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Цель исследования: изучить демографическую и клиническую характеристику пациентов с системным ювенильным иди-
опатическим артритом (сЮИА), сроки постановки диагноза и маршрутизацию детей после дебюта заболевания по дан-
ным Общероссийского регистра Союза педиатров России. Методы: проведено ретроспективное (1998–2015 гг.) иссле-
дование с анализом показателей 384 детей с сЮИА. Результаты: большинство пациентов проживают в Центральном 
и Приволжском федеральных округах 157 (40,9%) и 68 (17,7%) пациентов. Соотношение девочек и мальчиков составляет 
1,25:1; 281 (73,2%) ребенок заболел в возрасте до 5 лет. Наследственность по ревматическим болезням отягощена 
у 35 (9,1%) детей. Триггерным фактором у 1/3 пациентов была инфекция. В дебюте заболевания лихорадка отмечена 
у всех, пятнистая сыпь — у 190 (49,5%), увеличение печени и/или селезенки — у 150 (39,1%), серозит — у 56 (14,6%) 
пациентов. У 17 (4,4%) детей насчитывалось 5, у 117 (30,5%) — 4, у 64 (16,7%) — 3; у 73 (19,0%) и 73 (19,0%) — 
2 и 1 системное проявление болезни. У 175 (45,6%) детей в дебюте заболевания наблюдался артрит, внесуставные про-
явления манифестировали в течение 6 мес. В специализированные ревматологические отделения госпитализированы 
7 (1,8%), в кардиологические — 50 (13,0%), в педиатрические — 190 (49,5%) пациентов. У 250 (65,1%) больных уста-
новлен диагноз инфекционного заболевания. Ни у одного пациента диагноз сЮИА не был установлен в течение первых 
6 нед. Средняя длительность заболевания от дебюта до постановки диагноза составила 2,0 ± 15,5 (0–139) мес, до госпи-
тализации в специальное отделение федерального научного центра — 8,0 ± 29,3 (0–146) мес, между установлением 
диагноза и госпитализацией в федеральный научный центр — 3,0 ± 28,0 (0–138) мес; госпитализированы без диагноза 
(установлен в федеральном научном центре) 50 (13,1%) пациентов. Заключение: по данным Общероссийского регистра, 
сЮИА характеризуется агрессивным началом в раннем возрасте с тяжелыми внесуставными проявлениями и поздним 
присоединением суставного синдрома. В большинстве случаев верификация диагноза и госпитализация пациентов 
в специализированные ревматологические отделения федерального научного центра осуществлялись в поздние сроки.
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ОБОСНОВАНИЕ 
Системный ювенильный идиопатический артрит 

(сЮИА) — это артрит одного и более суставов, сопрово-
ждающийся лихорадкой продолжительностью не менее 
3 сут в течение минимум 2 нед в сочетании с одним 

или более внесуставных проявлений (сыпь, лимфаде-
нопатия, гепатомегалия и/или спленомегалия, серозит) 
[1]. Доля случаев сЮИА в структуре заболеваемости 
ювенильным артритом составляет 10–20%; в европей-
ских и североамериканских странах — от 5 до 15%, 
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в Японии — 50%, в Европе — 0,3 и 0,8 случаев на 100 тыс. 
детей в возрасте до 16 лет [2–4]. Практически в каждой 
европейской, североамериканской и азиатской стране 
существует электронная система учета данных (регистр) 
больных ревматическими заболеваниями [5–7]. Все они 
нацелены на сбор данных об эффективности и безопас-
ности лечения пациентов, получающих генно-инженер-
ные биологические препараты [8–10]. Боль шинство меж-
дународных регистров не учитывают особенности дебюта 
заболевания, сроки верификации диагноза и госпитали-
зации в специализированные отделения, предшествую-
щую терапию и сроки назначения противоревматических 
препаратов [11–13].

сЮИА — это особая редкая форма заболевания с 
достаточно неблагоприятным исходом. Постановлением 
Правительства РФ от 26 апреля 2012 г. № 403 сЮИА 
внесен в перечень жизнеугрожающих и хронических 
прогрессирующих редких (орфанных) заболеваний 
[14]. Включение сЮИА в перечень «орфанных» болез-
ней может значительно улучшить качество оказания 
медицинской помощи детям с этим тяжелым инва-
лидизирующим заболеванием ввиду их обеспечения 
дорогостоящим лечением за счет бюджетных средств. 
Для разработки мер по улучшению качества оказания 
медицинской помощи пациентам, страдающим сЮИА, 
необходимо оценить значимость проблемы в рамках 
эпидемиологического исследования российской попу-

ляции детей. Основным инструментом для этого должен 
стать Общероссийский регистр пациентов с сЮИА Союза 
педиатров России. Цель создания регистра — сбор 
и анализ эпидемиологических и клинических данных 
о диагностике и лечении cЮИА для повышения качества 
лечения пациентов с этим заболеванием в Российской 
Федерации.

Целью нашего исследования было изучить особен-
ности течения и лекарственной терапии сЮИА за период 
с 1998 по 2015 г. с анализом демографических и клини-
ческих характеристик пациентов, включенных в регистр, 
сроки установления диагноза, маршрутизацию детей 
после дебюта заболевания и верификации диагноза.

МЕТОДЫ 
Дизайн исследования 

Проведено ретроспективное исследование с изуче-
нием данных, аккумулированных в электронной системе 
мониторинга — Общероссийском регистре пациентов 
с сЮИА Союза педиатров России.

Методика сбора информации 

Заполнение врачами электронных карт пациентов 
с использованием специально разработанного про-
граммного обеспечения — онлайн CRM-платформы 
на базe Microsoft Dynamics CRM (версия 2011), разра-
ботанного компанией «Норбит» (группа «ЛАНИТ», Россия).

Characteristics of the Disease Progression and Hospital 

Treatment of Children with Systemic Juvenile Idiopathic 

Arthritis: First Results from the Analysis of the All-Russian 

Register of the Union of Pediatricians of Russia

Ye.I. Alekseeva1, 2, О.L. Lomakina1, S.I. Valieva1, 3, Т.М. Bzarova1, 2, I.P. Nikishina4, Ye.S. Zholobova2, 5, 

S.R. Rodinovskaya6, М.А. Kaleda4, L.А. Galstyan2, I.B. Alakaeva6, Ye.А. Korotkova2, A.V Artyomov7, D.Yu. Vurdov7

1 Scientific Center of Children’s Health, Moscow, Russian Federation
2 I.M. Sechenov First Moscow State Medical University, Russian Federation
3 Pirogov Russian National Research Medical University, Moscow, Russian Federation
4 V.A. Nasonova Research Institute of Rheumatology, Moscow, Russian Federation
5 Morozov Children’s Municipal Clinical Hospital, Moscow, Russian Federation
6 Children’s Clinical Hospital of the Federal Medical-Biological Agency No.38, Moscow, Russian Federation
7 ZAO “Aston-Consulting”, Moscow, Russian Federation

Objective: Our aim was to study demographic and clinical characteristics of patients with systemic juvenile idiopathic arthritis (sJIA), 
timing of diagnosis and routing of the children after the onset of the disease according to the All-Russian Register of the Union of 
Pediatricians of Russia. Methods: Retrospective study (1998–2015) analyzing indicators from 384 children with sJIA. Results: The 
majority of patients live in the Central and Volga Federal Districts — 157 (40.9%) and 68 (17.7%) patients, respectively. The ratio of girls 
to boys is 1.25:1; 281 (73.2%) children got sick under the age of 5. In 35 (9.1%) children the disease is hereditary. The trigger factor in 
1/3 of patients was an infection. At the onset of the disease, fever was recorded in all patients, rash — in 190 (49.5%), enlargement 
of the liver and/or spleen — in 150 (39.1%), and serositis — in 56 (14.6%) patients. 17 (4.4%) children had 5 manifestations of 
systemic disease, 117 (30.5%) — 4, 64 (16.7%) — 3, 73 (19.0%) and 73 (19.0%) — 2 and 1. 175 (45.6%) children had arthritis at 
the onset of the disease and extra-articular manifestations were observed for 6 months. 7 (1.8%) patients were hospitalized to the 
specialized rheumatology departments, 50 (13.0%) — to the cardiologic departments, and 190 (49.5%) — to the pediatric departments. 
250 (65.1%) patients were diagnosed with an infectious disease. None of the patients was diagnosed with sJIA within first 6 weeks. 
The average duration of the disease from the onset to diagnosis was 2.0 ± 15.5 (0–139) months, from the onset to the admission to 
a special department of the federal research center — 8.0 ± 29.3 (0–146) months, from diagnosis to the admission to the federal 
research center — 3.0 ± 28.0 (0–138) months; 50 (13.1%) patients were hospitalized without a diagnosis (established at the federal 
research center). Conclusion: According to the All-Russian Register, sJIA is characterized by aggressive beginning at an early age 
with severe extra-articular manifestations and late addition of the articular syndrome. In most cases, the verification of diagnosis and 
admission of patients to the specialized rheumatology departments of the federal research center were carried out in later periods.
Key words: children, systemic juvenile idiopathic arthritis, register.
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Galstyan L. А., Alakaeva I. B., Korotkova Ye. А., Artyomov A. V., Vurdov D. Yu. Characteristics of the Disease Progression and Hospital 
Treatment of Children with Systemic Juvenile Idiopathic Arthritis: First Results from the Analysis of the All-Russian Register of the Union 
of Pediatricians of Russia. Voprosy sovremennoi pediatrii — Current Pediatrics. 2015; 14 (6): 661–673. doi: 10.15690/vsp.v14i6.1474) 
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Проанализированы пол, возраст, регион прожива-
ния, триггерные факторы, семейный анамнез, средний 
возраст дебюта сЮИА, внесуставные и суставные про-
явления болезни в дебюте, выставляемые первоначаль-
ные диагнозы до верификации диагноза сЮИА, сред-
няя длительность заболевания от манифестации первых 
проявлений до постановки диагноза и госпитализации 
в специализированное ревматологическое отделение 
федерального научного центра (ФНЦ), средняя длитель-
ность болезни от постановки диагноза до госпитализа-
ции в ФНЦ.

Критерии соответствия 

Критерии включения в регистр:
• возраст до 18 лет;
• подтвержденный диагноз сЮИА по критериям ILAR (Inter-

national League of Associations for Rheumatology) [8, 10];
• дети, наблюдающиеся в ФНЦ.

Критерии невключения в регистр:
• псориаз у пациента и родственников 1-й степени 

родства;
• анкилозирующий спондилит, ассоциированный с 

энтезитом;
• сакроилеит при наличии воспалительных заболева-

ний кишечника;
• синдром Рейтера;
• передний увеит у родственников 1-й степени родства;
• обнаружение ревматоидного фактора не менее, чем 

в 2 лабораторных тестах в течение 3 мес;
• аутовоспалительный синдром, подтвержденный ре-

зультатом генетического исследования;
• положительный генетический тест на HLA-B27 антиген.

Условия проведения 

Работа выполнялась в следующих ФНЦ: Научном цен-
тре здоровья детей — в специализированном ревмато-
логическом отделении, НИИ ревматологии им. В. А. Насо-
новой — в детском отделении, Универ си тет ской детской 
клинической больнице Первого МГМУ им. И. М. Сече но-
ва, Моро зовской детской городской клинической больни-
це — в отделении пульмонологии и кардиоревматологии, 
Центральной детской клинической больнице — в специ-
ализированном ревматологическом отделении.

Продолжительность исследования 

Период ретроспекции — 1998–2015 гг. Дата послед-
ней актуализации базы данных регистра — 01.11.2015 г.

Статистический анализ 

Статистическая обработка результатов проводи-
лась с помощью пакета программ STATISTICA v. 22. 
(StatSoft Inc., США). Описание количественных данных 
с ненормальным распределением представлено в виде 
среднего и стандартного отклонения. Одновыборочные 
критерии служили для проверки соответствия распреде-
ления выборки нормальному. Сравнение номинальных 
и порядковых переменных выполнено с применением �2. 
Полученные результаты считали статистически значимы-
ми при р � 0,05.

РЕЗУЛЬТАТЫ 
Участники исследования 

В регистр были включены 384 ребенка с сЮИА: 
213 (55,5%) девочек и 171 (44,5%) мальчик. Соотношение 
девочек и мальчиков составило 1,25:1.

География случаев системного ювенильного 

идиопатического артрита 

Анализ географии проживания показал, что половина 
всех пациентов, включенных в регистр, зарегистриро-
вана в Центральном — 157 (40,9%) и Приволжском — 
68 (17,7%) федеральных округах. Наибольшее число 
детей проживали в Москве — 46 (12,0%), Московской — 
23 (6,0%), Волгоградской — 15 (3,9%), Нижегородской — 
10 (2,6%), Рязанской — 12 (3,1%), Челябинской — 
10 (2,6%) обл., а также в Республике Башкортостан — 
14 (3,6%). Наименьшее число больных сЮИА, включен-
ных в регистр, проживали в Архангельской, Ивановской, 
Иркутской, Орловской, Пензенской, Самарской, Саха-
линской, Тверской, Томской, Ярославской обл., а также 
в республиках Ингушетия, Калмыкия, Карелия, Марий Эл, 
Мордовия, Тыва, Хакасия — по 1 пациенту (0,3%), соот-
ветственно (табл. 1).

Характеристика больных с системным 

ювенильным идиопатическим артритом 

Средний возраст пациентов на момент включения 
в регистр составил 12 ± 4,2 (от 2 до 18) года. В возрасте 
до 5 лет было 44/384 (11,5%), 6–10 лет — 115 (29,9%), 
11–15 лет — 158 (41,1%), старше 16 лет — 67 (17,4%) 
пациентов.

Анализ возраста дебюта заболевания показал, что 
95 (25,5%) детей заболели в возрасте до 2 лет (n = 380, 
у 4 пациентов данные отсутствуют). Почти у половины 
пациентов — 186 (48,9%) — сЮИА дебютировал в воз-
расте от 2 до 5 лет, у 70 (18,4%) — от 6 до 10 лет, 
у 28 (7,4%) — старше 10 лет. Средний возраст дебюта 
заболевания был равен 3,0 ± 3,5 (от 2 до 15) года.

На момент включения в регистр средняя длительность 
болезни от манифестации ее первых проявлений состави-
ла 6,0 ± 3,9 (от 10 мес до 17 лет) года; от постановки диа-
гноза на момент проведения анализа — 6,0 ± 3,8 (от 4 мес 
до 16 лет) года. Длительность болезни (n = 383, данные 
по 1 пациенту отсутвствуют) менее 2 лет зафиксирована 
у 40 (10,4%), от 2 до 5 лет — у 123 (32,1%), от 6 до 8 лет — 
у 92 (24,0%), от 9 до 11 лет — у 84 (21,9%), более 12 лет — 
у 44 (11,5%) детей.

Анализ семейного анамнеза показал, что ревма-
тические болезни имелись у родственников 35/384 
(9,1%) детей, из них у 6 (1,6%) — у родственников 1-й, 
у 29 (7,6%) — 2-й линии родства. У 7 (1,8%) родственни-
ков 2-й линии родства диагностирован псориаз.

По мнению родителей и врачей по месту житель-
ства, причинными факторами развития сЮИА у 115/384 
(29,9%) детей явилась инфекция, у 20 (5,2%) — вакцина-
ция, у 6 (1,6%) — травма суставов, у 5 (1,3%) — инсоля-
ция; у 1 (0,3%) — переохлаждение. У 237 (61,7%) пациен-
тов триггерный фактор не обнаружен.

Анализ дебюта заболевания показал, что у большин-
ства больных манифестация симптомов была острой. 
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У 247/384 (64,3%) пациентов отмечена фебрильная 
лихорадка, характеризовавшаяся 1–4 подъемами тем-
пературы тела в сутки. У 190 (49,5%) детей регистри-
ровалась пятнистая линейная сыпь, локализующаяся 
преимущественно на коже туловища и конечностей, 
не сопровождающаяся зудом, усиливающаяся на высо-
те лихорадки; у 128 (33,3%) наблюдалась лимфаде-

нопатия, у 150 (39,1%) — гепато- и/или спленомега-
лия, у 56 (14,6%) — серозит (табл. 2). Активный артрит 
в дебюте заболевания развился у 175 (45,6%) детей, 
у 190 (49,5%) пациентов отмечались артралгии. Анализ 
особенностей течения заболевания показал, что 
у 17 (4,4%) детей в дебюте имели место 5 (лихорадка, 
сыпь, лимфаденопатия, гепато- и/или спленомегалия, 

№ п/п Регионы Абс. (%) № п/п Регионы Абс. (%)

1 Адыгея Респ. 2 (0,5) 39 Нижегородская обл. 10 (2,6)

2 Алтайский край 3 (0,8) 40 Новосибирская обл. 2 (0,5)

3 Архангельская обл. 1 (0,3) 41 Омская обл. 5 (1,35)

4 Астраханская обл. 2 (0,5) 42 Оренбургская обл. 2 (0,5)

5 Башкортостан Респ. 14 (3,6) 43 Орловская обл. 1 (0,3)

6 Белгородская обл. 3 (0,8) 44 Пензенская обл. 1(0,3)

7 Брянская обл. 9 (2,3) 45 Пермский край 7 (1,8)

8 Бурятия Респ. 1 (0,3) 46 Приморский край 5 (1,3)

9 Владимирская обл. 6 (1,6) 47 Ростовская обл. 2 (0,5)

10 Волгоградская обл. 15 (3,9) 48 Рязанская обл. 12 (3,1)

11 Вологодская обл. 4 (1,0) 49 Самарская обл. 1 (0,,3)

12 Воронежская обл. 2 (0,5) 50 Санкт-Петербург г. 1 (0,3)

13 Дагестан Респ. 3 (0,8) 51 Саратовская обл. 10 (2,6)

14 Забайкальский край 2 (0,5) 52 Саха (Якутия) Респ. 5 (1,3)

15 Ивановская обл. 1 (0,3) 53 Сахалинская обл. 1 (0,3)

16 Ингушетия Респ. 1 (0,3) 54 Свердловская обл. 8 (2,1)

17 Иркутская обл. 1 (0,3) 55 Северная Осетия – Алания Респ. 7 (1,8)

18 Кабардино-Балкарская Респ. 3 (0,8) 56 Смоленская обл. 5 (1,3)

19 Калининградская обл. 7 (1,8) 57 Ставропольский край 9 (2,3)

20 Калмыкия Респ. 1 (0,3) 58 Тамбовская обл. 4 (1,0)

21 Калужская обл. 3 (0,8) 59 Татарстан Респ. 3 (0,8)

22 Камчатский край 2 (0,5) 60 Тверская обл. 1 (0,3)

23 Карачаево-Черкесская Респ. 2 (0,5) 61 Томская обл. 1 (0,3)

24 Карелия Респ. 1 (0,3) 62 Тульская обл. 6 (1,6)

25 Кемеровская обл. 6 (1,6) 63 Тыва Респ. 1 (0,3)

26 Коми Респ. 2 (0,5) 64 Тюменская обл. 9 (2,3)

27 Костромская обл. 2 (0,5) 65 Удмуртская Респ. 6 (1,6)

28 Краснодарский край 17 (4,4) 66 Ульяновская обл. 9 (2,3)

29 Красноярский край 4 (1,0) 67 Хабаровский край 2 (0,5)

30 Крым Респ. 2 (0,5) 68 Хакасия Респ. 1 (0,3)

31 Курганская обл. 2 (0,5) 69 Ханты-Мансийский АО – Югра 2 (0,5)

32 Курская обл. 3 (0,8) 70 Челябинская обл. 11 (2,9)

33 Липецкая обл. 2 (0,5) 71 Чеченская Респ. 3 (0,8)

34 Марий Эл Респ. 1 (0,3) 72 Чувашская Респ. 3 (0,8)

35 Мордовия Респ. 1 (0,3 73 Ямало-Ненецкий АО 1 (0,3)

36 Москва г. 46 (12) 74 Ярославская обл. 1 (0,3)

37 Московская обл. 23 (6,0) 75 Нет данных 22 (5,7)

38 Мурманская обл. 4 (1,0) - - -

Таблица 1. География проживания пациентов с системным ювенильным идиопатическим артритом, включенных в Общероссийский 
регистр Союза педиатров России (n = 384)

Примечание (здесь и в табл. 3–5). АО — автономный округ.
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серозит), у 117 (30,5%) — 4 (лихорадка, сыпь, лимфаде-
нопатия, гепато- и/или спленомегалия), у 64 (16,6%) — 3, 
у 73 (19,0%) — 2, у 73 (19,0%) — 1 системное проявление 
болезни. У 41 (10,7%) в дебюте заболевания наблюдал-
ся артрит, а внесуставные признаки манифестировали 

в течение 3–6 мес после дебюта суставного синдрома. 
Среднее число системных проявлений на одного больно-
го составило 3,5 ± 0,5 (от 1 до 5).

При появлении первых признаков заболевания 
все пациенты были госпитализированы в стационар 

Суставные 

проявления сЮИА
Внесуставные проявления сЮИА

Пациенты, 

абс.
Артрит Лихорадка

Эритематозная 

сыпь
Лимфаденопатия

Гепатомегалия и/или 

спленомегалия
Серозит

+ - - - - - 41

- + - - - - 36

+ + + + + - 50

- + + - - - 33

- + + + + - 59

+ + - - - - 17

+ + + - - - 13

+ + + + - - 13

+ + + - + - 13

+ + - + - - 10

- - + - - - 10

+ + + + + + 9

+ + - + + - 9

- + + + - - 9

- + + - + - 9

- + - + + - 8

 + + - - + - 6

- + + + + + 5

- - - - + - 3

 + + + - + + 3

- - - + - - 2

 + + + + - + 2

 + - - + - - 2

 + - - + + - 2

 + - - - + - 2

- + + + - + 2

- + - + - - 2

- + - - + - 2

- - - + + + 2

- - - - + + 2

 + + - + + + 1

 + + - - - + 1

 + - + - - - 1

 + - + - + - 1

 + - - + - + 1

- + + - + + 1

- + + - - + 1

- + - + + + 1

Таблица 2. Суставные и внесуставные проявления в дебюте у пациентов с системным ювенильным идиопатическим артритом, 
включенных в Общероссийский регистр Союза педиатра России (n = 384)
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по месту жительства: 190/384 (49,5%) — в педиатри-
ческие отделения городских, областных или краевых 
больниц, 131 (34,1%) — в инфекционные, 50 (13,0%) — 
в кардиологические, 7 (1,8%) — в ревматологические, 
2 (0,5%) — в кожно-венерические, 2 (0,5%) — в хирур-
гические, по 1 (0,3%) — в гематологическое и онко-
логическое отделения. Более чем половине пациентов 
(250; 65,1%) поставлены диагнозы инфекционных забо-
леваний (пневмония, рецидивирующая герпетическая 
инфекция, бронхит, обострение тонзиллита, сепсис и др.), 
30 (7,8%) — реактивный артрит, 25 (6,5%) — атопический 
дерматит или острая крапивница, 15 (3,9%) — гельминт-
ная инвазия, 15 (3,9%) — лихорадка неясного генеза, 
10 (2,6%) — недифферцированное заболевание соедини-
тельной ткани (коллагеноз, системная красная волчанка), 
6 (1,6%) — болезнь Кавасаки, а также по 3 (0,8%) слу-
чая воспалительных заболеваний кишечника, переломов 
костей, лейкоза, неревматического кардита, по 2 (0,5%) 

слу чая остеомиелита, доброкачественной нейтропении, 
токсической кардиопатии, лимфогранулематоза, недиф-
ференцированного миокардита, по 1 (0,3%) случаю добро-
качественной опухоли костей и иммунодефицита.

Своевременность диагностики системного 

ювенильного идиопатического артрита 

Анализ длительности периода между появлением 
первых признаков заболевания и постановкой диа-
гноза сЮИА показал, что практически у всех боль-
ных диагноз был установлен позже чем через 6 нед 
от момента дебюта болезни: у 286 (74,5%) — в срок от 
2 до 5 мес, у 43 (11,2%) — от 6 до 12 мес, у 26 (6,8%) — 
от 13 до 24 мес, у 28 (7,3%) — более чем через 24 мес. 
Средняя длительности заболевания от дебюта до поста-
новки диагноза составила 2,0 ± 15,5 (от 0 до 139) мес.

Выявлены регионы, в которых диагноз сЮИА был уста-
новлен позже чем через 6 мес (табл. 3). Наиболее поздно 

Регион

Длительность сЮИА, абс. Средняя 

длительность 

сЮИА, мес

min–max
< 5 мес 6–12 мес 13–24 мес > 24 мес

Адыгея Респ. 2 - - - 1,0 ± 1,4 0–2

Алтайский край 2 1 - - 4,3 ± 3,1 1–7

Архангельская обл. 1 - - - - 0–0

Астраханская обл. 2 - - - 1 1–1

Башкортостан Респ. 12 - 1 1 5,0 ± 12,9 0–47

Белгородская обл. 3 - - - 0,7 ± 0,6 0 –1

Брянская обл. 7 - 1 1 8,4 ± 16,7 0–47

Бурятия Респ. 1 - - - 4 4–4

Владимирская обл. 5 1 - - 2,5 ± 3,4 0–8

Волгоградская обл. 11 3 - 1 4,3 ± 6,9 0–25

Вологодская обл. 2 1 1 - 5,5 ± 6,6 0–13

Воронежская обл. 2 - - - 4,0 ± 1,4 3–5

Дагестан Респ. 3 - - - 0,3 ± 0,6 0–1

Забайкальский край - 1 1 - 12,5 ± 0,7 12–13

Ивановская обл. 1 - - - 2 2–2

Иркутская обл. 1 - - - 5 5–5

Кабардино-Балкарская Респ. 3 - - - 1,0 ± 0,7 1–2

Калининградская обл. 6 - - 1 8,0 ± 1,64 0–43

Калмыкия Респ. - - 1 - 14 14–14

Калужская обл. 3 - - - 1,3 0–0

Камчатский край 2 - - - 1,0 ± 1,41 0–2

Карачаево-Черкесская Респ. 2 - - - - 0–0

Карелия Респ. 1 - - - - 0–0

Кемеровская обл. 3 2 - 1 12,0 ± 15,9 1–43

Коми Респ. 2 - - - - 0–0

Костромская обл. 2 - - - 0,5 ± 0,7 0–1

Краснодарский край 12 3 1 1 8,9 ± 23,6 0–96

Красноярский край 3 - 1 - 6,3 ± 11,9 0–21

Таблица 3. Длительность заболевания от первых признаков до даты постановки диагноза системного ювенильного идиопатического 
артрита у пациентов, внесенных в регистр по регионам (n = 383, данные по 1 пациенту отсутствовали)



667

В
О

П
Р

О
С

Ы
 С

О
В

Р
Е

М
Е

Н
Н

О
Й

 П
Е

Д
И

А
Т

Р
И

И
 /

2
0

1
5

/ 
ТО

М
 1

4
/ 

№
 6

Таблица 3. Продолжение

Регион

Длительность сЮИА, абс. Средняя 

длительность 

сЮИА, мес

min–max
< 5 мес 6–12 мес 13–24 мес > 24 мес

Крым Респ. 1 1 - - 7,0 ± 7,1 2–12

Курганская обл. 1 1 - - 3,0 ± 4,2 0–6

Курская обл. 2 1 - - 5,3 ± 4,0 3–10

Липецкая обл. 2 - - - 0,5 ± 0,7 0–1

Марий Эл Респ. 1 - - - 1 1–1

Мордовия Респ. 1 - - - 1 1–1

Москва г. 38 5 3 - 2,8 ± 4,9 0–24

Московская обл. 17 6 - - 3,3 ± 4,0 0–12

Мурманская обл. 2 - - 2 20,3 ± 15,4 1–29

Нижегородская обл. 7 1 1 1 10,0 ± 7,9 0–24

Новосибирская обл. 2 - - - 0,5 ± 0,7 0–1

Омская обл. 2 - 1 2 23,8 ± 12,2 1–27

Оренбургская обл. 1 - - 1 16,5 ± 19,1 3–21

Орловская обл. - - - 1 72 72–72

Пензенская обл. - - - 1 64 64–64

Пермский край 3 1 1 2 30,1 ± 58,9 1–139

Приморский край 3 - 2 - 7,0 ± 8,4 0–18

Ростовская обл. 1 - 1 - 10 1–1

Рязанская обл. 9 1 2 - 5,2 ± 7,1 0–22

Самарская обл. 1 - - - 2 2–2

Санкт-Петербург г. 1 - - - - 0–0

Саратовская обл. 7 2 - 1 7,0 ± 13,5 0–42

Саха (Якутия) Респ. 5 - - - 1,6 ± 1,3 0–3

Сахалинская обл. 1 - - - 3 3–3

Свердловская обл. 3 1 2 2 26,1 ± 32,1 0–91

Северная Осетия – Алания Респ. 5 - 1 1 13,7 ± 7,4 1–19

Смоленская обл. 4 - 1 - 3,4 ± 6,0 0–14

Ставропольский край 7 - 2 - 5,4 ± 7,1 0–21

Тамбовская обл. 3 - - 1 8,3 ± 11,3 1–25

Татарстан Респ. 1 - 1 1 18,0 ± 16,1 5 – 36

Томская обл. 1 - - - 1 1–1

Тульская обл. 4 - - 1 8,2 ± 15,6 0–36

Тыва Респ. 1 - - - 1 1–1

Тюменская обл. 8 - - 1 12,8 ± 35,6 0–102

Удмуртская Респ. 4 1 - 1 7,3 ± 3,6 0–9

Ульяновская обл. 6 1 1 1 7,6 ± 10,7 0–33

Хабаровский край 2 - - - 4,0 ± 1,4 3–5

Хакасия Респ. 1 - - - - 2–2

Ханты-Мансийский АО – Югра 2 - - - 2,0 ± 1,4 1–3

Челябинская обл. 8 1 - 2 7,4 ± 11,8 0–31

Чеченская Респ. 2 1 - - 5,0 ± 6,1 1–12

Чувашская Респ. 2 1 - - 4,7 ± 3,1 2–8

Ямало-Ненецкий АО 1 - - - 1 1–1

Ярославская обл. 1 - - - 2 2–2

Нет данных 18 4 - - 2,1 ± 3,1 0–11
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устанавливался диагноз в Пермском крае — в среднем 
через 30,1 ± 58,9 (от 1 до 139) мес, в Свердловской — 
через 26,1 ± 32,1 (0–191) мес, в Орловской — 
через 72 мес (1 больной), в Тюменской — через 
12,8 ± 35,6 (0–102) мес, в Мурманской обл. — через 
20,3 ± 15,4 (1–29) мес, в Краснодарском крае — 
через 8,9 ± 23,6 (0–96) мес. Достаточно быстро диаг-
ноз сЮИА уста навливали в Архангельской обл., респуб-
ликах Коми и Каре лия, в Липецкой, Белгородской, 
Новосибирской обл. — через 0,5 ± 0,7 (0–1) мес, 
в Республике Дагестан — через 0,3 ± 0,6 (0–1) мес, 
республиках Адыгея, Кабардино-Балкария, Марий Эл, 
Мордовия — через 1 мес (по 1 больному в каждой).

Анализ длительности периода между появлением пер-
вых признаков заболевания и госпитализацией в специ-
ализированный стационар ФНЦ показал, что у 157/382 
(41,1%) больных этот период составил от 2 до 5 мес, 
у 61 (16,0%) — от 6 до 12 мес, у 51 (13,4%) — от 13 до 

24 мес; 113 (29,6%) были госпитализированы более чем 
через 24 мес. Средняя длительность заболевания от 
дебюта до госпитализации в специальное отделение ФНЦ 
составила 8,0 ± 29,3 (от 0 до 146) мес.

Установлены регионы, в которых наиболее поздно 
направляли детей в ФНЦ. Это Хабаровский край — в сред-
нем через 74,5 ± 65,8 (от 28 до 121) мес, Свердловская 
и Орловская обл. — через 54,3 ± 58,2 (5–146) и 
72 ± 0 (72–72) мес, Тюменская и Мурманская обл. — 
через 16,8 ± 35,8 (0–104) и 41,3 ± 18,8 (28–61) мес, 
Курганская и Ивановская обл. — через 59,5 ± 38,9 
(32–87) и 66 ± 0 (66–66) мес, республики Бурятия 
и Адыгея — через 61 ± 0 (61–61) и 65,0 ± 8,5 (59–71) 
мес, соответственно. Достаточно быстро в ФНЦ госпи-
тализировали детей из Белгородской (0,7 ± 0,58 мес), 
Калужской и Томской обл. (через 1 мес), из Самарской 
обл. и Республики Кабардино-Балкария (через 2,0 ± 1,4, 
от 2 до 4 мес; табл. 4).

Регион

Длительность сЮИА, абс. Средняя 

длительность 

сЮИА, мес

min–max
< 5 мес 6–12 мес 13–24 мес > 24 мес

Адыгея Респ. - - - 2 65,0 ± 8,5 59–71

Алтайский край - - - 3 51,3 ± 11,7 38–60

Архангельская обл. - 1 - - 6 6–6

Астраханская обл. - 1 1 - 9,5 ± 5,0 6–13

Башкортостан Респ. 2 1 4 7 40,8 ± 42,9 1–123

Белгородская обл. 3 - - - 0,7 ± 0,6 0–1

Брянская обл. 5 2 1 1 9,6 ± 15,92 1–47

Бурятия Респ. - - - 1 61 61–61

Владимирская обл. 4 1 - 1 24,7 ± 56,5 1–130

Волгоградская обл. 7 3 - 5 20,8 ± 29,3 0–81

Вологодская обл. 1 2 1 - 11,8 ± 8,2 2–22

Воронежская обл. - 2 - - 9,0 ± 4,2 6–12

Дагестан Респ. - - 1 2 39,0 ± 23,3 18–64

Забайкальский край - - - 2 48,5 ± 26,2 30–67

Ивановская обл. - - - 1 66 66–66

Иркутская обл. - - - 1 36 36–36

Кабардино-Балкарская Респ. 3 - - - 2,0 ± 1,4 2–4

Калининградская обл. 5 - 1 1 10,7 ± 9,4 0–23

Калмыкия Респ. - - 1 - 14 14–14

Калужская обл. 2 - - - 1 1–1

Камчатский край - 2 - - 9,0 ± 1,4 8–10

Карачаево-Черкесская Респ. - 1 1 - 17,0 ± 9,9 10–24

Карелия Респ. - - 1 - 19 19–19

Кемеровская обл. 2 1 1 2 26,7 ± 30,4 3–81

Коми Респ. 1 - - 1 30 60–60

Костромская обл. 1 - - 1 47,5 ± 65,8 1– 94

Краснодарский край 5 5 4 3 24,8 ± 35,1 2–112

Красноярский край 2 - - 2 21,5 ± 24,0 3–51

Таблица 4. Длительность заболевания от первых признаков до обращения в специализированное ревматологическое отделение 
федеральных научных центров у пациентов, внесенных в регистр по регионам (n = 382, по 2 пациентам данные отсутсвуют)
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Таблица 4. Продолжение

Регион

Длительность сЮИА, абс. Средняя 

длительность 

сЮИА, мес

min–max
< 5 мес 6–12 мес 13–24 мес > 24 мес

Крым Респ. - - - 2 59,5 ± 38,9 32–87

Курганская обл. - 1 - 1 62,5 ± 75,7 9–116

Курская обл. 1 1 - 1 29,3 ± 37,1 5–72

Липецкая обл. 1 1 - - 5,0 ± 1,4 4–6

Марий Эл Респ. - - - 1 83 83–83

Мордовия Респ. - - 1 - 14 14–14

Москва г. 31 7 4 4 8,9 ± 20,0 0–86

Московская обл. 16 4 2 1 6,3 ± 15,5 0–64

Мурманская обл. - - - 4 41,3 ± 18,8 28–61

Нижегородская обл. 2 1 2 5 23,3 ± 13,5 1–38

Новосибирская обл. 1 1 - - 5,5 ± 2,1 4–7

Омская обл. - 1 - 4 48,6 ± 39,1 11–100

Оренбургская обл. - - 2 - 18,5 20–20

Орловская обл. - - - 1 72 72–72

Пензенская обл. - - - 1 64 64–64

Пермский край 1 - 1 4 57,3 ± 51,6 16–139

Приморский край 2 2 1 16,4 ± 10,9 6–34

Ростовская обл. 1 - 1 - 10 16–16

Рязанская обл. 8 - 2 2 9,3 ± 13,0 1–35

Самарская обл. 1 - - - 2 2–2

Санкт-Петербург г. - - 1 - 16 16–16

Саратовская обл. 3 2 - 5 32,4 ± 33,7 2–98

Саха (Якутия) Респ. 3 1 - 1 16,0 ± 25,2 3–61

Сахалинская обл. 1 - - - 3 3–3

Свердловская обл. 1 1 2 4 54,3 ± 58,2 5–146

Северная Осетия – Алания Респ. 3 2 1 1 18,6 ± 35,0 3–85

Смоленская обл. 3 1 1 - 5,4 ± 5,1 2–14

Ставропольский край 1 1 2 5 30,9 ± 22,9 2–66

Тамбовская обл. 1 1 - 2 15,0 ± 11,6 4–25

Татарстан Респ. - - - 3 41,7 ± 14,4 31–58

Томская обл. 1 - - - 1 1–1

Тульская обл. 5 - - 1 7,2 ± 16,0 0–37

Тыва Респ. - - 1 - 15 15–15

Тюменская обл. 7 - - 2 16,8 ± 36,8 0–104

Удмуртская Респ. - - 2 4 31,7 ± 14,1 15–49

Ульяновская обл. 3 2 1 3 15,0 ± 13,9 1–37

Хабаровский край - - - 2 74,5 ± 65,8 28–121

Хакасия Респ. - - - 1 42 42–42

Ханты-Мансийский АО – Югра 1 1 - - 6,5 ± 5,0 3–10

Челябинская обл. - 1 4 6 37,1 ± 20,2 8–77

Чеченская Респ. 1 - 1 1 22,0 ± 23,8 4–49

Чувашская Респ. - 1 - 2 73,3 ± 59,3 7–121

Ямало-Ненецкий АО 1 - - - 2 2–2

Ярославская обл. - - 1 - 17 17–17

Нет данных 16 4 - 2 8,2 ± 20,3 0–86
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Регион

Длительность сЮИА, абс. Средняя 

длительность 

сЮИА, мес

min–max
< 5 мес 6–12 мес 13–24 мес > 24 мес

Адыгея Респ. - - - 2 64,0 ± 7,1 59–69

Алтайский край - - - 3 47,0 ± 14,4 31–59

Архангельская обл. 1 - - - 5 5–5

Астраханская обл. 1 1 - - 8,0 ± 5,7 4–12

Башкортостан Респ. 4 - 3 6 38,2 ± 44,4 0–121

Белгородская обл. 3 - - - - 0–0

Брянская обл. 7 - - - 1,3 ± 1,7 0–4

Бурятия Респ. - - - 1 57 57–57

Владимирская обл. 4 - - 1 26,4 ± 55,7 1–126

Волгоградская обл. 7 2 1 3 18,8 ± 29,1 0–81

Вологодская обл. 2 2 - - 6,0 ± 4,8 1–11

Воронежская обл. 1 1 - - 5,0 ± 5,7 1–9

Дагестан Респ. - - 1 2 38,7 ± 23,7 17–64

Забайкальский край - - 1 1 36,0 ± 26,9 17–55

Ивановская обл. - - - 1 64 64–64

Иркутская обл. - - - 1 31 31–31

Кабардино-Балкарская Респ. 2 - - - 1,5 ± 2,1 0–3

Калининградская обл. 4 - 1 - 4,0 ± 8,9 0–20

Калмыкия Респ. 1 - - - - 0–0

Калужская обл. 1 - - - 1 1–1

Камчатский край - 2 - - 8,0 ± 2,8 6–10

Карачаево-Черкесская Респ. - 1 1 - 16,5 ± 10,6 9–24

Карелия Респ. - - 1 - 18 18–18

Кемеровская обл. 3 2 - 1 14,3 ± 27,1 0–69

Коми Респ. - - - 1 59 59–59

Костромская обл. 1 - - 1 47,0 ± 66,5 0–94

Краснодарский край 10 2 2 2 16,6 ± 31,2 0–112

Красноярский край 1 - - 2 20,0 ± 15,6 2–30

Таблица 5. Длительность заболевания от момента постановки диагноза системного ювенильного идиопатического артрита 
до госпитализации в специализированное отделение у пациентов, внесенных в регистр по регионам (n = 331)

Анализ длительности периода от верификации диаг-
ноза до госпитализации в специализированное рев-
матологическое отделение ФНЦ показал (данные для 
331 пациента), что 189 (57,1%) больных были госпи-
тализированы в срок от 2 до 5 мес, 30 (9,1%) — через 
6–12 мес, 31 (9,3%) — через 13–24 мес, 81 (24,5%) — 
более чем через 24 мес (табл. 5). Средняя продол-
жительность периода между установлением диаг ноза 
и госпитализацией в специализированный ревматоло-
гический стационар ФНЦ составила 3,0 ± 28,0 (от 0 до 
138) мес; 50 (15,1%) пациентов были госпитализиро-
ваны в ФНЦ без диагноза. Диагноз этим больным был 
установлен в специализированном ревматологическом 
отделении ФНЦ.

По результатам анализа выявлены регионы, кото-
рые в минимальные сроки сразу после установления 
диагноза сЮИА направляют детей в специализирован-
ный ревматологический стационар ФНЦ: Белгородская, 

Томская, Калужская обл. (сразу), Республика Кабардино-
Балкария — через 1,5 ± 2,1 (от 0 до 3) мес. Наиболее 
поздно (более чем через 24 мес) в специализированные 
отделения госпитализировали детей из Хабаровского 
края — через 70,5 ± 67,2 (23–118) мес, Чувашской 
республики — через 68,7 ± 58,0 (3–113) мес, Рес-
пуб лики Адыгея и Ивановской обл. — через 64,0 ± 7,1 
(59–69) мес, Курганской обл. и Республики Коми — 
через 59 ± 79,2 (3–115) мес, Республики Бурятия — 
через 57 ± 0 (57–57) мес (1 больной).

ОБСУЖДЕНИЕ 
сЮИА — редкий, тяжелый вариант ювенильного 

артрита [10, 11]. Союзом педиатров России и группой 
компаний «Астон Консалтинг» была разработана элек-
тронная база данных «Общероссийский регистр детей 
с сЮИА», которая позволила начать исследование осо-
бенностей течения, лекарственной терапии системно-
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Таблица 5. Продолжение

Регион

Длительность сЮИА, абс. Средняя 

длительность 

сЮИА, мес

min–max
< 5 мес 6–12 мес 13–24 мес > 24 мес

Крым Респ. - - 1 1 52,0 ± 45,3 20–84

Курганская обл. 1 - - 1 59,0 ± 79,2 3–115

Курская обл. 2 - - 1 24,0 ± 39,0 1–69

Липецкая обл. 2 - - - 4,5 ± 0,7 4–5

Марий Эл Респ. - - - 1 82 82–82

Мордовия Респ. - 1 - - 12 12–12

Москва г. 28 1 2 4 8,1 ± 18,8 0–71

Московская обл. 14 1 - 1 4,1 ± 13,5 0–54

Мурманская обл. 1 - - 2 28,0 ± 28,5 0–57

Нижегородская обл. 2 2 2 3 14,8 ± 11,2 1–31

Новосибирская обл. 1 1 - - 4,0 ± 2,8 2–6

Омская обл. - 2 - 2 34,5 ± 30,1 10–73

Оренбургская обл. - - 1 - 17 17–17

Орловская обл. 1 - - - - 0–0

Пензенская обл. 1 - - - - 0–0

Пермский край 2 1 - 2 33,6 ± 42,8 0–102

Приморский край 2 2 - 1 9,0 ± 13,7 0–33

Ростовская обл. - - 1 - 15 15–15

Рязанская обл. 6 2 - 1 5,7 ± 10,9 0–34

Самарская обл. 1 - - - - 0–0

Санкт-Петербург г. - - 1 - 16 16–16

Саратовская обл. 5 - - 4 28,1 ± 35,3 0–98

Саха (Якутия) Респ. 4 - - 1 14,2 ± 26,2 0–61

Сахалинская обл. 1 - - - - 0–0

Свердловская обл. 4 - 1 2 35,1 ± 54,2 0–138

Северная Осетия – Алания Респ. 4 - - 1 17,4 ± 37,3 0–84

Смоленская обл. 5 - - - 1,4 ± 2,2 0–5

Ставропольский край 2 - 1 5 28,4 ± 20,9 2–64

Тамбовская обл. 3 - 1 - 6,3 ± 11,2 0–23

Татарстан Респ. 1 - - 2 23,7 ± 22,6 0–45

Томская обл. 1 - - - - 0–0

Тульская обл. 5 - - - - 0–0

Тыва Респ. - - 1 - 14 14–14

Тюменская обл. 7 - - 1 4,3 ± 11,6 0–33

Удмуртская Респ. - 1 - 4 30,0 ± 12,7 10–42

Ульяновская обл. 7 - 1 1 6,9 ± 11,3 0–29

Хабаровский край - - 1 1 70,5 ± 67,2 23–118

Хакасия Респ. - - 1 40 40–40

Ханты-Мансийский АО – Югра 1 1 - - 4,0 ± 5,7 0–8

Челябинская обл. - 1 5 5 29,6 ± 15,8 8–54

Чеченская Респ. 1 1 - 1 17,0 ± 18,0 2–37

Чувашская Респ. 1 - - 2 68,7 ± 58,0 3–113

Ямало-Ненецкий АО 1 - - - 1 1–1

Ярославская обл. - - 1 - 15 15–15

Нет данных 19 - - 2 6,2 ± 19,1 0–80
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го артрита в Российской Федерации, а также оказа-
ния медицинской помощи детям с этим заболеванием. 
В исследовании приняли участие 11 врачей из ФНЦ.

На первом этапе исследования изучали демографи-
ческую, клиническую характеристику детей, сроки вери-
фикации диагноза и госпитализации пациен тов в спе-
циализированные ревматологические отделения ФНЦ. 
Анализ показал, что большая часть детей проживает 
в Центральном (40,8%) и Приволжском (17,7%) федераль-
ных округах. Соотношение девочек и мальчиков с сЮИА 
составило 1,25:1, что еще раз свидетельствует о том, 
что дети обоего пола с одинаковой частотой болеют этим 
вариантом ювенильного артрита в отличие от вариантов 
без системных проявлений (олиго- и полиартрит), кото-
рыми чаще болеют девочки, или энтезитного артрита, 
которым чаще болеют мальчики [1, 11].

Анализ возраста дебюта заболевания показал, что 
наиболее часто сЮИА манифестировал в раннем воз-
расте, 73% детей заболели в возрасте до 5 лет, из них 
25% — в возрасте до 2 лет. Самый ранний дебют забо-
левания пришелся на возраст 3 мес. Значительно реже 
в Российской Федерации болеют дети в возрастных груп-
пах от 6 до 10 лет (18,4%) и совсем редко — в возрасте 
старше 10 лет (7,4%). Самый поздний дебют сЮИА при-
шелся на возраст 15 лет 10 мес.

По данным регистра наследственной агрегации выя-
вить не удалось, лишь у 9,1% детей родственники 1-й и 
2-й линии родства страдали ревматическими болезнями. 
По литературным данным [8, 10, 11], у пациентов с сЮИА 
семейная агрегация также не прослеживается в отличие 
от детей с энтезитным артритом [1, 11].

Изучение возможных триггерных факторов развития 
сЮИА показало, что у 1/3 детей прослеживают пря-
мую связь дебюта сЮИА с перенесенной инфекцией, 
что косвенно подтверждает теорию аутовоспалительного 
механизма развития заболевания, при котором тригге-
ром активации макрофагов является липополисахарид 
микробного происхождения [13, 14].

Анализ клинической картины заболевания показал, 
что в дебюте лихорадка отмечалась у всех пациентов, 
типичная пятнистая сыпь — у 1/2, увеличение печени 
и/или селезенки — у 40%, серозит — у 14,5% пациентов. 
У 40% больных дебют сЮИА был очень агрессивным, 
у них отмечалось до 4–5 системных проявлений, и это 
были дети в возрасте до 5 лет. Органомегалию у россий-
ской популяции детей фиксировали чаще, чем у детей 
других популяций [2, 15, 16]. Активный артрит в дебюте 
заболевания развился у половины пациентов с сЮИА, 
у остальных больных отмечены артралгии, а артрит раз-
вился в более поздние сроки, что отражает общие осо-
бенности течения сЮИА [10, 16, 17]. Интересно, что у 11% 
больных системный артрит дебютировал с суставного 
синдрома, а внесуставные проявления присоединились 
в течение 3–6 мес [18–20].

Анализ особенностей оказания медицинской помощи 
детям, включенным в регистр после дебюта заболевания, 
показал, что на приеме у педиатра ни у одного больного 
не был заподозрен сЮИА, ни один пациент не был сразу 
же проконсультирован ревматологом. В специализиро-
ванное ревматологическое отделение были госпитали-
зированы лишь 1,8%, в кардиологические отделения — 
13% детей; 85,2% пациентов были госпитализированы 
в педиатрические, инфекционные и другие непрофиль-
ные отделения, не специализирующиеся на диагностике 
и лечении ревматических болезней у детей.

Несмотря на классическую клиническую картину, 
у подавляющего большинства пациентов диагноз сЮИА 
устанавливали поздно. У 99,7% пациентов диагноз был 
установлен позже чем через 6 нед от дебюта заболева-
ния. В лучшем случае диагноз был верифицирован в срок 
от 2 до 5 мес (у 76,6% пациентов), у остальных детей — 
более чем через 6 мес. Большинству пациентов (> 65%) 
ставили диагноз инфекционного заболевания и другие 
разнообразные диагнозы.

Госпитализация детей в специализированные ревма-
тологические отделения ФНЦ также проводилась поздно 
как от момента дебюта заболевания, так и от момента 
постановки диагноза. У большинства больных (41,1%) этот 
период составил от 2 до 5 мес, у 16% — от 6 до 12 мес, 
у 13,3% — от 13 до 24 мес, а 1/3 пациентов были госпи-
тализированы более чем через 24 мес. Наиболее позд-
ний срок госпитализации составил 149 мес. Половина 
пациентов с установленным диагнозом сЮИА в ФНЦ 
была госпитализирована относительно рано — в срок 
от 2 до 5 мес, половина детей — более чем через 6 мес, 
а 1/4 пациентов — более чем через 24 мес. Самый 
поздний срок госпитализации составил 138 мес — через 
11,5 лет от дебюта сЮИА. 50 пациентов (15%) были 
направлены в ФНЦ без установленного диагноза, где был 
верифицирован сЮИА.

Ограничения исследования 

В качестве основного ограничения стоит указать тот 
факт, что данные были получены из ФНЦ, и в данное 
исследование не вошли пациенты, наблюдаемые только 
в медицинских учреждениях регионального уровня.

ЗАКЛЮЧЕНИЕ 
Анализ данных Общероссийского регистра детей 

с сЮИА Союза педиатров России показал, что в россий-
ской популяции пациентов детского возраста систем-
ный артрит характеризуется агрессивным началом, 
дебютом в раннем возрасте с тяжелыми внесуставными 
проявлениями и поздним присоединением суставного 
синдрома. Верификацию диагноза и госпитализацию 
в специализированные ревматологические отделения 
федеральных центров в большинстве случаев осущест-
вляют в поздние сроки.

Спонсор регистра сЮИА — компания «Рош», официальное юридическое лицо — ЗАО «Рош-Москва».
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