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Резюме
В рамках разработки регионального регистра пациентов с хронической обструктивной болезнью легких (ХОБЛ) в Томской области 
проведен обзор существующих международных и российских данных по регистрационным системам и исследованиям с целью выявле-
ния ключевых переменных для эффективного мониторинга пациентов. Целью данного обзора являлось определение наиболее значи-
мых и информативных переменных, которые следует включить в регистр, и достоверных источников информации для их сбора. Это 
позволит получить более полное представление о течении ХОБЛ и адаптировать подходы к лечению с учетом местных условий и потреб-
ностей пациентов. Заключение. Регистры играют ключевую роль в управлении ХОБЛ, позволяя собирать и анализировать данные, 
способствующие повышению качества медицинской помощи и развитию научных исследований. Создание и ведение регистра пациен-
тов с ХОБЛ в Российской Федерации позволит улучшить качество диагностики и лечения, а также оптимизировать затраты на меди-
цинскую помощь пациентам с ХОБЛ.
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Abstract
A review of existing international and Russian data on registries and studies was conducted to identify key variables for effective patient monitoring, 
as part of the development of a regional registry of patients with chronic obstructive pulmonary disease (COPD) in the Tomsk region. The aim. The 
primary goal of this review is to identify the most significant and informative variables to be included in the registry, as well as to determine reliable 
information sources for their collection, enabling a more comprehensive understanding of COPD progression and adaptation of treatment 
approaches according to local conditions and patient needs. Conclusion. Registries play a crucial role in COPD management by allowing the 
collection and analysis of data that contribute to improving the quality of healthcare and scientific research. Creating and maintaining a registry in 
Russia will enhance the quality of diagnosis and treatment, as well as optimize medical care costs for COPD patients.
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Медицинский регистр – это систематизированная 
база данных, в которой собираются и хранятся све-
дения о пациентах с определенными заболеваниями 
или состояниями здоровья, позволяющая отслеживать 
заболеваемость, оценивать результаты лечения и вы-
являть ключевые тенденции в здравоохранении [1–3]. 
Этот термин широко используется для обозначения 
любой базы данных, в которой хранится клиническая 
информация, собранная в процессе оказания меди-
цинской помощи [2]. Медицинские регистры могут 
быть предназначены для организации профилакти-
ческих мероприятий, мониторинга качества лечения, 
эпидемиологических исследований и оценки эффек-
тивности медицинских вмешательств [4, 5].

Существуют медицинские регистры разных типов, 
каждый из которых имеет свои особенности и методо-
логические аспекты [5, 6]. Важно отметить, что каче-
ство данных в регистре напрямую зависит от точности 
и регулярности их обновления, а также источников 
информации, из которых они получены [5]. Они также 
используются для оценки стоимости и эффективности 
медицинских вмешательств, что в конечном итоге 
приносит пользу пациентам за счет улучшения каче-
ства медицинской помощи [4, 7].

Ведение регистра хронической обструктивной бо-
лезни легких (ХОБЛ) является важным инструментом 
для улучшения качества медицинской помощи и прове-
дения научных исследований. Регистры ХОБЛ позволя-
ют собирать и анализировать данные о пациентах, что 
способствует более глубокому пониманию заболевания 
и разработке эффективных стратегий лечения. При 
этом ХОБЛ, занимающая 3-ю позицию среди причин 
смерти, представляет собой серьезную проблему для 
систем здравоохранения по всему миру. Глобальная 
распространенность ХОБЛ остается высокой и состав-
ляет > 10 %, наибольшие показатели отмечаются среди 
пожилого населения и в странах с низким и средним 
доходом [8, 9]. В Российской Федерации показатели 
заболеваемости ХОБЛ также вызывают беспокойство: 
в 2022 г. социально-экономический ущерб от заболе-
вания достиг 428,5 млрд руб., при этом бóльшая часть 
потерь обусловлена преждевременной смертностью 
и снижением производительности труда [10, 11].

Благодаря созданию регистра пациентов с ХОБЛ 
в Российской Федерации следует ожидать повышения 
качества диагностики и лечения, а также мониторинга 
факторов риска. При этом также появится возмож-
ность более эффективно планировать медицинские 
и  социальные меры для борьбы с  ХОБЛ, снизить 
смертность и экономические затраты [12].

Регистры пациентов с хронической обструктивной 
болезнью легких в Северной Америке: подходы 
США и Канады

Опыт США в мониторинге и улучшении качества лечения

Исследование APEX COPD (США), в рамках кото-
рого используются электронные медицинские запи-
си и опросы пациентов для получения информации 
о различных аспектах заболевания, представляет со-

бой важный инструмент для сбора и анализа данных 
о пациентах с ХОБЛ. В регистре собираются ключевые 
переменные – демографические данные, включая воз-
раст, пол и расу, клинические характеристики, такие 
как диагноз ХОБЛ и число обострений, а кроме того, 
физиологические показатели, такие как объем форси-
рованного выдоха за 1-ю секунду (ОФВ1) и форсиро-
ванная жизненная емкость легких (ФЖЕЛ). Использо-
вание данного регистра способствует улучшению диаг-
ностики, лечения и понимания естественного течения 
ХОБЛ, что, в свою очередь, может привести к более 
эффективным стратегиям управления заболеванием 
и повышению качества жизни (КЖ) пациентов [13].

Участники американского многоцентрового на-
блюдательного исследования по ХОБЛ SPIROMICS 
(n = 3 200) были распределены на 4 страты:
●	 тяжелая ХОБЛ;
●	 легкая / умеренная ХОБЛ;
●	 курильщики без нарушения дыхания;
●	 некурящие (контрольные группы).

Целью этого регистра являлась идентификация 
подгрупп пациентов с ХОБЛ и изучение биомарке-
ров, при помощи которых можно прогнозировать 
клинические исходы. В исследование были вклю-
чены пациенты с ХОБЛ как легкой, так и тяжелой 
формы. Проводилось базовое обследование участни-
ков – морфометрические измерения, спирометрия, 
6-минутный шаговый тест (6-МШТ), компьютерная 
томография (КТ) органов грудной клетки и оценка 
по стандартизированным опросникам [14].

По данным исследования по  самоуправлению 
физической активностью (COPD-SMART) показано 
успешное использование реестра пациентов с ХОБЛ 
для набора выборки. Исследование охватывало раз-
личные показатели, включая диспноэ и  6-МШТ, 
физическую активность, опросник SF-12, индекс 
сопутствующих заболеваний Шарльсона, Гериатри-
ческую шкалу депрессии, данные о проведенных ме-
дицинских обследованиях. Метод набора пациентов 
через административные базы данных и электронные 
медицинские записи может быть эффективным для 
будущих исследований в этой области [15].

В рамках регистра COPD Foundation’s PPRN со-
бирались следующие переменные:
●	 демографические данные (возраст, пол);
●	 клинические характеристики (история обострений, 

сопутствующие заболевания);
●	 данные о фармакотерапии (использование лекарств, 

включая данные об использовании ингаляторов, 
небулайзеров, таблеток или жидких препаратов) 
и другой безрецептурной и альтернативной терапии.
Данные о комбинациях лекарств были агреги-

рованы, вычислены частоты и пропорции исполь-
зования ингаляторов, небулайзеров и пероральных 
препаратов, соблюдении режима приема, проблемах 
с доступностью и стоимостью лекарств, а также дан-
ные о самоотчете пациентов по использованию ле-
карств для ХОБЛ. Эти переменные использовались 
для анализа соблюдения лечения, причин пропусков 
доз и проблем, с которыми сталкиваются пациенты 
при лечении ХОБЛ [16].
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В исследовании Simvastatin for the prevention of 
exacerbations in moderate-to-severe COPD, проведенном 
в США, проанализированы данные группы пациен-
тов (n = 998) с диагнозом ХОБЛ. Основное внимание 
уделялось различиям в определении случаев ХОБЛ, 
использовались 3 подхода:
●	 коды Международной классификации болезней 

(МКБ) 9-го пересмотра;
●	 диагнозы врачей;
●	 стандарты клинических испытаний.

Выявлено, что пациенты негроидной расы, с ожи-
рением и депрессией реже соответствовали стандар-
там клинических испытаний, что может указывать 
на влияние социальных и медицинских факторов 
на диагностику и лечение ХОБЛ. Благодаря полу-
ченным результатам подчеркивается необходимость 
использования более точных и унифицированных 
методов измерения обструкции дыхательных путей 
в клинических исследованиях для обеспечения более 
надежных данных и улучшения качества медицинской 
помощи для пациентов с ХОБЛ [17].

Исследования генетики хронической обструктивной болезни 
легких в США

Исследование Genetic Epidemiology of COPD (COPD
Gene), проведенное в США, было направлено на из-
учение фенотипов и генетических ассоциаций ХОБЛ 
(n > 10 000). Основные переменные исследования 
включали частоту обострений, толщину бронхов, на-
личие эмфиземы и коморбидных состояний. Исследо-
вание играло значительную роль в выявлении генети-
ческих факторов ХОБЛ и изучении патологического 
процесса с использованием КТ высокого разреше-
ния [18, 19]. В регистре использовались разнообразные 
переменные, включая генетические данные, инфор-
мацию о полиморфизмах и генетических вариантах, 
полученную через геномные ассоциации, клинические 
характеристики, такие как возраст, пол, история ку-
рения, сопутствующие заболевания и симптомы, ре-
зультаты спирометрии, включая показатели функции 
легких (ОФВ1 и ФЖЕЛ), а также изображения легких, 
которые помогали в оценке структурных изменений 
в легких. Собранные данные из регистра COPDGene 
способствовали более глубокому пониманию пато-
генеза ХОБЛ, что, в свою очередь, может привести 
к разработке новых методов диагностики и лечения. 
Кроме того, результаты анализа этих данных могут 
помочь при выявлении подгрупп пациентов, которые 
могут получить наибольшую пользу от определенной 
терапии, а также для улучшения стратегий профилак-
тики и управления заболеванием. При использовании 
регистра COPDGene может значительно повыситься 
КЖ пациентов с ХОБЛ и снизиться бремя этого забо-
левания на систему здравоохранения [18].

Регистры кислородной терапии в Канаде: фокус 
на клинические исходы

Потенциальное использование реестров лечения 
кислородом у пациентов с ХОБЛ оценивается по ре-

зультатам канадского исследования. Исследовались 
клинические исходы, такие как прогрессирование 
заболевания, КЖ, стоимость лечения, соблюдение 
рекомендаций. Реестры пациентов представляют цен-
ный инструмент для оценки эффективности лечения 
кислородом у пациентов с ХОБЛ, благодаря которо-
му возможно оценить клинические исходы, качество 
ухода и соблюдение рекомендаций. Использование 
реестров вместо рандомизированных исследований 
может быть эффективным, при этом следует ожидать 
улучшения результатов лечения [20].

Европейский опыт ведения регистров пациентов 
с хронической обструктивной болезнью легких

Регистры пациентов с хронической обструктивной болезнью 
легких в Великобритании: Clinical Practice Research Datalink 
и другие базы данных

Источниками данных для исследования ХОБЛ явля-
ются 3 ключевые базы данных:
●	 Clinical Practice Research Datalink (CPRD) – для Ан-

глии;
●	 Secure Anonymised Information Linkage (SAIL) 

Databank – для Уэльса;
●	 DataLoch – для Шотландии.

Эти базы данных предоставляют анонимизиро-
ванные электронные медицинские записи, что по-
зволяет исследователям анализировать широкий 
спектр переменных, таких как коды заболеваний, 
данные о назначенных лекарствах, демографические 
характеристики пациентов, информацию о курении 
и сопутствующих заболеваниях. Использование этих 
источников данных обеспечивает высокую степень 
надежности и сопоставимости результатов исследо-
ваний, что позволяет делать обоснованные выводы 
о распространенности и характеристиках ХОБЛ в раз-
личных регионах Великобритании [21].

База данных CPRD – это крупный ресурс, собира-
ющий данные из электронных медицинских записей, 
включая диагнозы, лечение, исходы заболеваний, на-
значения и лабораторные результаты. Информация 
поступает из повседневной клинической практики, 
обеспечивая ее актуальность и достоверность. Для 
анализа ХОБЛ используются ключевые переменные:
●	 демографические данные (возраст, пол, этническая 

принадлежность, социально-экономический ста-
тус);

●	 клинические характеристики (сопутствующие за-
болевания, тяжесть ХОБЛ, госпитализации, обра-
щения за медпомощью);

●	 сведения о терапии и лабораторных показателях 
(спирометрия, анализы крови).
Целью исследования являлась оценка валидности 

алгоритмов и диагностических кодов для повышения 
точности диагностики и лечения ХОБЛ, что может спо-
собствовать улучшению качества медицинской помо-
щи [22]. При исследовании диагностики и контроля 
над ХОБЛ в Великобритании (1990–2009) выявлены 
многочисленные упущенные возможности для раннего 
выявления заболевания. Использовались данные из баз 
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General Practice Research Database и Optimum Patient Care 
Research Database, охватывающие пациентов с ХОБЛ. 
В анализ были включены следующие показатели:
●	 ОФВ1 (%);
●	 частота консультаций;
●	 сопутствующие заболевания;
●	 обострения и данные о курении.

Оценивались паттерны использования медицин-
ской помощи до установления диагноза, а также связь 
между степенью обструкции и частотой обращений. 
Результаты помогли выявить пробелы в диагности-
ке, предложены стратегии по улучшению выявления 
и ведения ХОБЛ [23].

Скандинавия: регистры пациентов с хронической 
обструктивной болезнью легких в Швеции, Дании 
и Норвегии

Шведские регистры пациентов с хронической обструктивной 
болезнью легких: интеграция данных из разных 
медицинских учреждений

Национальный регистр пациентов Швеции (Na-
tional Patient Register) – это масштабная база данных 
(> 23 млн пациентов), охватывающая информацию 
о диагнозах, лечении и исходах заболеваний с 1964 г. 
В регистре содержатся данные о диагнозах, дате уста-
новления диагноза, сопутствующих заболеваниях, 
уровне образования, регионе проживания, назначен-
ных препаратах, медицинских процедурах и госпита-
лизациях. Эти переменные позволяют анализировать 
коморбидность, влияние социально-экономических 
и географических факторов, эффективность лечения 
и долгосрочные исходы. Регистр служит ценным ин-
струментом для улучшения качества медицинской 
помощи и разработки стратегий управления хрони-
ческими заболеваниями, включая ХОБЛ [24].

В Швеции при использовании регистра реализован 
проект PATHOS, объединяющий данные из меди-
цинских записей и национальных регистров паци-
ентов с ХОБЛ. В него включены такие переменные, 
как возраст, пол, индекс массы тела (ИМТ), статус 
курения, сопутствующие заболевания и назначение 
медикаментов. Регистр позволяет оценить влия-
ние специализированных клиник на частоту обо-
стрений, госпитализаций, использование ресурсов 
и затраты, способствуя улучшению лечения ХОБЛ 
в первичном звене здравоохранения [25].

Еще один шведский регистр респираторной не-
достаточности – Swedevox – был создан с целью 
систематического сбора данных о пациентах с ре-
спираторными заболеваниями для оценки клини-
ческих исходов, эффективности и безопасности 
домашней кислородной терапии. Он направлен 
на изучение естественного течения заболеваний, 
мониторинг качества медицинской помощи и со-
блюдения клинических рекомендаций, а также вы-
явление факторов, оказывающих влияние на ре-
зультаты лечения. Цели другого регистра (название 
не указано) аналогичны – оценка долгосрочных 
исходов и качества лечения пациентов с респира-

торными заболеваниями. Оба регистра призваны 
улучшить понимание воздействия кислородной те-
рапии на здоровье пациентов и обеспечить более 
качественные данные для научных исследований 
и клинической практики [26].

Датский регистр: пример комплексного подхода 
к мониторингу хронической обструктивной болезни легких

В Дании используются Национальный регистр па-
циентов и Регистр возмещения медицинских услуг 
для отслеживания информации о госпитализациях, 
диагнозах (по МКБ-10), обращениях к врачам общей 
практики, продолжительности пребывания в боль-
нице и использовании медицинских ресурсов. Эти 
регистры позволяют анализировать использование 
медицинских ресурсов для пациентов с ХОБЛ, обес-
печивая точные данные с целью оценки затрат на ле-
чение и влияния заболевания на систему здравоох-
ранения. Таким образом, датские регистры играют 
ключевую роль в понимании и управлении послед-
ствиями ХОБЛ [27–30]. В одном из исследований 
использовался Датский национальный регистр па-
циентов (DNPR), содержащий данные о диагнозах, 
лечении и демографии. В анализ включались такие 
переменные, как возраст, пол, индекс коморбидности 
Чарлсона, уровень образования и статус занятости. 
Это позволило оценить влияние возраста, пола, сопут-
ствующих заболеваний и социально-экономических 
факторов на лечение ХОБЛ и выявить возможные 
неравенства в доступности медицинской помощи [31].

Регистр DrCOPD в  Дании представляет собой 
важный инструмент для мониторинга и улучшения 
качества медицинской помощи пациентам с ХОБЛ. 
В этот регистр собираются и анализируются данные 
о пациентах, включая ОФВ1, ИМТ, уровень одышки 
по шкале опросника Британского медицинского иссле-
довательского совета (Medical Research Council dyspnea 
scale – MRC), статус курения, а также информация 
о госпитализациях и лечении, в т. ч. использование 
неинвазивной вентиляции (NIV) и медикаментозной 
терапии. В регистре содержатся ключевые переменные:
●	 диагнозы, типы госпитализации (стационарные 

и амбулаторные);
●	 данные о проведенных медицинских процедурах 

и лечении;
●	 информация о сопутствующих заболеваниях и фак-

торах риска, таких как курение и сопутствующие 
легочные заболевания.
Высокая степень полноты и достоверности дан-

ных DNPR позволяет проводить качественный анализ 
состояния пациентов с ХОБЛ, что, в свою очередь, 
способствует оценке эффективности различных ме-
тодов лечения, включая фармакотерапию и реабили-
тацию [32].

Сбор данных в DrCOPD осуществляется через 
обязательную регистрацию всех пациентов с ХОБЛ 
в стационарах и амбулаторно. Информация посту-
пает из больниц и общей практики, в т. ч. результаты 
ежегодных осмотров. Систематический сбор данных 
позволяет отслеживать состояние пациентов, реги-
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ональные различия в уходе и эффективность лече-
ния. Регистр поддерживает клинические и эпидеми-
ологические исследования, способствует разработке 
стратегий управления ХОБЛ и улучшению качества 
помощи [33]. В исследование на основе датского ре-
гистра DrCOPD были включены пациенты с ХОБЛ, 
посещавшие амбулаторию в 2010–2017 гг. В анализ 
включались следующие переменные:
●	 возраст;
●	 пол;
●	 показатели ОФВ1 и ИМТ;
●	 статус курения;
●	 доза пероральных глюкокортикостероидов (ГКС) 

за предыдущий год.
Проведен многофакторный анализ и оценен риск 

госпитализации из-за пневмонии [34].

Норвежские регистры: роль KUHR и NPR для анализа 
использования медицинских услуг

Регистр KUHR (Control and Payment of Reimbursement to 
Health Service Providers) представляет собой системати-
зированный сбор данных о пациентах в Норвегии, по-
зволяющий отслеживать и анализировать их здоровье 
и лечение. Основными целями регистра являются улуч-
шение качества медицинского обслуживания, оценка 
эффективности различных путей ухода и выявление 
факторов, влияющих на исходы лечения. Важными 
аспектами являются взаимодействие между физиотера-
певтами, муниципалитетами и врачами общей практи-
ки, а также использование специфических индикаторов 
ухода, что позволяет оценивать непрерывность ухода 
с помощью индекса Bice–Boxerman и отслеживать ко-
личество приемов и факт направлений к специалистам 
пациентов с заболеваниями респираторной и опорно-
двигательной систем в Норвегии [35]. Регистр KUHR 
содержит данные о медицинских услугах, включая 
диагнозы, назначения и обращения к врачам общей 
практики. Также используются данные регистра врачей 
(специализация, нагрузка) и Национального образова-
тельного регистра (уровень образования населения). 
Основные переменные:
●	 возраст;
●	 пол;
●	 образование;
●	 диагнозы (ХОБЛ, бронхиальная астма – БА);
●	 частота визитов;
●	 данные спирометрия;
●	 сопутствующие заболевания.

Эти данные позволяют анализировать влияние со-
циально-экономических факторов на здоровье и до-
ступность медицинской помощи [36]. Норвежский 
регистр пациентов (NPR) и Регистр первичной ме-
дицинской помощи (NRPHC) предоставляют ценные 
данные для оценки качества медицинской помощи 
при ХОБЛ. Они включают демографические данные, 
диагнозы, процедуры, информацию о возмещении 
расходов, визитах к врачам, экстренной помощи, фи-
зиотерапии, а также использовании помощи на дому 
и в домах престарелых. Эти данные используются для 
анализа качества и финансирования медицинских 

услуг, а также для исследований в области эпидемио
логии и общественного здравоохранения [37].

Германия: использование страховых данных 
и медицинских регистров для анализа хронической 
обструктивной болезни легких

В Германии данные из  разных источников объе-
динены. Информация о пациентах в исследовании 
включала в себя два основных источника: первичные 
данные, собранные из наблюдательного исследования 
с участием пациентов с ХОБЛ, и страховые данные 
из реестров страховой компании AOK Nordost. Оба 
источника данных использовались для анализа лече-
ния, соблюдения рекомендаций у пациентов с ХОБЛ. 
Исследовались следующие переменные:
●	 социально-демографические данные (возраст и пол 

пациентов);
●	 сопутствующие заболевания, назначение лекарст-

венной терапии ХОБЛ;
●	 информация об обострениях.

При использовании как первичных, так и страхо-
вых данных подчеркивается важность разнообразных 
источников информации для более глубокого анализа 
ХОБЛ. Таким образом, для более полного понимания 
и описания характеристик ХОБЛ следует использовать 
потенциал совокупных данных из различных источ-
ников [38].

Восточная Европа и развитие регистров пациентов 
с хронической обструктивной болезнью легких

Польский регистр дефицита α1-антитрипсина: значимость 
и ключевые данные

Польский национальный реестр дефицита α1-анти
трипсина играет ключевую роль в сборе информации 
о пациентах с этим генетическим нарушением и обес-
печении им доступа к оптимальному медицинскому 
уходу. По данным регистра оцениваются частота вы-
явления аллелей дефицита, демографические и кли-
нические характеристики пациентов, уровень осве-
домленности медицинского персонала и пациентов, 
а также доступность аугментационной терапии. Данные 
регистра позволяют оценить эффективность программ 
скрининга и лечения, а также улучшение качества 
ухода за пациентами с дефицитом α1-антитрипсина 
в Польше. Необходимо продолжать повышать осве-
домленность и обеспечение доступности лечения для 
всех пациентов с этим генетическим нарушением [39].

REGIS в Румынии: анализ переменных для 
интерстициальных легочных заболеваний

В румынском регистре REGIS собраны данные об ин-
терстициальных заболеваниях легких через электронную 
систему при участии врачей. Основные переменные:
●	 демографические характеристики (возраст, пол, 

анамнез курения);
●	 клинические характеристики (симптомы, тяжесть, 

коморбидность);
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●	 результаты КТ и рентгенографии;
●	 используемая терапия и ее эффективность.

Также фиксируются данные о прогрессировании 
болезни, госпитализациях и выживаемости. Электрон-
ный формат обеспечивает доступность, безопасность 
и актуальность информации, способствуя разработке 
более эффективных подходов к лечению [40].

Регистры пациентов с хронической обструктивной 
болезнью легких в странах Азии

Китайские регистры ACURE и COPD-AD: анализ обострений 
и факторов риска

Проведенное в Китае многоцентровое проспектив-
ное исследование ACURE является регистратором 
обострений ХОБЛ и направлено на изучение данных 
пациентов, госпитализированных с обострениями 
ХОБЛ. Проанализированы данные 4 065 больных 
из 8 372 участников. В регистр включены демогра-
фические данные, классификация согласно положе-
ниям Глобальной инициативы по диагностике и лече-
нию ХОБЛ (Global Initiative for Chronic Obstructive Lung 
Disease – GOLD), информация о лечении (ингаля-
ционные препараты), осложнениях (респираторная 
недостаточность, легочная гипертензия), коморбид-
ности, частоте обострений и кислородной терапии. 
ACURE предоставляет важные данные для улучшения 
понимания и ведения ХОБЛ в клинической практи-
ке [41].

В исследовании COPD-AD China Registry проанали-
зированы данные 579 пациентов с ХОБЛ для оценки 
влияния тревожности и депрессии на клинические 
показатели и экономическую нагрузку. Учитывались 
возраст, пол, ИМТ, курение, доход, оценка по шка-
ле оценочного теста по  ХОБЛ (COPD Assessment 
Test™ – CAT), шкале модифицированного опросни-
ка Британского медицинского исследовательского 
совета (modified Medical Research Council dyspnea scale – 
mMRC), данные о частоте обострений и ОФВ1. Пока-
зано, что при психических расстройствах ухудшается 
КЖ и увеличиваются затраты на лечение, подчеркнута 
необходимость их учета в терапии ХОБЛ [42].

Исследование по созданию и валидации регистра 
ХОБЛ (2018–2019) проводилось в 2 больницах Пекина 
(n = 456: 326 – для создания, 130 – для валидации). 
Выявлены следующие факторы риска обострений: ча-
стые обострения в анамнезе и высокая оценка по CAT. 
Целью регистра являлось улучшение мониторинга 
и профилактики обострений, что способствует повы-
шению КЖ и снижению нагрузки на здравоохранение. 
У пациентов с сердечной недостаточностью отмечен 
более высокий риск, что подчеркивает важность ком-
плексного подхода [43].

Японский регистр пациентов с хронической обструктивной 
болезнью легких: физическая активность, коморбидности 
и биомаркеры

В качестве переменных использовались следующие 
показатели:

●	 демографические характеристики (возраст, пол, 
анамнез курения (индекс курения, пачко-лет);

●	 стадия ХОБЛ по GOLD;
●	 уровень физической активности (количество шагов 

в день на основе индекса физической активно-
сти от умеренной до высокой интенсивности 
(Moderate to Vigorous Physical Activity) – MVPA);

●	 коморбидность (сердечно-сосудистые заболева-
ния, сахарный диабет и т. п.);

●	 дыхательная недостаточность (оценка по mMRC, 
CAT);

●	 лекарственное лечение (длительно действующие 
мускариновые антагонисты, ингаляционные 
ГКС);

●	 уровень C-реактивного белка.
Источниками данных для регистра пациентов 

с ХОБЛ являлась информация, собранная из 80 пер-
вичных медицинских учреждений и  460-коечной 
больницы (Японский Красный Крест Ишиномаки), 
а также данные, полученные через анкетирование 
и медицинские обследования. Данные о физической 
активности собираются с помощью акселерометров, 
а биомаркеры, такие как уровень C-реактивного бел-
ка, измеряются в клинической лаборатории [44].

Сингапурский регистр: использование электронных 
медицинских записей

В рамках исследования, проведенного в Сингапуре 
(2019), использовались данные из SingHealth COPD 
and Asthma Data Mart (SCDM), где информация о па-
циентах собиралась через систему электронных ме-
дицинских записей (EMR). Основные переменные:
●	 демографические сведения (возраст, пол);
●	 результаты лабораторных и радиологических ис-

следований;
●	 история заболеваний;
●	 информация о назначенных и выданных медика-

ментах (ингаляторы, системные ГКС);
●	 данные о контроле над БА и функциональных те-

стах легких (показатели спирометрии и пикфлоу-
метрии).
Эти данные помогают выявлять факторы риска 

и разрабатывать новые стратегии управления ХОБЛ 
на глобальном уровне, что в конечном итоге будет 
способствовать улучшению здоровья населения [45].

Международные и многокультурные регистры 
пациентов с хронической обструктивной болезнью 
легких

GLORIA-AF и влияние хронической обструктивной болезни 
легких на клинические исходы у пациентов с фибрилляцией 
предсердий

Регистр GLORIA-AF, охватывающий пациентов с фиб
рилляцией предсердий из разных стран (n > 36 000), 
позволяет оценить влияние ХОБЛ на клинические 
исходы. У 6,2 % участников диагностирована ХОБЛ. 
Анализируются демографические данные, сопутст-
вующие заболевания (включая ХОБЛ), образ жизни 
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(курение) и назначенные препараты (антикоагулян-
ты, β-блокаторы). Регистр помогает выявить влияние 
ХОБЛ на выбор терапии, риск осложнений и смерт-
ность, а также соблюдение лечения. Эти данные спо-
собствуют развитию персонализированного подхода 
к ведению пациентов с фибрилляцией предсердий 
и ХОБЛ [46].

ECLIPSE: изучение биомаркеров и подтипов хронической 
обструктивной болезни легких в 12 странах

Регистр ECLIPSE, охватывающий 12 стран, направлен 
на выявление подтипов ХОБЛ и факторов, влияющих 
на прогрессирование заболевания. В нем используют-
ся ключевые переменные:
●	 ОФВ1, ФЖЕЛ, оценка питания и мышечной массы 

(Fat-Free Mass Index – FFMI);
●	 сопутствующие заболевания (сердечно-сосудистые 

заболевания, сахарный диабет);
●	 биомаркеры (SP-D, CC16) и генетические данные.

Эти показатели позволяют оценивать тяжесть забо-
левания, коморбидность и прогноз, а также разраба-
тывать персонализированные стратегии лечения [47]. 
В исследовании учитывались морфологические дан-
ные КТ (эмфизема, размеры дыхательных путей), 
маркеры воспаления (уровень С-реактивного белка, 
фактора некроза опухоли-α, интерлейкина-6), физи-
ческая активность (6-МШТ), клинические симптомы 
(оценка по респираторному вопроснику госпиталя 
Святого Георгия (St. George’s Respiratory Questionnaire – 
SGRQ), MRC), уровень депрессии (по шкале самоо-
ценки уровня депрессии (Center for Epidemiologic Studies 
Depression Scale – CES-D) и усталости (функциональ-
ная оценка усталости при лечении хронических за-
болеваний (The Functional Assessment of Chronic Illness 
Therapy – FACIT). Также анализировались частота 
обострений и использование медицинских ресур-
сов [48].

Регистр EARCO: Европейская база данных по дефициту 
α1-антитрипсина для пациентов с хронической 
обструктивной болезнью легких

EARCO (European Alpha-1 Antitrypsin Deficiency Registry) 
представляет собой многоцентровое исследование, ох-
ватывающее ряд стран Европы – Данию, Ирландию, 
Португалию, Турцию, Германию и др. Основная цель 
регистра – изучение естественной истории и прогноза 
дефицита α1-антитрипсина у пациентов, что позволя-
ет лучше понять влияние этого фактора на здоровье. 
В регистре собираются разнообразные переменные, 
включая социодемографические данные (возраст, пол, 
этническая принадлежность), информацию о наличии 
и типе легочных и печеночных заболеваний, а также 
данные о сопутствующей патологии, такой как ише-
мическая болезнь сердца, сахарный диабет и остео
пороз. Также учитываются факторы образа жизни 
(курение и потребление алкоголя) и семейная история 
заболеваний. Дополнительно в регистр включены дан-
ные о функциональных тестах легких, таких как спи-
рометрия, и результаты опросников CAT и субъектив-

ных ощущений физического и психического здоровья 
человека (EuroQoL 5-Dimension – EQ-5D), при помощи 
которых оценивается КЖ пациентов. Сбор и анализ 
этих данных направлены на улучшение диагностики, 
лечения и управления состоянием пациентов с дефи-
цитом α1-антитрипсина и на выявление возможных 
направлений для будущих исследований [49].

Региональные регистры пациентов с хронической 
обструктивной болезнью легких в России: 
опыт и особенности

Регистр пациентов с хронической обструктивной болезнью 
легких в Пермском крае: эффективность программ лечения 
и анализ факторов риска

В исследовании регионального электронного кли-
нического регистра пациентов с ХОБЛ в Пермском 
крае за период 2017–2019 гг. учитывались следующие 
переменные:
●	 возраст;
●	 ИМТ;
●	 степень одышки по mMRC;
●	 потребность в кислороде;
●	 частота обострений;
●	 результаты функциональных тестов легких и т. п.

По результатам анализа эффективности различных 
программ лечения и их влияния на летальность паци-
ентов с ХОБЛ подчеркнута важность использования 
регистров для анализа и улучшения стратегий лече-
ния, а также необходимость учета индивидуальных 
особенностей пациентов при выборе оптимальной 
тактики лечения для улучшения прогноза заболева-
ния. По данным исследования, проведенного с ис-
пользованием регистра пациентов с ХОБЛ, выявлены 
важные факторы, влияющие на летальность у паци-
ентов данной категории, такие как отказ от вакци-
нопрофилактики, а также оценена эффективность 
различных программ лечения. По результатам анализа 
данных регистра определены оптимальные страте-
гии лечения с учетом индивидуальных особенностей 
пациентов, что способствует улучшению прогноза 
заболевания и снижению летальности среди паци-
ентов с ХОБЛ [50, 51]. В исследовании, основан-
ном на клиническом регистре пациентов с ХОБЛ 
(n = 1 246), проанализированы факторы, влияющие 
на летальность. Учитывались выраженность одышки 
по mMRC, ОФВ1, коморбидность (БА, ишемическая 
болезнь сердца) и индекс коморбидности. Установ-
лено, что при одышке, частых обострениях, брон-
хиальной секреции, снижении ОФВ1 и высокой 
коморбидности повышается риск смерти. Подчерк-
нута также важность использования электронных 
регистров и телемедицинских решений, особенно 
системы «ПроМед» для сбора и анализа данных, что 
способствует более точному мониторингу, персо-
нализированному лечению и улучшению исходов 
у пациентов с ХОБЛ [51, 52].

В исследовании на базе клинического регистра 
ХОБЛ в России была оценена эффективность дина-
мического наблюдения с позиций структуры и со-
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держания регистра. В электронную систему вно-
сились данные о назначенной терапии (например, 
ингаляционные ГКС + длительно действующие 
β2-агонисты), вакцинации, симптомах, коморбид-
ности. Эти переменные позволяли отслеживать эф-
фективность лечения и профилактики в реальном 
времени. Отдельно отмечена значимость телеме-
дицинских консультаций и регулярного анализа 
клинических данных. По результатам исследования 
подтверждено, что при ведении электронного ре-
гистра с включением ключевых переменных зна-
чительно повышается качество мониторинга и ин-
дивидуализации терапии пациентов с ХОБЛ [53].

Регистр пациентов с хронической обструктивной болезнью 
легких в Липецкой области: учет факторов риска и тяжести 
заболевания

В Липецкой области регистр был создан с целью 
систематизации данных о состоянии здоровья па-
циентов, улучшения диагностики, лечения и про-
филактики данного заболевания. Для формиро-
вания регистра обследованы 9 900 пациентов. Из-
меренные переменные включали индекс курения, 
который был разделен на следующие категории, 
благодаря которым оценивалось влияние курения 
на развитие ХОБЛ:
●	 < 10;
●	 11–25;
●	 25 пачко-лет.

Более чем у 80,2 % пациентов длительность за-
болевания ХОБЛ была значительной (> 10 лет), что 
указывает на необходимость ранней диагностики и ак-
тивного наблюдения. Также была оценена степень 
тяжести ХОБЛ, классифицированная по 4 стадиям 
(I–IV), что позволяет врачам более точно определять 
тактику лечения и прогнозировать исход заболева-
ния. Подчеркнута необходимость целенаправленных 
профилактических мер, повышения осведомленности 
о факторах риска и улучшения клинического наблю-
дения за пациентами с ХОБЛ для снижения заболе-
ваемости и смертности [54].

Регистр пациентов с хронической обструктивной болезнью 
легких и бронхиальной астмой в Челябинске: анализ 
заболеваемости и сопутствующих факторов

Созданный регистр пациентов с ХОБЛ и БА в Челя-
бинске (Россия) служит важным инструментом для 
мониторинга и анализа заболеваемости. В регистре 
использовались демографические характеристики, 
такие как возраст и пол, которые позволяют анализи-
ровать заболеваемость в разных возрастных и гендер-
ных группах и могут быть учтены при оценке различий 
в заболеваемости между мужчинами и женщинами, 
что может помочь в разработке целевых программ. 
Диагноз включает информацию о первичном и со-
путствующих диагнозах, что позволяет отслеживать 
коморбидность и ее влияние на течение заболеваний. 
Данные о сопутствующих сердечно-сосудистых забо-
леваниях или наличии сахарного диабета помогают 

оценить риски и сложность лечения. Факторы ри-
ска, включая курение и воздействие загрязняющих 
веществ, позволяют выявлять основные причины 
заболеваемости. Такой показатель, как уровень за-
болеваемости, основанный на частоте обращений 
за медицинской помощью и госпитализаций, помо-
гает оценить нагрузку на систему здравоохранения. 
Информация о лечении и его эффективности, вклю-
чая назначение терапии и ее результаты, позволяет 
анализировать эффективность различных подходов 
к лечению. Эти данные способствуют не только от-
слеживанию динамики заболеваний, но и разработке 
целевых программ для улучшения здоровья населения 
и повышения качества медицинской помощи [55].

Заключение

Таким образом, благодаря анализу регистров и ис-
следований выделены ключевые переменные для 
создания регионального регистра ХОБЛ. Среди де-
мографических данных важны такие показатели, как 
возраст, пол, этническая принадлежность, образо-
вание и занятость. Клинические переменные вклю-
чают анамнез курения, стадию ХОБЛ по GOLD, ча-
стоту обострений, выраженность симптомов (оценка 
с помощью mMRC, CAT), результаты спирометрии 
(ОФВ1, ФЖЕЛ), наличие сопутствующих заболева-
ний и индекс коморбидности. Также следует учиты-
вать данные о терапии (ингаляционные препараты, 
кислород), частоте госпитализаций, длительности 
пребывания в стационаре, КЖ и физической актив-
ности (например, 6-МШТ). Основными источниками 
информации могут быть электронные медицинские 
записи, административные и страховые базы данных. 
При использовании автоматизированного регистра 
следует ожидать обеспечения актуальности данных, 
улучшения мониторинга, повышения точности ана-
лиза и эффективности принятия клинических реше-
ний, а также улучшения качества помощи пациентам 
с ХОБЛ.
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