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Ювенильный артрит (ЮА) – заболевание неизвестной этиологии, которое начинается в возрасте до 16 лет

и длится по крайней мере 6 нед. Основная цель большинства существующих международных регистров де-

тей с ЮА — это оценка различных аспектов эффективности и безопасности генно-инженерных биологиче-

ских препаратов в сравнении с метотрексатом. Результатов анализа эффективности регистров как инстру-

мента многолетнего мониторинга заболевания и медицинской помощи детям с ЮА в доступной литературе

не представлено.

Цель исследования – разработать методические подходы к ведению «Регистра детей с ювенильными

артритами» и алгоритмы действий медицинского персонала на основании опыта Республиканской детской

клинической больницы (г. Уфа).

Данная работа представляет собой ретро- и проспективное наблюдательное исследование. В Регистр включа-

лись дети в возрасте до 18 лет с установленным диагнозом ЮА, находившиеся в кардиоревматологическом отде-

лении ГБУЗ РБ «Республиканская детская клиническая больница» (г. Уфа). В настоящей работе использовался

общероссийский «Регистр детей с ювенильными артритами», разработанный фирмами «Астон Консалтинг»

и «Норбит» (официальный партнер Microsoft) на базе технологической платформы Microsoft Dynamics CRM 5.0.

Всего в Регистр были внесены сведения о 426 детях с ЮА. Средний возраст детей во время анализа данных

регистра составил 10,9±4,3 года, а в дебюте заболевания – 4,7±3,7 года. По результатам анализа определены

задачи, зоны ответственности и объем действия для каждого субъекта оказания медицинской помощи (врач-

ревматолог ревматологического стационара и кабинета, заведующий отделением, главный внештатный спе-

циалист Министерства здравоохранения) и соответствующие им инструменты Регистра. 

Четкий алгоритм действий специалистов в зависимости от поставленной задачи позволит оптимизировать

работу с Регистром, сократить время, необходимое для ввода и получения информации и, в то же время, до-

биться наиболее полного и эффективного использования возможностей Регистра в оптимизации медицин-

ской помощи детям с ЮА.
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METHODOLOGICAL APPROACHES TO THE USE OF THE REGISTER OF CHILDREN 
WITH JUVENILE ARTHRITIS AT THE LEVEL OF SPECIALIZED MEDICAL CARE

Malievsky V.A.1, Malievsky O.A.1, Akhmetshin R.Z.1, 2, Gareeva G.R.1, Zhukov S.C.1, 
Pervushina E.P.2, Nuriakhmetova A.J.2, Nurgalieva L.R.2, Khasanova A.A.2

Juvenile arthritis (JA) is a disease of unknown etiology that begins before the age of 16 years and lasts for at least 6 weeks.

The main objective of most existing international registers of children with JA is assessment various aspects of the efficacy

and safety of biologics in comparison with methotrexate. The results of the analysis of the effectiveness of registers as a tool

for long-term monitoring of the disease and medical care for children with JA are not presented in the available literature.

The aim of the study is to develop methodological approaches to maintaining the Register of children with JA and algo-

rithms of actions of medical personnel on the basis of the experience of the Republican Children's Clinical Hospital (Ufa).

This work is a retro- and prospective observational study. The Register included children under the age of 18 years

with an established diagnosis of JA, who were admitted to the cardio-rheumatologic department of Republican

Children's Clinical Hospital (Ufa). In this paper, we used the All-Russian register of children with JA, developed by

«Aston Consulting» and «Norbit» (official partner of Microsoft) on the basis of the technological platform Microsoft

Dynamics CRM 5.0.

In total, the Register included information about 426 children with JA. The average age of children during the analysis

of the register data was 10.9±4.3 years, and in the onset of the disease – 4.7±3.7 years. According to the results of the

analysis, the tasks, areas of responsibility and scope of action for each subject of medical care (rheumatologist of

rheumatology hospital and office, head of department, chief freelance specialist of the Ministry of Health) and the

corresponding tools of the Register were determined. 

A clear algorithm of actions of specialists depending on the task will optimize the work with the register of patients,

reduce the time required to enter and receive information and, at the same time, provide the possibility of the most

complete and effective use of the Register in optimizing medical care for children with JA.
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Ювенильный артрит (ЮА) – заболевание неиз-

вестной этиологии, которое начинается в возрасте до

16 лет и длится по крайней мере 6 нед [1]. ЮА является

наиболее частым хроническим заболеванием у детей.

Зарубежные данные о распространенности ЮА, как

правило, основываются на результатах анкетного опро-

са врачей или баз данных страховых компаний [2–6].

Показатели распространенности колеблются в преде-

лах 15,7–60,5 на 100 тыс. детей. По данным обзора ли-

тературы, данный показатель составил 70,2 на 100 тыс.

детей [7].

На территории Российской Федерации распростра-

ненность ЮА у детей до 18 лет достигает 62,3, первичная

заболеваемость – 16,2 на 100 тыс. детей [8]. Однако при

оценке данных официальной статистики необходимо учи-

тывать их зависимость от доступности медицинской помо-

щи, в том числе специализированной, в различных регио-

нах и территориях, реальное состояние регистрации забо-

леваний, особенно по обращаемости.

Основная цель большинства существующих между-

народных регистров детей с ЮА – это оценка различных

аспектов эффективности и безопасности генно-инженер-

ных биологических препаратов (ГИБП) в сравнении с ме-

тотрексатом [9]. Результатов анализа эффективности реги-

стров как инструмента многолетнего мониторинга заболе-

вания и медицинской помощи детям с ЮА в доступной ли-

тературе не представлено.

Учитывая необходимость совершенствования меди-

ко-социальной помощи детям, страдающим ревматиче-

скими болезнями, решением коллегии Минздрава России

(протокол №16 от 11.11.2003 г.) руководителям органов уп-

равления здравоохранением субъектов Российской Феде-

рации рекомендовано обеспечить формирование террито-

риального регистра больных ревматическими заболевани-

ями [10], а приказом Минздрава России №23 от

28.01.2004 г. предусматривается создание Федерального ре-

гистра [11].

Первый в России «Регистр детей с ювенильными

артритами» был разработан и внедрен в клиническую

практику в Республике Башкортостан [12–14]. Было по-

казано, что Регистр может использоваться не только как

персонифицированная база данных, но и как инстру-

мент оценки распространенности, структуры, исходов

и осложнений ЮА, а также для расчета потребности

в необходимых ресурсах системы здравоохранения и ле-

карственном обеспечении.

В последние годы происходит активное формиро-

вание федерального Регистра больных ЮА, разработан-

ного Союзом педиатров России, который позволяет мо-

ниторировать количество пациентов, их демографиче-

ские показатели, течение и исходы заболевания, приме-

няемые лекарственные препараты и их эффективность

[15–18].

Цель исследования – разработать методические

подходы к ведению «Регистра детей с ювенильными

артритами» и алгоритмы действий медицинского персо-

нала на основании опыта Республиканской детской кли-

нической больницы (г. Уфа).

В работе использовался общероссийский «Ре-

гистр детей с ювенильными артритами», разработан-

ный фирмами «Астон Консалтинг» и «Норбит» (офи-

циальный партнер Microsoft) на базе технологической

платформы Microsoft Dynamics CRM 5.0. Все данные

защищены в соответствии с Федеральным законом

№152-ФЗ от 27.07.2006 г. «О персональных данных».

Ввод персональных данных осуществлялся только при

наличии информированного согласия одного из роди-

телей и/или пациента при достижении им 14-летнего

возраста. 

Отличительными особенностями данной платформы

являются сбор данных в режиме реального времени (за-

полнение on-line), единое хранилище данных с защитой

персональных данных пациентов, доступ через браузер

Internet Explorer по протоколу шифрования SSL, отсутст-

вие необходимости дополнительного программного обес-

печения, неограниченное количество пользователей с раз-

граничением прав доступа, логический контроль вводи-

мых данных.

Вводились социально-демографические показатели

(фамилия, имя, отчество, пол, дата рождения, нацио-

нальность, состав семьи), сведения о заболевании (даты

начала заболевания, обращения за медицинской помо-

щью, постановки диагноза), параметры, отражающие

клинический статус пациента (подтип ЮА, показатели

суставного и функционального статуса, данные лабора-

торно-инструментальных исследований), сведения о ме-

дикаментозной терапии (наименование групп и между-

народные непатентованные наименования лекарствен-

ных препаратов, дозы, даты назначения, даты и причины

отмены).

Регистр позволяет получать объективные данные

о пациентах и заболевании (структура по подтипам заболе-

вания, мониторинг клинических и лабораторных показа-

телей, исходы), данные о реальной клинической практике

лечения. 

Всего в Регистр были внесены сведения о 426 детях

с ЮА. Средний возраст детей во время анализа данных ре-

гистра составил 10,9±4,3 года, а в дебюте заболевания –

4,7±3,7 года.

Собственный опыт работы с «Регистром детей

с ювенильными артритами» позволил определить зада-

чи, зоны ответственности и объем действия для каждого

субъекта оказания медицинской помощи (врач-ревмато-

лог ревматологического стационара и кабинета, заведу-

ющий отделением, главный внештатный специалист

Министерства здравоохранения) и соответствующие им

инструменты Регистра (табл. 1). 

Основной задачей врача-ревматолога является сбор

информации о пациентах и ее ввод в Регистр с целью мо-

ниторинга течения болезни, эффективности и безопасно-

сти проводимой терапии (рис. 1, табл. 2). Включение паци-

ента в Регистр проводится только после получения инфор-

мированного согласия пациента старше 14 лет и одного из

родителей.

При первичной регистрации пациента вводятся де-

мографические данные, сведения о составе семьи, семей-

ном анамнезе (его отягощенность по ревматическим и он-

кологическим заболеваниям), наличии статуса ребенка-

инвалида, сведения о заболевании (даты начала болезни,

первого обращения к врачу-ревматологу, постановки диаг-

ноза). Введение указанных данных позволит впоследствии

проводить анализ распространенности и заболеваемости

ЮА, а также их структуры.

Подробный алгоритм работы врача-ревматолога

с «Регистром детей с ювенильными артритами» представ-

лен в табл. 2.
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После создания и сохранения

записи «Пациент» при повторных

обращениях за медицинской помо-

щью вводится информация о пока-

зателях физического и полового

развития, функционального и сус-

тавного статуса, качества жизни,

результатах лабораторно-инстру-

ментального исследования, скри-

нинга на туберкулез с помощью со-

здания новых записей «Визит».

Для контроля за течением болезни

используются общепринятые пока-

затели: число суставов с припухло-

стью, болезненностью и ограниче-

нием объема движений, число «ак-

тивных» суставов, общая оценка

активности болезни врачом по ви-

зуальной аналоговой шкале

(ВАШ), общая оценка состояния

здоровья пациентом или его роди-

телями по ВАШ, результаты запол-

нения пациентом или его родителя-

ми опросника качества жизни

CHAQ. На наш взгляд, оптималь-

ным является создание данных за-

писей каждые 3 мес, а также при

возникновении клинически значи-

мых отклонений в состоянии здо-

ровья или лабораторных показате-

лей. При стабильном состоянии па-

циента возможен ввод данных каж-

дые 6 мес.

Кроме того, при каждом обра-

щении проверяются и, при необхо-

димости, корригируются сведения

о наличии осложнений и внесус-

тавных проявлений, лекарствен-
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Таблица 1 Структурно-функциональные основы «Регистра детей с ювенильными артритами»

Субъект оказания 
Иерархия 

Используемые 
медицинской 

доступа
Действия Задачи инструменты Регистра 

помощи (преднастроенные отчеты)

Врач-ревматолог Ввод Регистрация новых пациентов Сбор и хранение информации о пациентах «Динамика 
РДКБ и корректировка Корректировка данных Мониторинг течения болезни клинико-лабораторных 

данных по ранее зарегистриро- Мониторинг эффективности и безопасности терапии данных»
ванным пациентам Соблюдение преемственности при оказании 

Ввод данных медицинской помощи в федеральных 
по результатам визита медицинских учреждениях

Заведующий Ввод Контроль Персонифицированный учет больных, «Список больных ЮА»
отделением и корректировка за своевременным нуждающихся в ВМП «Список больных ЮА 

данных введением данных Контроль за соблюдением плана диспансерного по препаратам»
наблюдения и графика госпитализации «История изменений»

Планирование госпитализации
Определение потребности в ГИБП

Контроль за своевременным введением данных

Главный Ввод Формирование Персонифицированный учет детей с ЮА «Список больных ЮА»
детский и корректировка преднастроенных отчетов Мониторинг распространенности и структуры ЮА «Список больных 
ревматолог данных Импорт данных Оценка качества медицинской помощи по препаратам»

Составление в формате Excel Персонифицированный учет больных, нуждающихся «Распространенность 
отчетов с последующим в оказании ВМП и лечении ГИБП и заболеваемость 

статистическим Определение потребности в ресурсах здравоохранения ЮА»
анализом Определение потребности в лекарственных препаратах

Примечание. РДКБ – Республиканская детская клиническая больница, ВМП – высокотехнологичная медицинская помощь.

Рис. 1. Окно Регистра «Создать» для регистрации нового пациента

Таблица 2 Алгоритм действий врача-ревматолога при работе 
с «Регистром детей с ювенильными артритами»

Задача Действие

При включении Создание карты пациента и введение данных в разделы 
в Регистр «Общие сведения», «Состав семьи и воспитание», 

«Семейный анамнез», «Текущая инвалидность»,
«Статус пациента», «Сведения о заболевании»

При повторных Проверка достоверности и корректировка данных в разделах, 
обращениях созданных при первичной регистрации (см. выше)

Создание и заполнение новой записи «Визит»
Создание, проверка и корректировка записей «Осложнения 

и внесуставные проявления артрита», «Лекарственная терапия», 
«Нежелательные реакции», «Хирургическое лечение», 

«Потребность в эндопротезировании», 
«Физиотерапия и ортопедическая коррекция»

Сохранение выписок из медицинской карты стационарного 
больного, медицинских изображений в разделе «Примечания»

Мониторинг течения болезни Создание преднастроенного отчета 
и эффективности терапии «Динамика клинико-лабораторных данных»

Поиск пациента Формирование выборки пациентов 
по заданным критериям с помощью функции «Фильтр»
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ной терапии и нежелательных явлениях, хирургиче-

ском лечении, физиотерапии и ортопедической кор-

рекции, необходимости эндопротезирования суставов.

В разделе «Лекарственная терапия» указываются класс

и международное непатентованное наименование ле-

карственного препарата, разовая доза и кратность вве-

дения, даты назначения. В случае прекращения лече-

ния каким-либо препаратом указываются дата и при-

чина отмены. При появлении у пациента новых клини-

ческих или лабораторных данных, меняющих предста-

вление врача о варианте ЮА, вводится новый «теку-

щий» диагноз.

Загрузка различных документов (выписки из меди-

цинских карт, медицинские изображения, результаты ис-

следований) в раздел «Примечания» позволит врачу опера-

тивно получать необходимую информацию. Возможность

доступа к этим материалам врачей различных медицин-

ских учреждений республиканского и федерального уров-

ней будет способствовать улучшению преемственности

при оказании медицинской помощи больным на различ-

ных уровнях. 

С помощью создания преднастроенного отчета

«Динамика клинико-лабораторных данных» врач-рев-

матолог может проанализировать

результаты физикального исследо-

вания (число суставов с припухло-

стью, болезненностью, ограничени-

ем объема движений), параметры

общего анализа крови и уровень С-

реактивного белка на протяжении

всего периода болезни с момента

включения пациента в Регистр.

В разделе «Примечания» воз-

можно сохранение текстовых фай-

лов (например, выписок из истории

болезни, различных заключений),

медицинских изображений (рентге-

нограмм, томограмм, фотографий

и т. д)., что позволяет использовать

Регистр в качестве базы данных

и значительно облегчает доступ вра-

ча к архивным материалам. 

Основной задачей заведующе-

го ревматологическим отделением

является контроль за своевремен-

ным и полным введением данных

в Регистр врачами отделения. Реа-

лизованный в Регистре персонифи-

цированный учет больных позво-

лит осуществлять контроль за со-

блюдением плана диспансерного

наблюдения и графика госпитали-

зации, планирование госпитализа-

ции, определять потребность в ле-

карственных препаратах, включая

ГИБП. Подробный алгоритм рабо-

ты заведующего отделением с Реги-

стром больных представлен

в табл. 3.

Наличие актуального на дату

составления списка больных, нуж-

дающихся в терапии ГИБП, позво-

лит заведующему отделением опера-

тивно составлять план госпитализации пациентов, опре-

делять потребность в ГИБП (в первую очередь, предна-

значенных для внутривенного введения в стационарных

условиях). 

Автоматизированная система персонифицирован-

ного учета больных ЮА может быть использована глав-

ным детским ревматологом субъекта Российской Феде-

рации для мониторинга распространенности этих забо-

леваний, определения ресурсов системы здравоохране-

ния (количество специализированных коек, кабинетов),

необходимых для лечения в соответствии со стандарта-

ми оказания медицинской помощи, потребности в ле-

карственных препаратах. Данные Регистра могут быть

также использованы для проведения анализа своевре-

менности и качества оказания медицинской помощи де-

тям с этой патологией. Подробный алгоритм работы

главного детского ревматолога с Регистром больных

представлен в табл. 4.

Информация о количестве пациентов с различны-

ми вариантами ЮА позволяет рассчитать необходимые

ресурсы (лекарственные препараты, лабораторные и ин-

струментальные исследования, консультации) в соответ-

ствии со стандартами оказания первичной медико-сани-

П е д и а т р и ч е с к а я  р е в м а т о л о г и я

Таблица 3 Алгоритм действий заведующего 
ревматологическим отделением при работе 
с «Регистром детей с ювенильными артритами»

Задача Действие

Персонифицированный учет больных, нуждающихся Создание преднастроенного отчета 
в терапии ГИБП, в том числе в рамках оказания ВМП «Список больных по препаратам»

Определение потребности в ГИБП Создание преднастроенного отчета 
«Список больных по препаратам»

Контроль за своевременным введением данных Проверка наличия записи «Визит» 
при выписке больного из стационара
Ознакомление с внесением данных 

в разделе «История изменений»

Контроль за соблюдением плана диспансерного Раздел «Дата последнего визита»
наблюдения и графика госпитализации

Таблица 4 Алгоритм действий главного детского ревматолога 
министерства (департамента) здравоохранения 
субъекта Российской Федерации при работе 
с «Регистром детей с ювенильными артритами»

Задача Действие

Персонифицированный учет детей с ЮА Создание преднастроенного отчета «Список больных»

Мониторинг распространенности Предварительное заполнение раздела 
и структуры ЮА «Численность детского населения»

Создание преднастроенного отчета 
«Распространенность и заболеваемость ЮА»

Персонифицированный учет больных, Создание преднастроенного отчета 
нуждающихся в лечении ГИБП «Список больных ЮА по препаратам»

Определение потребности Создание преднастроенного отчета 
в лекарственных препаратах «Список больных ЮА по препаратам»

Импорт отчета в формате Excel

Оценка качества медицинской помощи Анализ частоты назначения различных препаратов 
и ее соответствия стандартам оказания при ЮА и сопоставление полученных данных 
медицинской помощи со стандартами оказания медицинской помощи

Анализ длительности болезни при первом обращении 
за медицинской помощью к врачу-ревматологу, 

назначении сБПВП и ГИБП

Примечание. сБПВП – синтетические базисные противовоспалительные препараты.



104 Научно-практическая ревматология. 2019;57(1):100–105

тарной и специализированной медицинской помощи.

Расчет и анализ длительности болезни при постановке

диагноза и в начале терапии сБПВП и ГИБП может быть

использован для анализа качества медицинской помощи.

Персонифицированный учет больных, нуждающихся

в лекарственных препаратах, необходим для планирова-

ния лекарственного обеспечения и составления заявки

для их приобретения.

Основные задачи по получению необходимой ин-

формации реализуются с помощью создания преднастро-

енных отчетов (рис. 2).

Обсуждение 
Собственный опыт работы с «Регистром детей

с ювенильными артритами» позволил определить мето-

дические подходы и разработать алгоритмы использова-

ния данной автоматизированной информационной сис-

темы на уровне специализированной медицинской по-

мощи в условиях структурных подразделений медицин-

ских организаций, оказывающих медицинскую помощь

детям с ЮА. Четкий алгоритм действий специалистов

в зависимости от поставленной задачи позволит оптими-

зировать работу с Регистром больных, сократить время,

необходимое для ввода и получения информации, и в то

же время добиться наиболее полного и эффективного ис-

пользования возможностей Регистра в оптимизации ме-

дицинской помощи детям с ЮА. 

По нашему мнению, регистр больных может быть

оптимальным инструментом для мониторинга заболевае-

мости детей данной патологией в условиях практического

здравоохранения. Безусловно, эпидемиологическое ис-

следование является «золотым стандартом» изучения рас-

пространенности различных заболеваний, однако оно

имеет ряд существенных ограничений с учетом относи-

тельной редкости изучаемой патоло-

гии, что требует формирования боль-

шой выборки (в упоминаемом эпиде-

миологическом исследовании

В.А. Малиевского – более 40 тыс. де-

тей): высокая затратоемкость, невоз-

можность анализа динамики эпиде-

миологических данных. Анализ ста-

тистических данных отличается су-

щественной зависимостью от качест-

ва ранней диагностики и оказания

медицинской помощи и статистиче-

ского учета на уровне первичной ме-

дико-санитарной помощи. 

Заключение
Преимуществами использования Регистра больных

в формате автоматизированной информационной системы

для анализа ЮА являются унификация вводимых данных

с логической проверкой при их вводе, достоверность полу-

чаемых данных, низкая затратоемкость, соответствие требо-

ваниям законодательства по охране персональных данных,

возможность как ретроспективного, так и проспективного

анализа. Регистр предоставляет дополнительные аналити-

ческие возможности для проведения фармакоэкономиче-

ских исследований, изучения отдаленных исходов ЮА,

в том числе и у взрослых. Ведение «Регистра детей с юве-

нильными артритами» позволяет мониторировать и анали-

зировать качество медицинской помощи детям с ЮА на

уровне первичной медико-санитарной и специализирован-

ной медицинской помощи, в том числе своевременность

выявления больных, направления их к врачу-ревматологу,

постановки диагноза, а также назначения сБПВП и ГИБП.
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Рис. 2. Окно Регистра по созданию преднастроенных отчетов
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