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Электронные регистры помогают улучшить общее представление о курируемых пациентах, оце-
нить целесообразность и эффективность использования диагностических, профилактических, лечеб-
ных вмешательств при определенных видах нозологии. Аналитические данные регистров пациентов 
позволяют дополнить международные клинические рекомендации, стандарты и скрининговые програм-
мы. Регистры контролируемых испытаний и Реестры клинических испытаний помогают сформировать 
отчеты о повышенном риске тех или иных заболеваний, обнаружить незарегистрированные, подтвер-
дить либо опровергнуть ранее зарегистрированные связи с тяжелыми видами патологий и расширить 
имеющийся спектр и фенотип болезни.

Регистры заболеваний, национальные клинические реестры, порталы, базы данных, регистры 
медицинских услуг и другие информационные системы уже продемонстрировали множество преиму-
ществ, таких как новые идеи, дополнительные базовые знания, повышение осведомлённости, уни-
кальные возможности для исследования данных о населении, заболеваемости, подходам к лечению 
и выступают в роли проверенных статистических инструментов. Основная цель и польза регистров 
в медицине в том, чтобы направить будущие усилия, которые закроют пробелы в знаниях, улучшат 
управление заболеваниями и модели профилактики.
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На современном этапе развития общества 
становится очевидным, что успехи обществен-
ного здравоохранения зависят от использования 
цифровых технологий и трансформации тради-
ционных бизнес-процессов, что, в целом, делает 
услуги сферы медицины более быстрыми, дешё-
выми и эффективными для населения. Сегодня 
системы бизнес-аналитики способны содейство-
вать решению многих проблем общественного 
здоровья, включая совершенствование эпидеми-
ологического надзора за инфекционными и неин-
фекционными заболеваниями, прогнозирование 
заболеваемости и смертности населения [28].

В настоящее время для улучшения каче-
ства оказания медицинской помощи населению в 
Республике Казахстан (РК) существует Единая ин-
формационная система здравоохранения (ЕИСЗ) 
электронного здравоохранения (E-Health). Основ-
ными ее задачами являются: экономия времени 
персонала при работе с документацией, обеспе-
чение преемственности обследования и лечения 
пациентов между стационаром, поликлиникой и 

медицинскими пунктами, использование техноло-
гии введения шаблонов и справочников, состав-
ленных специалистами с помощью различных 
нормативных документов РК, контроль за своев-
ременностью оказания помощи пациентам райо-
на, стандартизация схем диагностики и лечения 
пациентов на основе «Протоколов диагностики и 
лечения заболеваний в РК» [5, 9, 30].

Создание единого цифрового пространства 
здравоохранения предполагает увеличение доли 
медицинских организаций (МО) с внедренными 
информационными системами (ИС), обеспечива-
ющие обмен стандартизированными электронны-
ми медицинскими документами с интеграционной 
платформой, и является целевым индикатором 
Плана развития Министерства здравоохранения 
(МЗ) РК [10].

Одной из основных компонентов ЕИСЗ РК 
является медико-статистическая ИС, основу кото-
рой составляют массивы персонифицированных 
данных: о прикрепленном населении к МО; о па-
циентах; об их обращаемости в организации здра-
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воохранения; о выявленной заболеваемости; об 
оказанных медицинских услугах; о проведенных 
лечебно-диагностических мероприятиях.

Одним из ключевых порталов МЗ РК явля-
ется ИС «Регистр прикрепленного населения» 
(РПН). Он предназначен для формирования еди-
ной базы данных всего прикрепленного населения. 
Данный портал обеспечивает МО, оказывающие 
первичную медико-санитарную помощь (ПМСП), 
актуальными сведениями о прикрепленном насе-
лении посредством интеграции с государственной 
базой данных «Физические лица» [31].

С целью мониторинга репродуктивного 
здоровья женщин, ведения групп учета беремен-
ных создана ИС «Регистр беременных и женщин 
фертильного возраста» (ИС «РбиЖФВ»), пользо-
вателями которой являются МО амбулаторного 
уровня (акушер-гинекологи, врачи общей практи-
ки, терапевты) [31].

Общеизвестная ИС «Электронный Регистр 
диспансерных больных» (ИС «ЭРДБ) обеспечива-
ет учет пациентов, состоящих на диспансерном 
учете по поводу: психических и наркологических 
заболеваний (подсистемы: «Регистр психических 
больных», «Регистр наркологических больных»), 
сахарного диабета (подсистема «Национальный  
регистр «Сахарный диабет»), хронической по-
чечной недостаточности (подсистема «Регистр 
«Учет больных с хронической почечной недоста-
точностью») и других болезней (подсистемы «Ре-
гистр пациентов с вирусными гепатитами», «На-
циональный регистр больных туберкулезом»). 
Так, например, ИС «Регистр острый коронарный 
синдром» (ИС «РОКС») предназначена для ре-
гистрации пациентов с заболеванием сердеч-
но-сосудистой системы с целью наблюдения и 
эффективной курации пациентов, формирования 
статистической и аналитической отчетности для 
оперативного принятия управленческих решений. 
В свою очередь, «Электронный регистр онкологи-
ческих больных» (ИС «ЭРОБ») предназначен для 
учета онкологических больных, хранения и обра-
ботки информации о лечении таких пациентов, 
сбора статистической и аналитической информа-
ции, формирования платежных документов [31].

В Российской Федерации (РФ), как и в Ка-
захстане, существует Федеральный регистр лиц, 
больных туберкулезом (ФРБТ), который позволя-
ет оперативно отслеживать влияние противоэпи-
демических мероприятий, например, связанных с 
COVID-19, на систему оказания противотуберку-
лезной помощи населению. Так, было обнаруже-
но, что после периода существенного снижения 
числа зарегистрированных больных туберкулезом 
в апреле и мае 2020 г. уже в июне, по мере снятия 
противоэпидемических мероприятий, связанных с 
COVID-19, отмечалась тенденция к восстановле-
нию числа зарегистрированных пациентов и при-
ближения их к расчётным значениям [12].

Электронный регистр стационарных боль-
ных (ИС «ЭРСБ») обеспечивает сбор данных о 
пролеченных случаях в стационаре, выборку слу-
чаев, подлежащих контролю качества и объёма, 
формирование счёта-реестра для оплаты [31].

В электронное здравоохранение РК 
(E-Health) также интегрированы электронный ре-
гистр услуг на амбулаторном уровне «Банк на-
правление», ИС «Бюро госпитализации».

В соответствии с направлением деятель-
ности и профилем лечебных учреждений ме-
дицинские информационные системы (МИС) 
подразделют на: МИС для стационаров, МИС 
для поликлиник и амбулаторий, МИС для сто-
матологических клиник, МИС для санаториев 
(лечебно-профилактических учреждений), ЛИС 
(лекарственная информационная система). Так-
же известны национальные базы данных ле-
карственных средств (ЛС), где есть научная ин-
формация о препаратах, а также руководства, 
резюме, характеристики продуктов, помогающие 
врачам в их осведомлённости, диагностике и ле-
чении. Так, голландская база данных для фар-
мацевтов содержит информацию о 1645 лекар-
ственных препаратах, из которых, например, 121 
лекарственное средство (7,4%), сопровождается, 
как задокументировано, расстройствами языка 
как побочным эффектом (глоссит, отек языка, из-
менение цвета языка и жжение языка) [16].

Интересно, что искусственный интеллект 
(ИИ) играет важную роль в прогрессе откры-
тия лекарств благодаря интеграции с большими 
данными – различными видами биологических 
баз данных [38]. Так, The Cancer  Genome Atlas 
(TCGA) – это база данных по раку, включающая в 
себя подробную информацию о многих пациентах 
с раком; это одна из самых амбициозных и успеш-
ных программ по геномике рака на сегодняшний 
день. Программа TCGA сгенерировала, проана-
лизировала и предоставила данные о геномной 
последовательности, экспрессии, метилировании 
и вариациях числа копий более чем 11 000 чело-
век, представляющих более 30 различных типов 
рака [58]. Исследователи отмечают, что большин-
ство данных доступны общественности в необра-
ботанном и обработанном виде; однако анализ и 
интерпретация этих данных требуют специализи-
рованного обучения и программного обеспечения. 
Для решения этой проблемы различными группами 
были разработаны онлайн-инструменты, такие как 
cBioportal, canEvolve, GDAC firehose, PROGgeneV2 
и UCSC Cancer Browser, для изучения и выпол-
нения анализов наборов данных, которые легко 
понятны базовым исследователям и врачам [18]. 
DrugBank (https://go.drugbank.com) – база данных, 
включающая в себя подробную информацию об 
одобренных, исследуемых и отозванных препара-
тах, а также о других нутрицевтических и метабо-
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литных структурах [36]. PubChem (http://pubchem.
ncbi.nlm.nih.gov) – это база данных химических 
соединений, включающая в себя все коммерчески 
доступные соединения, а также другие синтезиру-
емые соединения. Этот публичный репозиторий 
данных содержит 500 000 описаний протоколов 
анализов, охватывающих 5000 белковых мише-
ней, 30 000 генных мишеней и предоставляющих 
более 130 миллионов результатов биоактивности. 
Данные биоанализа PubChem интегрированы в 
информационно-поисковую систему NCBI Entrez, 
что делает данные PubChem доступными для 
поиска и запросов Entrez [57]. Protein Data Bank 
– база данных кристаллической структуры, объе-
диняющая рентгеновские, крио-ЭМ и трехмерные 
структуры белков ядерного магнитного резонанса, 
а также их лиганды; cодержит около 175 000 запи-
сей [38, 55].

Несмотря на достижения электронного здра-
воохранения, дальнейшая цифровизация рабо-
чих медицинских и фармацевтических процессов, 
проработка моделей и баз данных, а также многие 
вопросы качества данных ИС требуют совершен-
ствования (полноты, точности и согласованности 
данных) и соответствия многочисленным требова-
ниям [33]. Например, в Намибии в настоящее вре-
мя оптимизируется наджная качественная систе-
ма управления фармацевтической информацией 
(PMIS), улучшаюшая планирование и доставку 
медикаментов в организации здравоохранения 
Африки, что подтверждается общенациональ-
ными исследованиями в условиях ограниченных 
ресурсов государства [33]. В РК в общественное 
здравоохранение также внедрена ИС «Лекар-
ственное обеспечение» (ИСЛО), предназначеная 
для учета и обеспечения амбулаторных боль-
ных бесплатными ЛС в рамках гарантированного 
обьема бесплатной медицинской помощи (ГОБ-
МП), формирования единых подходов к процессу 
выписки и обеспечения рецептов и ИС «Система 
управления лекарственного обеспечения(ЛО), мо-
ниторинга ЛС», предназначенная для формирова-
нии единой базы данных о зарегистрированных и 
разрешенных к медицинскому применению в РК 
ЛС, изделий медицинского назначения и медицин-
ской техники. Ведение Государственного реестра 
возложено на государственный орган в сфере об-
ращения ЛС и формируется на основе приказов 
Комитета контроля медицинской и фармацевти-
ческой деятельности МЗ РК [31]. Также в Казах-
стане существует Единая фармацевтическая ин-
формационная система «СК-Фармация сервер» 
(ИС ЕФИС, https://efis.kz/), продолжающая циф-
ровизацию процесса ЛО, например, на базе ИС 
Республиканского центра электронного здраво-
охранения проводится проект по автоматическо-
му расчету потребности в рамках амбулаторного 
ЛО на основании данных средней суточной дозы 

(DDD ВОЗ), средней курсовой продолжительно-
сти и количестве (кратности) курсов применения в 
год для каждого лекарства при соответствующей 
нозологии с учетом схем лечения и дозировок, 
рекомендованных Казахстанским национальным 
лекарственным формуляром, клиническими про-
токолами РК и согласно инструкции по медицин-
скому применению препаратов, с расчетом годо-
вой потребности на одного пациента в единицах 
закупа медикаментов [28].

Кроме того, в РК функционирует ИС «Си-
стема управления качеством медицинских услуг», 
которая предназначена для информационного 
обеспечения функций руководства, структурных 
подразделений и отдельных специалистов руко-
водящих органов и организаций здравоохранения 
по планированию, учету, анализу и управлению 
(организации), а также по контролю за качеством 
предоставляемых медицинских услуг [31].

ИС «Вакцинации» предназначена для уче-
та данных по  вакцинированным пациентам РК; 
система интегрирована с общей информацией о 
пациенте, планированием процесса получения 
вакцинации, наблюдением за пациентом (для 
выявления побочных эффектов) и контролем ре-
жима двух-этапного процесса вакцинации [31]. В 
Норвегии, например, существует подобный ре-
сурс общественного здравоохранения, который с 
1995 г. известен как общенациональный электрон-
ный регистр иммунизации SYSVAK. Система по-
зволяет связывать данные SYSVAK с другими на-
циональными регистрами здравоохранения для 
получения информации о результатах диагности-
ки, например, с системой надзора за инфекцион-
ными заболеваниями. Кроме того, информация из 
SYSVAK используется для своевременного опре-
деления охвата вакцинацией. В настоящее время 
данные из SYSVAK используются, среди прочего, 
в исследованиях побочных эффектов, связанных 
с пандемической вакцинацией [54].

С помощью регистров появляется возмож-
ность формировать модели идеальных популяци-
онных исследований, а также de novo пополнять 
базы данных Big Data. Так, как отмечают авторы 
T. Thayabaranathan, J. Kim, D. A. Cadilhac, в 2020 
г. исследования заболеваемости инсультом толь-
ко по двум странам (Чили и Франции) соответ-
ствовали критериям идеальных популяционных 
изысканий [52]. Новые данные о летальности от 
инсульта были найдены для Чили и Кении. Ранее 
последние данные о смертности от инсульта были 
доступны за 2014 г. только по 1 стране, за 2015 
г. – по 2 странам, за 2016 г. – по 11 странам, за 
2017 г. – по 10 странам, за 2018 г. – по 19 стра-
нам, за 2019 г. – по 36 странам и за 2020 г. – по 
29 странам. Четыре страны (Ливия, Соломоновы 
Острова, Объединенные Арабские Эмираты и Ли-
ван) впервые сообщили данные о смертности. К 
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созданному реестру инсульта в 2017 г. авторы до-
бавили еще семь выявленных национальных кли-
нических реестров инсульта, преимущественно в 
странах с высоким уровнем дохода. И, несмотря 
на сформированный достаточный объем рее-
стров пациентов с инсультом, подчеркивается со-
храняющийся дефицит актуальной информации 
по данному реестру, а также сохраняется неопре-
деленность места какой-либо страны в аналити-
ческом рейтинге, что может стимулировать про-
ведение исследований или повысить внимание к 
этой области [52].

В некоторых странах, благодаря использо-
ванию модели реестра, действуют национальные 
программы с целью надзора, получения надеж-
ных данных по актуальным нозологиям и ослож-
нениям. Так, с помощью модели реестра инсуль-
та, можно отследить долгосрочные результаты 
вмешательств общественного здравоохранения в 
профилактику, лечение и реабилитацию этой но-
зологии. Например, в Индии существует регистр 
инсульта (NSRP), собирающий информацию из 
популяционного регистра впервые выявленно-
го инсульта в определенных группах населения 
(PBSR) и больничного регистра инсульта (HBSR), 
описывающего модели ухода и результаты лече-
ния пациентов с инсультом в различных условиях. 
Непрерывный систематический сбор в стандар-
тизированном формате диагностической, лечеб-
ной и исходной информации об инсультах у лиц 
определенной группы населения (PBSR) и тех, кто 
посещает больницы (HBSR), проводится путем 
активного извлечения данных из обзора записей 
всех медицинских учреждений и центров визу-
ализации, обслуживающих пациентов с инсуль-
том. Данные кодируются по МКБ, проверяются и 
дополняются путем получения статуса выживае-
мости зарегистрированных пациентов. Для сбо-
ра, управления и анализа данных используются 
ИТ-инструменты. NSRP должен создать стандар-
тизированную систему наблюдения за инсультом, 
которая будет надежно измерять заболеваемость 
инсультом, подтипы, схемы лечения, осложнения, 
инвалидность, летальность и выживаемость. Эти 
данные будут использоваться для планирования 
вмешательств в отношении инсульта и мероприя-
тий по контролю исходов для улучшения качества 
оказываемых услуг, а на основе генерации гипотез 
и их доказательств будет поощряться стремление 
к исследованиям инсульта [43].

Эпидемиологические регистры, в том числе 
регистры пациентов воспалительными заболева-
ниями кишечника (ВЗК), как указывалось выше, 
образуют важную базу данных о частоте, особен-
ностях, региональном распространении, харак-
тере развития заболевания, что помогает ори-
ентироваться в профиле больных, исследовать 
возможные причины и определять факторы риска, 

влияющих на его течение. На сегодняшний день 
в РФ существуют лишь мозаичные региональные 
регистры пациентов с ВЗК, которые зачастую име-
ют различные критерии оценки. Авторы отмечают, 
что необходимо создать региональные регистры, 
которые заполнялись бы по одному образцу, как 
фрагменты Федерального регистра пациентов 
с ВЗК. Поиск участников  регистра выполняется 
различными путями: ретроспективно, методом 
активного приглашения пациента на визит амбу-
латорно либо во время текущей госпитализации 
в клинику. По состоянию на 01.12.2021 г. в Ре-
гистр Северо-Западного центра лечения ВЗК (г. 
Санкт-Петербург, Россия) внесены и проанализи-
рованы данные 1 379 пациентов с установленным 
диагнозом ВЗК, из них 568 (41,2%) – с диагнозом 
болезнь Крона (БК) и 811 (58,8%) – с диагнозом 
язвенный колит (ЯК). Большую часть (96%) соста-
вили пациенты, проживающие в Санкт-Петербур-
ге, что позволяет расценивать данные регистра 
как локально-специфичные. Возраст пациентов в 
Регистре  составил  для  ЯК  от  20  до 76 лет, для  
БК – от 16 до 74 лет. Анализ имеющихся в Реги-
стре данных показывает, что пик дебюта симпто-
мов и ЯК, и БК приходится на молодой, от 18 до 30 
лет, возраст пациентов [2].

Регистр пациентов с первичными иммуно-
дефицитными состояниями (ПИД) содержит дан-
ные более трех тысяч пациентов с установлен-
ным диагнозом, и реализуется в России с 2017 г. 
совместными усилиями ведущих российских уч-
реждений под эгидой Национальной ассоциации 
экспертов в области первичных иммунодефици-
тов [29]. Кроме того, становится очевидна польза 
формирования регистров пациентов как эффек-
тивного инструмента диагностики ПИД. Напри-
мер, до создания регистра в Ростовской области 
было зарегистрировано 11 человек с ПИД, в 2013 
г. этот список включал уже 165 пациентов. Опыт 
создания регистра пациентов ПИД в Ростовской 
области доказал, что сочетание организационных 
и образовательных мероприятий способствует 
своевременной диагностике, рациональной те-
рапии и улучшению качества жизни пациентов с 
ПИД [11].

Известен перуанский регистр пациентов 
с наследственным ангионевротическим отеком 
(НАО), в котором имеются данные о 63 пациентах 
(51 женщина и 12 мужчин) в возрасте от 6 до 74 
лет [17]. Анализ информации данного латиноаме-
риканского регистра показал, что средний возраст 
начала симптомов у пациентов с НАО составил 
16,8 г., а средняя задержка диагностики у взрос-
лых составила приблизительно 19,3 г.

На основе регистра пациентов с хрониче-
ской обструктивной болезнью легких (ХОБЛ) уда-
лось понять, что пациенты с ХОБЛ чаще пользо-
вались амбулаторными услугами до постановки 
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диагноза, чем субъекты без ХОБЛ, а технологии 
выявления случаев, внедренные в аптеках или уч-
реждениях первичной медико-санитарной помо-
щи (ПМСП), имеют возможности диагностировать 
ХОБЛ на более ранних стадиях [32].

В Соединенных Штатах действует Регистр 
улучшения опыта пациентов (APEX) при ХОБЛ 
(https://www.apexcopd.org/). Он является первым 
регистром ХОБЛ на основе ПМСП, созданный 
с целью улучшения ухода за пациентами с дан-
ным диагнозом. Регистр также предназначен для 
описания реального жизненного опыта людей 
с ХОБЛ, отслеживания ключевых результатов в 
лонгитюдном режиме и оценки эффективности 
вмешательств. Он будет ретроспективно и про-
спективно собирать информацию от 3 000 па-
циентов, зарегистрированных в 5 организациях 
здравоохранения. Информация будет получена из 
электронных медицинских карт, а также из расши-
ренных ежегодных и кратких анкет, заполняемых 
пациентами перед визитами в клинику. Основные 
переменные, которые будут собираться в реги-
стре APEX ХОБЛ, были согласованы консенсусом 
Delphi и делятся на 3 области: демографические 
данные, мониторинг ХОБЛ и лечение. Основные 
сильные стороны регистра включают: 1) его раз-
мер и сферу охвата (с точки зрения количества 
пациентов, географического распространения и 
использования нескольких источников информа-
ции, включая информацию, сообщаемую пациен-
тами); 2) сбор клинически значимых и практичных 
переменных для сбора в ПМСП; 3) использование 
электронных систем сбора данных для обеспе-
чения высокого качества данных и минимизации 
требований к вводу данных; 4) привлечение экс-
пертов в области клинической практики, разра-
ботки баз данных, управления и коммуникации; 
5) регулярный обмен ключевыми результатами 
как на международных/национальных конгрессах, 
так и в рецензируемых публикациях; и 6) надеж-
ная организационная структура для обеспечения 
непрерывности реестра, а также того, что резуль-
таты исследований являются этичными, актуаль-
ными и продолжают приносить пользу как пациен-
там, так и врачам [45, 61].

Некоторые авторы [15], создают электрон-
ные реестры результатов комплексного качества 
жизни (КЖ) для хирургии позвоночника. Авторы 
подробно описывают методологию построения 
интегрированной системы электронных медицин-
ских карт (ЭМК) для сбора показателей КЖ и де-
монстрируют влияние сбора данных на рутинный 
клинический рабочий процесс. Оптимизирован-
ный подход к сбору данных КЖ может собирать 
данные пациентов без необходимости двойного 
ввода данных и без увеличения времени посеще-
ния клиники.

В шведском Регистре SWEDEHEART в на-
стоящее время зарегистрированы пациенты, 

выписанные с тройной антитромботической те-
рапией (ТАТ), что позволяет оценить у них риски 
кровотечений,  вызывающие беспокойство [27].

Также известен голландский крупномас-
штабный наблюдательный реестр пациентов с 
фибрилляцией предсердий (ФП) GARFIELD, ини-
циированный еще в 2009 г. для отслеживания эво-
люции мировой практики антикоагуляции и изуче-
ния влияния терапии неантагонистов витамина К 
(НОАК) на ФП, в частности, при этом, в реестре 
зарегистрировано уже более 385 000 случаев ФП 
и ежегодно регистрируется более 45 000 новых 
случаев [50].

Благодаря российскому проспективному 
Регистру длительной антитромботической тера-
пии (РЕГАТА), сформированному за двадцати-
летний период наблюдения 510 пациентов, так-
же удалось обнаружить клинические предикторы 
крупных желудочно-кишечных кровотечений у 
больных с фибрилляцией предсердий, получаю-
щих пероральные антикоагулянты [6].

Ранее в РК на основе скрининговых респи-
раторных исследований создан один из первых 
национальный регистр «Астма», позволяющий 
изучать эпидемиологическую ситуацию по астме 
в областном и республиканском масштабе для 
улучшения менеджмента этого социально значи-
мого заболевания [8].

В РФ на современном этапе действует На-
блюдательная программа «Общероссийский ре-
гистр пациентов с тяжелой бронхиальной астмой 
(ТБА)». Ключевыми задачами данного пациент-
ского регистра являются не только осуществле-
ние контроля маршрутизации пациентов, преем-
ственности ведения больных из детской системы 
здравоохранения во взрослую, получение и ана-
лиз актуальных эпидемиологических данных по 
ТБА, но и концентрация и анализ клинических 
сведений о пациентах – оценка контроля над 
болезнью, уровня приверженности (соблюдения 
пациентом назначенного врачом лечения посред-
ством регулярного наблюдения в динамике). Вы-
полнение перечисленных задач позволит повы-
сить эффективность ведения пациентов с ТБА, 
улучшить качество жизни пациентов и членов их 
семей, а дальнейшими целями регистра пациен-
тов с данной нозологией обозначены повышение 
доступности медицинской помощи и улучшение 
качества жизни [3, 4, 7].

Известна также база данных пациентов с 
тяжелой астмой Великобритании – UKSAR (UK 
Severe Asthma Register), благодаря которой про-
ясняется эффективость приема биологических 
препаратов и достижение клинической ремиссии 
как предлагаемой цели лечения. Так, анализ боль-
шой когорты пациентов данного регистра показал, 
что 18,3% лиц достигли первичного определения 
клинической ремиссии, при этом ремиссия была 
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более вероятной у пациентов с высоким уровнем 
биомаркера T2, с более короткой продолжитель-
ностью заболевания и меньшей сопутствующей 
патологией [44].

Некоторые регистры помогают понять роль 
сопутствующих заболеваний и очевидные риски их 
развития. Так, на основе Датского национального 
реестра пациентов выявлено, что у 12185 пациен-
тов с хронической крапивницей в 69% случаев у 
женщин наблюдался избыточный вес. Кроме того, 
распространенность ревматоидного артрита, си-
стемной красной волчанки, тиреоидита и витилиго 
также была увеличена, как и распространенность 
депрессии. Таким образом, авторы рекомендуют 
лечащим признать пациентов с хронической кра-
пивницей как мультиморбидных, а данные из на-
ционального регистра Кореи также согласуются с 
тем, что аутоиммунные заболевания щитовидной 
железы значительно связаны с повышенным ри-
ском хронической крапивницы [23, 35].

В настоящее время Регистры аллергиче-
ских заболеваний также становятся общепризнан-
ными, среди которых реестр хронической крапив-
ницы является знаковым достижением мирового 
медицинского сообщества по данной нозологии. 
Так, с 2020 г. к реестру присоединились 39 цен-
тров по всему миру, а 35 из них ввели исходные 
данные по 2 946 пациентам [41, 51, 59]. Первый 
регистр по хронической крапивнице доступнен 
на веб-странице SLaai и включает параметры 
для идентификации, оценки и лечения. Регистр 
представляет собой действенный инструмент, с 
помощью которого можно получить достаточный 
размер выборки для эпидемиологических иссле-
дований и/или планирования клинических иссле-
дований, включая осуществимость и потенциаль-
ное включение. Он также может предоставить 
бесценные данные для адаптации руководств к 
местному населению, а также диагностические 
подходы и экономически эффективные вмеша-
тельства в контексте организационных усилий по 
улучшению ухода за пациентами [24]. 

Кроме того, известны другие Междуна-
родные регистры и реестры, например, Регистр 
пациентов с заболеваниями печени; Регистр па-
циентов с мультисистемным воспалительным 
синдромом, ассоциированным с COVID (MIS-C) у 
детей, а также актуальный регистр женевских ам-
булаторных и стационарных пациентов с SARS-
CoV-2 (ARGOS). Так, для описания клинических 
и кардиологических характеристик мультисистем-
ного воспалительного синдрома у детей (MIS-C), 
связанного с COVID-19, и лучшего понимания 
реальной степени повреждения миокарда в этой 
уязвимой когорте авторы обратились к регистру 
CARDOVID. При этом у большинства пациентов 
с MIS-C не было обнаружено никаких признаков 
повреждения миокарда по данным магнитно-ре-

зонансной томографии (МРТ). Тем не менее, ис-
следователи заключили, что острый миокардит 
является возможным проявлением MIS-C, связан-
ным с SARS-CoV-2, так как у 18% пациентов на 
MРT обнаружен некроз миокарда. Таким образом, 
благодаря регистру удалось пронаблюдать важ-
ность МРТ-диагностики как инструмента выяв-
ления подгруппы пациентов с риском сердечных 
осложнений и более склонных к повреждению ми-
окарда [13, 49].

Другой пример – актуальный регистр же-
невских амбулаторных и стационарных паци-
ентов с SARS-CoV-2 (ARGOS). Это постоянная 
перспективная когорта, созданная Управлением 
здравоохранения Женевы, включает в себя 360 
525 пациентов, иллюстрируют масштаб пандемии 
COVID-19 в Швейцарии, и подробно описывают 
различные факторы и результаты для населения. 
Содержание когорты включает демографические 
данные, сопутствующие заболевания и факто-
ры риска неблагоприятного клинического исхо-
да, сообщаемые самими пациентами симптомы 
COVID-19, экологические и социально-экономиче-
ские факторы, проспективные и ретроспективные 
данные отслеживания контактов, данные о ка-
рантине во время путешествий и смерти. Данные 
этого большого реального реестра представляют 
собой ценный ресурс для различных типов ис-
следований (клинических, эпидемиологических) 
и иллюстрируют влияние политики общественно-
го здравоохранения и общее бремя заболевания 
COVID-19 [22].

Дополнительное исследование в Дании на 
основе регистра использования служб неотлож-
ной медицинской помощи до и во время первой 
волны пандемии COVID-19 также показало, что 
несмотря на сокращение использования машин 
скорой помощи, догоспитальное население во 
время пандемии болело тяжелее [37].

Интересно исследование, в котором ис-
пользовались данные наблюдений из шведских 
регистров здравоохранения 2010 – 2020 гг. для 
определения долгосрочного причинно-следствен-
ного влияния агонистов GLP1 на риск серьезных 
неблагоприятных исходов для печени MALO (де-
компенсированный цирроз, гепатоцеллюлярная 
карцинома, трансплантация печени или смерть, 
связанная с MALO) у пациентов с любым хрониче-
ским заболеванием печени и диабетом 2 типа [60]. 
Авторы использовали обратную вероятностную 
взвешенную предельную структурную модель для 
сравнения параметрических оценок 10-летнего 
риска MALO у инициаторов агонистов GLP1 и не-
инициаторов. Они случайным образом отобрали 
5% неинициаторов для повышения вычислитель-
ной эффективности. В итоге было показано, что 
у пациентов с хроническим заболеванием печени 
и диабетом 2 типа, которые придерживались те-
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рапии в течение длительного времени, агонисты 
GLP1 могут привести к снижению риска MALO. 
Это говорит о том, что агонисты GLP1 являются 
многообещающими средствами для снижения ри-
ска прогрессирования хронического заболевания 
печени у пациентов с сопутствующим диабетом 2 
типа, хотя это необходимо подтвердить в рандо-
мизированных исследованиях.

В Австралии составляются регистры, свя-
занные с феноменом синдрома внезапной смер-
ти: SADS (Sudden arrhythmic death syndrome), SCD 
(Sudden cardiac death). В них объединена инфор-
мацию служб скорой помощи, больниц и судеб-
но-медицинской экспертизы. Так, за 17-летний 
период было выявлено 1 925 случаев внезапной 
сердечной смерти, из которых 110 (6%) случаев 
были связаны со спортом/физическими упражне-
ниями (медиана возраста 27 лет (межквартиль-
ный размах 21 – 32 года); 92% мужчин), причем 13 
(12%) случаев произошли у активных спортсме-
нов. Наиболее распространенными причинами 
были ишемическая болезнь сердца (ИБС) (37%) 
и синдром внезапной аритмической смерти (20%). 
Среди аборигенов и жителей островов Торресова 
пролива (n=10) все случаи смерти были связаны 
с ИБС. Наиболее частыми видами физических 
упражнений были австралийский футбол (24%), 
бег/бег трусцой (14%) и футбол (14%). Предше-
ствующие симптомы присутствовали у 39% (боль 
в груди (37%), предобморочное состояние/обморок 
(26%). Большинство случаев (87%) были засвиде-
тельствованы, при этом в 70% случаев очевидцы 
проводили сердечно-легочную реанимацию. Ис-
пользование автоматического внешнего дефи-
бриллятора до прибытия скорой помощи состави-
ло 8%. Настоящее исследование демонстрирует 
высокую частоту ИБС, SADS, SCD у молодых лю-
дей, связанную с физическими упражнениями [53].

На основе регистра пациентов с мышечной 
и миотонической дистрофией в когортном иссле-
довании удалось проанализировать спектр риска 
рака у пациентов с данной нозологией. Так,в один 
из регистров вошли 2 355 человек с выявленной 
мышечной дистрофией и 1 968 – с миотониче-
ской дистрофией. Авторами не было обнаружено 
повышенного общего риска рака при мышечной 
дистрофии, однако они наблюдали повышенный 
риск астроцитом и других глиом в детстве (коэф-
фициент риска [HR] 8,70, 95% ДИ 3,57 – 21,20), 
нетиреоидного эндокринного рака (HR 2,35, 95% 
ДИ 1,03 – 5,34) и поджелудочной железы (HR 4,33, 
95% ДИ 1,55 – 12,11) во взрослом возрасте. При 
миотонической дистрофии исследователи обна-
ружили повышенный риск опухолей головного 
мозга у детей (HR 3,23, 95% ДИ 1,16 – 9,01) и по-
вышенный общий риск рака у взрослых (HR 2,26, 
ДИ 1,92 – 2,66), в частности, опухолей головно-
го мозга (HR 10,44, 95% ДИ 7,30 – 14,95), щито-

видной железы (HR 3,92, 95% ДИ 1,70 – 9,03) и 
нетиреоидного эндокринного рака (HR 7,49, 95% 
ДИ 4,47 – 12,56), рака эндометрия (HR 8,32, 95% 
ДИ 4,22 – 16,40), рака яичников (HR 4,00, 95% ДИ 
1,60 – 10,01) и немеланомного рака кожи (HR 3,27, 
95% ДИ 1,32 – 8,13) [42]. Кроме того, используя, 
например, данные датского национального реги-
стра лиц с мышечной дистрофией Дюшенна и их 
ближайших родственников, стало очевидным бре-
мя данной болезни за 20-летний период с его 60 
дополнительными госпитализациями и 200 допол-
нительными амбулаторными контактами, а также 
тот факт, что по мере прогрессирования болезни 
увеличиваются расходы на здравоохранение, до-
машний уход и специальное образование [47].

Существуют также международные реги-
стры научной медицинской информации, исполь-
зуемые как источник данных для различных целей, 
например, для включения эффективных меди-
каментов в Список основных ЛС ВОЗ для содей-
ствия глобальной доступности и единым стандар-
там лечения; или для обеспечения прозрачности, 
новизны и надежности регистрируемых исследо-
ваний, так называемые базы данных научных раз-
работок и инновационных продуктов и технологий 
в области здравоохранения и биомедицины – Ре-
гистры поддержки здравоохранения (немедицин-
ские). Известны: Центральный регистр контроли-
руемых испытаний Кокрейна (Cochrane Library), 
Web of Science, Medline, Embase, ClinicalTrials.
gov, Реестр клинических испытаний ЕС, Между-
народная платформа регистрации клинических 
испытаний ВОЗ, Проспективный регистр система-
тических обзоров, реестр PROSPERO, веб-сайты 
регулирующих органов и фармацевтических ком-
паний без языковых ограничений, Реестр клини-
ческих исследований акупунктуры-моксатерапии, 
реестр Antithrombotic Trialists’ (ATT) Collaboration 
[5, 34, 39, 48, 49, 56].

На примере сравнения эффектов медика-
ментозного вмешательства для острого лечения 
приступов мигрени у взрослых прослеживается 
основная роль таких вышеперечисленных инфор-
мационных источников, как Центральный регистр 
контролируемых испытаний Кокрейна, Medline, 
Embase, ClinicalTrials.gov, Реестр клинических 
испытаний ЕС, Международная платформа ре-
гистрации клинических испытаний ВОЗ, а также 
веб-сайтов регулирующих органов и фармацевти-
ческих компаний без языковых ограничений [34]. 
Так, благодаря проведенному систематическому 
обзору и сетевому метаанализу на основе выше-
перечисленных регистров с включением 137 двой-
ных слепых рандомизированных контролируемых 
испытаний среди 89 445 участников с мигренью, 
в целом, удалось понять, что элетриптан, риза-
триптан, суматриптан и золмитриптан имели наи-
лучшие профили и были более эффективными, 
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чем недавно выпущенные на рынок препараты 
ласмидитан, римегепант и уброгепант. Наиболее 
эффективные триптаны следует рассматривать 
как предпочтительное лечение приступа мигре-
ни и включать в Список основных лекарственных 
средств ВОЗ для содействия глобальной доступ-
ности и единым стандартам лечения. Так, ретро-
спективное исследование большой многоцентро-
вой когорты пациентов с порто-синусоидальным 
сосудистым расстройством (PSVD) и признаками 
портальной гипертензии (ПГ) с целью определе-
ния естественного течения и прогностических 
факторов показало, что прогноз при PSVD во мно-
гом определяется тяжестью сопутствующих забо-
леваний и параметрами функции печени и почек 
(сывороточный билирубин, уровни альбумина и 
креатинина) при постановке диагноза [40].

Проведя поиск в базах данных Central, 
Medline (Ovid), Embase (Ovid), Cinahl (EBSCO) и 
PEDro с момента их создания по апрель 2020 года 
для оценки безопасности легочной реабилитации 
у людей с интерстициальным заболеванием лег-
ких, авторы [21] пришли к выводу, что легочная ре-
абилитация может быть проведена у них безопас-
но. Легочная реабилитация, вероятно, улучшает 
функциональную толерантность к физическим на-
грузкам, одышку и качество жизни в краткосроч-
ной перспективе, с пользой также вероятной при 
идиопатическом легочном фиброзе (ИЛФ). Улуч-
шения функциональной толерантности к физиче-
ским нагрузкам, одышки и качества жизни были 
сохранены в долгосрочной перспективе. Опреде-
ленность доказательств была низкой или умерен-
ной из-за неадекватного представления методов, 
отсутствия ослепления оценки результатов и не-
однородности некоторых результатов. Исследо-
ватели заключили, что необходимы дальнейшие 
хорошо спланированные рандомизированные 
исследования для определения оптимального на-
значения упражнений и изучения способов содей-
ствия более долгосрочным улучшениям, особен-
но для людей с ИЛФ.

Кроме того, на основе российского Регистра 
идиопатического легочного фиброза, включав-
шего с 2016 по 2020 г. данные о 1 353 пациентах, 
исследователями проанализированы их демогра-
фические, клинические, функциональные, рент-
генологические и морфологические параметры. 
Благодаря регистру удалось улучшить диагности-
ку ИЛФ и внедрить антифибротические препара-
ты в клиническую практику. Авторы заключили, 
что необходим дальнейший анализ клинического 
течения и прогностических маркёров ИЛФ в рос-
сийской популяции. Также важен анализ долго-
срочной эффективности антифибротической те-
рапии в этой популяции [19].

Помимо прочего, аналитическая инфор-
мация в регистрах помогает подготовить обзор и 

осветить публикации, например в области интер-
стициального заболевания легких у детей. Так, об-
зор, рассмотренный во время сессии Clinical Year 
in Review на ежегодном конгрессе Европейского 
респираторного общества (ERS) 2017 г. в Мила-
не, показал, что австралазийская сеть регистров 
заболеваний легких у детей-сирот (ARNOLD) вы-
явила проблемы в оценке распространенности 
редких заболеваний [26]. Сосредоточившись на 
интерстициальных заболеваниях легких (chILD) у 
иммунокомпетентных пациентов, были определе-
ны периодическая распространенность в 1,5 слу-
чая на миллион детей и уровень смертности в 7%. 
Регистр chILD-EU подчеркнул рабочую нагрузку, 
которая должна быть охвачена на одного вклю-
ченного пациента, и предоставил протоколы для 
диагностики и начального лечения, аналогичные 
сети chILD в США. В то время как отчеты о случа-
ях могут быть полезны для молодых врачей для 
практики написания статей, когорты пациентов 
могут катапультировать прогресс, как показали не-
давние исследования персистирующего тахипноэ 
младенцев, гиперчувствительного пневмонита у 
детей и интерстициального заболевания легких, 
связанного с интерферонопатиями из-за мутаций 
в трансмембранном белке 173. Трансляционные 
исследования связали гетерозиготные мутации в 
транспортере ABCA3 с повышенным риском ин-
терстициальных заболеваний легких не только у 
новорожденных, но и у детей старшего возраста 
и взрослых. Сообщалось, что при расстройствах 
дисфункции сурфактанта в младенчестве и ран-
нем детстве трансплантация легких была столь 
же успешной, как и у взрослых пациентов. Вза-
имное потенцирование детских и взрослых пуль-
монологов является обязательным в этой быстро 
расширяющейся области для успешного будуще-
го развития [26].

Благодаря регистрам и реестрам, как отме-
чалось выше, можно проанализировать использо-
вание различных диагностических, лечебных вме-
шательств и оценить их целесообразность при 
определённых заболеваниях. Однако, например, 
на сегодняшний недостаточно данных литературы 
о применении экстракорпоральной мембранной 
оксигенации (ЭКМО) при острой печеночной недо-
статочности (ОППН), клиническом PALF-синдро-
ме, связанным со значительной заболеваемостью 
и смертностью у детей. А используя рестроспек-
тивные 12-летние данные из реестра Организации 
экстракорпоральной поддержки жизнедеятель-
ности, включавшем 335 пациентов детского воз-
раста, авторы смогли дать им характеристику при 
начале ЭКМО, а также описать исход и факторы, 
связанные со смертностью от данного синдрома. 
Так, наиболее распространенным режимом ЭКМО 
оказалась вено-артериальная ЭКМО (66,6%), за 
ней следовала вено-венозная ЭКМО (33,4%), а 
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экстракорпоральная сердечно-легочная реанима-
ция использовалась в 21,5% случаев остановки 
сердца. Внутрибольничная летальность среди де-
тей составила 66,6%. Как более высокие уровни 
лактата (OR 1,128, 95% ДИ 1,06 – 1,209; p<0,001), 
так и PaCO2 (OR 1,022, 95% ДИ 1,001 – 1,047; 
p<0,05) до ЭКМО указывали на более высокие 
шансы смертности. Низкая масса тела, сохране-
ние гиперлактатемии (OR 0,985, 95% ДИ 0,973 – 
0,997;  p<0,013) и гипербилирубинемия (OR 2,477, 
95% ДИ 1,042 – 6,100;  p<0,045) через 24 ч после 
развертывания ЭКМО были связаны с более вы-
сокими шансами смертности [20].

Также, другой пример сетевого метаанали-
за рандомизированных контролируемых исследо-
ваний с участием 7 005 пациентов с прогрессиру-
ющей гепатоцеллюлярной карциномой (ГЦК) при 
неэффективности терапии первой линии показал 
то, что, с точки зрения общей эффективности и 
безопасности, препараты регорафениб и кабозан-
тиниб являются оптимальными вариантами тера-
пии второй линии для пациентов с распростра-
ненной ГЦК. Данное исследование интересовало 
авторов в связи с тем, что отсутствуют прямые 
сравнительные исследования и стандартные про-
токолы лечения при неэффективности терапии 
первой линии у пациентов с ГЦК, а сетевой мета-
анализ (NMA) обеспечивает надежный метод си-
стематической оценки клинических результатов и 
побочных эффектов различных методов лечения 
таких пациентов препаратами второй линии [39].

Некоторые базы данных, возникшие еще 
в прошлом столетии, продолжали пополняться 
доказательными сведениями от экспертов и пре-
образованы в веб-сайты. Так, начале 1980-х гг., 
например, систематическая номенклатура аллер-
генов включала в себя описание всего несколько 
белковых аллергенов. В настоящее время это 
база данных номенклатуры аллергенов (www.
allergen.org) включает в себя около 880 белков из 
самых разных источников [14]. В эпоху цифрови-
зации информация из баз данных с интегрирован-
ными функциями, например, sqän, применяется 
для решения некоторых практических вопросов. 
Так, с ее помощью предприятия общественного 
питания могут информировать своих клиентов о 
потенциальных аллергенах в блюдах [1, 25, 46].

Таким образом, регистры заболеваний, наци-
ональные клинические реестры, порталы, базы дан-
ных, регистры медицинских услуг и другие ИС уже 
продемонстрировали множество преимуществ, та-
ких как новые идеи, дополнительные базовые зна-
ния, повышение осведомлённости, уникальные воз-
можности для исследования данных о населении, 
заболеваемости, подходам к лечению и выступают 
в роли проверенных статистических инструментов. 
Основная цель и польза регистров в медицине в 
том, чтобы направить будущие усилия, которые за-

кроют пробелы в знаниях, улучшат управление за-
болеваниями и модели профилактики.
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Electronic registries help improve the overall understanding of supervised patients and assess the 
feasibility and effectiveness of diagnostic, preventive, and therapeutic interventions for certain types of 
diseases. Analytical data from patient registries can be used to supplement international clinical guidelines, 
standards, and screening programs. Controlled trial registries and clinical trial registries help generate reports 
on increased risk of certain diseases, identify unreported associations, confirm or refute previously reported 
associations with severe pathologies, and expand the existing spectrum and phenotype of the disease.
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Disease registries, national clinical registries, portals, databases, registers of medical services and 
other information systems have already demonstrated many advantages, such as new ideas, additional basic 
knowledge, increased awareness, unique opportunities for researching population data, morbidity, treatment 
approaches and act as proven statistical tools. The main purpose and benefit of registries in medicine is to 
guide future efforts that will close knowledge gaps, improve disease management and prevention models.
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Электрондық тізілімдері қадағаланатын пациенттердің жалпы түсінігін жақсартуға және аурудың 
белгілі бір түрлеріне диагностикалық, профилактикалық және емдік шаралардың орындылығы мен 
тиімділігін бағалауға көмектеседі. Пациенттерді тіркеу журналдарының аналитикалық деректері ха-
лықаралық клиникалық нұсқауларды, стандарттарды және скринингтік бағдарламаларды толықтыру 
үшін пайдаланылуы мүмкін. Бақыланатын сынақ тізілімдері және клиникалық сынақтар тізілімдері бел-
гілі бір аурулардың қаупінің жоғарылауы туралы есептерді жасауға, хабарланбаған ассоциацияларды 
анықтауға, ауыр патологиялары бар бұрын хабарланған байланыстарды растауға немесе жоққа шыға-
руға, аурудың бар спектрі мен фенотипін кеңейтуге көмектеседі.

Аурулар тізілімдері, ұлттық клиникалық тізілімдер, порталдар, мәліметтер базасы, медициналық 
қызметтер тізілімдері және басқа да Ақпараттық жүйелер жаңа идеялар, қосымша негізгі білім, хабар-
дарлықты арттыру, популяция деректерін зерттеудің бірегей мүмкіндіктері, сырқаттанушылық, емдеу 
тәсілдері сияқты көптеген артықшылықтарды көрсетті және дәлелденген статистикалық құралдар ретін-
де әрекет етеді. Медицинадағы регистрлердің негізгі мақсаты мен пайдасы-білімдегі олқылықтарды 
жабатын, ауруларды басқаруды және алдын алу үлгілерін жақсартатын болашақ күш-жігерді бағыттау.
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