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Медицинские регистры родов: история созда-

ния, использование в наши дни, достоинства и 

ограничения

Медицинские регистры создаются для контроля 

за распространенностью отдельных заболеваний и 

состояний, проведения эпидемиологических иссле-

дований; планирования медицинского обслуживания 

населения и управления им. Одним из видов таких 

регистров являются медицинские регистры родов 

(МРР). Изучение собранных в них данных позволяет 

проводить мониторинг частоты неблагоприятных ис-

ходов беременности, изучать причины их возникнове-

ния, планировать организацию медицинской помощи 

женщинам и детям. Кроме того, сопоставление данных 

МРР с другими медицинскими регистрами и рутин-

ной медицинской документацией позволяет изучать 

отдаленные последствия перинатальных состояний, 

таких как врожденные пороки развития (ВПР), пре-

ждевременные роды и интранатальные осложнения. 

Первые МРР начали создаваться в 1960-х годах по-

сле трагических последствий применения талидомида, 

и первый МРР в Европе, охватывающий всю страну, 
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и проспективному сбору данных как об исходах, так и о большом числе перинатальных воздействий, медицинские регистры родов 

в Мурманской области могут использоваться как для мониторинга и контроля распространенности врожденых пороков, так и для 

эпидемиологических исследований с целью выявления перинатальных факторов риска врожденных аномалий. 
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был основан в Норвегии в 1967 году. Первоначально 

данные для регистра собирались путем обработки всех 

медицинских свидетельств о рождении [27], a основной 

целью такой регистрации исходов беременности было 

эпидемиологическое наблюдение за ВПР, диагности-

рованными при рождении, и другими перинатальными 

состояниями [27]. Схожие программы регистрации 

родов были внедрены в Южной Америке и Атланте 

(США) в том же году [27].

В первые годы после создания Норвежский МРР 

не был регистром как самостоятельным учреждени-

ем, а представлял собой исключительно базу данных 

медицинских свидетельств о рождении. Однако его 

статус постепенно изменялся, и сейчас регистр яв-

ляется организацией, осуществляющей непрерывную 

регистрацию исходов беременности (начиная с 1999 г. 

также и прерываний беременности) для мониторин-

га врожденных дефектов и других перинатальных 

состояний, а также оценки качества медицинского 

обслуживания, связанного с родовспоможением; и 

предоставления данных для популяционных эпиде-

миологических исследований в сфере здоровья [27]. 

В настоящее время МРР Норвегии регулируется 

Актом о Медицинских регистрах (2001) и содержит 

информацию обо всех исходах беременности со сро-

ком гестации более 12 недель. На 01.01.2016 года 

в нем было зарегистрировано 2 817 468 исходов 

беременности [47], что помимо постоянного эпиде-

миологического наблюдения обеспечивает огромный 

исследовательский потенциал. 

Кроме Норвегии есть и другие страны, в которых 

созданы регистры родов, охватывающие все страну 

(Дания, Финляндия, Швеция, Исландия, Эстония), но 

они были созданы позже. Самым большим из них на 

сегодняшний день является Шведский регистр родов 

с ежегодным количеством рождений более 100 000 

[31]. Из стран постсоветского пространства подобный 

регистр был создан только в Эстонии в 1994 году. 

Он содержит данные о 327 904 исходах беременно-

сти [34]. Вместе с Эстонским регистром прерываний 

беременности, также основанным в 1994 году, он по-

зволяет выполнять эпидемиологические исследования 

и предоставляет статистическую информацию для 

официальных органов здравоохранения страны [29]. 

Систематическая проверка и оценка качества 

сбора данных в регистрах является ключевым мо-

ментом для регистров как источников данных для 

мониторинга и эпидемиологических исследований 

[44]. Общее покрытие регистра и доля недостающих 

данных – наиболее важные показатели качества ре-

гистра. В целом скандинавские регистры сообщают 

о 0,1–0,6 % недостающих данных о сроке гестации 

и о 0,02–0,2 % недостающих данных о массе тела 

при рождении (2011) [31]. Доля недостающих данных 

об экстрагенитальной патологии матери, патологии 

новорожденного и об осложнениях беременности в 

регистрах варьирует. Так, Шведский МРР сообщает 

о 9 % недостающих данных о курении матери во 

время беременности, 15–25 % – об индексе массы 

тела матери до беременности. Кроме того, данные 

0,5–3,0 % новорожденных, рожденных в 2003 году, 

были полностью утрачены и не учтены в Шведском 

регистре из-за потерянных отчетов из клиник [46].

Интересно, что изучение полноты регистрации и 

достоверности данных регистра сами по себе могут 

являться объектами исследования. Так, исследовате-

лями из Норвегии была оценена полнота регистрации 

как ВПР [30, 33], так и экстрагенитальной патологии 

у матери [21]. Они подтвердили достаточную для 

эпидемиологических исследований полноту регистра-

ции синдрома Дауна [33], врожденного незаращения 

верхней губы и нёба [30], а также для диабета 1 типа 

и ревматических заболеваний у матери [21] в норвеж-

ском MPP. В то же время регистрация изолированного 

незаращения нёба среди новорожденных [30], а также 

астмы, эпилепсии и сахарного диабета 2 типа среди 

матерей [21] была расценена как неполная.

Международные системы мониторинга врож-
денных пороков 

При изучении редких заболеваний, к которым 

можно отнести и ВПР, очень важно наличие боль-

шого количества наблюдений. В связи с этим реги-

ональные регистры родов или регистры ВПР недо-

статочно информативны. В 1974 году в Хельсинки 

при участии более 30 региональных регистров была 

создана Международная система контроля и изуче-

ния врожденных пороков (ICBDSR) [26]. Цель этой 

организации состояла не в том, чтобы объединить 

все региональные регистры в одну базу данных, а в 

том, чтобы систематизировать сбор данных локаль-

ными реестрами и при необходимости обмениваться 

собранными данными для получения максимального 

числа наблюдений. 

В том же году Комитет Европейского экономи-

ческого сообщества по медицинским исследованиям 

и здравоохранению организовал рабочую группу по 

усовершенствованию методологии популяционных 

исследований [23]. Данная группа разработала план 

действий по унификации регистрации ВПР внутри 

Европейского союза и в 1979 году была реорганизо-

вана в Европейскую сеть регистров для эпидемиоло-

гического наблюдения за врожденными аномалиями 

(EUROCAT) [23]. Основной целью проекта EUROCAT 

стала интеграция региональных регистров по всей 

Европе в объединенную базу данных в соответствии 

со стандартными определениями, диагнозом и терми-

нологией с целью контроля за распространенностью 

ВПР в Европе и изучения региональных различий. 

Стандартные процедуры EUROCAT включают: 

стандартные данные о новорожденном, диагнозе, 

родителях; единую систему кодирования собранной 

информации; стандартную компьютерную программу 

ввода данных и проверки надежности данных.

В настоящее время EUROCAT охватывает почти 

треть всех новорожденных в Европейском союзе [20] 

и собирает данные о более чем 80 нозологических 

формах ВПР [22]. ICBDSR, в свою очередь, в еже-

годных докладах представляет данные о распростра-
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ненности 35 самых серьезных и рано диагностируемых 

формах ВПР [26]. 

Среди членов указанных международных органи-

заций есть и регистры родов. Так, Норвежский МРР 

является членом как ICBDSR, так и EUROCAT. 

Шведский МРР совместно со Шведским регистром 

врожденных аномалий также являются членами 

ICBDSR [26]. 

Система регистрации и мониторинга врожден-
ных порков развития в России, ее преимущества 
и ограничения

Существующая в России система мониторинга ВПР, 

определенная приказами Министерства здравоохране-

ния № 162 от 25.05.1997 «О создании Федеральной 

системы эпидемиологического мониторинга врож-

денных пороков развития» и № 268 от 10.09.1998 

«О мониторинге врожденных пороков развития у 

детей», несколько отличается от международных 

регистров. Обязательному мониторингу подлежит 

21 нозологическая форма ВПР и множественные 

пороки развития, а сбор данных организован регио-

нальными организациями. Можно отметить, что по 

регистрации ограниченого спектра пороков нацио-

нальная система сходна с ICBDSR, однако количество 

форм ВПР, подлежащих учету, значительно меньше 

(21 против 35), и сбор данных о перинатальных воз-

действиях ограничен.

Среди региональных организаций, занимающихся 

мониторингом, только один областной регистр ВПР 

в России является членом ICBDSR с 2001 года. Он 

предоставлял данные о распространенности ВПР в 

Московской области до 2009 года [26]. 

Федеральный мониторинг ограниченного числа 

форм ВПР имеет ряд преимуществ и недостатков. 

Основным преимуществом является длительный 

период наблюдения, во время которого могут со-

бираться данные о диагностированных ВПР: благо-

даря тому, что регистрация ВПР не ограничивается 

перинатальным периодом, достигается достаточно 

полный учет обязательных для мониторинга врож-

денных аномалий. Мы полагаем, что сопоставимость 

данных российского федерального мониторинга и 

данных международных систем по ВПР, подлежащих 

обязательной регистрации, достаточно полная бла-

годаря сравнительно хорошей визуализации данной 

группы дефектов. 

В то же время сопоставимость российских данных 

об общей распространенности всех ВПР и данных 

международных регистрационных систем, на наш 

взгляд, сомнительна в связи с отсутствием националь-

ных рекомендаций по сбору данных и списка малых 

аномалий развития, которые не должны включаться 

в расчет в качестве числителя. Следовательно, есть 

возможности как для гипердиагностики и переоценки 

распространенности, так и для мисклассификации 

дефектов между группами. Кроме того, данные по 

перинатальным факторам риска, как правило, со-

бираются только по ВПР, обязательным для мони-

торинга, которые составляют небольшую часть всех 

выявленных ВПР, и объем собираемых данных по 

каждому случаю ВПР ограничен лишь несколькими 

переменными (возраст и адрес матери, порядковый 

номер родов, пол и масса тела ребенка). Так, по 

данным Бузинова Р. В. и соавт. [3], за 2002 год 

карты расследования случая ВПР были заполнены 

на территории Архангельской области на 43 случая, 

тогда как всего было диагностировано 3 823 ВПР.

Следствием указанных ограничений национальной 

системы мониторинга ВПР, описанных нами, является 

значительная вариабельность распространенности 

ВПР в России, которая едва ли может быть объяснена 

естественными причинами. Так, общая распростра-

ненность всех ВПР в России варьирует от 9,0/1 000 

в Ставропольском крае до 50,9/1 000 в Северной 

Осетии – Алании при среднем общероссийском по-

казателе, равном 23,0/1 000 в 2007–2012 годах [4]. 

Для сравнения, EUROCAT сообщает о самой высокой 

общей распространенности в Венгрии (40,7/1 000) и 

самой низкий – в Португалии (11,0/1 000) в том же 

году [22], таким образом, вариабельность в данном 

случае не превышает 400 %. При этом межстра-

новые различия могут быть объяснены различным 

возрастным периодом регистрации ВПР и различной 

политикой в сфере пренатальной диагностики, в то 

время как такие различия не могут быть причиной 

вариабельности распространенности ВПР в субъектах 

федерации России. Сбор данных об ограниченном 

числе пороков, значительно меньшем, чем в между-

народных регистрах, ведет также и к ограничению 

возможности поиска новых тератогенов в связи с 

небольшим числом наблюдений. 

Эпидемиологические исследования врожденных 
пороков в России и источники данных для таких 
исследований

Исторически первые популяционные исследования 

ВПР в России были проведены в 1970-х годах. Так, 

в исследовании, проведенном в Западной Сибири в 

1971 году, распространенность составила 12,4 на 

1 000 [11]. В Белорусской ССР в 1984 году рас-

пространенность ВПР была уже 27,2 на 1 000 [10], 

а в Армянской ССР только 7,0 на 1  000 [5]. Данные 

исследований, анализировавших временные тренды в 

распространенности ВПР, также противоречивы: рас-

пространенность ВПР варьировала от 13,9 до 30,2 на 

1 000 новорожденных в Томске в 1979–1992 годах [8], 

в то же время в Республике Тыва исследователи не 

выявили значимых различий при сравнении периодов 

1984–1994 и 1999–2003 годов [11].

Учитывая актуальность проблемы ВПР, в последние 

десятилетия в России было проведено достаточно 

много описательных исследований, изучавших рас-

пространенность и структуру патологии. Источниками 

данных для такого рода исследований чаще всего 

являлись региональные регистры ВПР, первичные 

медицинские документы, такие как карта развития 

ребенка, или отчетная документация (сведения о 

числе заболеваний, зарегистрированных у больных, 

проживающих в районе обслуживания лечебного 
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учреждения). Интересно, что распространенность 

ВПР по данным таких исследований также сильно 

варьирует как географически, так и во времени. 

Наименьшая распространенность была зафиксиро-

вана в Воронеже (1999–2004) и Ростовской об-

ласти (2000–2002): 15,3/1 000 [1, 4], а также в 

Республике Башкортостан (2007–2012): 18,0/1 000 

[2], тогда как в Московской области (2000–2005) и 

Республике Северная Осетия – Алания (2009) она 

составила 33,9/1 000 [6] и 43,6/1 000 соответствен-

но [9]. Интересным представляется и тот факт, что 

выраженная вариабельность распространенности 

определяется даже внутри одного региона Российской 

Федерации: так, по данным Колесниковой Л. И. с 

соавт. [7], в Иркутской области в 2000–2007 годах 

показатель распространенности варьировал от 8,02 

на 1 000 в Усть-Удинском районе до 54,9 на 1 000 

в Шелеховском. Ряд исследователей ставили своей 

целью международные сравнения распространенности 

отдельных форм ВПР в одном географическом регио-

не: так, исследования, проведенные в Архангельской 

области в 1995–2004 годах на базе регионального 

регистра ВПР, продемонстрировали высокую (2,1 на 

1 000 новорожденных) по сравнению с Норвегией 

частоту пороков нервной трубки [38] и сопоставимую 

частоту пороков передней брюшной стенки (0,5 на 

1 000 новорожденных) [37].

Использование МРР может являться ценным спо-

собом мониторинга ВПР. Популяционный характер 

регистров, проспективный сбор данных как о воз-

действиях во время беременности, так и о патологии 

новорожденного, выявленной в перинатальном пери-

оде, делает их незаменимыми в поиске новых тера-

тогенов. С учетом этого представляется возможным 

использование МРР как в качестве самостоятельного 

инструмента мониторинга, так и в совокупности с 

имеющейся системой регистрации ВПР. 

В данной работе мы хотели на основе обзора про-

веденных ранее исследований продемонстрировать 

использование данных регистров родов, существую-

щих в Мурманской области, для целей мониторинга 

распространенности ВПР, анализа изменения рас-

пространенности с течением времени и изучения их 

факторов риска.

Медицинские регистры родов в России и их ис-
пользование при проведении эпидемиологических 
исследований

Кольский (Мончегорский) регистр родов

История регистров родов в России берет свое 

начало в 1995 году с исследования эффекта профес-

сиональной экспозициии никеля на неблагоприятные 

исходы беременности среди женщин, работавших 

на горно-металлургических комбинатах в Никеле, 

Заполярном и Мончегорске (все расположены в 

Мурманской области) [36], когда впервые в России 

были собраны данные обо всех беременностях и 

их исходах на территории указанных населенных 

пунктов. Позднее сбор данных выполнялся только 

в Мончегорске как самом населенном городе, где в 

1997 году и был создан Кольский (Мончегорский) 

регистр родов (КРР) [48]. Информация о каждом 

новорожденном со сроком гестации более 28 недель 

была ретроспективно (начиная с 1973 г.) собрана из 

историй родов и госпитальных журналов и введена 

в компьютеризированную базу данных. Начиная с 

1997 года сбор данных продолжался уже проспек-

тивно с участием персонала Мончегорской городской 

больницы. Кроме того, внутригоспитальные спонтан-

ные аборты до 28 недели беременности также были 

зарегистрированы [48]. Таким образом, за период с 

1973 по 2005 год было зарегистрировано 26 841 ис-

ходов беременности в Мончегорске. 

База данных регистра содержит информацию о ро-

дителях (возраст, место жительства, национальность, 

заболевания матери до беременности), информацию 

о предыдущих беременностях и их исходах, информа-

цию о настоящей беременности (заболевания матери 

во время беременности, осложнения беременности, 

результаты пренатального скрининга, вредные при-

вычки матери и другие внешние воздействия во 

время беременности, в т. ч. и профессиональные 

вредности), информацию о родах (гестационный срок, 

предлежание, тип родов, осложнения) и информацию 

о новорожденном (статус при рождении, результат по 

шкале Апгар, антропометрические данные, состояния 

и заболевания, выявленные в перинатальном периоде, 

в т. ч. и диагностированные ВПР).

В целом качество сбора данных, соответствие их 

данным первичной документации и содержание базы 

данных регистра были оценены как достаточные для 

целей проведения эпидемиологических исследований 

[48]. 

Мурманский областной регистр родов

В связи с тем, что ежегодное число родов в Мон-

чегорске было относительно небольшим по сравнению 

с Мурманской областью в целом (приблизительно 

7 %), данных Кольского регистра было недостаточ-

но, чтобы исследовать редкие исходы беременности. 

В соответствии с распоряжением Правительства 

Мурманской области в 2005 году был основан 

Мурманский областной регистр родов (МОРР) как 

совместный проект между Мурманским областным 

комитетом по здравоохранению и Университетом 

города Тромсе (Норвегия). Обязательная проспектив-

ная регистрация всех рождений в области началась 

1 января 2006 года [14]. 

Данные о беременностях и родах собирались в 

15 акушерских отделениях городских и районных 

больниц области из следующих четырех источников: 

амбулаторные карты, акушерские журналы, истории 

родов и истории развития новорожденного, а также 

интервью с матерью. На основании этих документов 

заполнялась регистрационная форма об исходе бере-

менности, которая была создана по образцу Норвеж-

ского МРР, однако с более подробной информацией 

о профессиональных вредностях.

В первый год (2006) функционирования регистра 

информация о 8 401 родах и 8 468 новорожденных 
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была внесена в базу данных, что составило 99 % 

всех родов в Мурманской области [15]. К 2011 году 

регистр содержал данные о 52 тысячах исходов бе-

ременности в области. К сожалению, прекращение 

иностранного финансирования в 2012 году привело 

к закрытию регистра и остановке сбора данных.

База данных МОРР, как и КРР, включает инфор-

мацию о родителях (возраст, место жительства и 

род занятий); информацию о здоровье матери и об 

образе жизни (курение до и во время беременности, 

употребление алкоголя или медикаментов во время 

беременности, хронические заболевания матери до 

беременности); информацию о предыдущих беремен-

ностях и их исходах, осложнениях данной беремен-

ности; результаты пренатального скрининга; инфор-

мацию о родах и их осложнениях; новорожденном 

(статус, шкала Апгар, антропометрические данные, 

заболевания новорожденного в перинатальном пе-

риоде включая ВПР). В отличие от КРР, данные о 

беременности были дополнены информацией о приеме 

фолиевой кислоты и мультивитаминов до и во время 

беременности. Полная форма для регистрации исхода 

беременности была представлена ранее [14]. 

По сравнению со скандинавскими регистрами 

регистры родов, созданные в Мурманской области, 

имеют некоторые отличия, которые могут повлиять 

на сопоставимость данных. Аборты по медицинским 

показаниям (в т. ч. в связи с пренатально диагно-

стированными ВПР), а также спонтанные аборты 

до 22 недель беременности (до 28 в КРР) не были 

включены в базу данных. Кроме того, отсутствие 

личного идентификационного номера осложняет 

сопоставление данных с другими базами данных (на-

пример, с региональными регистрами ВПР), однако 

оно все-таки возможно по дате рождения матери и/

или ребенка. 

Информация о врожденных пороках развития и 
перинатальных факторах, собираемая медицински-
ми регистрами родов в России

Информация о врожденных пороках в Кольском 

и Мурманском областном регистрах родов

Информация о ВПР, внесенная в регистры, включает 

данные о наличии ВПР (закодированные как «Да», 

«Нет» или отсутствие информации в КРР и «0» или 

«1» в МОРР) и перечисление диагнозов. В регистры 

внесены все диагнозы ВПР, зарегистрированные в 

период пребывания в учреждении родовспоможения. 

В КРР включены как клинический диагноз, так и его 

кодировка по МКБ-10, в то время как МОРР вклю-

чает только коды по МКБ-10. Число новорожденных с 

отсутствующей или неверной информацией о наличии 

ВПР составило 56 в КРР и 99 в МОРР (0,2 % от 

всего числа зарегистрированных исходов беременно-

сти). Большинство случаев с неверной информацией 

являлось примерами мисклассификаций по диагнозу: 

так, диагнозы, закодированные кодами K 42.0 (физио-

логическая пупочная грыжа) и N 47.0 (фимоз), не 

относящиеся к ВПР согласно МКБ-10, были зареги-

стрированы как врожденные дефекты в КРР.

Информация о факторах до и во время бере-

менности

Вся информация о родителях, беременности и 

родах, сoбранная в обоих регистрах, разделена на 

несколько блоков: профессиональный статус и вред-

ности, история предыдущих беременностей, образ 

жизни матери и вредные привычки, хронические 

заболевания матери до беременности, заболевания 

во время текущей беременности и осложнения бе-

ременности. С некоторыми различиями в названии 

полей анкеты в целом собираемая информация была 

похожа в КРР и МОРР, кроме того, во всех случаях 

заболеваний диагнозы подтверждались кодами по 

МКБ. Однако некоторые различия между КРР и 

МОРР все-таки присутствуют: так, в связи с тем, 

что КРР был создан для оценки влияния профес-

сиональных факторов на репродуктивное здоровье, 

в этом регистре имеется дополнительное поле для 

информации о воздействии органических раствори-

телей во время беременности. В то же время КРР 

содержит информацию только о курении во время 

беременности, а в МОРР эта информация разделена 

на четыре поля и включает информацию о курении 

до беременности и числе сигарет, выкуриваемых в 

день. Кроме того, в КРР отсутствует информация 

о приеме фолиевой кислоты и поливитаминов, в то 

время как МОРР содержит информацию о приеме 

фолиевой кислоте и использовании витаминов до и 

во время беременности. 

Информация о результатах пренатального скринин-

га была включена в оба регистра и содержала геста-

ционный срок на момент проведения обследования 

и его результаты с кодами по МКБ-10. При этом в 

КРР внесены сроки проведения всех исследований, 

а МОРР содержит дату первого ультразвукового 

исследования и диагнозы, установленные на всех 

исследованиях.

Опыт использования регистров родов в Мур-
манской области для изучения распространенности 
врожденных пороков развития и факторов риска

Анализ распространенности врожденных по-

роков

Исследование, основанное на данных КРР и МОРР, 

выявило, что общая распространенность ВПР при 

рождении в период 1973–2011 годов в Мончегорске 

была выше по сравнению с данными EUROCAT [41]. 

Однако малые аномалии развития составили значи-

тельную часть дефектов, и следовательно, после их 

исключения распространенность стала сопоставимой, 

но все еще была выше в период с 2003 по 2011 год. 

Сравнение полученных результатов с данными 

соседних стран региона, которые также используют 

регистры родов для мониторинга ВПР, показало, 

что распространенность ВПР в Норвегии в 1967–

2013 годах была сопоставима (33,4 на 1 000 ново-

рожденных, исключая прерывания беременности) 

[35], тогда как распространенность ВПР в Швеции 

в 1992–2012 (31,4 на 1 000 новорожденных) была 

ниже, чем в Мончегорске для сопоставимого периода 
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наблюдения, несмотря на различие в политике пре-

натального скрининга [45]. 

Исследования, изучающие отдельные формы ВПР, 

показали, что распространенность врожденных по-

роков сердца (ВПС) в Мончегорске варьировала 

от 1,7/1 000 до 4,0/1 000 в 1973–2008 годах и в 

целом составила 3,0 на 1 000 новорожденных. При 

этом распространенность среди мертворожденных 

была в 20 раз выше [42] по сравнению с рожден-

ными живыми. Распространенность наиболее часто 

встречающейся группы аномалий – пороков кост-

но-мышечной системы в Мончегорске была 13,3 

на 1 000 новорожденных в 1973–2005 годах [50] и 

10,6 на 1 000 в 2003–2011-х [41]. При этом более 

половины всех зарегистрированных аномалий могли 

быть расценены как малые по методике EUROCAT, 

и следовательно, они не учитываются EUROCAT 

при определении распространенности [41]. Распро-

страненность аномалий половых органов была также 

оценена дважды: за период 1973–2005 годов она со-

ставила 4,5 на 1 000 новорожденных [48], а за период 

2003–2011 – 3,9 на 1 000 новорожденных [41]. 

Общая распространенность пороков развития, 

определенная при рождении, увеличилась в Мон-

чегорске в два раза за период с 1973 по 2011 год: 

с 23,5 до 46,3 на 1 000 новорожденных, в первую 

очередь за счет увеличения распространенности сре-

ди живорожденных. Среди групп ВПР наибольший 

рост продемонстрировали пороки мочевыделительной 

системы, распространенность которых возросла с 

0,2/1 000 до 19,1/1 000. Статистически значимый 

рост распространенности при сравнении четырех 

временных периодов (1973–1982, 1983–1992, 

1993–2002, 2003–2011) также был зафиксирован 

для ВПР нервной системы, ВПР глаза, уха и шеи, 

а также ВПР половых органов [41]. Авторы пола-

гают, что внедрение пренатального ультразвукового 

скрининга является наиболее вероятной причиной 

таких изменений. 

Несмотря на то, что общая распространенность 

ВПР при рождении увеличилась после внедрения 

обязательного пренатального скрининга, распростра-

ненность наиболее тяжелых пороков (подлежащих 

обязательной регистрации в России) не изменилась, 

а распространенность пороков сердечно-сосудистой и 

костно-мышечной систем даже значимо снизилась [40].

Пренатальная диагностика оказала влияние и на 

показатель перинатальной смертности среди ново-

рожденных с пороками развития: было продемон-

стрировано пятикратное уменьшение данного пока-

зателя среди таких новорожденных после внедрения 

обязательного ультразвукового скрининга, тогда как 

общая перинатальная смертность снизилась за это 

время два раза. Кроме того, женщины, прошедшие 

как минимум одно ультразвуковое обследование в 

течение беременности, имели значимо более низ-

кий риск смерти новорожденного в перинатальном 

периоде [40]. 

Врожденные аномалии почек и мочевыделительной 

системы были изучены детально в связи со значи-

тельным увеличением распространенности, и были 

определены перинатальные факторы риска данной 

группы дефектов c использованием МОРР как ис-

точника данных о случаях ВПР и перинатальных 

воздействиях (n = 52 086). По результатам регрес-

сионного анализа, наличие сахарного или гестацион-

ного диабета у матери, инфекционные заболевания 

или прием медикаментов во время беременности, а 

также зачатие в летние месяцы значимо увеличивало 

риск развития данной группы аномалий у новорож-

денных. Кроме того, было показано, что при общей 

распространенности данной группы аномалий, равной 

4,0 на 1 000 новорожденных, частота их значительно 

варьировала в населенных пунктах области [39].

При изучении влияния профессиональной экспози-

ции никелем во время беременности не было найдено 

ассоциации между указанным воздействием и риском 

ВПР половых органов, однако данные результаты 

следует оценивать с осторожностью из-за небольшого 

количества наблюдений и малого количества случаев 

ВПР в группе с высоким уровнем воздействия [13, 

49]. Кроме того, не было также найдено причинно-

следственной связи между профессиональной экспо-

зицией никелем и мышечно-скелетными аномалиями, 

однако распространенность указанных пороков была 

выше среди новорожденных, чьи матери работали 

в производственных цехах с высокой экспозицией 

медью [13, 50].

Методологические проблемы исследований, по-
строенных на базе медицинских регистров родов

Проблемы оценки истинной инцидентности 

врожденных пороков

Основная проблема изучения ВПР состоит в 

трудности определения их точной частоты [43], что 

связано с невозможностью определения популяции 

риска из-за невозможности учета всех прерываний 

беременности. Достаточно большое число эмбри-

онов погибает на малом сроке гестации, при этом 

чаще всего это происходит из-за наличия хромо-

сомных дефектов или структурных аномалий. Доля 

внутриутробных смертей, вызванных хромосомными 

аномалиями или структурным пороками развития, 

различна, ее оценка, по данным разных авторов, 

варьирует от 3,3 % [25] до 50 % [24]. Интересно, 

что спонтанные прерывания беременности на ранних 

сроках обычно связаны с хромосомными аномалиями, 

в то время как структурные дефекты (например, по-

роки нервной трубки плода) приводят к спонтанным 

абортам на более поздних сроках беременности [25]. 

Так как мы не в состоянии оценить популяцию риска, 

знаменатель для вычисления инцидентности неиз-

вестен. В связи с этим ряд авторов рассматривают 

распространенность как рекомендуемый термин для 

оценки частоты ВПР [32]. Кроме того, Mason с со-

авт. рекомендуют не включать в знаменатель число 

мертворожденных, хотя и признают, что их включение 

оказывает относительно малое влияние на оценку 

распространенности. 
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Работая с данными регистра и не имея возможности 

собрать данные обо всех прерываниях беременности, 

мы также предлагаем использовать для мониторинга 

только распространенность ВПР в то время, когда 

они могут быть диагностированы. В большинстве ис-

следований с использованием данных КРР и МОРР 

для оценки распространенности был взят период 

пребывания в учреждении родовспоможения. Из-

учая регистры родов как инструмент мониторинга, 

мы также не исключали случаи мертворождений, 

зарегистрированных в КРР или МОРР, чтобы обе-

спечить сопоставимость наших результатов с данными 

EUROCAT. Спонтанные и индуцированные аборты 

на гестационных сроках до 22 недель беременности 

не регистрировались в регистрах, поэтому истинная 

инцидентность может быть выше расчетной, особен-

но для последнего десятилетия (2001–2011), когда 

активно внедрялись технологии пренатальной диагно-

стики и была возможность прерывания беременности 

в случае дородовой диагностики тяжелого ВПР. 

Сравнение данных по распространенности 

врожденных пороков развития по данным ре-

гистров родов и официальной статистики в 

Мурманской области

Официальные опубликованные данные о резуль-

татах мониторинга ВПР для Мурманской области не 

были доступны на сайте Научно-исследовательского 

клинического института педиатрии на момент напи-

сания настоящей статьи, поэтому мы провели срав-

нение информации, полученной по данным регистра 

распространенности ВПР при рождении, с данными 

за 2003–2009 годы, полученными в Мурманском 

информационно-аналитическом центре (МИАЦ). 

Предоставленные МИАЦ данные включают все 

случаи ВПР, диагностированные в течение первого 

года жизни, и были собраны согласно методике, 

определенной приказом № 268 Министерства здра-

воохранения РФ от 1998 года. 

Согласно данным регистра, в период с 2003 по 

2009 год в Мончегорске было выявлено 207 ново-

рожденных с ВПР, что соответствует показателю 

распространенности при рождении, равному 50,6 на 

1 000 новорожденных. В то же время данные МИАЦ, 

которые, как мы ожидали, должны быть выше из-за 

более длительного периода наблюдения (до года), 

оказались ниже: 168 новорожденных с ВПР, или 41,1 

на 1 000 детей в возрасте до одного года. На наш 

взгляд, есть два возможных объяснения этому факту: 

во-первых, большая доля малых аномалий развития, 

выявляемых при рождении, не нашла подтверждения 

после выписки из родильных домов и не была учтена 

в официальных данных; во-вторых, неудовлетвори-

тельный сбор данных о новорожденных с ВПР, не 

отнесенными к группе «обязательных для учета».

Изучение факторов риска ВПР на основе ре-

гистров родов

Оценка факторов риска ВПР является основной 

целью медицинских регистров родов с момента из 

создания. Использование регистров в качестве источ-

ника данных о воздействиях во время беременности 

уменьшает вероятность информационных ошибок при 

сборе данных, так как информация собирается, как 

правило, проспективно, до момента диагностики ВПР 

[18], а Källén полагает, что только проспективный 

сбор данных о перинатальных воздействиях позво-

ляет исследовать факторы риска ВПР [28]. Кроме 

того, наличие большого количества наблюдений 

позволяет выявлять тератогены даже с умеренным 

по силе эффектом. 

База данных МОРР содержит на сегодняшний 

день данные о 52 000 исходах беременности, что 

значительно меньше, чем содержит любой из сканди-

навских регистров, описанных выше. В то же время 

это наибольший массив популяционных данных в 

России, который содержит информацию как о фак-

торах, воздействующих во время беременности, так 

и о тех или иных исходах беременности.

Основное ограничение, связанное с изучением 

факторов риска (в т. ч. и ВПР) с помощью регистров, 

– это качество рутинного сбора данных, проведенного 

людьми, не входящими непосредственно в исследо-

вательскую группу [18, 19]. Это связано с тем, что 

кодировка части переменных носит субъективный 

характер, особенно с точки зрения классификации 

перинатальных факторов риска. 

Необходимо также отметить, что изучение про-

фессиональных экспозиций при помощи регистра 

родов возможно только путем определения уровня 

экспозиции на основании профессии, сведений об 

условиях труда и трудовых операциях, характерных 

для данной профессии, что может также приводить 

к мисклассификации по воздействию [12]. Однако, 

учитывая значительный объем накопленных по 

результатам предыдущих исследований данных о 

производственных факторах и зависимостях между 

профессией и уровнем экспозиции, вероятность такой 

мискласификации представляется низкой.

Необходимо отметить, что наличие данных по 

факторам образа жизни и здоровья матери во время 

беременности за 40-летний период дает возможность 

изучать изменения в состоянии здоровья и образе 

жизни беременных женщин. Увеличение среднего 

возраста матери на момент первой беременности, 

рост распространенности ожирения, диабета и куре-

ния – более вероятные примеры таких изменений.

Недостатки исследований врожденных поро-

ков, основанных на регистрах

Рассматривая медицинские регистры родов как 

способ сбора данных о ВПР, нельзя не отметить их 

недостатки. Наиболее важный из них – это недо-

оценка истинной распространенности ВПР среди 

новорожденных из-за короткого периода наблюдения, 

ограниченного, как правило, перинатальным перио-

дом, в то время как только 67 % всех аномалий могут 

быть диагностированы пренатально или в течение 

первого месяца жизни [17]. При этом чаще всего 

недооценка касается трудно диагностируемых поро-

ков внутренних органов, особенно малых аномалий 
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сердечно-сосудистой системы и почек: так, средний 

возраст диагностики ВПС составляет 1,5 года, однако 

большинство поздно диагностируемых случаев – не-

значительные дефекты [16]. Для устранения данного 

ограничения возможно использовать сопоставление 

регистров родов с региональными регистрами ВПР, 

созданными в рамках федерального мониторинга. 

Учитывая отсутствие фамилий и имен в МОРР, со-

поставление возможно проводить по датам рождения 

матери и ребенка, а также по месту рождения.

В рассмотренных нами регистрах отсутствуют 

данные о прерываниях беременности по медицинским 

показаниям, что также ограничивает возможность их 

использования для оценки тяжелых ВПР, ведущих при 

пренатальном выявлении к прерыванию беремен-

ности. В ряде исследований, основанных на КРР и 

МОРР, проблема решалась путем дополнения базы 

данных известными случаями абортов по медицинским 

показаниям по данным медицинских учреждений [40].

Недостающие наблюдения и утерянные данные 

– также важная проблема работы с регистрами. 

В целом валидность КРР и МОРР была оценена как 

удовлетворительная для эпидемиологических иссле-

дований, и наиболее важная информация, такая как 

гестационный возраст и масса тела при рождении, 

вносилась в форму регистра по данным нескольких 

источников и, следовательно, могла быть зарегистри-

рована, даже если такая информация отсутствовала 

в истории родов. Согласно Vaktskjold и соавт. [48], 

доля записей с недостающей информацией в КРР 

превышает 5 % только для шести полей данных: 

возраст, национальность, место работы и профессия 

отца (29,0 %), место работы (10,3 %) и профессия 

(14,8 %) матери. При этом недостающая информа-

ция содержится главным образом в самых старых 

записях, собранных ретроспективно. Аналогичная 

ситуация наблюдается в МОРР: личность отца была 

неизвестна в 8,3 % наблюдений в 2006–2011 годах 

[15]. Другим примером переменной со значительной 

долей недостающих данных являются хронические 

урогенитальные инфекции у матери. Для данной 

переменной характерна также недифференциальная 

мисклассификация из-за различной диагностической 

практики в учреждениях здравоохранения. 

Несмотря на некоторые ограничения, связанные с 

недостающими данными и возможностью мискласси-

фикации, мы полагаем, что для большинства пере-

менных доля недостающих данных была меньше по 

сравнению со скандинавскими регистрами. Так, доля 

недостающих данных составила 1,8 % для курения 

во время беременности, 2,0 % для массы тела и 

роста матери, 0,7 и 0,4 % для приема фолиевой 

кислоты и поливитаминов во время беременности 

соответственно.

Заключение
Несмотря на отсутствие регистрации искусственных 

прерываний беременности по медицинским показа-

ниям, медицинские регистры родов в Мурманской 

области являются мощным источником данных для 

мониторинга, контроля распространенности врож-

денных пороков и особенно изучения факторов риска 

ВПР благодаря включению более 98 % родов в 

регионе, проспективному сбору данных о различных 

перинатальных воздействиях и регистрации у ново-

рожденного всего спектра ВПР, выявленных во время 

нахождения в учреждении родовспоможения. 

По нашему мнению, комбинация данных регистров 

с уже существующей системой мониторинга ВПР дает 

возможность сопоставления воздействия и исхода 

на индивидуальном уровне, что позволит добиться 

максимального учета диагностированных аномалий, 

снизить вероятность мисклассификаций по исходу и 

получить надежный источник данных для изучения 

новых тератогенов.
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