
Регистры диабета и системы информационной поддержки для пациентов с диабетом в Европейском регионе ВОЗ: Предварительные результаты для консультации 125

Регистры диабета и системы 
информационной поддержки 
для пациентов с диабетом 
в Европейском регионе ВОЗ: 
Предварительные результаты  
для консультации





i

Регистры диабета и системы 
информационной поддержки 
для пациентов с диабетом 
в Европейском регионе ВОЗ: 
Предварительные результаты  
для консультации



ii

Аннотация
Более 64 миллионов человек в Европейском регионе ВОЗ живут с диабетом, что подвергает их большему риску осложнений и 
сопутствующих патологий, в том числе сердечно-сосудистых заболеваний и преждевременной смертности. Укрепление систем 
здравоохранения для лечения диабета и профилактики его осложнений является как глобальным, так и Европейским приоритетом в 
достижении лучших результатов лечения диабета. Наличие регистров диабета и систем информационной поддержки для пациентов с 
диабетом может потенциально способствовать улучшению результатов лечения путем обеспечения возможности управления течением 
заболевания, профилактики осложнений, предоставления качественных услуг, оценки тенденций и проведения научных исследований, 
снижения расходов на здравоохранение и обоснования политики в области лечения диабета. Целью настоящего аналитического обзора 
качественных данных является подготовка обзора ситуации с регистрами диабета и аналогичными информационными системами в 
странах Европейского региона ВОЗ. Предварительные результаты показывают, что национальный регистр диабета существует в семи 
странах, регистр диабета для определенных возрастных групп или типов диабета - в 21 стране; регистр отсутствует в 13 странах; для 
остальных стран Европейского региона ВОЗ ситуация неопределенная. Работа по созданию национального регистра ведется в семи 
странах. В шести странах (Западной Европы) существуют субнациональные регистры. Сфера охвата регистров диабета варьирует 
по странам. В большинстве стран регистрируется диабет 1 и 2 типа у детей. Регистры диабета используются в основном для целей 
эпиднадзора, более половины стран используют регистры для клинического ведения диабета или улучшения качества медицинской 
помощи. Данные регистров диабета также используются при проведении научных исследований или для оценки объемов необходимых 
затрат, методов управления и подотчетности. В странах, где имеются регистры, они, как правило, имеют широкий охват - более 75% 
пациентов с диабетом. Отсутствие стандартов сбора данных препятствует агрегированию данных внутри стран и между странами. 
Трудности с созданием регистров диабета связаны с существующей законодательной базой, неопределенностью в отношении владения 
данными и политикой конфиденциальности, выделением недостаточного объема ресурсов, отсутствием международного консенсуса 
в отношении стандартов и неэффективностью технологического потенциала. Косвенные преимущества наличия регистров диабета 
включают расширение возможностей пациентов для улучшения своего здоровья и благополучия, содействие диалогу между пациентами 
с диабетом и медицинскими работниками, обоснование предоставления медицинских услуг и интегрированное лечение сахарного 

диабета.

Настоящий документ является рабочим. С комментариями обращаться по адресу электронной почты: euncd@who.int. 
 
Запросы относительно публикаций Европейского регионального бюро ВОЗ следует направлять по адресу:  
Publications,  
WHO Regional Office for Europe,  
UN City, Marmorvej 51,  
DK-2100 Copenhagen Ø, Denmark

Кроме того, запросы на документацию, информацию по вопросам здравоохранения или разрешение на цитирование или перевод 
документов ВОЗ можно заполнить в онлайновом режиме на сайте Регионального бюро (http://www.euro. who.int/pubrequest).

© Всемирная организация здравоохранения, 2021 г. 
 
Все права защищены.

Настоящий информационный документ по вопросам здравоохранения предназначен только для ограниченной аудитории. Не 
допускается его рецензирование, реферирование, цитирование, воспроизведение, транслирование, распространение, перевод или 
адаптация, частично или полностью, в любой форме и любыми средствами.

Обозначения, используемые в настоящем информационном документе по вопросам здравоохранения, и приводимые в ней материалы 
не отражают какого бы то ни было мнения Всемирной организации здравоохранения относительно правового статуса той или иной 
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географических картах обозначают приблизительные границы, относительно которых полное согласие пока не достигнуто.

Упоминание тех или иных компаний или продуктов отдельных изготовителей не означает, что Всемирная организация здравоохранения 
поддерживает или рекомендует их, отдавая им предпочтение по сравнению с другими компаниями или продуктами аналогичного 
характера, не упомянутыми в тексте. За исключением случаев, когда имеют место ошибки и пропуски, названия патентованных 
продуктов выделяются начальными прописными буквами.
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Диабет в Европейском 
регионе ВОЗ
Более 64 миллионов человек в Европейском регионе ВОЗ живут с диабетом, что подвергает их 
большему риску осложнений и сопутствующих патологий, в том числе сердечно-сосудистых 
заболеваний, преждевременной смертности, и способствует снижению качества жизни.

По данным Международной федерации диабета (IDF), в 2019 году 8,9% взрослых в возрасте 20-79 лет  
(59,3 миллиона человек) в Европейском регионе имели диабет (1). Кроме того, 296 500 детей и подростков 
в возрасте до 20 лет живут с диабетом 1 типа.

Диабет входит в десятку ведущих причин смертности от неинфекционных заболеваний в Регионе (2). 
В 2016 году на сахарный диабет приходилось 2,8% от общего числа случаев смерти (21,4 на 100 000 
населения) (3). Уровень глюкозы в крови выше оптимального признан одним из основных факторов, 
способствующих смертности от сердечно-сосудистых и других неинфекционных заболеваний (4).

Диабет всех типов может привести к системным осложнениям и повысить общий риск преждевременной 
смерти. Возможные осложнения включают инфаркт и сердечную недостаточность, инсульт, слепоту, 
почечную недостаточность, нарушение функции печени, ампутацию конечностей и смерть (5). Во время 
беременности плохо контролируемый диабет может способствовать увеличению риска различных 
гестационных осложнений и гибели плода (4). В контексте пандемии COVID-19 люди, живущие с 
неинфекционными заболеваниями, в том числе с диабетом, являются одними из наиболее уязвимых к 
развитию тяжелой формы болезни или смерти от COVID-19 и других инфекций (6).

Растущая распространенность диабета обусловлена сложным взаимодействием генетических, 
социально-экономических, демографических и экологических факторов. Растущая урбанизация 
и изменение привычного образа жизни являются факторами, способствующими увеличению 
распространенности диабета 2 типа и связанных с ним факторов риска, в том числе таких, как 
рост ожирения, нездоровое питание и повсеместно низкие уровни физической активности. 
Было подсчитано, что 80% преждевременно развивающихся сердечно-сосудистых заболеваний, 
инсультов и диабета можно предотвратить за счет устранения основных факторов риска 
неинфекционных заболеваний (7). Число взрослых жителей Европейского региона с избыточным 
весом и ожирением (стандартизированный по возрасту индекс массы тела (ИМТ) ≥ 25) увеличилось 
до 58,7% населения в 2016 году по сравнению с 51,4% в 2000 году (4). Характерно то, что риск развития 
осложнений может быть снижен за счет предоставления эффективных услуг. ВОЗ разработала 
инструменты для поддержки предоставления таких услуг (8-10).

Укрепление систем здравоохранения для лечения диабета и профилактики его осложнений 
является глобальным и Европейским приоритетом в достижении лучших результатов лечения 
диабета.

Диабет оказывает значительное негативное воздействие на экономику. Европейский регион занимает 
третье место по расходам на лечение диабета среди всех регионов IDF, при этом общие расходы 
на расширенное лечение осложнений диабета и заболеваний, связанных с диабетом, достигают 
161,4 миллиарда долларов США. Более эффективное лечение диабета позволить свести к минимуму 
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факторы риска и частоту возникновения осложнений, а также уменьшить расходы на здравоохранение в 
части лечения диабета, снизить человеческие страдания и колоссальные экономические издержки (1).

В рамках своей глобальной и региональной политики ВОЗ последовательно выступает за действия 
по сдерживанию тенденций в отношении диабета путем устранения факторов риска и проведения 
экономически эффективных вмешательств по лечению диабета и его осложнений на индивидуальном 
и популяционном уровне. В 2013 году Всемирная ассамблея здравоохранения приняла Глобальный 
план действий по профилактике неинфекционных заболеваний и борьбе с ними на 2013-2020 гг. (11). 
План действий сопровождается глобальной системой мониторинга неинфекционных заболеваний (12), 
которая включает показатели мониторинга вероятности смерти от четырех основных неинфекционных 
заболеваний и показатели мониторинга прогресса, достигнутого в снижении распространенности 
повышенного уровня глюкозы в крови. Эти меры соответствуют задачам, поставленным в Целях в 
области устойчивого развития Организации Объединенных Наций, принятых в 2015 году, в частности 
задаче 3.8 об обеспечении всеобщего охвата услугами здравоохранения и доступа к основным 
медико-санитарным услугам, и задаче 3.4 о сокращении на треть преждевременной смертности от 
неинфекционных заболеваний к 2030 году (13).

План действий по профилактике и борьбе с неинфекционными заболеваниями в Европейском 
регионе ВОЗ 2016-2025 гг. (7) определяет приоритетные для Европы области для достижения наилучших 
результатов в отношении неинфекционных заболеваний. Европейская рамочная основа для действий 
по организации интегрированного предоставления услуг здравоохранения (14) и укреплению систем 
здравоохранения для улучшения результатов в отношении неинфекционных заболеваний (15) 
предлагают руководство по использованию инструментов и стратегий, основанных на фактических 
данных. Стратегия в поддержку здоровья и благополучия женщин (16) и здоровья и благополучия 
мужчин (17) также определяют научно обоснованные действия, направленные на достижение гендерного 
равенства в отношении здоровья и благополучия.

Наличие регистров диабета и систем информационной поддержки для пациентов с диабетом 
может потенциально способствовать улучшению результатов лечения путем обеспечения 
возможности управления течением заболевания, профилактики осложнений, предоставления 
качественных услуг, оценки тенденций и проведения исследований, снижения расходов на 
здравоохранение и обоснования политики в области лечения диабета.

Лечение диабета требует отслеживания и мониторинга большого числа результатов различных 
тестов и процессов при одновременном контроле рисков для профилактики осложнений. Пациенты с 
диабетом оказываются в ситуации, когда им необходимо придерживаться сложных схем лекарственного 
лечения и контактировать с многочисленными медицинскими работниками, отвечающими за элементы 
управления заболеванием и профилактики его осложнений (18). Диабет ложится тяжелым бременем 
на пациентов и системы здравоохранения, но нехватка сопоставимых данных об общих тенденциях 
затрудняет оценку ситуации (19). В рамках систем регистрации актов гражданского состояния и 
естественного движения населения регулярно собирается демографическая статистика и статистика 
смертности (11), однако в них нет возможности собирать информацию, полезную для лечения диабета 
и его осложнений (20). Недавно проведенные исследования показывают, что для повышения качества 
предоставляемых услуг по лечению диабета внедрения только лишь системы электронных медицинских 
карт недостаточно (21). Рекомендуется широкое использование регистров диабета для ведения диабета 
и профилактики его осложнений путем мониторинга клинических результатов (18). 

Осуществление вмешательств с использованием детских регистров диабета ассоциируется с 
улучшением гликемического контроля и частоты проведения скрининга на осложнения диабета, а также 
со снижением числа госпитализаций (22). Использование регистров диабета способствует улучшению 
качества лечения и качества жизни диабетиков за счет облегчения течения болезни, индивидуального 
подхода к лечению, профилактики осложнений, обеспечения возможности наблюдения пациента и 
расширения возможностей пациентов с точки зрения самопомощи (18).
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Наличие регистров диабета и систем информационной поддержки для пациентов с диабетом 
способствует укреплению институционального потенциала в области сбора, анализа и использования 
данных о бремени и тенденциях развития диабета, а также его факторах риска (20). Всеобъемлющие 
данные о диабете служат основой для разработки политики и позволяют определить масштабы, охват, 
степень осуществления, также провести мониторинг и оценку политики и программ в области лечения 
диабета (19). Как продемонстрировало исследование, проведенное с использованием регистра диабета 
в Пьемонте, Италия (23), регистры диабета и системы информационной поддержки для пациентов с 
диабетом могут быть хорошим источником необходимых данных для расчета оценки затрат на лечение 
заболевания.

Наличие регистров диабета и систем информационной поддержки для пациентов с диабетом также 
способствует экономии средств. Затраты на здравоохранение для пациентов с диабетом в среднем 
вдвое выше, чем для пациентов, не страдающих диабетом (1). Большая часть этих затрат связана 
с лечением осложнений диабета (24). Регистры диабета и системы информационной поддержки 
для пациентов с диабетом могут использоваться для наблюдения пациентов и направления их к 
офтальмологам, ортопедам и другим специалистам для периодических обследований во избежание 
осложнений (21).

Регистры диабета и системы информационной поддержки для пациентов с диабетом могут 
использоваться для стратификации групп населения и ориентации вмешательств на пациентов из 
группы высокого риска, рассылки напоминаний пациентам и предоставления врачам информации 
об их лечении - все это важные аспекты эффективно функционирующего регистра диабета, которые 
могут привести к значительному улучшению клинических результатов (25). Другие потенциальные 
преимущества наличии регистров диабета включают улучшение информационного обмена между 
медицинскими работниками, выявление областей, в которых могут быть достигнуты более качественные 
и эффективные результаты, содействие (в странах, где они существуют) осуществлению и оценке 
национальных программ борьбы с диабетом и обоснование разработки будущих стратегий (25).

Разработка и внедрение национальных программ борьбы с диабетом и регистров диабета 
рекомендуется с начала 1990-х годов после принятия Сент-Винсентской декларации (26).

Несмотря на потенциальные преимущества регистров диабета и систем информационной поддержки 
для пациентов с диабетом, заинтересованные стороны из 23 (в 2011 г.) и 30 (2014 г.) из 47 стран считают 
свои регистры неполными (19).

О настоящем документе

После данного обзора предлагается описание применяемых методов и предварительных результатов. 
Представлены разделы, в которых обсуждаются проблемы обеспечения эффективности регистров 
диабета и систем информационной поддержки для пациентов с диабетом, а также преимущества их 
использования. В разделе «Заключительные замечания» обсуждаются новые тенденции в области 
политики борьбы с диабетом.

Краткие описания соответствующих инициатив, предпринимаемых в некоторых регионах, а также 
странах Европейского региона ВОЗ, представлены на протяжении всего текста документа (вставки 1-10).

Настоящий документ является рабочим; с комментариями можно обращаться по адресу 
электронной почты: euncd@who.int.
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с регистрами диабета и аналогичными информационными системами, используемыми для ведения 
пациентов с диабетом и его осложнениями, в странах Европейского региона ВОЗ.

Для целей настоящего обзора, регистром диабета считается перечень пациентов с диабетом, 
составленный вручную или автоматически, разработанный как система, основанная на правилах 
и с использованием определенных критериев включения. Перечень может обновляться на основе 
электронных медицинских карт, результатов лабораторных исследований и/или увязываться с другими 
панелями данных пациентов (18). Системы поддержки принятия клинических решений и решений в 
области самопомощи, а также системы напоминаний, производные от регистра диабета, составляют 
систему информационной поддержки для пациентов с диабетом (27). Основные определения 
представлены в следующем разделе.

Потенциальные преимущества регистров диабета и систем информационной поддержки с точки 
зрения улучшения результатов лечения, обеспечения качества предоставляемых услуг, экономии 
средств за счет повышения эффективности и проведения научных исследований, подтверждены 
документальными доказательствами. Тем не менее, открытыми остаются вопросы политики, и их 
необходимо выработать до принятия решения об инвестировании (или отказе от инвестирования) в 
создание регистров диабета и системы информационной поддержки для пациентов с диабетом. Эти 
вопросы политики касаются основных целей регистров диабета и систем медицинской информации, 
типа необходимой стандартизированной информации, вопросов владения данными, политики 
конфиденциальности и согласия на использование данных, обновления данных и использования их 
различными поставщиками услуг и медицинскими работниками, участия пациентов с диабетом, сферы 
охвата (все типы диабета), уровня охвата (население национального или субнационального уровня, 
либо уровня учреждения здравоохранения), а также потенциальных связей с другими базами данных 
по конкретным заболеваниям и медицинскими базами данных (28). Важной особенностью регистров 
болезней является индивидуализация пациента, что позволяет увязывать результаты. Во многих 
странах поставщики медицинских услуг представляют данные регистров диабета в центральный/
национальный офис для эпидемиологических целей, но эти данные не относятся к конкретному 
пациенту. Поставщики медицинских услуг также могут собирать клиническую информацию о пациентах, 
которую нельзя связать с индивидуальными результатами или использовать функционально из-за 
отсутствия уникального идентификационного номера. Кроме того, отсутствие циклов обратной связи 
и инструментов синтеза данных, таких как информационные панели, затрудняет их использование 
медицинскими работниками.

Настоящий обзор был направлен на выявление общих практик и пробелов в знаниях, а также на 
выявление возможностей для согласования как внутри, так и между странами.

Источники данных
 
Использованные источники: опубликованные научные статьи из рецензируемых журналов; публикации 
или официальные доклады ВОЗ, других учреждений Организации Объединенных Наций, веб-сайтов 
ассоциаций пациентов, министерств здравоохранения, академических сообществ и национальных 
институтов общественного здравоохранения; авторские резюме, стендовые доклады и презентации на 
международных тематических мероприятиях; книги или главы книг, относящиеся к теме обзора.

 

Методы
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Ключевые слова
 
Ключевые слова взяты из разных публикаций (29). Поиск проводился на шести выбранных языках 
Европейского региона ВОЗ1 путем комбинации одного ключевого слова из списка Ключевые слова 1  
с одним или несколькими ключевыми словами из списка Ключевые слова 2 (таблица 1).

Таблица 1. Ключевые слова

Перевод этих ключевых слов на другие языки представлен в Приложениях 1 и 2. 
 
Поисковые системы, базы данных и веб-сайты 
 
Следующие базы данных и веб-сайты были использованы для выявления любых релевантных 
материалов с использованием заранее определенных ключевых слов и метода «снежного кома»: PubMed; 
Google Scholar; Google (для «серых» материалов с веб-сайтов организаций и журналов); вебсайты ВОЗ.

Процесс и критерии отбора
 
Соответствующие названия и авторские резюме всех статей, выявленных в результате электронного 
поиска, были импортированы в цифровую систему «Covidence», а дубликаты автоматически удалены. 
Все заголовки и авторские резюме были проверены на релевантность с использованием критериев 
включения/исключения, перечисленных ниже, а полнотекстовые статьи извлекались, когда материал 
соответствовал критериям включения/исключения, либо если было неясно, соответствует ли он 
критериям отбора. Полный текст статьи не извлекался, если не соблюдался хотя бы один критерий 
отбора.

1 Выбранными языками были английский, французский, немецкий, итальянский, испанский и русский. 

Ключевые слова 1 Ключевые слова 2

Диабет Регистр

Сахарный диабет Регистр

Диабет 1 типа Система регистрации

Сахарный диабет 1 типа База данных регистра

Диабет 2 типа Компьютеризированный регистр

Сахарный диабет 2 типа Географическая информационная система(ы)

Регистр диабета Система(ы) медицинских карт

Регистр(ы) диабета Банк(и) данных

Регистры диабета Диспансер

Диспансеры

Программа(ы) управления заболеваниями

Система(ы) ведения хронических заболеваний

Система(ы) информационной (технической) поддержки
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Материал должен был соответствовать всем следующим критериям включения:

•  это опубликованная статья, доклад, книга, глава книги, презентация или тому подобное, включая 
«серую» литературу;

•  авторское резюме и/или полный текст материала написаны на любом из шести выбранных языков 
Европейского региона ВОЗ (английском, французском, немецком, итальянском, испанском или 
русском);

•  научная публикация/исследование/проект оценивает систему регистрации диабета или аналогичную 
информационную систему или любой из ее компонентов (например, цель системы регистрации 
диабета, возможности системы, источники данных и элементы данных), а не сосредотачивается 
исключительно на клинических характеристиках, факторах риска или осложнениях диабета;

•  в материале используются все ключевые слова, включенные в поиск;
•  научная публикация/исследование/проект проводились в любой из стран Европейского региона 

ВОЗ.  

Материал исключался, если он соответствовал одному или нескольким из следующих критериев 
исключения:

•  научная публикация/исследование/проект относится к системе регистрации заболеваний, не 
связанных с диабетом;

•  научная публикация/исследование/проект посвящены исключительно профилактике диабета и 
борьбе с ним, без включения какой-либо информации о системе регистрации диабета;

•  научная публикация/исследование/проект проводились за пределами стран Европейского региона 
ВОЗ;

•  научная публикация/исследование/проект представляют собой любой из следующих типов 
материалов: агитационно-пропагандистские материалы; инфографика; информационные 
бюллетени; письма/объяснения/позиции; публикации в блоге; или

•  статья не была опубликована в журнале открытого доступа.

 
Использованные определения
 
Электронная медицинская карта: стандартизированная база данных, используемая в системе 
здравоохранения. Это автоматизированная, безбумажная онлайновая медицинская карта, в которую 
соответствующими медицинскими работниками вводятся медицинские данные пациента. Электронные 
медицинские карты содержат такую медицинскую информацию, как жизненно важные показатели 
пациента, рецепты на лекарства, анамнез, диагнозы и отметки о хирургических вмешательствах (30).

Регистр диабета: специальная база данных о пациентах, страдающих диабетом, включающая перечень 
пациентов, их лабораторную информацию, осложнения диабета и семейный анамнез (31).

Системы медицинской информации: системы, предназначенные для сбора и анализа данных 
сектора здравоохранения и других соответствующих секторов, обеспечивающие общее качество, 
релевантность и актуальность данных, а также преобразующие данные в информацию для обоснования 
принятия решений по вопросам, касающимся здоровья. Системы информационной поддержки также 
используются для осуществления мониторинга и оценки и обладают потенциалом оповещения и 
раннего предупреждения (32).

Системы информационной поддержки для пациентов с диабетом: учитывая вышеприведенные 
определения, системы информационной поддержки для пациентов с диабетом определяются как 
системы медицинской информации, специально предназначенные для сбора данных о диабете.
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Национальный регистр диабета: регистр сбора данных на национальном уровне, охватывающий все 
население.

Субнациональный регистр диабета: регистр сбора данных только для определенной географической 
области внутри страны.

Популяционный регистр диабета: регистр диабета на уровне населения, либо на национальном или на 
субнациональном уровне; содержит данные, собранные из регистров диабета на уровне учреждений или 
в ходе проведения общенационального исследования.

Регистр диабета на уровне медицинского учреждения: регистр данных на базе конкретного 
медицинского учреждения, содержащий данные только о пациентах данного учреждения.

Процесс отбора 
 
Было найдено 11 817 ссылок на источники данных; после удаления дубликатов было оценено 2 987 
исследований. В общей сложности 275 исследований были признаны релевантными для целей 
настоящего обзора. После тщательного анализа с использованием критериев включения для 
аналитического обзора были отобраны 160 исследований. На рисунке 1 представлен процесс отбора. 

Рисунок 1. Процесс отбора

Извлечение данных 
 
Материалы, соответствующие критериям, были организованы в системе «Covidence». Данные 
извлекались с использованием готовой формы, разработанной в «Covidence», и таблицы 
Excel (Приложение 3).

Онлайн-поиск проводился в июне 2020 года и дал 160 исследований, которые были включены в 
настоящий аналитический обзор. Хронологическое и географическое распределение отобранных 
исследований показано на рисунках 2 и 3. 
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Рисунок 2. Хронологическое распределение ссылок на источники данных

 
 
 
Рисунок 3. Число ссылок на источники данных на страну 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Извлеченные данные были интегрированы в файл Excel, включающий 53 государства-члена 
Европейского региона ВОЗ. Файл обеспечивает возможность сравнения данных о национальных и 
субнациональных регистрах, выявленных в ходе обзора. Данные о национальных или субнациональных 
регистрах были выявлены для всех стран, включенных в исследование. 
 
Анализ и проверка данных

В ходе проведения обзора были получены различные типы данных, в том числе данные рецензируемых 
статей, исследований, проведенных учреждениями, данных «серой» литературы, протоколов и записей 
совещаний, а также страновых оценок. Примерно для четверти стран (24,5%) данные, полученные из 
разных источников, не совпадали, и в большинстве случаев были противоречивыми. Для уточнения 
данных источники были перепроверены во временном измерении, при этом более свежие данные 
считались правильными; затем данные были сопоставлены с данными с соответствующих веб-
сайтов и результатами глобального исследования ВОЗ 2019 года национального потенциала стран в 
области борьбы с неинфекционными заболеваниями (33). После синтезирования результаты были 
проанализированы экспертом в области диабета. Информация о Кыргызстане и Узбекистане была 
подтверждена национальными специалистами странового офиса ВОЗ.
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Ограничения 
 
Ограничения представлены в таблице 2. 
 
Таблица 2. Резюме ограничений аналитического обзора 

Ограничение Комментарий

Временные рамки

Аналитический обзор был проведен в короткие сроки. В процессе проведения 
аналитического обзора основное внимание было сосредоточено на 
обеспечении баланса между комплексным подходом и достижением целей 
обзора.

Репрезентативность
Поиск данных нельзя считать репрезентативным для всех национальных 
и субнациональных систем информационной поддержки для пациентов с 
диабетом в странах Европейского региона ВОЗ.

Representativeness

В исследовании рассматривались регистры диабета и соответствующие 
системы медицинской информации, как определено в разделе выше. Помимо 
регистра диабета, специальная система информационной поддержки для 
пациентов с диабетом включает систему карт амбулаторного больного, 
медицинских карт пациентов с диабетом (включая систему электронных карт) и 
систему ведения хронических заболеваний.

Определения

Поиск в основном проводился на английском языке. Остальные пять выбранных 
языков использовались для выявления подробностей о регистрах диабета 
в конкретных странах. Перевод авторских резюме и выбранного текста 
осуществлялся с помощью онлайн-программы Google Translate.

Язык

Поиск в основном проводился на английском языке. Остальные пять выбранных 
языков использовались для выявления подробностей о регистрах диабета 
в конкретных странах. Перевод авторских резюме и выбранного текста 
осуществлялся с помощью онлайн-программы Google Translate.

Доступность
В аналитическом обзоре использовались только полнотекстовые версии статей 
в открытом доступе.

Регистры 
заболеваний

В аналитическом обзоре не рассматривались регистры диабета в более 
широком контексте регистров конкретных заболеваний, в частности регистров 
онкологических заболеваний, с целью оценки сопоставимости и общих 
проблем.

 
Ограничения, описанные в таблице 2, могли привести к отсутствию регистров, особенно на 
субнациональном уровне.

Предварительные результаты настоящего аналитического обзора пока не подтверждены 
министерствами здравоохранения.
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Системы информационной 
поддержки для пациентов 
с диабетом и регистры 
диабета
Особенности регистров диабета и систем информационной поддержки для пациентов с диабетом, 
выявленные в ходе настоящего аналитического обзора, позволяют предположить, что регистры диабета 
разрабатываются с учетом особенностей систем здравоохранения стран, чем обусловлены сходства и 
различия между регистрами диабета по странам (34). 

Статус и особенности национальных регистров диабета и систем 
информационной поддержки для пациентов с диабетом

Результаты настоящего обзора показывают, что из 53 стран Европейского региона ВОЗ в семи странах 
имеется национальный регистр диабета, в 21 стране работает специальный регистр диабета для 
пациентов определенного возраста или с определенным типом диабета, а в 13 странах национальные 
регистры отсутствуют; для остальных 12 стран статус неясен. В некоторых странах, в том числе во 
Франции, Греции и Исландии, в настоящее время ведется разработка национального регистра диабета, 
а в Грузии разрабатывается субнациональный регистр. Таблица 3 и Приложение 4 содержат общие 
сведения и подробную информацию по странам.

Таблица 3. Статус и особенности национальных регистров диабета 

Национальный регистр 
диабета

Национальный 
регистр диабета 
для определенного 
возраста, типа диабета 
или пациентов со 
специальными льготами

Национальный 
регистр диабета 
отсутствует

Не классифицируется

Беларусь Австрия Албания Армения

Хорватия Бельгия Андорра Азербайджан

Дания Чехия Эстония Босния и Герцеговина

Кыргызстан Грузия Кипр Болгарияb

Латвия Венгрия Финляндия Греция

Швеция Исландияb Франция Казахстан

Узбекистан Ирландия Германия Мальтаb

– Израиль Литва Сан-Марино

– Италия Монако Сербияb
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Национальный регистр 
диабета

Национальный 
регистр диабета 
для определенного 
возраста, типа диабета 
или пациентов со 
специальными льготами

Национальный 
регистр диабета 
отсутствует

Не классифицируется

– Люксембург Нидерланды Турция

– Черногория Молдова Туркменистан

– Северная Македония Швейцария Украинаb

– Норвегия
Соединенное 
Королевство

– Польшаb –

– Португалия – –

– Румыния – –

– Российская Федерация – –

– Словакия – –

– Словения – –

– Испания – –

– Таджикистан – –

a «Не классифицируется» относится к тем случаям, в которых на основании проанализированной литературы регистр диабета 

страны невозможно отнести к одной из других категорий. По большинству этих стран информация противоречива, по 

остальным - устаревшая. 

b Некоторые источники сообщают, что регистры диабета находятся в стадии разработки.

На Кипре и в Нидерландах действуют политики конфиденциальности и защиты личных данных, 
препятствующие созданию регистра диабета. Аналогичным образом Финляндия и Швейцария 
сообщили, что их действующее законодательство запрещает создание регистров по конкретным 
заболеваниям. В Чехии, Германии и Италии были созданы регистры для конкретных проектов, которые, 
возможно, уже не действуют.

Четырнадцати странам был присвоен неопределенный статус в отношении наличия национальных 
регистров диабета, поскольку полученные данные и/или последующая проверка показали 
противоречивые результаты. 
 

Статус и особенности субнациональных регистров диабета и систем 
информационной поддержки для пациентов с диабетом 
 
Шесть стран Западной Европы - Германия, Италия, Нидерланды, Испания, Швеция и Соединенное 
Королевство - имеют субнациональные регистры (таблица 4). 

Таблица 3 (продолжение)
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Таблица 4. Статус и особенности субнациональных регистров диабета по странам

Страна Особенности Комментарий

Австрия

Тирольский регистр диабета - регистр, созданный для целей 
проекта, направленного на улучшение качества предоставляемых 
услуг для пациентов с диабетом и получение эпидемиологической 
информации (35).

Кипр
Согласно CCS* 2016 и 2019 года, в стране имеется субнациональный 
регистр (19, 32, 36).

Чехия

Пражский регистр диабета - регистр для целей проекта, созданный в 
1989 году для пациентов старше 18 лет с диабетом 1 типа. Ссылок на 
регистр после 1993 года не выявлено, поэтому вероятно, что регистр 
больше не действует (37, 38).

Франция

Работает субнациональный регистр диабета для детей в возрасте до 16 
лет, которые были госпитализированы в регионе Лангедок-Руссильон с 
2003 по 2006 год. Также есть предложение создать регистр диабета для 
детей и подростков в трех регионах западной Франции (39, 40).

Грузия
Разрабатываются субнациональные регистры для детей с диабетом 2 
типа (19).

Германия

Имеется два субнациональных регистра: Регистр диабета земли Баден-
Вюртемберг и регистр диабета земли Северный Рейн-Вестфалия. В 
одном регионе также имеется единый регистр для детей - Регистр 
детского диабета в Саксонии (41, 42).

Италия

Выявленные субнациональные регистры: Регистр диабета Тосканы 
и Регистр диабета Пьемонта. В Италии работает два специальных 
регистра: Регистр диабета 1 типа в Павии и Региональный регистр 
детского диабета (19, 23, 31, 43-45).

Румыния
Имеются перечни взрослых с диабетом на местном уровне. CCS 2019 
года подтверждает, что в Румынии имеется субнациональный регистр 
диабета (19, 33, 46, 47).

Словения
В ходе проведения настоящего обзора было выявлено два 
субнациональных регистра: Регистр диабета Словении для диабета 1 
типа и Регистр диабета для детей с диабетом.

Испания
Данные о пациентах с сахарным диабетом собираются на региональном 
уровне. Есть свидетельства наличия регистра диабета в Мадриде (48, 49).

Швеция
Выявлен регистр диабета Скараборга для всех пациентов с диабетом  
(45, 50-52).

Украина
Существуют региональные регистры диабета (19, 53), однако 
дополнительной информации не выявлено.

Соединенное 
Королевство

Регистры диабета имеются в Уэльсе, Северной Ирландии, 
Англии и Шотландии: Йоркширский регистр диабета у детей 
и подростков (Англия); Scottish Care Information - база данных 
взаимодействия в области лечения диабета (Шотландия); 
и Национальная программа аудита/центральный регистр 
диабета (Уэльс) (31, 54-57).

*CCS: исследование ВОЗ национального потенциала стран в области борьбы с неинфекционными заболеваниями (33). 
 Регистр для всех пациентов с диабетом в определенной географической единице (субнациональный регистр). 

 Субнациональный регистр для определенного возраста и/или типа диабета (например, детский диабет 1 типа).  

 Включает в себя базы данных для пациентов со специальными льготами (социальные, инсулиновые). 

 Неопределенный статус. 
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Сфера охвата регистров диабета

Сфера охвата регистров диабета варьирует по странам. В большинстве стран регистрируется диабет 
1 и 2 типа у детей и подростков. Регистры диабета для взрослых менее сопоставимы: в то время как в 
большинстве стран регистрируется диабет 1 типа, диабет 2 типа регистрируется менее часто, и лишь 
в нескольких странах регистрируется гестационный диабет. В таблице 5 представлены особенности 
регистров по странам.

Таблица 5. Сфера охвата национальных и субнациональных регистров диабета по странам

Не найдено
Дети и подростки Взрослые

Осложнения (32)
Тип 1 Тип 2 Тип 1 Тип 2

Армения Не найдено Не найдено Не найдено Не найдено Нет

Австрия X X X X
Сведения 

отсутствуют

Азербайджан X X X X Нет

Беларусь X X X X Да

Бельгия X – X –
Сведения 

отсутствуют

Босния и Герцеговина Не найдено Не найдено Не найдено Не найдено Нет

Болгария Не найдено Не найдено Не найдено Не найдено Да

Хорватия X X X X Да

Чехия X X X – Да

Кипр Не найдено Не найдено Не найдено Не найдено Да

Дания X X X X Да

Франция X X – –
Сведения 

отсутствуют

Германия X X X – Да

Венгрия X – – –
Сведения 

отсутствуют

Ирландия X – – –
Сведения 

отсутствуют

Вставка 1. Испания - согласование данных на национальном уровне

Несмотря на отсутствие национального регистра диабета, данные о диабете можно 
получить из обследований состояния здоровья, проводимых на национальном уровне 
каждые три года. Данные собираются на региональном уровне (через автономные 
сообщества). Например, в Арагоне работает регистр сахарного диабета 1 типа (СД1), 
созданный для анализа эпидемиологических характеристик СД1 и их изменений 
с 1991 года. Данные собираются из первичных и вторичных источников в рамках 
ежегодной подачи данных (49).
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Не найдено
Дети и подростки Взрослые

Осложнения (32)
Тип 1 Тип 2 Тип 1 Тип 2

Израиль X X – – Да

Италия X – X X
Сведения 

отсутствуют

Казахстан X X X X Да

Кыргызстан X X X X Да

Латвия X X X X Да

Люксембург X X – –
Сведения 

отсутствуют

Черногория X – – – Да

Северная Македония X – X – Да

Норвегия X X – –
Сведения 

отсутствуют

Польша X X – –
Сведения 

отсутствуют

Португалия X X – – Да

Румыния X X X X Да

Российская 
Федерация

X X X X Да

Сан-Марино Не найдено Не найдено Не найдено Не найдено Да

Сербия X X X X Да

Словакия X – – –
Сведения 

отсутствуют

Словения X X X – Нет

Испания X – X –
Сведения 

отсутствуют

Швеция X X X X
Сведения 

отсутствуют

Таджикистан Не найдено Не найдено Не найдено Не найдено Нет

Туркменистан Не найдено Не найдено Не найдено Не найдено Да

Соединенное 
Королевство

X X X X Да

Узбекистан X X X X Нет

Примечание: данных относительно сферы охвата регистров диабета по Украине не найдено. 

 
Данные о сфере охвата национальных или субнациональных регистров были получены для 31 страны. 
Во всех этих странах регистрируются дети и подростки с диабетом 1 типа, а в 21 стране регистрируются 
данные для взрослых. В пяти странах регистрируются только дети и подростки с диабетом 1 типа.

Таблица 5. (продолжение)
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Использование регистров диабета

Данные об использовании национальных и субнациональных регистров были получены для 22 стран. 
В таблице 6 представлены основные цели использования регистров диабета, выявленные в ходе 
проведения настоящего обзора.

Таблица 6. Основные цели использования национальных и субнациональных регистров диабета

Страны, 
имеющие 
регистр 
диабета

Эпидна- 
дзор

Клиническое 
использование 

для ведения 
пациентовa

Повышение 
качества 

медицинской 
помощи

Научные 
исследования

Управление, 
подотчетностьb

Оценка 
затрат 

ресурсов/
расходов

Австрия – – X – – –

Бельгия – – – X X –

Болгария – X – X X –

Хорватия X X X X – –

Чехия – – – – X –

Дания X X X X X –

Франция X X X X – –

Германия X – – X – –

Венгрия – – – X – –

Ирландия X – – – – –

Италия X X X X – –

Латвия – – – – –

Люксембург X X – X – –

Северная 
Македония

– – – – – –

Норвегия X X X – – –

Российская 
Федерация

X – X – – –

Сербия X – – – – –

Испания – – X – –

Швеция X – – – – X

Соединенное 
Королевство

– X – – – –

Таджикистан – X – – – –

Туркме- 
нистан

X X X X – –

a Создание перечней или регистров пациентов с диабетической ретинопатией для использования при проведении скрининга в 
основном применимо в двух случаях: (наиболее часто) клиническое использование для ведения пациентов и (реже) повышение 
качества медицинской помощи (более точно определить невозможно). 

b Управление и подотчетность включают разработку политики в области лечения диабета, стимулирование 
подотчетности (например, стимулирование применения передовой практики) и составление годовых отчетов по конкретным 

учреждениям.
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Регистры диабета в основном используются для целей эпиднадзора, более половины стран используют 
регистры для клинических целей или повышения качества медицинской помощи. Регистры диабета 
также используются для проведения клинических или эпидемиологических исследований.

Некоторые страны используют данные регистров диабета для оценки затрат и выполнения функций 
управления и подотчетности.

Вставка 2. Великобритания, Англия и Уэльс - клинические аудиты для улучшения 
качества услуг

Национальная программа аудита услуг по лечению диабета - один из самых 
широкомасштабных ежегодных клинических аудитов в мире, использующий данные 
системы предоставления общей и специализированной медицинской помощи (58). 
В ходе аудита количественно оценивается эффективность лечения диабета в 
соответствии с клиническими протоколами и стандартами качества Национального 
института здравоохранения и качества ухода (NICE). Национальный аудит услуг по 
лечению диабета возлагает на поставщиков услуг ответственность за улучшение 
результатов лечения, одновременно поддерживая их в рамках таких инициатив, как 
RightCare, которая направлена на содействие концентрации усилий по повышению 
качества услуг в тех областях, где есть наилучшие возможности для укрепления 
здоровья населения (59).

 

Уровень охвата пациентов с диабетом регистрами диабета

Данные об уровне охвата пациентов с диабетом по 12 национальным или субнациональным регистрам 
диабета представлены в таблице 7.

Таблица 7. Уровень охвата пациентов в национальных и субнациональных регистрах диабета, 
только имеющиеся данные

Страна/
регион Название регистра Охват пациентов с сахарным 

диабетом

Хорватия Хорватский национальный регистр диабета 20% всех пациентов с диабетом (46)

Чехия
Чешский национальный регистр детского 
диабета

85% чешских пациентов 
педиатрического профиля (60)

Чехия
Чешский национальный регистр пациентов, 
получающих постоянную подкожную 
инфузию инсулина (ППИИ)

80-90% всех пациентов с диабетом (46)

Дания Датский национальный регистр диабета Более 90% (61)

Дания Датский регистр диабета взрослых 97% (62)

Дания
Датский регистр базы данных по диабету у 
взрослых

Около 90% (63)

Германия
Регистр заболеваемости диабетом земли 
Баден-Вюртемберг

90% (41)
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Страна/
регион Название регистра Охват пациентов с сахарным 

диабетом

Германия Регистр диабета земли Рейн-Вестфалия

Сахарный диабет 1 типа: 72,5% в 
возрастной группе 18-34 лет; 24,4% в 
возрастной группе 17 лет и моложе. 
Диабет 2 типа: 72% или 77% в 
возрастной группе 11-18 лет (41)

Латвия Регистр диабета 90% (64)

Испания Мадридский регистр диабета 90% (48)

Швеция Шведский национальный регистр диабета 75% (65)

Соединенное 
Королевство

Scottish Care Information - база данных 
сотрудничества по диабету (SCI-DC)

99,5% населения Шотландии с 
диабетом (55)

В большинстве перечисленных в таблице 7 стран уровень охвата регистров высокий (более 75%).

Источники данных для регистра диабета 
 
Регистры диабета используют данные из двух источников: данные уровня медицинского учреждения, 
включающие данные о пациентах с диабетом, получающих лечение в конкретном учреждении 
здравоохранения или у определенного поставщика медицинских услуг, и данные популяционного 
уровня, включающие данные о пациентах с диагнозом «диабет», проживающих в определенном 
географическом регионе, позволяющие связать воедино медико-санитарную информацию пациента, 
полученную от нескольких поставщиков, с помощью уникального идентификационного номера 
(таблица 8).

Таблица 8. Источники данных для регистра диабета

Популяционный 
уровень

Уровень медицинского 
учреждения

Азербайджан Армения

Босния и Герцеговина Беларусь

Хорватия Болгария

Чехия Кипр

Дания Дания

Германия Германия

Израиль Казахстан

Италия Кыргызстан

Латвия Польша

Черногория Португалия

Северная Македония Румыния

Норвегия Словения

Российская Федерация Таджикистан

Сан-Марино Турция

Таблица 7 (продолжение)
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Популяционный 
уровень

Уровень медицинского 
учреждения

Сербия Украина

Испания

Туркменистан

Соединенное 
Королевство (Англия)

Источник: авторы, на основе данных ВОЗ (33). 
 

Другие системы медицинской информации как источники данных о 
диабете

В дополнение к регистрам диабета, страны также получают и/или дополняют данные о диабете из 
других источников, таких как системы медицинской информации, индивидуальные медицинские карты 
пациента или регистры других заболеваний или программные регистры. В таблице 9 приводятся 
некоторые примеры.

Таблица 9. Примеры стран, дополняющих данные регистра диабета данными из других источников 

Страна Системы медицинской информации, используемые для дополнения данных 
о диабете

Болгария
Болгарский национальный регистр диабета связан с системой амбулаторных карт, 
используемой Болгарским национальным фондом медицинского страхования, и 
существующей системой регистрации пациентов (19, 46).

Чехия

В рамках Чешского национального регистра диабета собираются данные о пациентах, 
получающих постоянную подкожную инфузию инсулина (ППИИ), которые могут 
использоваться для лечения пациентов с диабетом 1 типа (66). Чешский национальный 
регистр детского диабета ČENDA связан с Чешским регистром распространенности 
детского диабета (60). Регистр также напрямую связан и синхронизирован с 
электронной системой здравоохранения (48). В Чехии также существует система 
регистрации информации о пациентах, включающая статус неинфекционных 
заболеваний, в том числе гипертонии, диабета и употребления табака, имеющая 
национальный охват (33).

Хорватия

Хорватский национальный регистр диабета (CroDiab) подключен к системе CroDiab NET, 
которая интегрирует электронные карты пациентов. CroDiab также связана с CEZIH, 
центральной хорватской электронной информационной системой общественного 
здравоохранения (46).

Дания

Обмен личными данными между регистрами возможен с использованием 
персонального идентификационного номера пациента. Датский национальный 
регистр диабета связан с Датским национальным регистром пациентов и Датским 
национальным регистром здравоохранения. Он основан на данных датских 
медицинских регистров (63, 67). Датская база данных по диабету для взрослых (DADD) 
связана с Датским регистром причин смерти и Датским национальным регистром 
пациентов (68). На Фарерских островах данные о диабете включены в систему 
медицинской информации.

Таблица 8 (продолжение)
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Страна Системы медицинской информации, используемые для дополнения данных 
о диабете

Латвия

Регистр диабета - часть единого регистра пациентов с конкретными заболеваниями.  
С 2009 года информация Регистра диабета сопоставляется с информацией базы 
данных Национальной службы здравоохранения лекарственных препаратов, стоимость 
которых возмещается (19, 64).

Норвегияа

Норвежский регистр диабета и Норвежский проект детского диабета и качества 
предоставляемых услуг объединились и прекратили свое существование как 
независимые исследовательские регистры/проекты и стали частью Норвежского 
регистра диабета (69).

Польшаа Регистр диабета связан и синхронизирован с электронной системой здравоохранения, 
несмотря на отсутствие единой общенациональной системы (46).

Сербия
Регистр диабета, находящийся на стадии разработки, связан и синхронизирован с 
электронной системой здравоохранения (46).

Швеция
Шведская система персонализированных идентификационных номеров позволяет 
связывать регистры качества предоставляемых услуг с другими официальными 
шведскими статистическими платформами (31, 70).

Соединенное 
Королевство

В Англии и Уэльсе врачи общей практики и специалисты обязаны участвовать 
в основной национальной программе аудита услуг по лечению диабета, в 
рамках которой количественно оценивается эффективность лечения диабета в 
соответствии с клиническими протоколами и стандартами качества NICE. Программа 
предоставляется Национальной службой здравоохранения NHS Digital в партнерстве 
с благотворительной организацией Diabetes UK. В рамках программы собираются 
и анализируются данные и составляются отчеты для улучшения качества услуг и 
результатов лечения пациентов с диабетом (58).

a Классифицирована как страна с «неопределенным статусом», исходя из полученной противоречивой информации. 

 

Некоторые страны, не имеющие регистров диабета, собирают данные о диабете в рамках общих систем 
медицинской информации. В таблице 10 приведены некоторые примеры.

Таблица 10. Примеры стран, не имеющих регистров диабета, в которых используются другие 
системы медицинской информации для получения данных o диабетe 

Страна Системы медицинской информации, используемые для получения данных o диабете

Босния и 
Герцеговина

Регистр заболеваний почек в Боснии и Герцеговине был создан в 2002 году с целью 
отслеживания тенденций в области заместительной почечной терапии в стране.  
В этот регистр все чаще включаются пациенты с диабетом, поскольку диабет является 
основной причиной терминальной стадии почечной недостаточности (71).

Эстония

Национальные руководства существуют только для диабета 2 типа и гестационного 
диабета, существуют также стратегии профилактики, охватывающие все основные 
факторы риска (19). В Эстонии также имеется система регистрации информации о 
пациентах, включающая статус неинфекционных заболеваний (в том числе статус 
гипертонии, диабета и употребления табака), имеющая национальный охват (33).

Таблица 9 (продолжение)
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Страна Системы медицинской информации, используемые для получения данных o диабете

Финляндия

Существуют специальные инициативы по сбору данных о диабете из национальных и 
местных систем медицинской информации и регистров здравоохранения:

1. Проект «Диабет в Финляндии» (FinDM), направленный на выявление всех           
потенциальных пациентов с диабетом из национальных регистров Финляндии за 
период  с 1964 по 2017 год (72);
2. Регистр предполагаемого детского диабета за 1987-1996 гг., объединяющий данные 
из местных регистров здравоохранения (73).

Грузия
В Грузии работает система регистрации информации о пациентах, включающая статус 
неинфекционных заболеваний (в том числе статус гипертонии, диабета и употребления 
табака), имеющая национальный охват.

Исландия

Регистрация пациентов с сахарным диабетом проводится в местных педиатрических 
центрах диабета (19). В Исландии также используется стандартизированная система 
регистрации при первом выявлении диабета и учета при каждом последующем 
посещении (74).

Португалия

Данные о взрослых собираются в рамках системы медицинской информации 
Национальной службы здравоохранения, поэтому не все пациенты с диабетом 
зарегистрированы. В Португалии также существует национальная система электронных 
медицинских карт для регистрации информации о пациентах, включающая статус 
неинфекционных заболеваний (в том числе статус гипертонии, диабета и употребления 
табака), имеющая национальный охват (33).

Испания

Национальные данные о диабете получают в рамках опросных исследований о 
состоянии здоровья, проводимых на национальном уровне каждые три года.  
В Испании также существует национальная система электронных медицинских карт 
для регистрации информации о пациентах, включающая статус неинфекционных 
заболеваний (в том числе статус гипертонии, диабета и употребления табака), имеющая 
национальный охват (32).

Швейцария

Существуют различные инициативы по сбору данных о состоянии здоровья 
определенных групп населения, страдающих диабетом (19), однако более подробной 
информации об этих инициативах не найдено. В Швейцарии отсутствует система 
регистрации информации о пациентах, включающая статус НИЗ (в том числе статус 
гипертонии, диабета и употребления табака) (33).

Турция

Данные о пациентах с диабетом собираются через систему медицинской 
информации (19). В Турции также существует национальная система электронных 
медицинских карт для регистрации информации о пациентах, включающая статус 
неинфекционных заболеваний (в том числе статус гипертонии, диабета и употребления 
табака) (33).

 

Инициативы по созданию межстрановых регистров диабета 
 
Разнообразие данных, собираемых для регистров диабета, а также различия в методах сбора и 
определениях не позволяют сопоставить данные по странам и по Региону. Интеграция регистров 
с системой электронных медицинских карт и агрегирование данных региональных регистров для 
национального или международного анализа и сравнительного анализа требуют, среди прочего, 
использования стандартов и взаимной согласованности технических решений. Наличие единых 
стандартов данных может способствовать разработке новых регистров, позволяя использовать 
элементы, определения и системы, разработка которых часто занимает месяцы или годы (21). 

 
 

Таблица 10 (продолжение)
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Понимание источников и потоков данных, а также путей преодоления структурных, институциональных 
и финансовых барьеров при разработке регистров, может быть полезным опытом для использования в 
рамках инициатив, направленных на агрегирование баз данных. Несмотря на вышеуказанные трудности, 
в ходе проведения настоящего обзора был выявлен ряд межстрановых инициатив. 

SWEET – Более эффективный контроль диабета у детей и подростков: 
создание консультационно-справочных центров 
 
SWEET (Более эффективный контроль диабета у детей и подростков: создание консультационно-
справочных центров) – крупный международный многоцентровый регистр детского диабета, который 
был создан в 2008 году (75). Целью SWEET является улучшение вторичной профилактики, диагностики и 
контроля всех типов диабета, в том числе редких форм, у детей и подростков путем содействия развитию 
консультационно-справочных центров детского и подросткового диабета в Европейском Союзе. 
Проект, первоначально финансировавшийся Европейским союзом, завершился в 2011 году, однако 
сеть (SWEET e.V.) была зарегистрирована как благотворительная организация и тесно сотрудничает с 
такими научными организациями, как Международное общество детского и подросткового диабета, 
а также с неправительственными организациями, такими как Международная федерация диабета. 
Сеть продолжает работать и расширять круг участвующих в ней профессионалов высокого класса в 
области лечения и ухода за детьми и подростками с диабетом 1 типа, а также использует согласованные 
стандарты предоставления услуг, международные руководства и системы контроля качества (76).

EUBIROD – Полная информация о лечении диабета в Европе через 
информацию о региональных результатах лечения 
 
С 2008 по 2012 год в Европейском союзе в рамках направления Информации здравоохранения 
Программы общественного здравоохранения DG-SANCO осуществлялся проект EUBIROD. Он 
базировался на системе медицинской информации, получаемой в рамках проекта «Полная информация 
через региональные результаты» (BIRO). Проект BIRO был направлен на создание общеевропейской 
информационной системы по диабету, работающей по принципу встроенной конфиденциальности 
для трансграничного потока информации о диабете между 19 странами Европейского региона (77). 
Целью проекта было создание общеевропейской инфраструктуры для стандартизированного 
обмена информацией в области лечения диабета, а также регулярного мониторинга, обновления и 
распространения фактических данных о применении и эффективности современных клинических 
руководств. На основе принятия системного подхода для наилучшего использования различных 
источников информации был разработан план содействия эффективному использованию имеющихся 
ресурсов с использованием систем, уже существующих на региональном уровне, и внедрения 
технических решений для создания комплексных отчетов по ряду результатов (78). Позднее EUBIROD 
была преобразована в некоммерческую сеть, объединяющую 15 стран и другие связанные регистры.

REWIND&ACT – Фактическая информация о диабете и связанных с ним 
осложнениях

Резолюция Европейского парламента от 14 марта 2012 года (2011/2911 RSP), касающаяся эпидемии 
диабета в Европейском союзе, призвала:

[Европейскую] Комиссию разработать единые, стандартизированные критерии и методы для сбора данных по диабету и, 
в сотрудничестве с государствами-членами, осуществлять координацию, сбор, регистрацию, мониторинг и управление 
комплексными эпидемиологическими данными по диабету, а также экономическими данными по прямым и косвенным 

затратам, связанным с профилактикой и лечением диабета.

В ответ на этот призыв Международная федерация диабета возглавила коалицию по разработке и 
представлению предложения по созданию Европейского регистра диабета.
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Проект CoviDiab 
 
Пока неясно, каким образом SARS-CoV-2, вирус, вызывающий COVID-19, взаимодействует с диабетом. 
В пресс-релизе Королевского колледжа Лондона, Соединенное Королевство, в июне 2020 года (80) 
отмечалось:

Клинические наблюдения, проведенные на настоящий момент, показывают двунаправленную связь между COVID-19 и 
диабетом. С одной стороны, диабет ассоциируется с повышенным риском заболевания серьезной формой и смерти от 
COVID-19. Согласно сообщениям, от 20 до 30% пациентов, умерших от COVID-19, страдали диабетом. С другой стороны, у 
пациентов с COVID-19 наблюдались впервые возникший диабет и атипичные метаболические, в том числе угрожающие 

жизни, осложнения уже имевшегося диабета.

В июне 2020 года проект CoviDiab, совместная международная исследовательская инициатива, 
объявил о создании глобального регистра новых случаев диабета у пациентов с COVID-19. Регистр 
разработан специально для определения степени и особенностей впервые возникшего диабета, 
связанного с COVID-19, и изучения его патогенеза, методов и результатов лечения (81). По итогам 
создания глобального регистра, исследовательская инициатива призвала международное медицинское 
сообщество оперативно делиться соответствующими клиническими наблюдениями, которые могут 
помочь ответить на наиболее актуальные вопросы о двусторонней связи между диабетом и COVID19 (80). 
 
Европейские справочные сети

Европейские справочные сети (ERN), запущенные в 2017 году, представляют собой виртуальные сети, 
в работе которых участвуют поставщики медицинских услуг Европейских стран. Целью сетей является 
обеспечение возможности обсуждения сложных или редких заболеваний, в том числе редких форм 
диабета, а также состояний, требующих узкоспециализированного лечения, концентрации знаний 
и ресурсов. ERN по редким формам диабета предназначена для эпидемиологических целей, таких 
как определение числа и типов редких форм диабета, диагностированных в течение года; в рамках 
ее работы профессионалы из разных стран проводят дискуссионные форумы по инструментам 
диагностики, лечению и результатам (82). 
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Трудности на пути 
успешного создания 
регистра диабета
Ниже перечислены потенциальные трудности или препятствия, с которыми сталкиваются страны при 
разработке, внедрении и использовании регистров диабета.

Законодательная база

Законодательная база может препятствовать созданию регистров диабета (19); например, 
законодательством запрещено создание регистров конкретных заболеваний в Финляндии и 
Швейцарии. Политическая воля, стратегическое видение и участие представителей заинтересованных 
сторон из групп пациентов, поставщиков медицинских услуг и медицинской промышленности 
могут использоваться для разработки новых стратегий успешного создания регистров конкретных 
заболеваний (83).          

Неясность в отношении владения данными и политика 
конфиденциальности 
 
Недостаточное использование медицинских карт пациентов можно объяснить растущим беспокойством 
по поводу конфиденциальности и отсутствием стандартизированных подходов к безопасной передаче 
данных. Существует острая необходимость обеспечить доверие к сбору и использованию данных (69). 
Растущее число источников данных о диабете усиливает озабоченность в отношении владения данными 
и конфиденциальности. Требования действующего законодательства в области использования и 

Вставка 3. Финляндия - преодоление законодательных ограничений

Действующее законодательство Финляндии запрещает создание регистров конкретных 
заболеваний. Данные о диабете собираются с помощью исследований, объединяющих 
местные регистры здравоохранения. Единственный случай создания и использования 
регистра диабета - регистр 1987-1996 гг., содержащий данные о 3613 случаях детского 
диабета (84). В настоящее время для отслеживания случаев диабета 1 типа и оценки 
показателей смертности в Финляндии используется финский популяционный регистр, 
созданный путем связывания информации Финского регистра выписки из больницы с 
Центральным регистром лекарственных средств Института социального страхования 
при помощи использования уникальных личных идентификационных номеров, 
внесенных в оба регистра. Данные о госпитализациях получаются из Финского регистра 
выписки из больниц (84).
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защиты персональных данных препятствуют созданию общенациональных и транснациональных 
регистров диабета, а также трансграничной передаче данных. Регистры заболеваний требуют 
наличия четко сформулированной политики конфиденциальности. В политике конфиденциальности 
должны быть подробно определены все соответствующие аспекты, такие как назначение регистра, 
кто будет иметь доступ к данным, как будут использоваться данные, и как потенциальный пациент, 
находящийся на учете в регистре, может отказаться от учета в регистре (83). На включение пациентов 
в регистр должно быть получено их согласие, за исключением случаев, когда есть веская причина 
этого не делать (85). Пациенты оценят значимость регистра, когда смогут убедиться, что их данные 
в безопасности, и их использование приводит к более эффективным результатам лечения (83). Для 
обеспечения доверия должны быть установлены четкие связи с главным информационным органом, 
комитетами по этике в научных исследованиях и разработаны договоренности об обеспечении доступа 
к персональным данным, безопасности, подотчетности, представления данных и публикации (85). 

Недостаточное выделение ресурсов 

Во многих странах выделяется ограниченное количество ресурсов на создание регистров конкретных 
заболеваний или мероприятия, связанные со скринингом на диабет, просвещением пациентов и 
профессиональной подготовкой медицинского персонала. По этой причине в ряде стран приоритетное 
внимание уделяется разработке регистров диабета детей и подростков, обычно диабета 1 типа. Многие 
страны инвестируют в специальные проекты по созданию регистров на основе финансирования 
с ограниченным сроком действия по завершении проекта. Другим странам для успешной 
разработки и внедрения регистров диабета необходимо преодолеть проблему разрозненности в 
финансировании (83).

Вставка 4. Германия - активная позиция в вопросах оптимизации показателей 
состояния здоровья граждан

В Германии существует несколько субнациональных регистров: в землях Северный 
Рейн-Вестфалия, Баден-Вюртемберг и Саксония. Эти регистры охватывают детей 
и подростков с диабетом 2 типа и взрослых с диабетом 1 типа. Координация 
между первичной и специализированной помощью обеспечивается в рамках 
программ управления заболеваниями, которые предлагают пациентам с диабетом 
индивидуальные методы лечения и обеспечивают тщательный контроль со стороны 
специалистов. Подавляющее большинство пациентов с диабетом, участвующих 
в программах управления заболеваниями, положительно оценивают качество 
программ и их результаты (83). В настоящее время пациенты с диабетом выступают за 
предоставление дополнительной информации о показателях состояния их здоровья и 
возможности использовать инструменты, позволяющие отслеживать эффективность 
лечения с целью оптимизации показателей состояния здоровья.

Вставка 5. Португалия - приоритетное внимание детям

В Португалии создан национальный регистр диабета для детей. Данные о взрослых 
собираются через национальную систему медицинской информации, но не все 
пациенты зарегистрированы в ней. Частные поставщики медицинских услуг не 
обязаны предоставлять информацию о пациентах.



Регистры диабета и системы информационной поддержки для пациентов с диабетом в Европейском регионе ВОЗ: Предварительные результаты для консультации 25

Отсутствие международного консенсуса в отношении стандартов 
 
Отсутствие консенсуса в отношении определений, методов сбора данных и представления данных в 
разных странах затрудняет определение регистра диабета для конкретной страны. Странам необходимо 
перейти к разработке и внедрению единых стандартов в отношении данных регистра, а также 
создать соответствующие платформы для обмена данными и структуры управления (20), в том числе 
стандартную систему определения случаев и критерии клинической диагностики (21). Такой подход 
может быть более эффективным, чем проведение экспериментальных проектов с использованием 
различных стандартов (86).

Неэффективный технологический потенциал

Анализ огромных объемов данных является ключом к успеху регистра диабета, а интегрированные 
онлайн-системы могут способствовать обмену данными в режиме реального времени.  
В действительности же регистры диабета часто добавляются к существующим клиническим системам 
или не интегрируются в существующие рабочие процессы (18), что часто усугубляется устаревшим 
программным обеспечением в государственных медицинских учреждениях и ограниченным доступом 
к технологиям в отдаленных районах. Взаимная совместимость между регистрами и системами 
электронных медицинских карт, а также процесс передачи данных новым поставщикам медицинских 
услуг создают трудности, связанные с управлением, при разработке и ведении регистров диабета (21). 
В настоящее время Национальная служба здравоохранения Соединенного Королевства не обладает 
достаточной взаимной совместимостью цифровых систем (19, 31, 57). В Испании данные собираются 
на региональном уровне (через автономные сообщества) и периодически сопоставляются с помощью 
обследований состояния здоровья. Франция разрабатывает портал медицинских данных, который 
станет платформой, обеспечивающей доступ к медицинским данным поставщиков медицинских 
услуг (87).   

Вставка 7. Франция - Diatabase: функционально совместимая интегрированная 
платформа

Французская система здравоохранения имеет большой объем данных о диабете. 
Эти данные в настоящее время используются в основном для ориентирования 

Вставка 6. Швеция - обеспечение возможности доступа ряда заинтересованных 
сторон к онлайн-показателям и временной динамике

В Шведском национальном регистре диабета используются показатели, в том 
числе уровни HbA1c, липидов крови, артериального давления, а также показатели 
результатов лечения статинами, использования датчиков глюкозы и инсулиновых 
помп, доступ к которым осуществляется в рамках онлайн-платформы регистра с 
2002 года (82). Персональный идентификационный номер пациента дает возможность 
сочетать регистры с другими официальными статистическими платформами, что 
существенно увеличивает ценность регистра. Использованием простой и понятной 
функции, называемой просто «кнопка», обеспечивается доступ к данным для всех 
заинтересованных сторон, в том числе врачей и пациентов, что позволяет врачам 
легко отслеживать временную динамику целевых показателей и проводить сравнение 
между пациентами (83).
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Ограничение возможностей медицинских работников 
 
Отсутствие своевременно полученных данных о пациентах увеличивает нагрузку на медицинских 
работников, которые вынуждены повторять запись информации. Регистры диабета и системы 
информационной поддержки для пациентов с диабетом, вместо того, чтобы предлагать решение, 
могут стать непосильной задачей. Такую ситуацию можно преодолеть, например, путем разработки и 
внедрения систем обратной связи (таких как информационные панели), позволяющих синтезировать 
данные и выделять критически важных пациентов. Использование данных для клинического ведения 
диабета и повышения качества предоставляемых услуг способствует созданию «циклов обучения» и 
повышению качества данных.

профилактических и просветительских кампаний по диабету на целевую группу 
населения. Однако эти данные могут быть использованы более эффективно для 
предложения персонализированных медицинских услуг. В 2018 году Консорциум 
Médecine de Santé: Prédictive, Preventive, Personnalisée, Participative (M4P) при поддержке 
Министерства экономики и финансов разработал клиническую базу данных по диабету 
под названием Diatabase с целью улучшения предоставляемых услуг, углубления 
знаний о диабете, обмена информацией и проведения научных исследований по 
диабету (88). В базе данных содержится информация из ряда источников, в том числе 
больниц, учреждений медицинского обслуживания районного уровня и научно-
исследовательских центров, имеется связь с другими данными и перекрестные ссылки 
с данными Национальной системы данных здравоохранения и экономических баз 
данных. Успех инициативы зависит от способности обеспечить функциональную 
совместимость полученных данных. M4P отведено три года на создание Diatabase и 
предоставление ее для использования медицинским работникам и пациентам (89).
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Дополнительные 
преимущества 
наличия регистров 
диабета
Использование регистров диабета выходит за рамки эпиднадзора и клинического ведения диабета. 
Настоящий обзор выявил множество косвенных преимуществ наличия регистров диабета.

Предоставление пациентам возможности улучшения своего  
здоровья и благополучия

Хорошо функционирующий регистр диабета способствует соблюдению стандартов лечения врачом, 
изменению пациентом моделей поведения и соблюдению им режима приема лекарств (21). Связывание 
регистров диабета с мерами, предпринимаемыми в рамках мобильного здравоохранения (mHealth) 
способствует оптимизации самопомощи пациентов с диабетом, обеспечивая им доступ к информации 
и консультациям экспертов в условиях дома, школы или на рабочем месте. Недавно проведенное 
исследование приложений для мобильных телефонов для обмена сообщениями, включая службы 
коротких и мультимедийных сообщений, показало, что вмешательства в рамках mHealth являются 
удобным и экономически эффективным способом поддержки самопомощи и уверенности пациентов в 
собственных силах. Исследование показало, что знания пациентов, получающих мобильные сообщения, 
о диабете не увеличивались, однако уровень самопомощи увеличивался (90). 

Вставка 8. Шотландия, Соединенное Королевство - «My Diabetes, My Way» 
 
Шотландское информационное сотрудничество по вопросам диабета (SCI Diabetes) 
ведет национальную онлайн базу данных пациентов с диабетом для оптимизации 
маршрутов пациентов между первичной и вторичной медико-санитарной помощью. 
SCI Diabetes считается одной из самых полных баз данных в мире. С момента своего 
создания база данных имела 99,5% охват населения Шотландии с диабетом. Еще одна 
давно работающая программа «My Diabetes, My Way» - признанная национальная 
электронная платформа для ведения личных медицинских карт и самопомощи 
для пациентов с диабетом в Шотландии, запущенная Национальной службой 
здравоохранения Шотландии и Университетом Данди. Платформа предоставляет 
информацию о диабете, лекарственных препаратах и более широких факторах. 
Она также обеспечивает доступ к медицинским картам для организации более 
персонализированного ухода (90, 91). Сбор данных о диабете способствовал 
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Содействие диалогу между пациентами с диабетом и медицинскими 
работниками для повышения грамотности в вопросах здоровья и 
принятия клинических решений

Диалогу между медицинскими работниками и пациентами с диабетом способствуют данные, 
предоставляемые в рамках регистров диабета и других систем информационной поддержки для 
пациентов с диабетом. На уровне политики это может быть преобразовано в обзоры клинических 
параметров и результатов, сообщаемых пациентами, дающих более полную картину эффективности и 
действенности лечения диабета (91). Например, использование программы обмена данными и опытом в 
Ипсвиче, Англия (Соединенное Королевство), позволило участникам направлять пациентов к наиболее 
подходящим специалистам и в наиболее подходящие медицинские учреждения, что способствовало 
улучшению результатов лечения (94).  

Информирование служб здравоохранения и интеграция лечения 
диабета, продвижение более эффективных методов лечения 
 
Улучшение сбора данных о диабете будет содействовать более глубокому пониманию лицами, 
формирующими политику, масштабов проблемы, а также принятию мер медицинскими работниками, 
направленных на раннее выявление, лечение диабета и распределение ресурсов (19). Национальная 
база данных о пациентах может быть использована для оптимизации процесса принятия решений и 
содействия совместной работе врачей общей практики и специалистов. Доказано, что использование 
данных о состоянии здоровья пациента в рамках систем информационной поддержки способствует 
более эффективной профилактике осложнений и уменьшению числа случаев ампутации конечностей  
и диабетической ретинопатии, требующих лазерной терапии (55).

Вставка 9. Италия - инициативы заинтересованных сторон по созданию 
субнациональных регистров

Национальный регистр сахарного диабета 1 типа был создан в 1996 году для 
координации существующих регистров распространенности диабета и содействия 
созданию новых регистров в регионах, где они отсутствовали. В проекте участвовали 
Итальянское общество диабета и Итальянское общество детской эндокринологии и 
диабета (94).

выявлению важных проблем, таких как различия в результатах лечения при 
использовании различных специализированных служб, между молодыми и пожилыми 
пациентами с диабетом, а также между пациентами с разными типами диабета.  
Он также способствовал оценке эффективности конкретных стратегий, в том числе 
тестирования большего числа людей на HbA1C, и выявлению определеных областей, 
нуждающихся в улучшении, например, в 2016-2017 гг. всего около 10% пациентов с 
диабетом участвовало в структурированном учебном курсе (93).
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Вставка 10. Болгария - использование регистра диабета для вознаграждения 
врачей общей практики

Национальный регистр диабета был создан в 2015 году на базе данных амбулаторных 
карт пациентов, собираемых Болгарским национальным фондом медицинского 
страхования. Регистр основан на существующей системе регистрации пациентов, 
позволяющей избегать дополнительной нагрузки на медицинских работников (82). 
Регистр фиксирует эпидемиологические данные и данные об осложнениях и 
поддерживает научные исследования диабета и сердечно-сосудистых осложнений, 
а также ожидаемой продолжительности жизни. Министерство здравоохранения 
использует информацию регистра для вознаграждения врачей общей практики за 
проделанную работу (83).



Регистры диабета и системы информационной поддержки для пациентов с диабетом в Европейском регионе ВОЗ: Предварительные результаты для консультации 30

Заключительные 
замечания
Укрепление систем здравоохранения для лечения диабета и профилактики его осложнений 
является как глобальным, так и Европейским приоритетом в достижении лучших результатов 
лечения диабета. Стратегия борьбы с диабетом и его последствиями должна предоставлять 
конкретные эпидемиологические данные и полезную дифференцированную информацию для всех 
заинтересованных сторон, в том числе лиц, формирующих политику, органов местного управления, 
пациентов с диабетом и медицинских работников. Регистры диабета могут способствовать 
удовлетворению этих потребностей.

Наличие регистров диабета и систем информационной поддержки больных сахарным диабетом может 
потенциально способствовать улучшению результатов лечения путем обеспечения возможности 
управления течением заболевания, профилактики осложнений, предоставления качественных услуг, 
оценки тенденций и проведения научных исследований, снижения расходов на здравоохранение и 
обоснования политики в области лечения диабета.

Целью настоящего аналитического обзора качественных данных является подготовка обзора ситуации 
с регистрами диабета и аналогичными информационными системами в странах Европейского региона 
ВОЗ. Регистры диабета и системы информационной поддержки для пациентов с диабетом в Регионе 
различаются в силу исторически сложившихся обстоятельств, по целенаправленности структуры, 
источникам данных, а также по техническим особенностям и в силу законодательных аспектов.  
В большинстве стран регистрируется диабет 1 и 2 типа у детей. Регистры диабета используются в 
основном для целей эпиднадзора, более половины стран используют регистры для клинического 
ведения диабета или улучшения качества медицинской помощи. Регистры диабета также используются 
для проведения научных исследований. Некоторые страны используют регистры диабета для оценки 
затрат и повышения эффективности методов управления. Отсутствие согласованных стандартов в 
отношении сбора данных препятствует агрегированию данных внутри и между странами. В отсутствие 
регистров диабета страны творчески используют системы медицинской информации для получения 
данных, необходимых для лечения диабета и профилактики осложнений.

Трудности с созданием регистров диабета связаны с существующей законодательной базой, 
неопределенностью в отношении владения данными и политикой конфиденциальности, выделением 
недостаточного объема ресурсов, отсутствием международного консенсуса в отношении стандартов и 
неэффективностью технологического потенциала. Косвенные преимущества наличия регистров диабета 
включают расширение возможностей пациентов для улучшения своего здоровья и благополучия, 
содействие диалогу между пациентами с диабетом и медицинскими работниками, обоснование 
предоставления медицинских услуг и интегрированное лечение диабета.

Регистрам диабета необходимы прочные связи с более широкими информационными платформами и 
системами здравоохранения, чтобы быть устойчивыми в долгосрочной перспективе. В этом отношении 
они получат преимущества от развития информационных технологий, использующих динамическую 
интеграцию данных, в том числе от связи с другими регистрами (регистры заболеваний почек, сосудов 
и диализа), системой электронных медицинских карт, электронной системой регистрации пациентов, 
системой ведения пациентов с диабетом и системой личных медицинских карт (96). Признание того, что 
сравнительный анализ является полезным ресурсом для улучшения качества предоставляемых услуг, и 
сосредоточения внимания на результатах лечения диабета, активизирует принятие общих показателей 
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различными заинтересованными сторонами. Несмотря на потенциальные преимущества, регистры 
диабета встречаются не настолько часто, как регистры других заболеваний, например, онкологических.

Необходимы консультации с национальными органами власти для подтверждения результатов обзора, а 
также дальнейший анализ для понимания основных причин в национальном контексте.
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Diabetesregister

Diabetes 
register(s)

Registro(i) del 
diabete

Registro(s) de 
diabetes

Registre(s) du 
diabète

Регистр(ы) 
диабета

Diabetes Register 
Diabetesregister

AND e Y et и Und
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Приложение 2. 
Ключевые слова 2:
отдельные языки
Английский Итальянский Испанский

Registry Registro Registro

Register Registrati Registrarse

Registry system(s) Sistema(sistemi) di registro Sistema(s) de registro

Registry database(s) Database di registro Base(s) de datos de registro

Computerized registry Registro informatico Registro informatizado

Geographic information 
system(s)

Sistema d'informazione geografica 
Sistemi di informazione geografica

Sistema(s) de Información 
Geográfica

Medical records system(s) Sistema (systemi) di cartelle cliniche Sistema(s) de registros médicos

Data bank(s)
Banca dati
Banche dati

Banco(s) de datos

Dispensary Dispensario Dispensario

Dispensaries dispensari Dispensarios

Disease management program(s)
Programma di gestione delle malattie
Programmi di gestione delle malattie

Programa(s) de manejo de 
enfermedades

Французский Русский Немецкий

Enregistrement Регистр Registrierung

Registre Регистр Registrieren

Système(s) d'enregistrement
Система регистрации
Системы регистрации

Registrierungs-
system(e)

Base(s) de données du registre
База данных регистра
Базы данных регистра 

Registrierungsdatenbank(en)

Registre informatisé Компьютеризированный регистр
Computergestützte  
Registrierung

Système(s) d'information 
géographique

Географическая 
информационная система
Географические 
информационные системы

Geographisches  
Informationssystem 
Geografisches  
Informationssystem
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Французский Русский Немецкий

Système(s) de dossiers médicaux
Система медицинских карт
Системы медицинских карт 

Krankenakten-System(e)

Banque(s) de données Банк(и) данных Datenbank(en)

Dispensaire Диспансер Apotheke

Dispensaires Диспансеры Apotheken

Programme(s) de gestion des 
maladies

Программа управления 
заболеваниями
Программы управления
заболеваниями

Disease-Management- 
Programm(e)

Приложение 2 (продолжение)
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Приложение 3. Поля 
извлечения данных
Форма «Covidence» включает следующие поля. 
* Заголовок материала и ссылка на полнотекстовую версию документа добавляются автоматически.

•  Тип материала
•  Язык авторского резюме
•  Язык полнотекстовой версии
•  Краткое описание (цели и задачи)
•  Условия исследования
•  Имя ведущего автора
•  Организация, в которой работает основной автор
•  Год публикации
•  Издательство

 
Лист Excel включает следующие поля. 
В зависимости от страны, ответьте, пожалуйста, на следующие вопросы, если возможно:

•  Имеется ли в вашей стране официальный национальный или региональный регистр диабета?
•  Каков текущий статус регистра диабета или потенциального регистра диабета?
• (например, активный, неактивный, на стадии подготовки и т. д.)
•  Существуют ли какие-либо известные препятствия для подготовки и внедрения регистра диабета?
•  Ссылка(и)
•  Год(ы) публикации

 
*Если регистр имеется или находится на стадии подготовки:

•  Заголовок/название регистра
•  Цель регистра
•  Место расположения
•  Источник(и) данных регистра
•  Процесс сбора данных
•  Кто разработал регистр и/или когда?
•  Кто является администратором регистра?
•  Кто оплачивает ведение регистра?
•  Кто уполномочен вносить данные в регистр?
• Обязателен ли ввод данных? 

 

Если обязателен, какие меры принимаются, если уполномоченное лицо(а) не использует введенные 
данные?

•  Существуют ли какие-либо стандарты сбора данных или представления отчетности?
•  Существуют ли какие-либо меры контроля качества регистра?
•  Если да, каковы меры контроля качества?
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•  Как обеспечивается безопасность персональных данных?
•  Какие данные включаются в систему регистрации?
•  Для каких целей используется регистр?
•  Связан ли регистр напрямую или синхронизирован с системой электронных медицинских карт или с 

другими регистрами? Если да, то с какими системами?
•  Какой процент всех пациентов с диабетом уже включен в национальный регистр?
•  Регистр работает на популяционном уровне или клиническом?
•  Какие диабетические общества или ассоциации поддерживают регистр?
•  Комментарии. 
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Приложение 4. 
Статус и особенности 
национальных 
регистров диабета  
по странам
Страна Особенности Комментарий

Австрия
Австрийский регистр диабета - национальный регистр детей с 
диабетом. CCS 2019 года указывает на отсутствие национального 
регистра диабета (1, 2, 6, 7). 

Азербайджан
Заинтересованные стороны сообщили, что регистр может быть 
неполным (1, 2, 8).

Албания

Создание национального регистра диабета планировалось в 2012 году, 
однако о реальном прогрессе не сообщается. В 2014 году сообщалось 
об обсуждении заинтересованными сторонами возможности создания 
регистра с национальными органами власти (1-3).

Андорра (2,4). 

Армения
Заинтересованные стороны сообщили, что национальный регистр 
диабета имеется, но он неполный (1, 2, 5).

Беларусь
Национальный регистр диабета охватывает пациентов с диабетом 1 и 
2 типа. Заинтересованные стороны сообщили, что регистр может быть 
неполным (1, 2, 9).

Бельгия

Бельгийский регистр диабета охватывает пациентов моложе 40 
лет с впервые установленным диабетом, в основном диабетом 
1 типа. Согласно CCS 2019 года, национальный регистр диабета 
отсутствует (1, 2, 10, 11).

Болгария

Для разработки регистра была создана национальная рабочая группа, 
однако заинтересованные стороны не сообщают о дальнейшей 
деятельности по созданию регистра с 2014 года. DCP 2016 года 
указывает на отсутствие регистра, в то время как CCS 2019 указывает 
на его наличие (1, 2, 14, 15).

Босния и 
Герцеговина

DCP ВОЗ 2016 года указывает на наличие регистра диабета, но более 
подробной информации не найдено (2, 12, 13).
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Страна Особенности Комментарий

Венгрия
Венгерский регистр детского диабета охватывает детей в возрасте до 
15 лет с впервые диагностированным диабетом 1 типа. DCP 2016 года и 
CCS 2019 года указывают на отсутствие регистра диабета (2, 14, 47).

Германия

DiaRegis - регистр, созданный для конкретного проекта, охватывавший 
взрослых с диабетом 2 типа, работал с 2009 по 2010 год. По всей 
вероятности, регистр больше не действует. DCP 2016 года и CCS 2019 
года указывают на отсутствие национального регистра диабета  
(2, 6, 41-44) (более подробную информацию о субнациональных 
регистрах см. в таблице 2 основного текста).

Греция
Разрабатывается национальный регистр диабета для пациентов с 
диабетом до 18 лет. Регистр был апробирован с января по декабрь 
2017 года для подтверждения валидности (1, 45, 46).

Грузия

Национальный регистр диабета охватывает пациентов с диабетом, 
получающих инсулин, и разработан для поддержки государственных 
закупок и предоставления лекарственных средств пациентам. 
Согласно DCP 2016 года и CCS 2019 года, национальный регистр 
диабета отсутствует (1, 2, 40). Разрабатывается регистр диабета 2 типа 
для детей (1).

Дания

Было выявлено семь регистров диабета: Датский национальный 
регистр диабета (НРД), Датский регистр взрослого диабета (DADR), 
Национальная офтальмологическая база данных по диабету, База 
данных детского диабета, Датский регистр детского диабета (DIA-REG 
B&U), Датский регистр детского и подросткового диабета (DanDiabKids) 
и Датская база данных диабета взрослых (DADD) (1, 6, 25-32).

Израиль

Национальный регистр диабета охватывает детей с диабетом. 
Министерство здравоохранения отмечает, что регистр был расширен 
за счет включения взрослых, но заинтересованные стороны не смогли 
подтвердить эту информацию (1, 14, 54).

Ирландия
Ирландский национальный регистр детского диабета (ICDNR) 
охватывает пациентов моложе 15 лет с диабетом 1 типа. Согласно DCP 
2016 года и CCS 2019 года регистр диабета отсутствует (1, 2, 50-53).

Исландия

Согласно докладу IDF за 2014 год, существует национальный регистр 
диабета 1 типа на базе данных национальной справочной больницы. 
Согласно DCP 2016 года и CCS 2019 года, регистр диабета отсутствует 
(1, 2, 48, 49) (более подробную информацию см. в таблице 3 основного 
текста).

Италия

Для конкретного проекта был создан национальный регистр диабета 
1 типа - Регистр инсулинозависимого сахарного диабета (RIDI), 
который включал данные из семи регионов Италии и пяти регистров 
провинций. Целью регистра была координация существующих 
регистров заболеваемости диабетом 1 типа и поддержка создания 
новых регистров в новых областях (1, 6, 55-58) (более подробную 
информацию о субнациональных регистрах см. в таблице 2 основного 
текста).

Испания
Имеется регистр диабета 1 типа (1, 85) (подробности о 
субнациональных регистрах других типах информационных систем  
см. в таблице 2 и таблице 3 основного текста).
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Страна Особенности Комментарий

Казахстан

Национальный регистр охватывает пациентов с диабетом, но, согласно 
полученным данным, не является полным. Согласно DCP 2016 года, 
имеется регистр диабета, но более подробной информации не 
найдено (1, 59).

Кипр

Согласно DCP 2016 года существует национальный регистр, но он 
неполный, поскольку участие частных поставщиков услуг является 
добровольным, а некоторые группы не согласны с возможностью 
сбора данных о пациентах (1, 21) (более подробную информацию о 
субнациональных регистрах см. в таблице 2 основного текста).

Кыргызстан

Создан национальный регистр для пациентов с диабетом, но согласно 
полученным данным, он не является полным (1, 60). Было предпринято 
несколько попыток интегрировать регистр диабета в национальную 
систему электронного здравоохранения. В настоящее время все 
посещения амбулаторных больных регистрируются в системе 
медицинской информации.

Латвия

Регистр создан в 1997 году Латвийской ассоциацией эндокринологов. 
Согласно законодательству, семейные врачи должны ежегодно 
подавать информацию о вновь диагностированных пациентах с 
диабетом, за исключением пациентов с гестационным диабетом, и 
предоставлять обновленную информацию об уже существующих 
случаях. Хотя формальные валидационные исследования не 
проводились, полнота Регистра диабета регулярно проверялась 
с 2007 года путем сопоставления данных с базой данных рецептов 
на лекарственные препараты, стоимость которых возмещается, и 
дополнительного интервью с врачом, выписавшим рецепт, в случае 
выявления незарегистрированных пациентов. Основной акцент 
регистра - клинические параметры; регистр не включает ни социально-
экономические факторы, ни факторы образа жизни (1, 61, 62).

Литва (1,2,63). 

Люксембург

Имеется регистр диабета для детей с сахарным диабетом. Он 
расположен на территории национальной детской больницы города 
Люксембург, являющейся национальной референтной больницей. 
Согласно CCS 2019 года, регистра диабета не ведется (1, 2).

Мальта
Согласно докладу IDF за 2014 год и DCP за 2016 год, национальный 
регистр диабета существует, но он неполный. Согласно CCS 2019 года, 
регистр диабета отсутствует (1, 2, 64, 65).

Молдова (1,2,75)

Монако (2)

Нидерланды

В 2015 году были предприняты усилия по созданию национального 
регистра диабета 1 типа, но законодательство о конфиденциальности 
и защите персональных данных не позволяет создавать национальные 
регистры конкретных заболеваний (64, 68) (более подробную 
информацию о субнациональных регистрах см. в таблице 2 основного 
текста).
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Страна Особенности Комментарий

Норвегия
Норвежский регистр детского диабета охватывает все типы диабета, 
детей и подростков. Это подтверждается DCP 2016 года. Согласно CCS 
2019 года, регистр диабета в стране отсутствует (1, 2, 64, 70, 71).

Польша

С 2014 года работает регистр диабета для детей, а также для уже 
имеющегося и гестационного диабета во время беременности. 
Согласно DCP 2016 и CCS 2019, национальный регистр диабета в стране 
отсутствует (1, 2, 14, 72).

Португалия
Регистр отслеживает распространенность диабета 1 типа у детей 
и молодых людей (1, 73, 74) (более подробную информацию см. в 
таблице 3 основного текста).

Российская 
Федерация

Имеется федеральный регистр диабета для детей и подростков с 
диабетом (6, 77-79).

Румыния

Имеется национальный регистр диабета для детей, который 
обновляется каждый год (1, 14, 76) (подробности о субнациональных 
регистрах других типах информационных систем см. в таблице 2 и 
таблице 3 основного текста).

Сан-Марино
Данные указывают на наличие регистра диабета, но более подробной 
информации не найдено (80).

Северная 
Македония

Национальный регистр охватывает людей, получающих 
инсулинотерапию, и в основном предназначен для отслеживания 
стоимости инсулиновой терапии (тип 1) (1, 69).

Сербия
Регистр диабета разработан, но еще не введен в практику (1, 14, 81) 
(более подробную информацию см. в таблице 3 основного текста).

Словакия Имеется национальный регистр детей с диабетом 1 типа (1, 82).

Словения
Имеется два регистра диабета: регистр для диабета 1 типа и детский 
регистр диабета (1, 83, 84).

Соединенное 
Королевство

Согласно DCP 2016 и CCS 2019, существует 
центральный (национальный) регистр диабета на базе больниц (2, 97). 
В Соединенном Королевстве также есть местные (субнациональные) 
регистры (см. дополнительную информацию о местных регистрах в 
таблице 2 основного текста).

Таджикистан
Национальный регистр диабета обеспечивает предоставление 
социальной поддержки и фармацевтических препаратов, таких как 
бесплатный инсулин (91, 92).

Туркменистан
Все данные указывают на наличие регистра диабета, но более 
подробной информации не найдено (94, 95).

Турция
Данные указывают на наличие регистра диабета, но более подробной 
информации не найдено (1, 93).

Узбекистан Имеется национальный регистр диабета (1, 2, 98).

Украина
Имеется национальный регистр диабета, но он неполный. Регистр не 
утвержден Министерством здравоохранения (1, 96).
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Страна Особенности Комментарий

Финляндия

В стране запрещено создание регистров конкретных заболеваний. 
В 2014 году сообщалось, что заинтересованные стороны обсуждали 
с национальными властями возможность создания национального 
регистра (1, 35, 36) (более подробную информацию см. в таблице 3 
основного текста).

Франция

В 2021 году ожидается введение в действие базы данных по 
диабету на основе нескольких источников, которая называется 
Diatabase. Она будет включать данные больниц, амбулаторных 
медицинских учреждений и научно-исследовательских центров, 
и иметь перекрестные ссылки с медико-экономическими базами 
данных Национальной системы данных здравоохранения. Регистр 
диабета 1 типа велся с 1988 по 1997 год (1, 37-39) (более подробную 
информацию о субнациональных регистрах см. в таблице 2 основного 
текста).

Хорватия

Хорватский национальный регистр диабета был основан в 2000 
году с целью улучшения медицинского обслуживания пациентов с 
диабетом, включая лечение осложнений (14, 16-20) (более подробную 
информацию см. в таблице 3 основного текста).

Черногория
Регистр детского диабета Черногории с 1982 года включает детей с 
диабетом 1 типа (66, 67).

Чехия

Чешский национальный регистр детского диабета (ČENDA) 
фокусируется на методах и результатах лечения детей и подростков (0-
19 лет) с любым типом диабета, проходящих лечение в одной из 
участвующих амбулаторных клиник (6, 14, 22-24) (более подробную 
информацию о субнациональных регистрах см. в таблице 2 основного 
текста).

Швейцария
Действующее законодательство запрещает создание регистров по 
конкретным заболеваниям (1, 90) (более подробную информацию см. в 
таблице 3 основного текста).

Швеция

Были выявлены два национальных регистра: регистр детского 
диабета и Национальный регистр диабета (НРД). НРД, первоначально 
предназначенный для пациентов с диабетом 1 типа, с 2000 года 
включает пациентов с диабетом 2 типа (6, 48, 86-89).

Эстония
Более подробную информацию см. в таблице 3 основного 
текста (1, 33, 34).

IDF: Международная федерация диабета (1). 
CCS: Исследование ВОЗ национального потенциала стран в области борьбы с НИЗ, 2019 г. (2). 
DCP: Профили стран по диабету, 2016 г. (99).

 Национальный регистр для всех возрастов и типов диабета. 

 Национальный регистр для определенного возраста и/или типа диабета (например, детский диабет 1 типа).  

 Включает в себя базы данных для пациентов с особыми льготами (социальные, инсулиновые).    

 Национальный регистр отсутствует.     

 Неопределенный статус.
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Европейское региональное бюро ВОЗ

Всемирная организация здравоохранения (ВОЗ) – специализированное учреждение 
Организации Объединенных Наций, созданное в 1948 году, основная функция 
которого состоит в решении международных проблем здравоохранения и охраны 
здоровья населения. Европейское региональное бюро ВОЗ является одним из шести 
региональных бюро в различных частях земного шара, каждое из которых имеет 
свою собственную программу деятельности, направленную на решение конкретных 
проблем здравоохранения обслуживаемых ими стран.
   Государства-члены 
Австрия 
Азербайджан 
Албания
Андорра
Армения
Беларусь
Бельгия
Болгария
Босния и Герцеговина 
Венгрия
Германия
Греция
Грузия
Дания
Израиль
Ирландия
Исландия
Испания
Италия
Казахстан
Кипр
Кыргызстан
Латвия
Литва
Люксембург
Мальта
Монако
Нидерланды

Всемирная организация здравоохранения 
Европейское региональное бюро 
UN City, Marmorvej 51 
DK-2100 Copenhagen Ø, Denmark 
Тел.: +45 45 33 70 00; Факс: +45 45 33 70 01  
Эл. адрес: eurocontact@who.int 
Website: www.euro.who.int

Норвегия
Польша
Португалия 
Республика Молдова 
Российская Федерация 
Румыния
Сан-Марино
Северная Македония
Сербия
Словакия
Словения
Соединенное Королевство
Таджикистан 
Туркменистан
Турция
Узбекистан
Украина
Финляндия
Франция
Хорватия 
Черногория 
Чехия
Швейцария
Швеция 
Эстония


