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Тема исследования: 

    Разработка и внедрение национального регистра урологических заболеваний Республики 

Казахстан: эпидемиология, маршрутизация пациента и долгосрочные исходы 

 

Актуальность исследования (указать НТП, ПЦФ):  
    В Республике Казахстан на практике отсутствует работающий классический регистр 

урологических заболеваний, что создает системный дефицит валидных и сопоставимых 

данных по заболеваемости, маршрутизации, лечению и исходам в разрезе возраста, пола и 

регионов. При отсутствии регистра научные исследования и публикации в урологии 

неизбежно опираются на ретроспективные серии отдельных центров и малые выборки, что 

ведет к смещению выборки (selection bias), потере пациентов при наблюдении и 

ограниченной внешней валидности: даже статистически значимые результаты часто не 

переносятся на популяционный уровень и не дают достаточной клинической значимости 

для изменения практики или управленческих решений.  

      Дополнительной проблемой является несопоставимость данных между организациями 

из-за отсутствия стандартизированного минимального набора данных (MDS), единых 

определений осложнений и исходов, а также фиксированных контрольных точек, что 

делает затруднительными агрегацию, сравнение регионов и формирование доказательной 

базы реальной клинической практики (RWE). Особенно критично это для заболеваний, 

требующих длительного диспансерного наблюдения и оценки отдаленных исходов, 

включая значимую долю нозологий детской урологии, где ключевыми являются 

многолетняя прослеживаемость, контроль осложнений и сохранение функции почек. 

Международный опыт (в частности модель национальных регистров качества в Швеции и 

урологические регистры, такие как NPCR) демонстрирует, что клинические регистры 

обеспечивают высокую полноту и качество данных, позволяют проводить бенчмаркинг, 

формировать индикаторы качества и организовывать регулярную обратную связь центрам, 

что связано с улучшением процессов оказания помощи и исходов. Регистр — это 

инструмент стандартизированного сбора минимального набора данных, управления 

качеством данных, последующего анализа и оценки исходов в реальной практике (Gliklich, 

Leavy, Dreyer, “Registries for Evaluating Patient Outcomes: A User’s Guide”). Регуляторные 

рекомендации отдельно фиксируют, что без заранее определённых популяций, протокола, 

процедур контроля качества и аналитического плана registry-based исследования не 

обеспечивают “высококачественные” доказательства для решений (European Medicines 

Agency, “Guideline on registry-based studies”). В общественном здравоохранении 

популяционные регистры описываются как «золотой стандарт» для расчёта заболеваемости 

в определённой популяции и оценки влияния программ контроля заболеваний, при условии 

полного выявления случаев и отсутствия смещений (IARC/WHO, “The role and                   

status of population-based cancer registration”). Более того, даже требование активного       

письменного согласия на использование данных медзаписей может                                      

вносить систематические        различия между включёнными и невключёнными пациентами                                                    
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