پوشش غربالگری قرار خواهند گرفت.  همزمان مراکز توانبخشی کلی استان، غربالگری خواهند شد. موارد مثبت در غربالگری٬ توسط یکی از متخصصین ، مورد ارزیابی تشخیصی و نهایتا تکمیل فرم ثبت قرار خواهند گرفت. 
همزمان با این مرحله کار بر روی نرم افزار ثبت و سایت اینترنتی انجام خواهد شد و پیش بینی می شود که در عرض همین مدت تکمیل گردد. 
پس از سال اول، فراخوان های عمومی تر برای جلب همکاری متخصصان ٬ مراکز داوطلب  و نیز والدین داوطلب داده خواهد شد. متخصصینی که بالقوه می توانند در این مرحله مشارکت کنند از جمله شامل مراکز روانشناسی، متخصصین کودکان، روانپزشکان، مراکز گفتاردرمانی و کاردرمانی می باشند. مراکز داوطلب بالقوه دیگر می توانند شامل هریک از مراکز بهداشتی- درمانی یا آموزشی خصوصی یا دولتی ٬ مهدهای کودک و مدارس باشند. همکاری این متخصصین در جهت انجام فرایند غربالگری خواهد بود. 
از سال دوم به بعد ٬ اطلاعاتی که بر اساس فرم های طراحی شده ( شامل اطلاعات زمینه ای لازم٬  داده های حاصل از ارزیابی های بالینی و آزمون های مورد نیاز) در سایت های مختلف جمع آوری می گردند٬ به برنامه ی نرم افزاری وارد می گردند. طراحی نرم افزار مورد نظر تحت وب صورت خواهد گرفت . کد تعلق گرفته به هر مورد جدید ٬ شناسه ی ملی وی می باشد تا به این ترتیب بتوان از ثبت مجدد موارد قبلی اجتناب نمود. تمامی مراکز داوطلب که به برنامه ی ثبت متصل می گردند٬ قادر به اتصال به شبکه مزبور خواهند شد. مواردی که بر اساس سیستم خود ارجاعی شناسایی می شوند٬ اطلاعات مورد نیاز را از طریق سیستم تحت وب وارد می کنند و برای انجام آزمون های مورد نظر به مراکز از پیش تعیین شده ارجاع داده می شوند. درمراکزی که مایل به سیستم تحت وب نیستند یا امکان این کار را ندارند٬ اطلاعات در فرم های کاغذی ثبت و در فواصل معین جمع آوری می گردند٬ و توسط کارمندان برنامه به نرم افزار منتقل می گردند. 
همچنین افرادی که مایل باشند می توانند بدون اتصال به هیچیک از مراکز مزبور ٬ به فرایند غربالگری و درصورت نیاز ارزیابی وارد گردند. غربالگری برای چنین افرادی از طریق تکمیل فرم های قرار گرفته در سایت یا محل اصلی ارزیابی ممکن می باشد. 

· روش بيماريابی:
روش بیمار یابی ٬ ترکیبی از روش های فعال و غیرفعال به تفصیل زیر می باشد. فرآیند بیماریابی به طور تدریجی از غیرفعال به سمت فعال میل خواهد کرد:
در هر مرکزی که به برنامه می پیوندد یک کد اختصاصی و یک مسئول غربالگری تعیین خواهد شد. مسئول غربالگری بنا به مورد می تواند پرستار٬ روانشناس٬ کارشناس سلامت ( از انواع رشته ها) ٬ گفتار درمانگر یا کار درمانگر باشد. مسئول غربالگری ٬ متولی نظارت بر صحت اطلاعات٬ ورود اطلاعات به سیستم نرم افزاری ٬ تعیین نتیجه ی  غربالگری و هماهنگی برای ارجاع موارد مثبت یا مشکوک خواهد بود. این فرد قبل از شروع برنامه طبیعتا مورد آموزش های لازم قرار خواهد گرفت. تمامی افراد زیر 18 سالی که به مراکز ذکر شده مراجعه می کنند٬ مشمول انجام غربالگری خواهند شد. 
مواردی که توسط روانپزشک کودک و نوجوان ٬ روانپزشک ٬ متخصص مغز و اعصاب کودکان یا متخصص تکامل کودکان مشکوک یا مبتلا به اختلال طیف اوتیسم تشخیص داده شوند ٬ و نیز موارد مثبت یا مشکوک در غربالگری ٬ برای تکمیل فرایند ارزیابی سازمان یافته ارجاع داده خواهند شد. مواردی نیز که توسط دیگر افراد٬ مشکوک یا مبتلا تشخیص داده می شوند٬ به دوطریق قادر به ورود به فرایند ارزیابی خواهند بود: یا ارجاع برای غربالگری و یا ارجاع به روانپزشک کودک و نوجوان٬ روانپزشک ٬ متخصص مغز و اعصاب کودکان یا متخصص تکامل کودکان. 
فرایند ارزیابی سازمان یافته شامل انجام آزمون های ADI-R وADOS می باشد که توسط روانپزشک٬  روانشناس یا گفتاردرمانگری  که دوره ی آموزشی لازم را دیده باشد و صلاحیت وی توسط کمیته ی راهبردی برنامه تایید شده باشد صورت خواهد گرفت. مواردی که در هردو آزمون مبتلا به اختلال طیف اوتیسم تشخیص داده شوند٬ موارد قطعی ثبت خواهند بود. در مواردی که نتیجه ی یکی از آزمون ها و تشخیص روانپزشک کودک و نوجوان  موید تشخیص اختلال طیف اوتیستیک باشد٬ ثبت صورت خواهد گرفت. در مواردی نیز که نتیجه هردو آزمون موید تشخیص اختلال طیف اوتیسم باشد صرف نظر از سایر نظرات تشخیصی ( منجمله نظر روانپزشک کودک و نوجوان ) ثبت صورت خواهد گرفت. در مواردی که غربالگری مثبت باشد اما هیچیک از آزمون ها تشخیص اختلا طیف اوتیسم را تایید نکنند٬ یک سال بعد غربالگری مجدد صورت خواهد گرفت و این کار تا زمانی که غربالگری منفی گردد یا یکی از آزمون ها مثبت گردد٬ ادامه خواهد داشت. در مواردی نیز که نظر روانپزشک کودک و نوجوان ٬ تشخیص اختلال طیف اوتیسم باشد٬ اما هیچیک از آزمون ها اختلال را تایید نکنند٬ ارزیابی مجدد سالانه انجام خواهد گرفت و این کار تا زمانی که نتیجه ی یکی از  ارزیابی ها مثبت گردد یا نظر روانپزشک کودک و نوجوان تغییر کند٬ ادامه خواهد داشت. 
مسئول اجرای ارزیابی های تکمیلی واجد یک محل استقرار خواهد بود و انجام ارزیابی ها بنا به مورد در این دفتر یا در محل مراکز همکار صورت خواهد گرفت. 
همچنین تلاش خواهد شد که دو دسته از داوطلبین به همکاری در انجام برنامه جلب شوند: خانواده ها و مراقبین سلامت. اطلاع رسانی به این داوطلبین از طریق اعلان عمومی در نشریات٬ اینترنت٬ صدا و سیما ٬ پخش بروشورهاو... خواهد بود. انتظار می رود که توضیح منافع غربالگری و تشخیص زودرس برای خانواده ها ٬ آن ها را به شرکت در برنامه ی غربالگری ترغیب نماید.همچنین گزارش نتایج غربالگری و/ یا ارزیابی های بعدی و مشاوره ی رایگان در مورد اقدامات بعدی مورد نیاز از منافع شرکت در غربالگری خواهد بود.  غربالگری برای خانوادهای داوطلب در تمام مراکز همکار صورت خواهد گرفت و فرایند تکمیل ارزیابی نیز مطابق روند پیشگفت خواهد بود. برای افزایش انگیزش مراقبین سلامت در بخش خصوصی به همکاری در اجرای برنامه٬ سیاست های تشویقی در نظر گرفته خواهد شد؛ مشروح این سیاست ها توسط کمیته ی راهبردی تعیین خواهد شد و از جمله می تواند شامل شرکت رایگان در برنامه های آموزشی ٬ دریافت بروشور ها و اطلاعات٬ امکان مشاوره با تیم تخصصی در موارد مشکل و... باشد. 
ثبت موارد تایید شده٬ با شناسه ی ملی صورت خواهد گرفت ؛ همچنین تمامی موارد غربالگری شده با شناسه ی ملی در سیستم ثبت خواهند شد و برنامه به ترتیبی طراحی خواهد گردید که امکان اجرای مجدد غربالگری برای افراد مزبور و جود نداشته باشد٬ مگر در مواردی که کمیته ی راهبردی ارزیابی مجدد را لازم بداند. این فرایند مطابق دستورالعملی که بعدا تدوین خواهد شد٬ صورت می گیرد. 

· نحوه پیگیری
 بیماران:
از آنجا که بسیاری از بیماران اوتیستیک تحت پوشش مراکز توانبخشی اوتیسم هستند و انتظار می رود که در طول مدت اجرای برنامه ی ثبت تعداد و کیفیت عملکرد این مراکز بیشتر و بهتر گردد٬ دسترسی مستقیم به موارد ثبت شده عملی به نظر می رسد. موارد ثبت شده به طور سالانه مورد ارزیابی مجدد قرار خواهند گرفت. ارزیابی مجدد سالانه شامل بررسی مجدد متغیرهای تشخیصی و میزان دوام آن ها در طول زمان٬ ارزیابی متغیرهای درمانی و عملکردی و اطلاعات مربوط به استفاده از خدمات خواهند بود. پس از هرثبت ٬ برنامه ی ارزیابی مجدد در سیستم ثبت خواهد شد و مسئول برنامه٬ پیگیری آن را به عهده خواهد داشت. در مدتی مناسب قبل از زمان ارزیابی مجدد٬ مراتب از طریق پیامک یا تلفن به خانواده یادآوری خواهد گردید. مواردی که در موعد مقرر مراجعه نمی کنند٬ مجددا مورد پیگیری تلفنی و نهایتا در صورت نیاز مراجعه به محل زندگی قرار خواهند گرفت. تلاش خواهد شد که با مذاکره و اقناع سازمان های حمایتی( بهزیستی) دوام کمک های یارانه ای منوط به شرکت در برنامه ی پیگیری گردد ٬ تا به این ترتیب شرکت در برنامه ی های پیگیری ترغیب گردد و روند اجرای آن تسهیل شود. 
· بيان مسئله و ضرورت اجراي ثبت:
مجموعه اختلالاتی که با عنوان اختلالات طیف اوتیسم شناخته می شوند ، دسته ای از بیماری های مهم روانپزشکی هستندکه تاثیرات مخربی بر سلامت روانی و عمومی فرد و جامعه می گذارند. این مجموعه بیماری نوعی ناتوانى رشد است كه خود را با تاخير يا عدم پيشرفت در تكامل گفتارى و رفتارهاى كليشه اى و پديدار شدن ارتباطات غير كلامى و تصورات و رفتار هاى اجتماعى ابتدايى و عقب افتاده نشان می دهد(2). بر اساسس نظامDSM-IV ٬چهار بيمارى اوتيسم، سندرم آسپرگر٬ اختلال فروپاشنده ی کودکی  و PDD-NOS اختلالات طیف اوتیسم را تشکیل می دهند(1). در ویرایش جدید این نظام تشخیصی ( DSM-5 )تشخیص گذاری های اختصاصی حذف گردیده اند و تشخیص تنها با عنوان کلی اختلاللات طیف اوتیسم صورت می گیرد. در ضمن اختلالاتی که با عنوان اختلال اختلال فروپاشنده ی کودکی و سندرم رت شناخته می شدند از زمره ی اختلالات طیف اوتیسم حدف شده اند. تقسیم بندی جدید این مجموعه اختلالات را بر اساس شدت اختلال عملکرد فرد در 2 حیطه ی تعاملات اجتماعی و دامنه ی رفتارها و علایق و نیز همبودی ها یی خاص طبقه بندی می کند (2). شدت ابتلا در هريك از بيماران متفاوت بوده و از جمله وابسته به عملكرد ادراكى شخص است(4). این در حالیست که بهترين عملكرد فرد اوتيستيك نيز با مشكلات فراوانى همراه بوده و وى را در طول زندگى با مشكلات گوناگونی مواجه می کند. ميزان های شيوع متفاوتى براى اين بيمارى گزارش شده است كه از ٥ در هر ده هزار نفر تا ١٠ الى ٢٠ مورد در هر ١٠٠٠٠ نفر متفاوت بوده است(9-4)برخى مطالعات اخير حتى شيوع 34 تا 67 در ١٠٠٠٠ نفر را نیز گزارش كرده اند(11-10). اين آمار نشانگر روند افزايشى اين بيمارى در گذر زمان است. علت افزايش شيوع ميتواند متفاوت باشد كه محتمل ترين دليل آنست كه در گذشته به دليل عدم شناسايى بيماران بسيارى از موارد تشخيص داده نمى شدند ولى با گذشت زمان و پيشرفت هاى موجود در روش هاى غربالگرى ميزان تشخيص اين بيمارى افزايش يافته است. سطح اختلال عملكردى و نياز به خدمات سلامت گرچه در اين بيماران متفاوت است ولى حتی در بيمارانى كه شدت كمترى از بيمارى را دارند نيز قابل توجه است. اختلالات موجود بعضا مادام العمر بوده و هدف مند سازى برنامه هاى آموزشى و اجتماعى براى اين افراد را مي طلبد. برخى مواقع بيماران طيف اوتيسم از ساير مشكلات سلامتى نيز رنج مي برند. از اين اختلالات ميتوان به سندروم ايكس شكننده(12)٬ توبروس اسكلروز(13) نوروفيبروماتوز(14) اشاره كرد. همچنین گزارش شده كه تقريبا ٧٠٪ بيماران اوتيسم داراى اختلالات شناختى مى باشند(4).  مشكلات متعاقب اين اختلالات، عوارض و هزينه هاى زيادى را براى خانواده ها و جامعه تحمیل ميكند. در حاليكه بيشتر هزينه اين بيمارى به صورت عاطفى بوده و زندگى خانواده هاى مبتلايان را تحت تاثير قرار ميدهد، این بیماری هزينه هاى چالش برانگيزى نيز براى اقتصاد جامعه به بار می آورد. در مطالعه ای در اين خصوص كه در انگلستان صورت گرفته است تخمین زده شده که يك فرد اوتيستيك در طول زندگى اش 4/2 ميليون یورو  هزينه براى جامعه به بار مي آورد كه مبلغ قابل توجهى است(15)  در کنار این واقعیات ٬ در چندین مطالعه نشان داده شده است که به رغم اینکه شروع زودرس شکل رایج این بیماری است٬  تشخیص اختلالات طیف اوتیسم در بسیاری از موارد با تاخیر انجام می گیرد (21-16) که خود بر بار بیماری به میزان قابل ملاحظه ای می افزاید (22) و فرایند مداخله ی مورد نیاز را پیچیده تر٬ پر هزینه تر و کم اثر تر می نماید(24-23) مطالعات متعدد انجام شده نشان داده اند که تشخیص و اعمال زودرس روش های درمانی ٬ عامل تعیین کننده ای در عاقبت بیماری است(33-25). با اعمال بموقع روش های درمانی می توان انتظار داشت که علائم بیماری تحت کنترل قرار گیرد ٬ از شدت بیماری و عوارض آن کاسته شود و در موارد بسیاری حتی بیمار از زمره ی تشخیصی اختلالات طیف اوتیسم خارج گردد(35-34). بنابراین به نظر میرسد که تلاش برای تشخیص به موقع این اختلال نقش مهمی در پیشگیری از بروز کامل و/یا ناتوانی های ناشی از آن داشته باشد و این چنین می توان مفهوم پیشگیری را با ادبیات اوتیسم مرتبط دانست(36). 

هرچند در کشور ما٬ مطالعه ی سازمان یافته ای در مورد سن تشخیص ٬ عواقب بلند مدت و هزینه های اختلالات طیف اوتیسم وجود ندارد ٬ اما با در نظر داشتن یافته های حاصل از مطالعات جهانی و نیز با توجه به مشاهدات غبر سازمان یافته ی عوامل درگیر در برنامه های مرتبط با کودکان مبتلا٬ به نظر می رسد که ما نیز با مشکلاتی مشابه مواجه هستیم و همین امر توجه ملی به این مسئله را بیش از پیش کرده است و به این ترتیب غربالگری این اختلال در مورد نظر سیاست گذاران بهداشت روانی قرار گرفته است. در یک بررسی منتشر نشده که حاصل مصاحبه هایی با والدین کودکان مبتلا و نیز بعضی از عوامل کلیدی سلامت روان بود٬ اکثر افرادی که مورد مصاحبه قرار گرفتند انجام عمل غربالگری را ضروری و مفید می دانستند و دانشگاه علوم پزشکی تبریز به عنوان متولی اصل سلامت روان طراحی و اجرای برنامه ی غربالگری را دستور کار قرار داده است. اما پیش از اجرای چنین برنامه ای ضروری است ضمن اشاره ای کلی به مفاهیم غربالگری و توجیه ضرورت آن٬ چالش های پیش روی این چنین برنامه هایی مورد توجه قرار گیرد تا در نهایت برنامه ی تدوین شده با حداقل ضعف ها و بیشترین بازده ممکن طراحی و اجرا گردد.
غربالگری یک خدمت سلامت عمومی است که هدف آن کشف یک مشکل طبی در افرادی است که بالقوه در معرض خطر ابتلا به بیماری و عوارض ناشی از آن هستند اما در زمان اجرای برنامه خود (یا خانواده های شان) از این خطر آگاهی ندارند و/ یا به علائم بالقوه ی بیماری آگاهی ندارند(37). به عبارت دیگر ٬ با اجرای غربالگری سعی می شود که بیماری قبل از بروز کامل کشف گردد تا بتوان برنامه های مداخله ای را برای جلوگیری از بروز تام آن به اجرا درآورد. لازم است در اینجا اشاره ای به تفاوت غربالگری و بر نامه های مراقبت بالینی( clinical surveillance ) داشت. این دو مفهوم که به اشتباه گاه معادل یکدیگر در نظر گرفته می شوند تفاوت هایی اساسی دارند چنان که غربالگری اساسا معطوف به کشف بیماری در جمعیت عمومی است اما مراقبت بالینی( clinical surveillance ) عبارت است از بکارگیری هدف مند ابزارهای مناسب در جهت تایید یا رد تشخیص در جمعیتی که تا حدی مشکوک به بیماری مزبور هستند: مثلا بررسی کامل کودکانی که از قبل مشکوک به بیماری تشخیص داده شده اند(37). 

از آن جا که برنامه های غربالگری مستلزم هزینه های قابل ملاحظه ای می باشند و در صورتی که به درستی طراحی نگردند ٬ خود می توانند هزینه ها و مشکلات فراوان- و بعضا بی فایده ای- را بر نظام سلامت تحمیل کنند٬ اولویت بندی این برنامه ها بسیار مهم می باشند. بنابراین صاحب نظران این حوزه معیارهایی را برای تعیین اولویت برنامه های غربالگری مطرح کرده اند که در ادامه سعی خواهیم کرد با نگاهی به یافته های موجود در زمینه ی اختلالات طیف اوتیسم به این معیارها اشاره کنیم و اهمیت آن ها را در طراحی برنامه ی غربالگری اختلالات طیف اوتیسم مورد بحث قرار دهیم. در این بحث نتایج حاصل از یک بررسی منتشرنشده – که حاصل مصاحبه با والدین بیماران٬ درمانگران و افراد کلیدی نظام سلامت روان است نیز مورد اشاره قرار خواهد گرفت. Cadman  و همکارانش ذکر کرده اند که ذکر کرده است که برای تشخیص تناسب ٬ قابلیت اجرا و اعتبار یک برنامه ی غربالگری باید به سوالاتی پاسخ داد(38):

سوال1- آیا موثر بودن برنامه ی مورد نظر در آزمون های تصادفی اثبات شده است؟  در پاسخ به این سوال باید گفت که تاکنون مطالعه ی جامعی درتایید موثر بودن چنین برنامه هایی در دسترس نیست(37). به طور خاص در کشور ما مطالعات پراکنده ای در حوزه ی غربالگری اختلالات طیف اوتیسم وجود دارد که بدیهی است به دلیل فقدان جامعیت و عدم تکرار مناسب یافته های آن ها ٬ نمی توان از آن ها انتظار پاسخ کاملی به این سوال داشت. 

سوال2- آیا درمان موثرو/یا امکان پیشگیری موثری برای اختلال موردنظر و جود دارد؟ با نگاهی به ادبیات پژوهشی اختلالات طیف اوتیسم نتیجه می گیریم که در حال حاضر به رغم وجود برنامه های متعدد درمانی که برای این دسته از اختلالات پیشنهاد شده اند٬ سطح شواهد موجود برای نتیجه گیری درباره ی تاثیر این برنامه ها بر پاتولوژی زمینه ای آن چنان که باید قوی نیستند(39). . اثر بخشی بعضی از مطالعات در بعضی از گروه های بالینی ٬ آن هم در حد خفیف تا متوسط تایید شده است. بررسی مطالعات انجام شده اما نشان می دهد که روش شناسی این مطالعات در بسیاری از موارد در حد مطلوب نبوده است (41-40)  به طور خاص در کشورما بر اساس  مصاحبه های انجام شده ٬ والدین و درمانگران اوتیسم عموما معتقدند که درمانهای موجود در بهبود شرایط بالینی کودکانشان موثر بوده است. اما بسیاری از متخصصین در سطوح بالاتر فرآیند درمانهای توانبخشی را مطابق با استاندارد نمی دانند.
سوال 3- آیا میزان بار بیماری توچیه کننده ی سرمایه گذاری بر روی فرایند غربالگری می باشد؟ بر اساس مرور یافته های موجود جهانی درباره ی اختلالات طیف اوتیسم می توان پاسخ این سوال را مثبت تلقی کرد(37). اما باید توجه داشت که در کشور ما به رغم تاکید شهودی متخصصان و خانواده ها بر بار زیاد این بیماری٬  شدت بیماری زایی و تاثیرات منفی این پدیده در مقیاس اجتماعی در مقایسه باسایر اختلالات چندان روشن نیست. بدین جهت عادلانه بودن اختصاص منابع لازم برای این بیماری (در حالیکه بیماری زایی آن در مقابل سایر بیماریها معلوم نیست) مورد سوال است و این امر با رسالت مدیریت سلامت در زمینه تخصیص عادلانه منابع سازگار نیست.

سوال 4- آیا آزمون مناسبی برای غربالگری در دسترس هست؟ در این زمینه خصوصیاتی چون حساسیت بالا٬ اختصاصیت مناسب و قدرت پیشگویی کنندگی مناسب باید مد نظر قرار گیرد(36). بسیاری از آزمون های موجود در این زمینه٬ اگرچه در فرهنگ های دیگر مناسب تشخیص داده شده اند((44-42))؛ اما در ایران مورد مطالعه قرار نگرفته اند و در مورد تناسب آن ها با خصوصیات فرهنگی ما اما و اگر های زیادی وجود دارد(45). آزمون هیوا در یک مطالعه مورد بررسی قرار گرفته و خصوصیات نسخه ی فارسی آن برای یک جمعیت کرد زبان تایید شده است(45). با در نظر گرفتن ماهیت وابسته به فرهنگ علائم روانپزشکی ٬ البته باید نتایج این مطالعه را نیز با احتیاط تفسیر کرد. ضمنا هیچ ابزاری در زبان آذری مورد بررسی قرار نگرفته است که این امر بر پیچیدگی موضوع می افزاید. 
سوال5- آیا برنامه ی غربالگری عملا به نسبت بالایی از جمعیت هدف دسترسی خواهد داشت؟ بدیهی است که موفقیت یک برنامه ی غربالگری منوط به دسترسی آن به جمعیت هدف مناسب است و باید به گونه ای طراحی گردد که امکان بهره مندی همه ی جمعیت از آن فراهم گردد. تاکنون اما مطالعه ای که به تاثیر غربالگری وسیع بر خانواده ها بپردازد در دسترس نیست(37). هنوز معلوم نیست که آیا مصالح این برنامه عملا بر مضراتی چون ایجاد نگرانی و انگ بیماری و به تبع برهم خوردن تعادل در خانواده ها فزونی دارد یاخیر. آیا نظام مراقبت در حال حاضر آمادگی مواجهه با هزینه های تشخیص های احتمالی نابجا را دارد؟ آیا بهتر نیست که تلاش ها در حال حاضر بر یافتن موارد و مراقبت بالینی( clinical surveillance )  متمرکز گردد؟ پاسخ به این سوالات البته نیازمند مطالعات همه جانبه ای است که فعلا در دسترس نمی باشند. غربالگری ها کلا میتوانند بصورت غیر فعال (براساس داوطلب بودن افراد به مشارکت در برنامه) و یا فعال (با مراجعه وپیگیری فعال پرسشگر) انجام شود. برنامه های غیر فعال هزینه کمتری را بر نظام مراقبت های بهداشتی تحمیل می کنند و از آنجا که  براساس مشارکت داوطلبانه و انگیزش بالای خود مشارکت کننده هاست٬ اعتبار پاسخ ها را بالا می برد؛ اما از سوی دیگر موجب سوگیری در نتایج ( بخصوص در زمینه ارزیابی حساسیت) میگردد٬ چرا که عموما افرادی تمایل بیشتری به شرکت در برنامه خواهند داشت که برداشتشان از کودک خود٬ وجود رفتار غیر طبیعی در نزد وی باشد واین یعنی ورود بیشتر گروههای پر خطر به برنامه ی غربالگری. از سوی دیگر این چنین برنامه هایی هزینه - اثربخشی مناسب تری دارند. از سوی دیگر برنامه های فعال هزینه اثربخشی نامناسب تر و البته پوشش بیشتری در بردارند و نیز اعتبار پاسخ ها از سوی والدین کمتر است و از سوی دیگر بدلیل بار بیشتری که برکارمندان تحمیل میکند میتواند انگیزش  و در نتیجه اعتبار ارزیابی را مورد آسیب قرار دهد.
سوال6- آیا نظام مراقبت بهداشت روانی آمادگی انطباق با نتایج غربالگری را دارد؟ این نگرانی شامل اجزای مختلف است از جمله :  فقدان پروتکل های معتبر بومی متناسب با نیازهای خاص جامعه اوتیستیک ایرانی و آذری ؛ عدم وجود انعطاف پذیری در برنامه ریزی آموزشی متناسب با نیازهای هر فرد ؛ فقدان مهارت و دانش لازم و افزایش عدم تناسب در مهارت ها با افزایش تعداد افراد تشخیص داده شده و فقدان نظارت مناسب بر برنامه های درمانی. تاکید صاحب نظران حوزه ی غربالگری بر این است که در غیاب توانایی نظام مراقبتی برای تامین مراقبت های مناسب٬ برنامه ی غربالگری حتی می تواند غیر اخلاقی تلقی گردد(37). با در نظر داشتن واقعات موجود درباره ی توانایی های نظام مراقبت سلامت و نیاز موارد ائتیسم به خدمات حجیم و هزینه بر می توان گفت که شرایط برای انطباق ما با نیازهای پس از غربالگری در حد مطلوب نیست. 
سوال 7- آیا افرادی که غربالگری مثبت تشخیص داده می شوند با مداخلات و توصیه های درمانی هماهنگ خواهند شد(37)؟ نگرانی در مورد مشارکت مردم به اجرای برنامه : مشارکت مردم شامل شرکت در مراحل غربالگری و نیز پس از آن خواهد بود.عدم مشارکت مناسب٬ هم اعتبار ارزیابی های غربالگری را مورد سوال قرار خواهد داد وهم بر اثر بخشی برنامه در رسیدن به هدف نهایی تاثیر منفی خواهد گذاشت. حداقل دلایلی که ممکن است برمشارکت مردم تاثیر منفی بگذارند عبارتند از : بی اهمیت تلقی کردن موضوع و کم برآورد کردن نتایج آن  و انگ ناشی از تشخیص بیماری ودر نتیجه تلاش برای انکار علائم مطرح کننده وجود بیماری. به نظر می رسد که در حال حاضر مطالعات کافی برای پاسخ به این سوال انجام نشده و این خود سوالی فعلا بی پاسخ در زمینه ی لزوم و موثر بودن برنامه ی غربالگری است
سوال 8- آیا منابع مالی کافی برای اجرای دراز مدت برنامه وجود دارد؟ موفقیت برنامه های غربالگری و متعاقبا برنامه های درمانی ، نظارتی و آموزشی در گرو تامین مناسب مالی برای اجرای دراز مدت آن هاست. بدیهی است که با توجه به مشکلات بهداشتی، انتظار می رود منابع در این زمینه نهایتا محدود می باشد و این امر می تواند اجرای مناسب برنامه را با مشکل مواجه کند.
سوال 9- آیا برنامه ی پیشگیری برای اختلال مورد نظر وجود دارد؟  اختلال طیف اوتیسم در مرحله فعلی ماهیتا فاقد برنامه پیشگیری در سطوح اول و دوم است و تلاشهای پیشگیرانه عمدتا معطوف به سطح سوم پیشگیری است و اصولا برنامه غربالگری حاضر نیز به این سطح معطوف است . بهبود هزینه اثربخشی هر برنامه ی غربالگری در گرو تامین برنامه های پیشگیری در سطوح اولیه تر است. و فقدان برنامه پیشگیری در سطوح اول و دوم  بنابه نظر صاحب نظران ، اجرای برنامه پیشگیری را به اولویت های پایین تر نزول می دهد.
سوال 10- آیا  سیاستگذاری واحدی برای اجرای برنامه وجود دارد اجرای برنامه های متعدد ٬ گاها دارای هم پوشانی و گاه دارای اصطکاک که حتی میتواند برنامه سایر نهادها را کم اثر یا پرهزینه سازد مشکلی اساسی در اجرای مناسب یک برنامه ی غربالگری است. بنابراین طراحی و اجرای برنامه ی غربالگری باید معطوف به ایجاد یک نظام واحد برنامه ریزی در سطح کلان باشد. 
با در نظر داشتن مجموعه ی این چالش ها و ابهامات درباره ی غربالگری اوتیسم ٬ ما بر آن هستیم که برنامه ی غربالگری اوتیسم لزوما باید گام به گام و البته انعطاف پذیر باشد و با توجه به شرایط و امکانات در مراحل مختلف اجرا و ارزیابی گردد تا نهایتا در صورت تامین زیر ساخت های لازم به یک برنامه ی غربالگری عمومی ارتقا یابد. با چنین رویکردی گام های پیشنهادی اولیه برای برنامه بر اساس نظرات کارشناسان این حوزه طراحی گردیده است و همچنان به انعطاف پذیر بودن این گام ها بر مبنای نظر پانل متخصصین این حوزه تاکید می شود. 
فرایند ثبت بیماری ها نظامی سازمان یافته است که با استفاده از روش مطالعات مشاهده ای تلاش می کند داده های یکدستی از یک بیماری و /یا جمعیت خاص فراهم آورد. ثبت بیماری های روانپزشکی گامی مهم در انجام تحقیقات روانپزشکی است و در بسیاری از موارد مطالعات همه گیر شناسی بدون انجام فرایند ثبت مشکل و یا حتی غیر ممکن است . ثبت سازمان یافته ی بیماری های روانپزشکی  برای درک و توصیف سیر طبیعی بیماری٬ ارزیابی هزینه-منفعت و نتایج بالینی درمان ها و ارزیابی دسترسی و کیفیت مراقبت ها بسیار ضروری است. چنین نظام ثبتی به درمانگران٬ سیاست گذاران و فراهم آورندگان محصولات و خدمات کمک می کند که درک دقیقی از کیفیت و مصالح و مضرات روش های جاری مراقبت به دست آورند که این خود در نهایت به بهبود کیفیت و ارتقا خدمات و بهبود سلامت روانی می انجامد . موضوع ثبت بیماری ها ( در بحث ما بیماری های روانپزشکی ) به طور خاص برای بیماری هایی که شیوع پایینی دارند حائز اهمیت است چرا که در این بیماری ها بدون ثبت یکپارچه امکان فراهم آوردن نمونه های مورد نیاز برای تحقیقاتی که نیازمند حجم نمونه ی بالا هستند میسر نیست. 

از سوی دیگر باید این واقعیت را در نظر داشت که تدوین برنامه های کلان پیشگیری ٬ تشخیص زودرس و مداخلات زودهنگام همه نیازمند مطالعات بزرگ همه گیر شناسی٬  علت شناسی و درمانی است. تنها با شناخت جامع طرح های رایج بیماری و شناخت دقیق عوامل خطر است که برنامه ریزی برای پیشگیری و درمان در سطح کلان ممکن می گردد. اما به رغم تاثیر بسیار مخرب اختلالات طیف اوتیسم  بر سلامت فردی و سلامت اجتماع و هزینه های فراوانی که بر سیستم مراقبت های سلامت تحمیل می کند٬ کماکان در مورد ماهیت بیماری (اپیدمیولوژی ٬ سبب شناسی٬ سیر و پیش آگهی ٬ درمان ها و...) اطلاعات ما بسیار ناقص است. از سویی مشکل مضاعف ما در ایران فقدان وجود مطالعات منسجم در این زمینه است چنان که حتی درک ما از همه گیر شناسی بیماری- و بالطبع سایر جنبه های بیماری -مبتنی برمطالعات کشورهای دیگر است  که این امر فرایند برنامه ریزی ملی برای مقابله با آن بسیار دشوار می سازد.  فراهم سازی حجم نمونه ی مورد نیاز برای انجام تحقیقات مختلف چالش مهمی است که گاه بر نتایج مطالعات تاثیر منفی می گذارد و نتایج را مخدوش می کند. در صورت وجود یک نمونه ی قابل قبول با اطلاعات کافی ٬ در هزینه های همپوشان در مطالعات مختلف صرفه جویی خواهد شد و هدف های تحقیقی به گونه ای سازمان یافته تر و اولویت بندی شده تر توسط گروه های مختلف پی گرفته خواهند شد.   
این واقعیات در کنار یکدیگر بر ضرورت ایجاد و ارتقای یک روش مناسب برای غربالگری ثبت موارد مبتلا به این بیماری دلالت دارد. 
· بررسي متون،  سابقه ثبت و نمونه ثبت‏هاي موفق در ساير کشورهاي دنيا:
 سیستم های اختصاصی برای ثبت موارد اختلالات طیف اوتیسم با اهداف و روش های مختلفی صورت می گیرند. بسیاری از سیستم های ثبت٬ در واقع کلیه ی بیماری های روانپزشکی را ثبت می کنند و ثیت اختلالات طیف اوتیسم تنها بخشی از فرایند ثبت آن ها می باشد. بسیاری از سیستم های ثبت تنها به ثبت موارد بستری یا ثبت موارد پذیرش شده در بخش دولتی می پردازند. با در نظر داشتن این محدودیت ها و نیز این که اهداف و دامنه ی ثبت بسیاری از این سیستم ها با ثبت مورد نظر ما متفاوت است٬ درجهت شناخت الگوهای موفق و استفاده از تجارب آن ها٬  نمونه های مورد دسترس در منابع مختلف ٬ مورد مرور قرار می گیرند: 
Online Autism Registry (New Hampshire Department of Health and Human Services)  :(45) این سیستم ثبت در جهت افزایش دانش٬ شناخت طرح های رایج ارزیابی های تشخیصی و ارزیابی های همه گیر شناسی صورت می گیرد. در این ایالت ٬ تمام متخصصین سلامت در بخش دولتی و خصوصی که با موارد اوتیستیک برخورد دارند قانونا موظف به گزارش این موارد هستند. از آنجا که در این برنامه ی ثبت ٬ حفظ اطلاعات اولویتی اصلی بود و نیز در جهت تلاش برای به حداقل رساندن زمانی که متخصصین برای گزارش یافته ها صرف می کنند٬ یافته های محدودی ثبت می شوند. این سیستم٬ مواردی را ثبت می کند که پزشک٬ روانشناس پروانه دار ویا سایر متخصصین ٬ آن را به عنوان اختلال طیف اوتیسم تشخیص داده باشند. تکمیل اطلاعات کمتر از 5 دقیقه به طول می انجامد و شامل تشخیص٬ تاریخ تولد٬ تاریخ تشخیص ٬ محل اقامت فرد و تخصص فرد تشخیص دهنده می باشد. در این فرایند نام٬ آدرس یا تلفن افراد ضبط نمی شود و تنها از یک سیستم کدگذاری برای افتراق افراد استفاده می گردد. همچنین این برنامه شامل ارجاع به تیم های تحقیقی نیست. این برنامه در سال اول موفق به ثبت 119 مورد٬ در سال دوم 86 مورد٬ سال سوم 107 مورد و سال چهارم 157 مورد گردید. در تمام این سال ها حدود یک سوم موارد ٬ در سنین زیر 3 سال و 83.5% آن ها قبل از پایان دوره ی ابتدایی تشخیص داده شدند. 56.63% از موارد تشخیص داده شده٬ به عنوان اختلال اوتیستیک ٬ 26.34% درصد به عنوان اختلالات اوتیستیک طبقه بندی نشده و 16.63 درصد به عنوان اختلال آسپرگر معرفی شده اند. تشخیص اختلال فروپاشنده ی کودکی و سندرم رت در تمام این سال ها بسیار به ندرت صورت گرفته است ( یک مورد رت و یک مورد اختلال فروپاشنده ی کودکی) .حدود 25 درصد از موارد مذکور توسط نورولوژیست ٬ 17 درصد توسط متخصص تکامل کودکان و 13 درصد توسط تیم پزشکی صورت گرفته است. اطلاعات کلی حاصل از این برنامه ی ثبت در اختیار بعضی از مرکز سیاستگذاری قرار می گیرد و نیز منتشر می گردد. هیچ یک از یافته های شخصی در اختیار هیچ نهادی قرار نمی گیرند و دسترسی به اطلاعات نیز کاملا حفاظت شده و محدود می باشد. این برنامه ی ثبت که توسط مدافعین حقوق افراد اوتیستیک پیگیری می شود٬ عمدتا در جهت کسب اطلاعات پایه ای در جهت سیاست گذاری عمل می کند و با توجه به اهدافش٬ اطلاعات محدودی را جمع آوری می کند. 
Indian Autism Registry (INAR) : (46)این برنامه ی ثبت در جهت سنتز اطلاعات جمعیت شناختی٬ تکاملی و رفتاری و کسب اطلاعات در مورد طرح های تشخیصی٬ درمانی و نیازهای جمعیت اوتیستیک در طول زمان شکل گرفته است. همچنین یافته های به دست آمده از این برنامه ٬ در جهت اطلاع رسانی به سیستم دولتی در مورد شرایط و نیازهای این جمعیت مورد استفاده قرار می گیرند. متصل کردن موارد مناسب به پروژه های تحقیقی یکی دیگر از اهداف این برنامه می باشد. اطلاعاتی که در این برنامه ثبت می شوند شامل زمینه ی خانوادگی فرد٬ شرایط حاملگی٬ تولد و تکامل٬ می باشند. همچنین تشخیص٬ سطح فعلی عملکرد٬ خصوصیات اوتیسم هر فرد٬ شرایط و تجارب آموزشی و مداخلات و درمان ها هم ثبت می گردند. پورپوزال های محققین ابتدا توسط موسسه ی مربوطه و پس از آن توسط مرکز ثبت بررسی می گردد و در صورت تایید آن موارد مناسب برای هریک از پروژه های تحقیقی از بین بانک اطلاعاتی انتخاب می شوند و پس از اطلاع رسانی و در صورت تمایل برای ورود به این پروژه ها به محققین معرفی می گردند.
  National Online Autism Registry (Kennedy Krieger Institute): (47) این برنامه ی ثبت از سال 2007 آغاز به کار کرده است و تاکنون 17000 مورد را به ثبت رسانده است. طی این برنامه اطلاعاتی چون نام٬ جنسیت٬ تاریخ تولد٬ تشخیص های اختصاصی٬ محل زندگی ٬ شغل٬ اطلاعات محیطی٬ وراثتی و درمانی ثبت می گردند. این برنامه بر اساس اصول باز بودن همکاری و مشارکت با محققین و خانواده ها پایه گذاری شده است و تلاش می کند که موارد مناسب را به پروژه های تحقیقاتی اتصال دهد. هم اکنون پرسنامه های زیادی بر روی سایت این برنامه قرار دارد که افراد مبتلا یا خانواده های آن ها می توانند آن ها را تکمیل کنند. محققین می توانند پیشنهادهای تحقیقی خود را به این مرکز ارائه دهند و در صورت مورد تایید قرار گرفتن از تسهیلاتی که توسط سایت در اخیارشان قرار می گیرد استفاده کنند. از جمله ی این تسهیلات عبارت اند از : معرفی موارد متناسب برای شرکت در پروژه امکان غربالگری برای انتخاب موارد مناسب برقرار کردن تماس محققین با موارد امکان دریافت اخذ رضایت اگاهانه پیگیری و...بعضی از پرسشنامه ها واطلاعات کلی حاصل از ارزیابی های برخط در سایت برای عموم قابل دسترس است که از جمله ی آن ها می توان به موارد زیر اشاره کرد: اطلاعاتی در مورد دسترسی به خدمات اطلاعاتی در مورد بزرگسالان مبتلا به اختلال طیف اوتیسم اطلاعات مربوط به دانش والدین و نقش رسانه ها تجارب مدرسه و مواجهه با قلدری در مدرسه خصوصیات کودکان مبتلا سابقه ی افسردگی سابقه ی طبی پدر و مادر اطلاعات مربوط به حاملگی و زایمان واکسیناسیون وزن و قد پرسشنامه  SRS پرسشنامه SCQ . این سیستم آمادگی دارد تا بنا به مورد و اولویت ها پرسشنامه های جدیدی را به سایت اضافه کند. همچنین اطلاعات کلی چون تشخیص های اولیه و فعلی زمان تشخیص افراد تشخیص دهنده تشخیص های اضافی مخارج و هزینه ها به تفکیک ایالت های همکار برنامه به روز شده و در سایت قرار می گیرند. 
(48)The New Jersey Autism Registry این برنامه از سال 2007 اجرایی گردیده است. در حال حاضر براساس قانون ایالتی٬ تمامی موارد اوتیسم باید توسط متخصصان مربوطه گزارش گردد. هدف اصلی این برنامه اتصال خانواده ها به سرویس های Case Management کودکان خاص می باشد. هدف دیگر این برنامه به دست آوردن آمار و توصیف خصوصیات جمعیت شناختی مبتلایان به اوتیسم است. علاوه بر اطلاعات دموگرافیک اطلاعات تماس تشخیص و ابزارهای تشخیصی به کار رفته برای ارزیابی فرد تشخیص دهنده نیز ثبت می شوند. هدف از ثبت اطلاعات شخصی امکان متصل کردن مبتلایان به سرویس های لازم می باشد و نیز اطمینان یافتن از اینکه مورد مزبور قبلا به برنامه وارد نشده است.  از سال 2009 فرآیند ثبت به صورت الکترونیک در آمد٬ به طوری که مراقبین سلامت در بیمارستان ها٬ مراکز ارزیابی و مراکز اوتیسم می توانند از طریق شبکه ی اینترنتی امن اطلاعات کودک را ثبت کنند . مطب های کودکان و سایر خدما ت مبتنی بر مطب باید اطلاعات را از طریق فرم های کاغذی ثبت و ارسال نمایند. مطابق قانون ایالتی والدین حق امتناع از ثبت کودک مبتلا به اوتیسم خود را ندارند اما می توانند درخواست کنند که اطلاعات شخصی فرزندشان ثبت نگردد که در این صورت امکان استفاده از بسیاری از سرویس ها برای آن ها محدود می گردد. بر اساس یافته های حاصل از این ثبت مطالعه ای با عنوان New Jersey Autism Study(NJAS) که مبتنی بر دو کوهرت است صورت گرفته است. نتایج این مطالعه حاکی از سیر رو به افزایش شیوع اوتیسم می باشد. این نتایج همچنین نشان داده است که در بین ایالت های آمریکا نیوجرسی واجد بالاترین میزان شیوع اوتیسم می باشد . این شیوع براساس آخرین کوهرت 1 در 68 ( 3% در پسران و 1 در 133 در دختران) گزارش شده است. 
International Collaboration for Autism Registry Epidemiology (iCARE)  : (49)این اولین کنسرسیوم تحقیقی بین المللی در زمینه اوتیسم با هدف تقویت تحقیق در باره ی هتروژنیسیتی جغرافیایی و محلی اوتیسم٬ فنوتیپ های اوتیسم طرح های زندگی و خانوادگی و اتیولوژی تشکیل شد. کشورهایی که در این پروژه مشارکت دارند عبارت اند از: استرالیا٬ دانمارک٬ فنلاند٬ اسرائیل نروژ سوئد و ایالات متحده آمریکا. این نظام بین المللی ثبت امکان انجام آنالیزهایی را که نمایاندن اثراتشان نیازمند حجم نمونه های بالا است فراهم می کند و نیز برای مقایسه ی مستقیم یافته ها در بین جمعیت های مختلفی که از نظر هنجارهای اجتماعی- فرهنگی منابع بالقوه ی سوگیری جغرافیا خصوصیات خانوادگی و گرایش های محلی متفاوت هستند مفید و ضروری تشخیص داده شده. از جمله خصوصیات و مصالح مترتب براین برنامه می توان به موارد زیر اشاره کرد: هزینه منفعت بالا انعطاف پذیری در طراحی مطالعات زیرساختمان های انعطاف پذیر برای تطابق با نیازهای محلی و گسترش احتمالی شبکه در آینده  توانایی تشخیص گرایش های جمعیتی در طول زمان بهبود مقایسه بین سایت های مختلف. داده هایی که در هریک از مراکز ثبت می شوند از جمله شامل داده های قبل از تولد و حول و حوش تولد( سن والدین وزن تولد سن حاملگی تعداد بارداری ها چند قلویی آپگار نحوه ی زایمان نمای هنگام تولد) تشخیص های طبی (مسائل ژنتیکی تکاملی یا روانپزشکی عفونت ها نقائص هنگام تولد ) مرگ وضعیت مهاجرت عواقب اجتماعی گاهی Biobank یا اطلاعات اختصاصی تر ( مثل داروها) می باشند. یک شماره ی شناسایی منحصر بفرد برای هر مورد در تمتم سایت ها در دسترس است و امکان ارتباط و ترکیب داده ها را در یک سایت فراهم می کند. یک کمیته ی علمی تمامی فرایندهای مدیریتی و علمی برنامه را هدایت می کند که از جمله شامل بررسی پورپوزال ها برای آنالیز داده ها می باشد. در موارد مورد نیاز اطلاعات مختلف با تکنیکی خاص برای یک آنالیز در یک سایت جمع می شوند و محقق می تواند آنالیز را دانلود کند ولی داده هایی که مبنای آنالیز بوده اند بدون ذخیره شدن در آن سایت از بین می روند. برای یکسان سازی داده ها یک دیکشنری تدوین شده است که تعاریف عملیاتی هریک از داده ها را مشخص کرده است. این برنامه موفق شده است اطلاعات بیش از 80000 مبتلا به اوتیسم  را از میان 10.8 میلیون تولد که بین سال های 1967 تا 2009 اتفاق افتاده ثبت کند. 
Research Match-Ohio : (50)این یک پایگاه داده  است که اطلاعات بیماری های مختلف را جمع آوری می کند و اخیرا زیر شاخه ی ثبت افراد اوتیستیک هم به آن اضافه شده است. این ثوسط موسسه ملی سلامت آمریکا(NIH) حمایت می گردد و هدف عمده ی آن تلاش برای اتصال محققین با موارد مناسب برای تحقیق است. ثبت اطلاعت افراد در این سیستم تنها 5 دقیقه به طول می انجامد. سوالاتی که در این فرایند ثبت ارائه می گردد کمک می کند تا رفتارها یا  استفاده از داروهایی که فرد را برای یک تحقیق خاص مناسب می سازد تشخیص دهد. بعضی از این تحقیقات مستلزم حضور فرد در آزمایشگاه و/یا مداخله ای خاص است و بعضی دیگر تنها در یک فرایند برخط صورت می گیرد که اطلاعاتی را کسب می کند. ازجمله پروژه های تحقیقی که متکی به موارد ثبت شده در این برنامه هستند تحقیقی است که جهت بررسی ژنتیکی مبتلایان به ADHD و ASD همزمان صورت می گیرد. از اسیر مطاعات می توان به موارد زیر اشاره کرد: Child with hyperactivity and autism research treatment Study(CHARTS) مطالعه در مورد آموزش والدین کودکان مبتلا به اوتیسم مطالعه ی افزایش وزن ناشی از آنتی سایکوتیک ها در کودکان اوتیستیک ارزیابی ممانتین با هدف بهبود حافظه و برنامه ریزی حرکتی مقایسه ی پلاسبو آتوموکستین و آموزش والدین در اوتیسم امنیت و تحمل پذیری ممانتین ایجاد مقیاس اظطراب در اختلالات طیف اوتیسم اداره ی تلفنی مشکلات خواب در کودکان اوتیستیک . طراحی مطالعه ای برای ارزیابی تاثیر تحریک عمقی مغز در اوتیسم نیز در حال اجرا می باشد. 
National Autism Registry – Bar Ilan University- Israel (51)این یک برنامه ی ثبت ملی است که هدف اصلی آن کسب یافته های همه گیرشناسی و بالینی و نیز ایجاد بانک خون و مدفوع برای مقاصد تحقیقی است. این برنامه در نهایت سعی دادرد با بهبود شناخت بیولوژی و اتیولوژی اوتیسم راه را برای فعالیت های تحقیقی درمانی هموارکند. وظایفی که این برنامه ثبت برای خود تعریف کرده است عبارت اند از:

هماهنگ سازی توسعه فعالیت های بیمارستان ها٬ سازمان های بهداشتی ٬ محققین اوتیسم و مراکز آموزشی اوتیسم و خانواده های افراد اوتیستیک؛ هماهنگ سازی  تولید مجله ی ماهیانه؛ ایجاد بانک اطلاعات خانواده های اوتیسم و ایجاد گرانت برای هزینه های بعدی . 

Danish Autism Registry (52)در دانمارک هر فرد در بدو تولد یک شماره ی 10 رقمی منحصر بفرد دریافت می کند. این شماره بتدریج با بیش از 200 ثبت دیگر متصل می گردد و امکان تجمیع اطلاعات را در موارد نیاز فراهم می کند. به این ترتیب هر تشخیص طبی و دریافت دارو نیز برای هر فرد ثبت میگردد و دسترسی به آن ممکن است. یکی از این برنامه های ثبت Danish Psychiatric Central Register (DPCR) می باشد که از سال 1995 تمام موارد تشخیص اوتیسم را هم ثبت کرده است. در سیستم های ثبت دانمارک همچنین بیوبانک هایی وجود دارد که امکان تحقیقات متعدد را فراهم می کند. مثالی از این تحقیقات ٬ یک مطالعه ی ژنتیک بر روی 444 نمونه ی اوتیستیک است(53). آنالیز یافته های این برنامه ی ثبت نشان داده است که از سال 1994 تا 1999 شیوع اوتیسم افزایش قابل توجهی داشته است که قسمت زیادی از این افزایش ناشی از تغییر معیارهای تشخیص گذاری و پایین آمدن سن تشخیص است(54). این برنامه ی ثبت همچنین جزئی از کنسرسیوم بین المللی تحقیقی است که قبلا شرح داده شده است. 
Swedish National Patient Registry (55) بخشی از برنامه Swedish Health Registry است که شامل اطلاعات تمامی بیماران بستری در بیمارستان های روانپزشکی و نیز بخش های روانپزشکی بیمارستان های عمومی می گردد. از سال 2000 همچنین اطلاعات بیمارن سرپایی را نیز شامل می گردد. این سیستم از سال 1968 در کشور سوئد اجرا می شود و پوشش آن به دلیل الزام قانونی ٬ کامل است. در این کشور در سن 4 سالگی برای هر کودک یک ارزیابی تکاملی ( شامل ارزیابی حرکتی٬ زبانی٬ شناختی و تکامل اجتماعی) اجباری صورت می گیرد. موارد یی که بر اساس این ارزیابی اولیه مشکوک به مشکلات تکاملی تشخیص داده شوند برای ارزیابی تخصصی به یک تیم تخصصی ارجاع داده می شوند و نتایج تشخیصی این تیم به NPR گزارش می شود. براساس یک مطالعه که بررروی 2049973 تولد از 1982 تا 2006 انجام شد٬ تمام موارد تشخیص داده شده ی اوتیسم تا سال 2009 ٬ 14516 مورد بوده اند(56). آنالیز یافته های دیگر این ثبت برای بررسی ریسک فامیلی ابتلا به اوتیسم مورد استفاده قرار گرفته است و معلوم گردیده است که قابلیت توارث این اختلال حدود 50% است. همچنین یک بررسی دیگر بر روی موارد ثبت شده برای تعیین ارتباط بین بیماری اتوایمیون در والدین و ریسک بروز اختلالات طیف اوتیستیک انجام گردیده است که این ارتباط را نشان داده است. مطالعات ژنتیکی بخشی دیگر از تحقیقات انجام شده بر اساس موارد ثبت شده می باشند. 
Norwegian Autism Birth Cohort (ABC)  (57)این برنامه با هدف ارزیابی سیر طبیعی بیماری های اوتیستیک٬ بررسی فاکتورهای ژنتیکی و محیطی قبل از تولد و حول و حوش تولد و نیز تعامل ژن و محیط و تسهیل تشخیص بیومارکرهایی برای تشخیص و درمان زودرس اختلال ایجاد گردیده است. تمرکز این برنامه بر عفونت های قبل و بعد از تولد٬ عوامل خطر زایمانی  و مواجهه با نوکسین های بالقوه غذایی و محیطی می باشد. یافته های این کوهرت بر Norwegian Mother & Child Cohort(MoBa) استوار است. این برنامه ی ثبت که از سال 2005 شروع شده است شامل تکمیل پرسشنامه ها و نمونه های بیولوژیک ( خون والدین٬ بندناف٬ ادرار٬ سواب رکتال و...) از بیش از 100000 کودک و والدین آن ها می باشد. بیش از 98% بیمارستان های نروژ در این برنامه ی ثبت دخیل هستند و انتظار می رود که بیش از 550 مورد اوتیستیک طی این برنامه ثبت شوند. طی این برنامه زنان باردار به سوالاتی در مورد مواجهه های محیطی و غذایی پاسخ می دهند٬ نیز پرسشنامه هایی دربارهی سلامت کودک٬ مواجهه های محیطی و رفتار ارتباطی و اجتماعی وی در 6 و 18 ماهگی و 3 5٬ و7 سالگی تکمیل می گردد. آن هایی که در 3 سالگی مشکوک به اوتیسم تشخیص داده می شوند٬ توسط متخصصین مورد ارزیابی کامل تری قرار می گیرند و مواردی که تشخیص اوتیسم در آن ها قطعی شود مجددا در 7 یا 8 سالگی بررسی می شوند. منابع تشخیص اوتیسم علاوه بر غربالگری 36 ماهگی شامل مواردزیر نیز می گردد: ارجاعاتی که به متخصصین صورت می گیرد٬ خود ارجاعی توسط والدین٬ و اتصال به بانک اطلاعات افراد اوتیستیک. بانک اطلاعاتی یادشده شامل تمامی موارد تشخیص داده شده ی اوتیسم در نروژ می باشد. امید می رود که بر اساس داده های حاصل از این برنامه علائم اولیه و بیومارکرهای تشخیص زودرس به دست آیند. محققین دخیل در این پروژه همچنین امیدوارند به درک بهتری از ارتباط ژنتیکی٬ محیطی و بیولوژیک اوتیسم با سایر اختلالات نائل آیند.  
Finish Prenatal Study of Autism and Autism Spectrum Disorder(FIPS-A) (58)این برنامه با هدف تشخیص عوامل خطر بروز اختلالات طیف اوتیسم در تولدهای زنده از سال 1990 تا 2005 که تا سال 2007 از نظر بروز اختلالات اوتیستیک پیگیری شده اند٬ شکل گرفت. این برنامه بر مبنای لینک بین دو برنامه ی ثبت ملی و با استفاده از کد هویت شخصی که به هر شهروند فنلاندی تعلق می گیرد انجام گردید: Finish Medical Birth Registry(FMBR) و Finish Hospital Discharge Registry(FHDR). ّFHDR شامل اطلاعات همه ی درمان های تخصصی بستری از سال 1967 و نیز همه ی درمان های سرپایی از 1998 می باشد و شامل تشخیص هنگام ترخیص و نیز 3 تشخیص فرعی می باشد. در یک مطالعه نشان داده شد که 96% مواردی که در سیستم ٬ اوتیسم تشخیص داده شده اند درست بوده اند. FMBR در سال 1987 برای فراهم سازی اطلاعات برای تحقیقات مرتبط با مراقبت نوزادان و حاملگی دایر شده است و شامل داده های در مورد حاملگی٬ دوره ی قبل از تولد و نوزادی تا 7 روزگی برای تمام تولدهاست. بر مبنای یافته ای حاصل از این ثبت ها ٬ عوامل خطر برای بروز اختلال اوتیستیک٬ آسپرگر و اختلالات اوتیستیک طبقه بندی نشده بررسی شده اند. نتیجه گیری کلی حاصل از این مطالعه این است که دیسترس جنینی برای اوتیسم و اختلال اوتیستیک طبقه بندی نشده ٬ عامل خطر محسوب می گردد ولی برای آسپرگر خیر. 
WA Register for Autism Spectrum Disorder-Western Australia (59) این فرایند ثبت از سال 1999 آغاز شده است و تلاش دارد که درک محققین ٬ پزشکان و برنامه ریزان را درمورد اوتیسم و طرح های تشخیصی آن بهبود بخشد. بالینگری که موردی از اوتیسم را تشخیص می دهد٬ اطلاعات مرتبط را بر مبنای فرم های آماده تکمیل می کند و به مرکز ثبت ارسال می کند. اطلاعات شخصی تنها در صورت اخذ رضایت از والدین یا خود شخص وارد می گردد. این برنامه ی ثبت دارای یک کمیته ی مشورتی است که شامل نماینده ی از والدین٬ دو روانشناس٬ یک روانپزشک ٬ یک پاتولوژیست گفتار و زبان و نمایندگانی از مراکز مهم تشخیصی هستند. اطلاعاتی که از این برنامه استخراج می شوند عبارت اند از:  تعداد وسن بیماران ٬ شدت اختلال٬ نماهای بیولوژیک٬ روانپزشکی و تکاملی مشترک و تغییرات شخصی و گروهی در ظول زمان. اهداف این برنامه عبارت اند از: ارزیابی های همه گیرشناسی٬ یافتن علل و ارتباطات احتمالی اوتیسم٬ فراهم سازی اطلاعات برای برنامه ریزان٬ تحقیقات٬ پیگیری در طول زمان و ایجاد منبعی برای اطلاعات و آموزش. در این برنامه موارد زیر ثبت می گردند: اطلاعات دموگرافیک٬ معیارهای تشخیصی مورد استفاده٬ روش های تشخیصی٬ ضریب هوشی٬ ارزیابی های شناختی مورد استفاده٬ همبودی ها ٬ ارزیابی های گفتاری و توانایی های انطباقی. پروتکل جامعی برای حفاظت و محرمانه ماندن اطلاعات تعریف و اجرا می گردد که از جمله این است که اطلاعات در کامپیوتری که به شبکه وصل نیست ذخیره می گردد. این کامپیوتر در محلی امن در موسسه نگه داری می شوند. کمیته ی ثبت گزارش سالانه ی آن را منتشر می کند. 
·   روش اجراء ثبت، جمع‏آوری و تجزیه تحلیل و ارزیابی کیفیت اطلاعات:
اجرای برنامه ی غربالگری و ثبت در چهار سطح و طی گام های زیر صورت خواهد گرفت: 
· سطح اول: در این سطح که در مراکز تحت پوشش مجتمع های سلامت انجام خواهد شد٬ غربالگری با استفاده از 3 سوال پیشنهاد شده توسط وزارت بهداشت و توسط پرسنل بهداشتی صورت خواهد گرفت. موارد مثبت در این سطح غربالگری ( براساس پاسخ مثبت به حداقل یکی از سوالات) به سطح دوم غربالگری وارد خواهند شد. گام های این مرحله به شرح زیر می باشند: 
· گام اول :  تشکیل کمیته استانی اوتیسم با  شرکت سازمانهای ذیربط                                                        
دراین جلسه ضمن توضیح برنامه غربالگری٬ شرح وظایف هریک از ارگان ها در فرآیند غربالگری پیشنهاد و نهایتا به تصویب می رسد. همچنین چارت سازمانی روابط اعضاء به تصویب میرسد. و نیز در صورت امکان صندوقی برای برنامه های مرتبط با اوتیسم تشکیل می گردد.
· گام دوم : آموزش پرسنل غربالگری و ارزیابی: 
· برگزاری کارگاه جهت آموزش پرسنل غربالگر بهداشتی جهت غربالگری سطح 1
· برگزاری کارگاه جهت روان شناسان شاغل در خانه های سلامت جهت آموزش انجام آزمون های HIVA یا M-CHAT 
· برگزاری کارگاه جهت آموزش روانشناسان شاغل در مرکز اوتیسم دانشگاه علوم پزشکی و مراکز بهزیستی در جهت آموزش انجام آزمون GARS 
· برگزاری برنامه های کارگاهی جهت پرسنل ارزیابی کننده در زمینه ی انجام ADI-R  و ADOS

· گام سوم : تهیه مواد و تدارک برنامه های آموزشی و تبلیغی 
· تهیه مواد آموزشی کتبی در مورد بیماری اوتیسم (پمفلت ٬ پوستر و...) 
· تکثیر فرم های غربالگری همراه با دستورالعمل نحوه ی تکمیل آن ها ( برای غربالگران و والدین به تفکیک)
· تهیه ی فرم های ارجاع در سطوح مختلف 
· گام چهارم : تهیه پروتکل مداخلات کوتاه مدت و موقت برای کسانی که در هریک از مراحل غربالگری مشکوک به اختلال طیف اوتیسم تشخیص داده می شوند.
· انجام این مداخلات با پیش بینی این موضوع صورت می گیرد که همزمان با پیشرفت برنامه ٬ فاصله ی زمانی بین غربالگری و تشخیص نهایی افزایش خواهد یافت و مداخلات مزبور دو هدف عمده را برآورد می کنند:
· تاخیر در شروع مداخله را به حداقل زمان ممکن کاهش می دهند.
· نیز موجب خواهد شد که در گروهی از موارد که مثبت شدن آزمون غربالگری تنها ناشی از محرومیت های محیطی است ٬ فرایند تشخیص گذاری دقیق تر شود و/یا گروهی از موارد به طور کلی از زمره ی موارد مشکوک به اوتیسم خارج گردند.
· گام پنجم : اجرای برنامه ی غربالگری مرحله اول ( با پرسیدن 3 سوال پیشنهادی وزارت بهداشت ) در کودکان 2 ساله در یکی از خانه های سلامت تحت پوشش منطقه ی چهار شهرداری
· در جریان غربالگری مشخصات داوطلب حتما به همراه شناسه ی ملی ثبت می گردد تا از تکرار داده ها جلوگیری گردد.
· سطح دوم: در این سطح٬ غربالگری با استفاده از یکی از ابزارهای HIVA یا M-CHAT و در مجتمع های سلامت توسط روان شناسان شاغل در این مراکز  انجام خواهد شد. مواردی که در این سطح غربالگری مثبت تشخیص داده شوند برای اجرای غربالگری سطح سوم ارجاع داده خواهند شد. 
· گام ششم : ارجاع موارد مشکوک به روانشناس خانه ی سلامت جهت انجام  یکی از آزمون های HIVA یا M-CHAT

· قبل از ارجاع٬ در تمامی موارد مشکوک پرسنل غربالگر موظفند مطابق آموزش های اخذ شده٬ توضیحات لازم در زمینه ی مفهوم مشکوک بودن را به والدین بدهند و ضمن ایجاد انگیزه٬ امید را نیز در ایشان القا نمایند.
· ثبت مشخصات موارد مشکوک توسط فرد غربالگر 
· انجام ارجاع با تکمیل 3 نسخه ای فرمی که از قبل طراحی شده٬ صورت می گیرد 
· همچنین در پایان هر ماه یک نسخه از فرم ها به روانشناسان مسئول اجرای  HIVA یا M-CHAT  ارسال می گردد
· گام هفتم: مقایسه لیست ارسال شده در پایان هرماه با موارد مراجعه کرده و پیگیری مواردی که مراجعه ننموده اند.
· این پیگیری توسط کارشناسان مسئول انجام غربالگری سطح1 و به صورت تلفنی صورت می گیرد. در جریان این پیگیری تلفنی ٬ تمام تلاش لازم برای تشخیص علت عدم مراجعه ٬ افزایش انگیزش و القای امید صورت می گیرد.
· گام هشتم: شروع مداخلات کوتاه مدت طراحی شده برای موارد مشکوک در مرحله ی دوم غربالگری و به طور هم زمان:
· سطح سوم: در این سطح ٬ برنامه ی غربالگری با استفاده از آزمون GARS در مراکز اوتیسم انجام خواهد گردید. مواردی که در این سطح غربالگری مثبت تشخیص داده شوند برای طی مرحله ی آخر (تشخیص گذاری سازمان یافته به مرکز اوتیسم دانشگاه علوم پزشکی تبریز ارجاع داده می شوند. 
· گام نهم : ارجاع موارد مشکوک در غربالگری سطح 2 برای انجام آزمون GARS در مراکز اوتیسم
· قبل از ارجاع٬ در تمامی موارد مشکوک پرسنل غربالگر موظفند مطابق آموزش های اخذ شده٬ توضیحات لازم در زمینه ی مفهوم مشکوک بودن را به والدین بدهند و ضمن ایجاد انگیزه٬ امید را نیز در ایشان القا نمایند.
· ثبت مشخصات موارد مشکوک توسط فرد غربالگر 
· انجام ارجاع با تکمیل 3 نسخه ای فرمی که از قبل طراحی شده٬ صورت می گیرد 
· همچنین در پایان هر ماه یک نسخه از فرم ها به روانشناسان مسئول اجرای  GARS ارسال می گردد
· گام دهم: مقایسه لیست ارسال شده در پایان هرماه با موارد مراجعه کرده و پیگیری مواردی که مراجعه ننموده اند.
· این پیگیری توسط کارشناسان مسئول انجام غربالگری سطح1 و به صورت تلفنی صورت می گیرد. در جریان این پیگیری تلفنی ٬ تمام تلاش لازم برای تشخیص علت عدم مراجعه ٬ افزایش انگیزش و القای امید صورت می گیرد.
·  گام یازدهم: شروع مداخلات کوتاه مدت طراحی شده برای موارد مشکوک در مرحله ی سوم غربالگری و به طور هم زمان:
سطح چهارم: این مرحله شامل تشخیص گذاری نهایی توسط پرسنل دوره دیده در مرکز اوتیسم دانشگاه علوم پزشکی تبریز می باشد. 
· گام دوازدهم: ارجاع مواردی که براساس GARS مشکوک تشخیص داده می شوند به مرکز اوتیسم دانشگاه علوم پزشکی در مرکز اسدآبادی
· قبل از ارجاع٬ در تمامی موارد مشکوک پرسنل مسئول اجرای آزمون موظفند مطابق آموزش های اخذ شده٬ توضیحات لازم در زمینه ی مفهوم مشکوک بودن را به والدین بدهند و ضمن ایجاد انگیزه٬ امید را نیز در ایشان القا نمایند. 
· انجام ارجاع با تکمیل 3 نسخه ای فرمی که از قبل طراحی شده٬ صورت می گیرد 
· همچنین در پایان هر ماه یک نسخه از فرم ها به مرکز اوتیسم دانشگاه ارسال می گردد
· گام سیزدهم : مقایسه لیست ارسال شده به مرکز اوتیسم در پایان هرماه با موارد مراجعه کرده و پیگیری مواردی که مراجعه ننموده اند.
· این پیگیری توسط کارشناسان مسئول انجام آزمون های تشخیصی و به صورت تلفنی صورت می گیرد. در جریان این پیگیری تلفنی ٬ تمام تلاش لازم برای تشخیص علت عدم مراجعه ٬ افزایش انگیزش و القای امید صورت می گیرد.
· گام چهاردهم : اجرای آزمون های ADOS و ADI-R توسط مسئول مربوطه و تنظیم وقت برای ویزیت توسط فوق تخصص روانپزشکی کودک و نوجوان مرکز.
· گام پانزدهم : ثبت مواردی که بر اساس الگوریتم ثبت مبتلا یا مشکوک به اوتیسم تشخیص داده می شوند و پیگیری باقی موارد مطابق با پروتکل ثبت. 
· گام شانزدهم : ارجاع موارد ثبت شده به تیم درمانی جهت تعیین پروتکل درمان.
· گام هفدهم : ارجاع موارد همراه با گزارش تیم درمان در مورد بیماری و خصوصیات آن و پیشنهادها و انتظارات درمانی به مراکز مختلف درمانی. 
· در جهت کاهش بار مراجعین و تلاش برای استفاده ی مناسب و عادلانه از امکانات درمانی٬ بیماران تشخیص داده شده در سطوح مختلف عملکردی طبقه بندی می شوند و متناسب با این طبقه بندی ٬ سطوح مداخله برای آن ها تعریف می شود . جزئیات این نحوه ی طبقه بندی متعاقبا توسط کمیته ی علمی مرکز اوتیسم تدوین خواهد گردید. 
· گام هجدهم : ارائه ی گزارش اولیه ی اجرای برنامه در مجتمع های سلامت تحت پوشش منطقه ی 4 شهرداری به کمیته ی استانی اوتیسم پس از 6 ماه اول اجرای برنامه. 
· گام نوزدهم : در صورت مثبت ارزیابی شدن روند کلی اجرا توسط کمیته ی استانی٬ و تشخیص این کمیته مبنی بر وجود شرایط لازم برای گسترش برنامه : تعمیم برنامه به سطح سایر مجتمع های سلامت تحت پوشش شهرداری منطقه ی 4 در 6 ماهه دوم 
· گام بیستم: ارائه ی گزارش اجرای برنامه در تمامی خانه ی سلامت تحت پوشش منطقه ی 4 شهرداری به کمیته ی استانی اوتیسم پس از  سال اول اجرای برنامه. 
· ارائه ی این گزارش از جمله می تواند شامل نتایج مقایسه ی خصوصیات سایکومتریک آزمون های HIVA و M-CHAT و تصمیم گیری نهایی درباره ی آزمون مورد استفاده در غربالگری باشد که می تواند در قالب پروژه ای موازی انجام گیرد. 
· گام بیست و یکم : در صورت مثبت ارزیابی شدن روند کلی اجرا توسط کمیته ی استانی٬ و تشخیص این کمیته مبنی بر وجود شرایط لازم برای گسترش برنامه : تعمیم برنامه به سطح سایر مجتمع های سلامت و/ یا تعمیم ان به گروه سنی 2 تا 3 سال
· این تعمیم بنا به نظر کمیته ی استانی به طور تدریجی و در بازه زمانی تخمینی 2 تا 3 سال انجام می گیرد.
· گام بیست و دوم  : تشکیل مجدد کمیته ی استانی برای مرور نتایج ٬ مشکلات و چالش ها و تصمیم گیری درباره چگونگی ادامه ی برنامه پس از 2 یا 3 سال. 
· در صورت ارزیابی کمیته مبنی بر مقتضی بودن شرایط ٬ امکان گسترش برنامه به سایر مناطق استان وجود خواهد داشت.  
· گسترش برنامه در این مرحله می تواند شامل تعمیم برنامه به اعلان عمومی برای مراجعه ی داوطلبین به مراکز بهداشتی و/یا سایت ٬ مهد های کودک و غربالگری بدو ورود به مدرسه باشد.
· تعمیم برنامه مستلزم ارزیابی کمیته مبنی بر تامین امکانات مناسب خواهد بود.
مراحل عملکردی برنامه ی غربالگری از نگاهی دیگر به شکل زیر خواهد بود: 
1. انتخاب مراکز همکار بر اساس برنامه ی زمان بندی شده و مذاکره ی مستقیم با مسئولین مراکز یاد شده در جهت جلب همکاری آن ها برای پیوستن به برنام.
· مرحله اول : غربالگری در مراکز تحت پوشش مجتمع های سلامت و نیز مراکز توانبخشی کل استان
· مرحله دوم : افزوده شدن سایر متخصصین٬ سایر مراکز٬ خانواده های داوطلب. در این مرحله می توان استفاده از امکانات فضای مجازی را نیز مد نظر قرار داد. 
2. طراحی و ساخت نرم افزار جمع آوری اطلاعات: این نرم افزار به گونه ای طراحی خواهد گردید که ضمن تامین نیازهای اولیه ی جمع آوری اطلاعات٬ امکان انطباق پذیری با شرایط و نیازهای جدید را داشته باشد. 

3. طراحی و ایجاد سایت : این سایت اینترنتی در جهت اجرای فعالیت های آموزشی آنلاین ٬ معرفی برنامه و نیز گزارش های دوره ای ایجاد خواهد گردید. سایت همچنین حاوی بخشی برای وارد کردن اطلاعات غربالگری به صورت آنلاین یا آفلاین خواهد بود.

4. تهیه ی مواد آموزشی و تبلیغاتی : این مواد در جهت معرفی برنامه ی ثبت و جلب همکاری متخصصین و داوطلبان ٬ معرفی دقیق مراحل ثبت و پاسخ به سوالات رایج در این زمینه تهیه می گردند. 

5. انتخاب مسئول غربالگری در هرمرکز توسط مسئول مرکز.

6. اجرای برنامه ی آموزشی برای مسئولین غربالگری : در طی این برنامه ٬ مسئولین غربالگری هر مرکز در مورد چگونگی اجرای فرایند و اقناع افراد برای پیوستن به برنامه آموزش خواهند دید.
7. شروع برنامه ی غربالگری و محاسبه ی نمرات و اخذ نتایج: تکمیل اطلاعات غربالگری بنا به امکانات و ترجیح هر مرکز به صورت آنلاین یا آفلاین  صورت میگیرد. در صورت تکمیل فرم ها به صورت آفلاین ٬ نتایج آن به صورت دستی به مسئول ثبت ارائه خواهد شد و وی مسئولیت ورود اطلاعات به سیستم را خواهد داشت. هر فرد غربالگری شده با شماره ی ملی در سیستم ثبت می گردد و نرم افزار به گونه ای طراحی می شود که ثبت مجدد غربالگری امکان پذیر نباشد. محاسبه ی نمرات و اخذ نتایج  بنا به شرایط هریک از مراکز همکار به دو صورت قابل انجام است: محاسبه ی دستی و محاسبه توسط سیستم نرم افزاری. در صورت محاسبه ی دستی٬ نرم افزار نتایج را مجددا به طور اتوماتیک محاسبه خواهد کرد تا از صحت محاسبه اطمینان حاصل گردد. 

8. ارجاع موارد مثبت به مسئول ارزیابی : مسئول ارزیابی که روانپزشک یا روانشناس آموزش دیده می باشد٬ بر مبنای فرصت در دسترس برای انجام ارزیابی نهایی تعیین وقت می کند. ارزیابی بنا به مورد می تواند در محل غربالگری یا در محل ستاد ثبت صورت گیرد. مواردی نیز که به صورت خود ارجاعی وارد فرایند می گردند٬ در صورت مثبت بودن نتایج غربالگری به اطلاع مسئول ارزیابی خواهند رسید و وی با تماس با آن ها برای تکمیل فرایند ارزیابی تععین وقت خواهد کرد. 
تبصره: مواردی که توسط روانپزشک ٬ روانپزشک کودک و نوجوان٬ متخصص مغز و اعصاب کودکان یا متخصص تکامل کودکان مشکوک به اختلالات طیف اوتیسم تشخیص داده شوند٬ نیازمند غربالگری نیستند و می توانند مستقیما وارد فرایند ارزیابی نهایی گردند.
9. پیگیری موارد برای انجام فرایند ارزیابی به صورت فعال خواهد بود و توسط مسئول ارزیابی صورت خواهد گرفت. پیگیری شامل مراحل زیر خواهد بود: 1- تعیین وقت٬ 2-پیگیری تلفنی در صورت عدم مراجعه٬ 3-مراجعه ی حضوری در صورت ثمربخش نبودن پیگیری تلفنی. 

سیستم ثبت به گونه ای طراحی می گردد که اطلاعات پس از ورود ٬ نهایتا در مرکز اصلی ثبت تجمیع خواهد شد و هر مرکز تنها امکان دسترسی به اطلاعات مراجعه کنندگان به آن مرکز را خواهد داشت. ورود اطلاعات دستی توسط مسئول ارزیابی با دوبار چک کردن صورت خواهد گرفت. مواردی نیز که قبلا توسط مسئولین غربالگری ثبت شده اند مجددا توسط مسئول ارزیابی چک خواهند شد ودر صورت مشاهده ی مغایرت در داده ها و/یا شک به صحت داده ها ٬ وی با مسئولین غربالگری و/یا خود موارد تماس خواهد گرفت و اقدام به رفع مشکل خواهد کرد. 
· تجزیه و تحلیل اطلاعات: با نظر و تصویب کمیته ی راهبردی و در شکل حداقلی با روش های آماری توصیفی خواهد بود. نتایج حاصل از این تجزیه و تحلیل ها حداقل برای تعیین موارد زیر مورد استفاده قرار خواهند گرفت: شیوع و بروز در جمعیت تحت پوشش٬ نسبت جنسیتی٬ تمایلات جغرافیایی٬ سن تشخیص٬ انواع تشخیص ها٬ تخصص فرد ارجاع دهنده ٬ خصوصیات فردی مبتلایان٬ خصوصیات خانواده ها و خدمات دریافت شده. متناسب با نیازهای تحقیقاتی و امکانات اجرا٬ پرسشنامه های دیگری نیز برای ارزیابی های مختلف طراحی گردیده و به برنامه افزوده خواهند شد. 
· گزارش دهی به چهار شکل انجام خواهد گردید: 

· گزارش دهی به عموم : این گزارش ها حاوی اطلاعات کلی در مورد ترکیب مبتلایان خواهد بود و بدون ذکر هیچیک از اطلاعات شخصی در سایت قرار خواهند گرفت.

· گزارش دهی به مراکز همکار: شامل اطلاعات کامل تر در مورد خصوصیات موارد ارجاع داده شده توسط هریک از مراکز خواهد بود و در فواصل مشخص به صورت کتبی و محرمانه برای  مسئول هر مرکز فرستاده خواهند شد. همچنین اطلاعات حاصل از ارزیابی نهایی در هرمورد در صورت درخواست مرکز مربوطه ٬ به آ نها ارائه خواهد گردید. 
· گزارش دهی به مراجع سیاستگذاری: اطلاعات جامع تر کلی در مورد خصوصیات موارد تشخیص داده شده به همراه تحلیل این اطلاعات ٬ به طور سالیانه به مراکزی ارسال خواهد شد که بنا به نظر کمیته ی راهبردی برای تصمیم گیری به آن نیاز دارند. این مراکز از جمله می تواند شامل بهزیستی٬ دانشگاه علوم پزشکی شهرداری ٬ فرمانداری باشند. همچنین برگزاری جلساتی برای تبیین نتایج و اهمیت آن ها می تواند در دستور کار قرار گیرد. بدیهی است که این اطلاعات نیز حاوی هیچگونه اطلاعات شخصی نخواهند بود.

· گزارش دهی تخصصی ( چاپ مقالات تخصصی ) : چگونگی انتشار هرگونه مقاله در مجلات علمی ٬ تابع سیاستگذاری کلی و تصمیم گیری های موردی کمیته ی راهبردی خواهد بود. 
· تضمین کیفیت و صحت اطلاعات با طی مراحل زیر صورت خواهد گرفت:
· ورود اطلاعات دستی به صورت دوبار چک کردن توسط مسئول ارزیابی .

· محاسبه ی مجدد نتایج به دست آمده از غربالگری دستی توسط سیستم به طور اتوماتیک.
· در صورت تامین اعتبار کافی ٬ میتوان درصدی از موارد غربالگری شده را توسط یک تیم منتخب کمیته ی راهبردی مجددا مورد غربالگری قرار داد.

· طراحی و اجرای مطالعات میدانی کوچک برای غربالگری های مستقل و مقایسه ی نتایج به دست آمده از آن با نتایج حاصل از غربالگری های برنامه.

· بازدیدهای دوره ای از مراکز غربالگری برای مشاهده ی چگونگی فرایند بر اساس چک لیست های از پیش طراحی شده.

· فیلمبرداری و/یا صدابرداری فرایند غربالگری و مشاهده ی اتفاقی درصدی از موارد توسط تیم منتخب کمیته ی راهبردی.

· فیلمبرداری یا صدابرداری فرایند ارزیابی نهایی و مشاهده ی درصدی از موارد توسط تیم منتخب کمیته ی راهبردی.
· طراحی و اجرای مطالعات میدانی کوچک برای ارزیابی های مستقل و مقایسه ی نتایج این مطالعات با نتایج ارزیابی های برنامه.

· بازدیدهای دوره ای از چگونگی اجرای فرایند ارزیابی براساس چک لیست های از قبل طراحی شده. 

· برای اطمینان از اینکه در صورت بروز اشکال در سیستم رایانه ای٬ ثبت موارد متوقف نمی شود٬ به مراکزی که از سیستم رایانه ای استفاده می کنند نیز فرم های کاغذی داده می شود. 

· تضمین کیفیت سیستم رایانه ای و سایت : این سیستم ها در فواصل یک ماهه توسط تیم پشتیبانی کامپیوتری چک می شوند و نظامی نیز برای گزارش گیری اشکالات موردی و رفع این اشکالات در اسرع وقت٬ طراحی میگردد. 
· مشخصات ابزار جمع‏آوري اطلاعات و نحوه جمع‏آوري آن:

· فرایند غربالگری برمبنای سن کودک با یکی از دو ابزار زیر صورت می گیرد:
· M-CHAT-R: (42)این ابزار یک ابزار دومرحله ای برای غربالگری کودکان از 16 ماهگی تا 30 ماهگی کاربرد دارد. استفاده از این ابزار برای غربالگری اوتیسم در فاصله ی سنی گفته شده توسط آکادمی اطفال آمریکا مورد تایید قرار گرفته است.  این فرم دارای 20 سوال است و برای تکمیل آن سطح سواد ششم ابتدایی کافی است. والدین می توانندقسمت اول  این فرم را در عرض 5 دقیقه تکمیل کنند و زمان تکمیل آن برای مراقبین سلامت حدود 2 دقیقه طول می کشد. نمره گذاری آن نیز حدود 2 دقیقه زمان می برد. براساس دستورات نسخه ی اصلی این فرم در صورتی که نمره ی فرد در این تست بین 0 تا 2 باشد٬ غربالگری منفی تلقی می شود و به اقدام دیگری نیاز نیست مگر آنکه سن فرد در زمان غربالگری زیر 2 سال باشد که در این صورت غربالگری مجدد در 2 سالگی توصیه می گردد. در صورتی که نمره ی فرد بین 3 تا 7 باشد٬ قسمت سوالات پیگیری تکمیل می گردد؛ انجام قسمت پیگیری توسط مراقبین آموزش دیده حدود 5 تا 10 دقیقه زمان می برد. اگر در سوالات پیگیری نمره ی آزمودنی بیش از 2 باشد ٬ غربالگری مثبت تلقی می گردد و در غیر این صورت منفی. اگر نمره ی آزمودنی بین 8 تا 20 باشد٬ بدون رجوع به سوالات غربالگری فرد باید ارجاع داده شود. در مطالعه ی اولیه برروی این این ابزار نشان داده شد که در صورت اجرای دو مرحله ای آن٬ انسجام درونی آن در حد قابل قبول است((Cronbach’s a = 0.79). در کودکانی که نمره ی کلی آن ها در بررسی اولیه بیش از 3 و در بررسی پیگیری بیش از 2 بود٬ احتمال اختلال اوتیستیک 5/47% و احتمال تاخیر تکاملی 6/94% بود. زمان تشخیص در کودکانی که به این وسیله غربالگری شده بودند٬ 2 سال زودتر از سن تشخیص معمول بود. حساسیت آن بین 667/0 تا 911/0 و اختصاصیت آن بین 955/0 تا 992/0 براورد گردید. ارزش پیشگویی مثبت آن بین 138/0 تا 509/0 و ارزش پیشگویی منفی آن بین 997/0 تا 999/0 تعیین گردید (44). این آزمون در ایران توسط حیدرآبادی و همکاران ترجمه شده است و درسایت رسمی آن قرار دارد. اما خصوصیات سایکومتریک آن برای جمعیت ایرانی تعیین نشده است. بنابراین یکی از اهداف فرعی ما در این برنامه تعیین خصوصیات سایکو متریک آن برای جمعیت ایرانی می باشد. 
· آرمون HIVA : آزمون HIVA که توسط دکتر صمدی و همکاران برای غربالگری اوتیسم ساخته شده است٬ شامل 10 علامت برجسته ی اوتیسم به تشخیص والدین و متخصصان ایرانی است. آیتم های این ابزار از آزمون  GARS استخراج گردیده اند. 5 آیتم آن به تعاملات اجتماعی می پردازد٬ 3 آیتم آن مربوط به رفتارها و علائق کلیشه ای است و 2 آیتم آن مربوط به ارتباطات است. آلفای کرونباخ 89/0 و ارزش پیشگویی کنندگی مثبت آن برای افتراق کودکان اوتیستیک از کودکان عادی 87/0 برآورد شده است  (45). در مطالعه ای که بر روی 3000 کودک پیش دبستانی در یکی از شهرهای کردنشین ایران انجام گردید مولفین با مقایسه ی آزمون های HIVA و M-CHAT نتیجه گرفته اند که هیوا برای تشخیص کودکان مبتلا به اوتیسم ایرانی مناسب تر از M-CHAT می باشد(60) 
· GARS (61): آزمون گارز چك ليستي است كه به تشخيص افراد اوتيستيك كمك مي كند . اين آزمون درسال 1994 بهنجار شده و معرف موضوع هايي از اوتيسم بر روي گروه نمونه 1094 نفري از 46 ايالت از كلمبيا، پروتوريكا و كاناداست .آزمون گارز بر اساس تعاريف انجمن اوتيسم آمريكا  و انجمن روان پزشكي آمريكا و با اتكا بر DSM-IV تهيه شده است. این آزمون براي اشخاص 3 تا 22 ساله مناسب است و مي تواند به وسيله والدين و متخصصان در مدرسه يا خانه كامل شود. گارز شامل چهار خرده مقياس و هرخرده مقياس شامل14 آيتم است. نخستين خرده مقياس، رفتارهاي كليشه است. اين خرده آزمون موارد رفتارهاي كليشه اي، اختلالات حركتي و رفتارهاي عجيب و غريب را توصيف مي كند . خرده مقياس دوم كه برقراري ارتباطات  است، رفتارهاي كلامي و غير كلامي را توصيف مي كند كه نشانه هايي از اوتيسم است . تعاملات اجتماعي  سومين خرده مقياس موارد اين خرده مقياس موضوع هايي را ارزيابي مي كند كه قادر است به طور مناسب رويدادها را براي مردم شرح دهد . چهارمين خرده آزمون اختلالات رشدي  اين خرده مقيا س سؤال هاي كليدي را درباره سير رشدي كودكي افراد می پرسد. پايايي  گارز در دامنه قابل پذيرش پذيرفته شده است. مطالعات انجام شده نمايانگر ضريب آلفا ی 90/0 براي رفتا رهاي كليشه اي، 89/0 براي ارتباط، 93/0  براي تعامل اجتماعي ، 88/0 براي اختلالات رشدي و 96/0 در نشانه شناسي اتيسم است . گارز تنها آزموني است كه نه تنها پايايي روش آزمون – باز آزمون  را گزارش كرده است، بلكه مهمتر، پايايي بين بين نمره گذاران را نيز دارد . روايي  آزمون نيز از طريق مقايسه با ساير ابزا رهاي تشخيصي اوتيسم تاييد شده است.
در پژوهشی ایرانی که با هدف اعتباريابي آزمون گارز بر روي 100 نفراز كودكان و نوجوانان اوتیستیک در اصفهان انجام شده است٬ براي برآورد روايي سازه از پرسشنامه كارز به طور همزمان استفاده شد كه ضرايب همبستگي اين دو پرسشنامه 80/0 به دست آمد. روايي تشخيصي آن با مقايسه با 100 كودك و نوجوان سالم از طريق آزمون تحليل تمايز مشخص شد . نقطه برش آزمون 52 و حساسیت و ویژگی مقیاس به ترتیب 99/0 و 100/0 به دست آمد. پایایی این مقیاس نیز با استفاده از ضريب آلفاي كرونباخ 89/0 برآورد گردید.يافته های این پژوهش نشان داد كه مقياس تشخيصي اوتيسم گيليام (گارز) ابزاري پايا براي تشخيص و غربال اوتيسم است.(62) 
. 
· برای اجرای فرایند تشخیص هر دو ابزار زیر مورد استفاده قرار خواهند گرفت: 
· ADI-R (63): این ابزار که به صورت مصاحبه ی نیمه ساختاریافته است٬ برای ارزیابی تشخیصی اوتیسم از 2 سالگی تا بلوغ طراحی گردیده است. این ابزار قادر به ارزیابی 3 جنبه ی اوتیسم کاربرد دارد و همچنین برای برنامه ریزی درمانی و آموزشی مورد استفاده قرار می گیرد. مصاحبه باید توسط بالینگر مجرب انجام شود و فرد مورد مصاحبه باید یکی از والدین یا مراقبینی باشد که در مورد فرد مورد ارزیابی اطلاعات کافی داشته باشند. این ابزار دارای 192 آیتم است و حوزه های زیر را مورد بررسی قرار می دهد: زمینه ی خانوادگی٬ سابقه ی تکاملی٬ زبان٬ ارتباط٬ تکامل اجتماعی٬ علائق و رفتارعمومی. دستورالعمل این ابزار به صورت الگوریتمی طراحی شده است و اجرای مصاحبه بین 2 تا 3 ساعت به طول می انجامد. حساسیت آن در حوزه های مختلف ارزیابی بین 86/0 تا 1 و ویژگی آن بین 75/0 تا 96/0 برآورد گردیده است. انسجام درونی برای جنبه های اجتماعی 95/0 ٬ برای رفتارهای تکراری 96/0 ٬ زبانی 85/0 و برای جنبه های ارتباطی 84/0 برآورد گردیده است. توافق بین مصاحبه گرها در طول یک دوره ی 3-2 ماهه 91/0 گزارش شده است. این ابزار در افتراق بین اوتیسم و سایر مشکلات تکاملی موفق عمل می کند. ساسانفر و طلوعی در ایران ضریب همسانی درونی بخش های مختلف را از 85/0 تا 96/0 و ضریب اعتبار بازآزمایی را از 96/0 تا 99/0 گزارش کرده اند.روایی تفکیکی از خردسالی تا دوره ی نوجوانی توسط ساسانفر وطلوعی مورد بررسی و تایید قرار گرفته است٬ به طوری که میانگین نمره ی بخش ها در سه گروه اوتیستیک٬ عقب مانده ی ذهنی و کودکان عادی به طور معناداری با همدیگر تفاوت داشتند. 
·   Autism Diagnostic Observation Schedule2 (ADOS-2): (64)ابزاری برای ارزیابی و تشخیص اوتیسم می باشد. پروتکل اجرای آن متشکل از تکالیف ساختاریافته و نیمه ساختاریافته ای است که شامل تعامل بین معاینه گر و آزمودنی است. این ابزار در سال 1989 توسط Catherine Lord ابداع گردید و نسخه ی دوم آن در سال 2012 عرضه گردید. ابداع این ابزار در ابتدا برای استفاده به همراه ADI صورت گرفت و توسط بسیاری از صاحبنظران اجرای همزمان آن ها ٬ به عنوان استاندارد طلایی تشخیص اوتیسم در نظر گرفته می شود. اجرای آن حدود 30 تا 60 دقیقه به طول می انجامد. هر آزمودنی بر اساس سطح تکاملی و زبانی اش توسط یکی از 5 مدول ابزار مورد ارزیابی قرار می گیرد. استفاده از این ابزار از 12 ماهگی تا 18 سالگی ممکن است.  مودول های آن شامل موارد زیر می باشند: 
· مدول نوپایان: برای بچه های 12 تا 30 ماهه ای مناسب است که نمی توانند از تکلم عبارتی به درستی استفاده کنند.
· مدول 1: بچه های 31 ماهه و بزرگتری که نمی توانند از  تکلم عبارتی استفاده کنند.
· مدول2: بچه ها در هسنی که از تکلم عبارتی استفاده می کنند ولی از نظر کلامی روان نیستند.
· مدول3: برای بچه هایی که از نظر کلامی روان هستند و اوایل نوجوانی
· مدول4: برای نوجوانان بزرگتر که از نظر کلامی روان هستند.  
حساسیت این ابزار بیش از 90% و ویژگی آن بین 80% و 90% برآورد گردیده است. توافق بین ارزیاب ها برای مدول های مختلف بین 81% تا 93% تعیین شده است. توافق درونی آن برای همه ی مدول ها و حوزه های ارزیابی  نیز بین47/0 تا 94/0 برآورد شده است. پایایی بین ارزیاب ها بین 65/0 تا 78/0 و پایایی آزمون مجدد در فاصله ی زمانی حدود 9 ماه  بین 59/0 تا 82/0 به دست آمده است. هنجاریابی این ابزار در جمعیت ایرانی ٬ هدف فرعی دیگر این برنامه می باشد. 
· ابزار محقق ساخته برای ارزیابی خصوصیات فردی آزمودنی ها ( از جمله : سن٬ جنسیت٬ محل تولد و سکونت٬ نوبت تولدو..)٬ خصوصیات والدین٬ خصوصیات بارداری و تولد٬ سابقه ی خانوادگی ٬ وضعیت اقتصادی-اجتماعی٬ وضعیت استفاده از سرویس و خدمات مورد استفاده. این ابزار براساس نظر کمیته ی راهبردی طراحی می گردد و در صورت لزوم خصوصیات سایکومتریک آن به عنوان بخشی از فرایند برنامه٬ مورد ارزیابی قرار می گیرد. 
·   ساختار مديريتي ثبت:
ساختار مدیریتی ثبت ما متشکل از افراد با جایگاه ها و وظایف زیر خواهد بود:
کمیته ی راهبردی: وظایف این کمیته عبارت خواهد بود از: تعیین سیاست های کلی ثبت ٬ تعیین سیاست های نگهداری و استفاده از داده ها ٬ تعیین سیاست های مرتبط با گسترش احتمالی برنامه٬ تعیین فرایند ورود افراد جدید به کمیته٬  نظارت بر فرایند انجام برنامه و میزان تطبیق فرایند با اهداف از پیش تعیین شده ی برنامه٬  تعیین اولویت های تحقیقی٬  تدوین نظام گزارش دهی٬  تدوین برنامه های تبلیغی٬  نظارت بر تدوین پورپوزال برای انجام مطالعات مبتنی بر اهداف فرعی برنامه ٬ نظارت بر طراحی مطالعات مرتبط با ارزیابی و پایش برنامه٬  تعیین استانداردهای آموزش پرسنل و نظارت برفرایند آموزش ٬ مذاکرات مقتضی برای تامین منابع و تبیین اهمیت مشکل برای سیاستگذاران سلامتی و شهری.
مسئول ثبت: نظارت بر انجام برنامه مطابق با سیاست های کمیته ی راهبردی٬  گزارش منظم در مورد روند اجرای برنامه به کمیته ی راهبردی٬  نظارت مستقیم بر فرایند اجرای غربالگری و ارزیابی٬  نظارت مستقیم بر فرایند حفظ امنیت داده ها٬  تدوین یا مدیریت تدوین پیشنهاده های تحقیقی بر اساس اولویت های تعیین شده توسط کمیته ی راهبردی٬  طراحی و اجرای  برنامه های آموزشی مطابق با سیاست های کمیته ی راهبردی٬  تهیه یا مدیریت تهیه ی گزارشات منظم برای ارائه به مراجع مختلف.
مسئول ارزیابی : انجام آزمون های ارزیابی ثبت موارد مثبت مطابق با پروتکل ثبت٬ پیگیری موارد مثبت در غربالگری از طریق تماس با مسئولین غربالگری و/یا خود موارد ٬ تعیین وقت برای انجام ارزیابی و اطلاع به مراجعین٬  وارد کردن اطلاعاتی که به صورت دستی جمع آوری شده اند به نرم افزار٬  چک کردن اطلاعات وارد شده به سیستم توسط غربالگرها یا خود افراد و رفع مغایرت ها و ابهامات احتمالی از طریق مرور فرم ها و تماس با مسئولین غربالگری یا مراجعین٬  چک کردن و دریافت منظم گزارشات درباره ی اشکلات سیستم های کامپیوتری و اینترنتی و پیگیری رفع مشکلات از طریق تماس با تیم رایانه ای٬ گزارش منظم مشکلات به مسئول ثبت درباره ی روند ثبت و مشکلات احتمالی. 
مسئولین غربالگری: ارائه فرم ها و راهنمایی مراجعین برای تکمیل فرم های غربالگری٬ نمره گذاری فرم ها با دوبار چک کردن٬  ثبت اطلاعات اولیه ی مراجعین غربالگری شده در سیستم یا به صورت دستی٬  ارائه ی داده ها و فرم های تکمیل شده به طورمنظم به مسئول ارزیابی٬  ارائه ی گزارش انجام کار ومشکلات آن به مسئول ارزیابی.  

تیم کامپیوتری و برنامه نویسی: طراحی نرم افزار ثبت اطلاعات مطابق با برنامه های کمیته ی راهبردی٬ طراحی سایت٬ پشتیبانی سایت و نرم افزار و به روز کردن آن ها مطابق با سیاست های کمیته ی راهبردی٬ رفع مشکلات احتمالی سیستم نرم افزاری و سایت در اسرع وقت. 
· فلوچارت ساختار مديريتي و اجرای ثبت:









فلوچارت های اجرای ثبت پس از غربالگری: 


















· اصول محرمانگی، مالکیت و پروتكل انتشار داده‏ها:
تدوین اصول جامع و تفصیلی محرمانگی داده ها یکی از وظایف کمیته ی راهبردی خواهد بود. به طور مقدماتی موارد زیر جهت حفظ محرمانگی داده ها و اطلاعات مد نظر قرار خواهد گرفت: 
· در بدو شروع فرایند ثبت ( شامل غربالگری ) رضایت آگاهانه درباره ی شیوه ی استفاده از اطلاعات اخذ می گردد. در این فرایند تمامی مراحل ثبت و استفاده و انتشار داده ها به طور مفصل و ساده شرح داده خواهد شد و فرد مشارکت کننده مخیر خواهد بود که در هرسطحی که مایل است در فرایند ثبت شرکت کند. سطوح پیشنهادی مشارکت می توانند شامل موارد زیر باشند: 1) عدم ثبت اطلاعات هویتی ٬ 2) ثبت اطلاعات هویتی با امکان دسترسی کمیته ی راهبردی ثبت به اطلاعات٬ 3) ثبت اطلاعات هویتی با امکان  دسترسی کمیته ی ثبت و پزشک معالج یا بالاترین مقام مرکز غربالگری کننده. سیستم کامپیوتری ثبت به گونه ای طراحی می گردد که بر مبنای سطح دسترسی انتخاب شده توسط فرد مشارکت کننده٬ ثبت یا دسترسی به اطلاعات هویتی را محدود نماید. در صورتی که سطح 2 انتخاب شده باشد٬ دسترسی به داده هایی که شامل هویت بیمار می گردد تنها برای پزشک معالج و/یا بالاترین مقام مرکز همکاری کننده میسر خواهدبود. این فرایند با تعیین رمز عبور و امضای تعهدنامه توسط پزشکان معالج و/یا مسئولین مراکز مبنی بر عدم استفاده ی تحقیقاتی از داده ها و یا افشای اطلاعات بیمار٬ عملیاتی خواهد گردید. در این صورت نیز هریک از مراکز تنها امکان دسترسی به داده هایی را خواهند داشت که خود فراهم کرده اند و دسترسی به داده های سایر مراکز ممکن نخواهد بود.
· تمامی عوامل برنامه اطلاعات کاملی در مورد سیاست های محرمانگی داده ها و وظایفشان در این جهت دریافت خواهند کرد و موظف به امضای تعهد نامه ای در زمینه پیروی از سیاست های مزبور خواهند بود. این اطلاعات درسایت برنامه نیز قرار خواهد گرفت. 
· اطلاعات مربوط به هویت شخصی افراد رمز گذاری خواهند شد و پس از ورود داده ها امکان دسترسی به آن ها برای ارزیابی کننده ها و مسئولین غربالگری فراهم نخواهد بود. رمز گذاری اطلاعات هویتی به این صورت خواهد بود که برای هریک از موارد ثبت شده یک شناسه ی ثبت انتخاب خواهد گردید و دسترسی به اطلاعات هویتی تنها با وارد کردن این شناسه ممکن خواهد بود. در مواردی که نیاز به دسترسی به اطلاعات هویتی وجود دارد٬ این کار با امضای مسئول ثبت یا نماینده ی وی ( که به طور کتبی توسط وی معرفی گردیده است) انجام شده و فرایند و دلیل دسترسی به طور کامل صورتجلسه می گردد. تمامی موارد دسترسی نهایتا باید توسط کمینه ی راهبردی ثبت تایید گردند. 
· رایانه های حاوی اطلاعات در مکانی امن نگه داری خواهند شد و به نحو مناسب رمز گذاری خواهند شد. همچنین از داده ها به نحو مناسب پشتیبان تهیه خواهد گردید و اطلاعات مربوطه در مکانی امن نگه  داری خواهند شد به گونه ای که دسترسی به آن ها تنها توسط مسئول ثبت ممکن باشد.  
· دسترسی به داده های شخصی برای قیم قانونی فرد ممکن خواهد بود و این امر با در خواست کتبی و تایید درخواست در کمیته ی راهبردی (یا نماینده ی کمیته) انجام می گردد. 
·  در شروع فرایند ثبت همچنین رضایت آگاهانه درباره ی استفاده از داده های غیر هویتی در تحقیقات اخذ خواهد شد و تنها داده هایی در این فرایندها مورد استفاده قرار خواهند گرفت که فرد مشارکت کننده در این زمینه رضایت داشته باشد. 
· مالکیت داده های غیر هویتی نیز در اختیار کمیته ی راهبردی خواهد بود. هرگونه دسترسی به داده ها توسط محققین ( از جمله محققینی که جزو عوامل ثبت می باشند) تنها پس از طی مراحل زیر ممکن خواهد بود: 
· ارائه ی پورپوزال تحقیق به کمیته ی راهبردی: این پورپوزال ضمن تبعیت از اصول پورپوزال نویسی باید شامل موارد ذیل نیز باشد: تایید کمیته ی اخلاق یکی از مراکز علمی معتبر٬ شرح تفصیلی اهداف و چگونگی تحلیل داده ها ( شامل داده های مورد نیاز و شیوه ی تحلیل و استفاده از آن ها) 

· بررسی و تایید نهایی پورپوزال توسط کمیته ی راهبردی 

· عقد قرارداد با محقق : در این قرارداد تعهدات محقق و نیز تعهدات متقابل کمیته ی ثبت دکر می گردند. بدیهی است که تعهدات مزبور در چهارچوب پروتکل های موجود در زمینه ی اصول کارهای تحقیقی خواهند بود و کمیته ی راهبردی هریک از پیش نهاده های تحقیقاتی را به طور جداگانه بررسی خواهد کرد و درمورد چگونگی استفاده از داده ها و سایر موارد آن تصمیم خواهد گرفت. 

· مشارکت هریک از عوامل ثبت به عنوان نویسنده در فرایند انتشار نتایج٬ منوط به وجود شرایط نویسندگی است و این موضوع صریحا به اطلاع افراد خواهد رسید. تعیین احراز شرایط نویسندگی متناسب با پروتکل های موجود در این زمینه، بر عهده ی کمیته ی راهبردی ثبت می باشد. 

· ملاحظات اخلاقي:
کسب رضایت آگاهانه برای مشارکت در برنامه و انتخاب سطوح دسترسی و استفاده از داده ها که در بند قبلی به شکل مفصل تر شرح داده شد٬ از اصول برنامه خواهد بود. تلاش خواهد شد که برنامه حاوی منافعی برای افراد مشارکت کننده باشد تا به این ترتیب مشارکت داوطلبانه ی آن ها تشویق گردد. این منافع می تواند شامل مشاوره های رایگان موردی٬ ارائه ی خبرنامه ها و بولتن های دوره ای برمبنای نیاز های خانواده های افراد مبتلا و نیز متخصصین این حوزه باشد. عدم مشارکت فرد اما موجب هیچگونه محرومیتی از خدمات اساسی نخواهد گردید. 
این برنامه هیچ خطری برای سلامت و امنیت افراد نخواهد داشت. برعکس تلاش برنامه بر آن است که ضمن حفظ محرمانگی٬ اطلاعات کلی در مورد ابعاد پدیده ی اوتیسم را به سیاستگذاران ارائه دهد تا در جهت اقناع آن ها به تامین منابع لازم برای مراقبت استاندارد مبتلایان کمک گند. 

خروج فرد از برنامه در هرمرحله از برنامه٬ ممکن است و این امر موجب محرومیت فرد از مراقبت های استاندارد و لازم نمی گردد. 

گزارش دهی به مراجع ذی ربط و عموم و نیز چاپ مقالات مبتنی بر یافته های ثبت٬ هیچگاه شامل اطلاعات هویتی افراد نمی گردد؛ مگر در مواردی گزارش به پزشک یا مرکز مراقبت کننده که آن نیز تنها در صورت رضایت آگاهانه ی مشارکت کنندگان میسر خواهد بود.  ضمنا در هر تحقیق تازه ای که بر مبنای داده های ثبت شده صورت گیرد٬ کسب رضایت آگاهانه ی خاص ضروری است. 
· مشكلات اجرايي در انجام ثبت و روش حل مشكلات:
کاهش همکاری نهادها و سازمان های ذی ربط برای تامین امکانات ٬ منابع مالی و منابع انسانی لازم برای اجرای برنامه: برای غلبه بر این مشکل راه حل های زیر کمک کننده خواهند بود: تماس مداوم اعضای کمیته ی راهبردی و مسئول ثبت با مسئولین این نهادها و تبیین اهمیت موضوع و منافع دراز مدت آن با استناد به یافته های حاصل از برنامه ی ثبت وسایر آمارهای موجود داخلی و بین المللی٬ گزارش دوره ای نتایج به دست آمده و تبیین نحوه ی استفاده از فرایند و داده های ثبت برای طراحی برنامه های عملی آتی٬ ارائه و تبیین بازتاب های اجرای برنامه در بین مردم و متخصصین ملی و بین المللی.
احتمال بروز مشکل در تامین اعتبارات لازم: با پیش بینی این مشکل ٬ راه حل های زیر می تواند مد نظر قرار گیرد: تلاش برای تامین بخشی از اعتبارات از طریق کمک های خیریه ای و داوطلبانه از طریق برقراری ارتباط با نهادهای خیریه و مردم نهاد٬ اجرای گام به گام برنامه متناسب با اعتبارات از پیش تعیین شده٬ تلاش برای برگزاری برنامه های درآمدزا در این حوزه ( از جمله برگزاری کارگاه ها ٬ کنفرانس ها و همایش های ی مرتبط با موضوع اوتیسم).
خستگی و یکنواخت شدن کار که بر انگیزه ی عوامل اجرایی  و نهایتا کیفیت جمع آوری داده ها اثر خواهد گذاشت: راه حل های پیشنهادی: تماس مداوم و پایش منظم برنامه و شناسایی زودرس علائم خستگی٬ تلاش برای رفع مشکلات روزمره ی احتمالی( مانند مشکلات سیستم ثبت٬ هماهنگی بین عوامل و...)٬ تلاش برای تامین مشوق های مالی و حقوق مناسب و به موقع٬ تلاش برای تامین مشوق های اداری برای پرسنل طرح٬ تبیین اهمیت موضوع و چشم انداز برنامه برای تامین مشوق های معنوی.
کاهش همکاری مراجعین: مراجعین در صورتی که نتایج فوری طرح را دریافت نکنند ممکن است همکاری مناسبی در اجرای برنامه نداشته باشند که این امر بر کیفیت داده ها تاثیر منفی خواهد گذاشت. برای غلبه بر این مشکل می توان به راهکارهای زیر اشاره کرد: برخورد مناسب و تشویق همکاری مردم با توضیح کافی و مناسب در مورد تاثیرات فوری و دراز مدت این برنامه بر سلامت فرد فرد کودکان و سلامت عمومی جامعه٬ تامین اطلاعات و پاسخ به سوالات مرسوم در مورد این برنامه از طریق بروشورها و مطالب قرار داده شده درسایت برنامه٬ تامین امکان مشاوره های رایگان در حد امکان ٬ ارائه ی نتایج غربالگری و ارزیابی به همکاری کنندگان٬ اطلاع رسانی دوره ای در مورد موضوع اوتیسم به خانواده ها ی افراد مشکوک به اوتیسم.
کاهش همکاری مراکز درگیر در برنامه: راه حل های ممکن برای مواجهه با این مشکل عبارت اند از: ارائه ی مشاوره به پرسنل درمانی این مراکز درباره ی اوتیسم و موارد مشکل٬ اطلاع رسانی مستمر در مورد اهمیت موضوع و یافته های حاصل از برنامه٬ تامین امکان عضویت در خبرنامه های کتبی و/یا اینترنتی مرتبط با موضوع٬ تامین امکان شرکت رایگان یا با تخفیف در کنفرانس های مرتبط با موضوع اوتیسم٬ تلاش برای تامین مشوق های اداری برای مراکز درگیر در طرح. 
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· جدول حداقل متغيرهای ضروری ثبت :

	رديف
	عنوان متغير
	نوع متغير
	كمي
	كيفي
	تعريف علمي – عملي
	نحوه اندازه گيري
	مقياس

	
	
	مستقل
	وابسته
	پيوسته
	گسسته
	اسمي
	رتبه‏اي
	
	
	

	1
	تشخیص اختصاصی
	(
	
	
	
	(
	
	نوع اختلال طیف اوتیسم برحسب نظام تشخیص گذاری DSM-4 و DSM-5
	ابزارهای ADI-R و ADOS-2
( در مرحله ی غیر فعال بر اساس تشخیص فرد متخصص) 
	یکی از انواع اختلالات طیف اوتیسم

	2
	سن
	
	(
	(
	
	
	
	شمارش ماه های عمر فرد از زمان تولد تا ثبت
	تاریخ تولد درج شده در شناسنامه
	ماه هجری 

	3
	جنس
	
	(
	
	
	(
	
	بر حسب فنوتیپ فرد
	برداشت مصاحبه گر از ظاهر فرد
	مرد/زن

	4
	نوبت تولد
	
	(
	
	(
	
	
	نوبت به دنیا آمدن فرد در بین همشیرها
	اظهار والدین
	عدد

	5
	تعداد همشیرها
	
	(
	
	(
	
	
	تعداد افراد همشیر
	اظهار والدین
	عدد

	6
	تحصیلات
	
	(
	
	(
	
	
	تعداد سال هایی که فرد در مدرسه تحصیل کرده
	اظهار والدین
	سال های تحصیل موفق

	7
	وضعیت اقتصادی خانواده
	
	(
	
	
	
	(
	بر اساس میزان درآمد ماهانه خانواده
	اظهار والدین
	یکی از گزینه های پایین/متوسط/بالا

	8
	تحصیلات پدر 
	
	(
	
	(
	
	
	تعداد سال های تحصیل پدر
	اظهار والدین
	سال های تحصیل موفق پدر

	9
	تحصیلات مادر
	
	(
	
	(
	
	
	تعداد سال های تحصیل مادر
	اظهار والدین
	سال های تحصیل موفق مادر

	10
	سن مادر در هنگام بارداری
	
	(
	(
	
	
	
	شمارش سال های عمر مادر در زمان بارداری 
	اظهار والدین
	سال های عمر مادر

	11
	سن پدر در هنگام بارداری مادر
	
	(
	(
	
	
	
	شمارش سال های عمرپدر در زمان بارداری مادر
	اظهار والدین
	سال های عمر پدر

	11
	عوارض بارداری
	
	(
	
	
	(
	
	وجود سابقه ی هریک از عوارض شناخته شده در حین بارداری
	اظهار والدین
	یکی از انواع عوارض 

	10
	عوارض زایمانی
	
	(
	
	
	(
	
	وجود هریک از عوارض شناخته شده در حول و حوش زایمان
	اظهار والدین
	یکی از انواع عوارض

	11
	سابقه خانوادگی اختلا لات طیف اوتیسم
	
	(
	
	
	(
	
	وجود مورد تشخیص داده شده ی اختلالات طیف اوتیسم در خانواده یا بستگان درجه اول
	اظهار والدین
	بله/نه

	12
	سن تشخیص
	
	(
	(
	
	
	
	سنی که برای اولین بار تشخیص اختلال طیف اوتیسم توسط یک متخصص عنوان شده است
	اظهار والدین
	سن تشخیص گذاری به ماه

	13
	فاصله ی زمانی اولین توجه والدین و تشخیص گذاری
	
	(
	(
	
	
	
	فاصله زمانی از اولین باری که والدین غیر طبیعی بودن رفتار را حدس زده اند تا زمانی که تشخیص گذاری برای اولین بار صورت گرفته است
	اظهار والدین
	فاصله زمانی بین اولین توجه والدین و تشخیص گذاری برحسب ماه

	14
	فاصله ی زمانی تشخیص گذاری و شروع درمان
	
	(
	(
	
	
	
	فاصله ی زمانی بین اولین تشخیص گداری و شروع اولین اقدام درمانی
	اظهار والدین
	فاصله ی زمانی بین اولین تشخیص گداری توسط متخصص و شروع اقدامات درمانی برحسب ماه

	15
	خدمات مورد استفاده
	
	(
	
	
	(
	
	نوع خدماتی که کودک از آن استفاده می کند
	اظهار والدین
	یک یا چند نوع از خدمات مورد استفاده


· جدول زماني مراحل اجرا و پيشرفت كار ثبت:
	رديف
	نوع فعاليت
	فرد مسئول
	طول مدت  به ماه
	زمان اجرا (ماه)

	
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	5
	6
	7
	8
	9
	10
	11
	12
	13
	14
	15
	16
	17
	18
	19
	20
	21
	22
	23
	24
	..

	1
	تشکیل کمیته استانی اوتیسم 
	کمیته ی راهبردی
	2
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	2
	آموزش پرسنل غربالگری و ارزیابی
	کمیته ی راهبردی
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	3
	تهیه مواد و تدارک برنامه های آموزشی و تبلیغی
	کمیته ی راهبردی
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	4
	تهیه پروتکل مداخلات کوتاه مدت
	کمیته ی راهبردی
	3
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	5
	اجرای مرحله اول برنامه ی غربالگری 
	پرسنل مراکز بهداشتی
	3
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	6
	اجرای مرحله دوم برنامه ی غربالگری
	روانشناس
	1
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	7
	انجام مداخلات کوتاه مدت طراحی شده برای موارد مشکوک در مرحله ی دوم غربالگری
	تیم درمانی
	8
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	8
	اجرای مرحله سوم برنامه ی غربالگری
	روانشناس 
	8
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	9
	انجام مداخلات کوتاه مدت طراحی شده برای موارد مشکوک در مرحله ی سوم غربالگری
	تیم درمانی
	8
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	10
	اجرای مرحله چهارم برنامه ی غربالگری
	روانشناس یا گفتاردرمانگر یا کاردرمانگر آموزش دیده
	8 
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	11
	ثبت مواردی که مبتلا به اوتیسم تشخیص داده می شوند 
	مسئول ارزیابی
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	12
	تعمیم برنامه به سطح سایر مجتمع های سلامت تحت پوشش شهرداری منطقه ی 4 
	کمیته ی راهبردی
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	13
	تعمیم برنامه به سطح سایر مجتمع های سلامت و/ یا تعمیم ان به گروه سنی 2 تا 3 سال
	کمیته ی راهبردی
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	


جمع كل:       
24
ماه:

بخش چهارم:  اطلاعات مربوط به هزينه‏های ثبت
· هزينه كارمندي (پرسنلي) با ذكر مشخصات كامل و ميزان اشتغال هر فرد و حق الزحمه آن‏ها :

	رديف
	نوع فعاليت
	نام فرد يا افراد
	رتبه علمي
	تعداد افراد
	كل رقم حق الزحمه براي يك نفر
	جمع كل

	1
	تهیه پورپوزال- تهیه و طراحی فرایند- تکمیل فرم ها- اجرا و نظارت بر اجرا- تهیه گزارشات
	حسن شاهرخی
	فوق تخصص روانپزشکی کودک و نوجوان
	1
	30000000
	30000000

	2
	کمک در تهیه پورپوزال وگزارشات- نظارت علمی برفرایند
	سعید دستگیری
	استاد
	1
	15000000
	15000000

	3
	تکمیل فرم ها ی ثبت -کمک در تهیه پورپوزال و گزارشات – نظارت بر فزایند
	ایوب مالک


	استاد
	1
	15000000
	15000000

	4
	تکمیل فرم های ثبت- کمک در تهیه پورپوزال= گزارشات- نظارت برفرایند
	سیف اله حیدرآبادی
	استادیار
	1
	15000000
	15000000

	5
	تکمیل فرم های ثبت – کمک درتهیه گزارشات- نظارت علمی برفرایند
	غلامرضا نورآذر
	استادیار
	1
	15000000
	15000000

	6
	کمک در تهیه پورپوزا ل و گزارشات- نظارت علمی برفرایند
	محمد برزگر
	استاد
	1
	10000000
	10000000

	7
	کمک در تهیه پورپوزال و گزارشات- نظارت علمی برفرایند
	سارا فرهنگ
	استادیار
	1
	10000000
	10000000

	8
	کمک در تهیه پورپوزال و گزارشات- نظارت علمی برفرایند
	لیلا مهدی زاده
	استادیار
	1
	10000000
	10000000

	9
	تکمیل فرم های ثبت - کمک در تهیه پورپوزال= گزارشات- نظارت برفرایند
	شاهرخ امیری
	دانشیار
	1
	15000000
	10000000

	10
	کمک در تهیه پورپوزال= گزارشات- نظارت علمی برفرایند
	علیرضا شفیعی
	استادیار
	1
	5000000
	5000000

	
	
	جمع
	
	
	
	145000000


· هزينه آزمايش‏ها وخدمات تخصصي كه توسط دانشگاه و يا ديگر موسسات صورت مي‏گيرد:

	موضوع آزمايش يا خدمات تخصصي
	مركز سرويس دهنده
	تعداد كل دفعات آزمايش
	هزينه براي هر دفعه آزمايش
	جمع ( ريال )

	انجام ADI


	مرکز اسد آبادی
	1000
	300000
	300000000

	انجام ADOS-2


	مرکز اسدآبدی
	1000
	500000
	500000000

	جمع هزينه هاي آزمايش‏ها:800000000  ریال


فهرست وسايل و موادي كه بايد از اعتبار اين طرح از داخل  يا خارج كشور خريداري شود:

· وسايل غيرمصرفي:

	نام دستگاه
	كشورسازنده
	شركت سازنده
	شركت فروشنده ايراني
	تعداد لازم
	قيمت واحد
	قيمت كل

	ساخت و پشتیبانی نرم افزار

	ایران
	دانشکده علوم ارتباطات
	دانشکده علوم ارتباطات
	1
	100000000
	100000000

	ADI_R آزمو ن

	ایران
	
	
	1
	2000000
	2000000

	ADOS-2آزمون
	انگلستان
	
	
	1
	100000000
	100000000

	لب تاب
	
	
	
	1
	30000000
	30000000

	جمع

	
	
	
	
	
	ریال232000000


· موادمصرفي:

	نام ماده
	كشورسازنده
	شركت سازنده
	شركت فروشنده ايراني
	تعداد يا مقدار لازم
	قيمت واحد
	قيمت كل

	کاغذ

	ایران
	ایران
	
	100000
	100
	10000000

	سی دی

	ایران
	ایران
	
	2000
	1000
	2000000

	خودکار

	ایران
	ایران
	
	200
	20000
	4000000

	هدیه برای کودکان
	ایران
	ایران
	
	2000
	50000
	100000000


هزينه هاي ديگر

	ساير موارد : لجستیک
	50000000 ریال


جمع هزينه هاي طرح :

	هزينه پرسنلي
	145000000ریال
	هزينه مسافرت
	50000000 ريال

	هزينه آزمايش‏ها و خدمات تخصصي
	800000000 ریال
	هزينه هاي ديگر
	

	هزينه مواد و وسايل مصرفي
	  166000000 ریال
	
	...............................  ريال

	هزينه وسايل غير مصرفي
	232000000 ریال
	جمع كل
	 1393000000ریال


· منابع تأمين هزينه‏ها:
	رديف
	نام موسسه يا ساير منابع تأمين مالی
	ميزان مشارکت
	ملاحظات

	1
	
	
	

	2
	
	
	

	3
	
	
	

	4
	
	
	

	5
	
	
	


مبلغي كه از منابع ديگر كمك خواهد شد و نحوه مصرف آن :                                ………………………….ريال

باقيمانده هزينه هاي طرح كه تامين آن از معاونت تحقيقات وزارت بهداشت درخواست مي شود :                               ………………………….ريال
بخش پنجم: ضمائم
1- نمونه فرم‏ها و دستورالعمل‏های مورد استفاده در ثبت
2- رزومه علمی مسوول اصلی ثبت
3- فرم رضایت آگاهانه در برنامه ثبت
4- فهرست گزارشات و مقالات به چاپ رسیده از منابع داده‏های برنامه ثبت در حال اجرا تا کنون
5- گواهی تأمین اعتبار توسط مرکز، دانشگاه و یا سایر نهادها و سازمان‏ها 






کمیته راهبردی 


(Expert Panel)





تیم کامپیوتری


(IT)





مسئولین ثبت


(Registrar)





مسئولین غربالگری


(Screener)





ارزیابی کنندگان


(Tester)





غربالگری مثبت





ADI-R





_





+





ADOS-2





ADOS-2





+





+�





_





_





غربالگری مجدد


(یک سال بعد) 





ارزیابی توسط


 روانپزشک کودک و نوجوان





ثبت





ارزیابی مجدد


 (یک سال بعد)


(Registrar)





+





_





تشخیص توسط روانپزشک٬ روانپزشک کودک و نوجوان٬ نورولوژیست کودکان٬ متخصص تکامل کودکان





ADI-R





_





+





ADOS-2





ADOS-2





+





+�





_





_





ارزیابی مجدد


(یک سال بعد) 





ثبت








� Follow-up





نشانی پستی: تهران، شهرک قدس (غرب)، بین فلامک و زرافشان، ستاد مرکزی وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی، معاونت تحقیقات و فناوری، بلوک A، طبقه 15.  تلفن‏های تماس:   8836356080.    نشانی صفحه اینترنتی:  http://www.hbi.ir

