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Аннотация

Введение. Улучшение благополучия пациентов с муковисцидозом посредством комплексного си-
стемного мониторинга качества жизни является одной из актуальных задач современного здраво-
охранения. Разработаны методы оценок, основанные на проведении анкетирования. Цель исследо-
вания – систематизация сведений о свойствах ключевых зарубежных опросников качества жизни, 
частичный обзор примеров их использования. Материалы и методы. Релевантные достоверные сведе-
ния для контент-анализа экстрагировали из библиографических баз PubMed и eLibrary. Отбирались 
информационные источники, посвященные вопросам изучения характеристик и аспектам примене-
ния соответствующих опросников. Результаты и заключение. В статье рассмотрены примеры попу-
лярных анкет, резюмированы ключевые параметры их сравнения, включая применимость. Специфи-
ческие анкеты использовались в зарубежных исследованиях чаще других. В отечественных научных 
публикациях качество жизни при муковисцидозе оценивалось прежде всего с помощью общих те-
стов. Пересмотренный опросник по муковисцидозу (Cystic Fibrosis Questionnaire-Revised, CFQ-R) и ан-
кета для оценки качества жизни при муковисцидозе (Cystic Fibrosis Quality of Life, CFQoL) оказались 
валидированными, наиболее распространенными специфическими инструментами с заметным по-
тенциалом для их адаптации к условиям работы медицинских регистров за рубежом. По доступным 
на текущий момент сведениям варианты CFQ-R, техника научно обоснованного комбинирования 
разнородных линеек измерения исходов у пациентов (общих и специфических подходов) показывают 
преимущества в контексте пошагового поиска путей к широкому внедрению методов комплексных 
оценок в повседневную врачебную практику организаций отечественного здравоохранения. 
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Abstract

Background. Improving the well-being of patients with cystic fibrosis through comprehensive systematic 
monitoring of quality of life is one of the urgent tasks of modern healthcare. Assessment methods based on 
questionnaires have been developed. Purpose. To systematize information on the properties of key inter-
national quality of life questionnaires and to provide a partial review of use cases. Materials and Methods. 
Relevant, reliable information for content analysis was extracted from the PubMed and eLibrary bibliographic 
databases. Materials studying the characteristics and application features of relevant questionnaires were in-
cluded in the review. Results and conclusion. The article reviews the most used quality of life questionnaires 
and summarizes key parameters of their comparison, including applicability. Specific questionnaires were 
used in international studies more often than others. In Russian scientific publications, quality of life in cys-
tic fibrosis was primarily assessed using generic questionnaires. The Cystic Fibrosis Questionnaire-Revised 
(CFQ-R) and the Cystic Fibrosis Quality of Life (CFQoL) questionnaires have proven to be the most common, 
validated, specific instruments with significant potential for their adaptation to features of clinical registries 
abroad. According to currently available information, CFQ-R versions and the technique of scientifically 
based combination of heterogeneous patient outcome measurement scales (general and specific approaches) 
offer advantages in stepwise searching for ways to widely implement comprehensive assessment methods 
into routine clinical practice of Russian healthcare organizations.
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Введение

Муковисцидоз (МВ) – хроническое, генетиче-
ски обусловленное заболевание, протекающее 
с частыми обострениями и приводящее к со-
кращению продолжительности жизни [1]. Сред-
ний возраст такого пациента в Европе, Израиле 
и Российской Федерации составляет прибли-
зительно 22,3 года [1]. Усредненное значение 
продолжительности жизни при муковисцидозе 
в городе Москве составляет 37 лет, а в целом 
по России – 20 лет [2]. 

На протяжении болезни постепенно на-
рушается функция ряда систем организма: 
от дыхательной до пищеварительной. Бла-
годаря внедрению новых методик лечения, 
включая применение модуляторов регулятора 
трансмембранной проводимости при муковис-
цидозе, ожидаемая продолжительность и ка-
чество жизни пациентов (КЖ) возросли [3, 4]. 
Хотя использование современных препаратов 
приводит к уменьшению симптоматических 
проявлений заболевания и улучшению функ-
ционирования систем организма, их действие 
сопровождается побочными эффектами. Кроме 
того, инновационная терапия доступна не всем 
пациентам. Результаты исследований пока-
зывают, что у некоторых больных примене-
ние отдельных видов терапии ассоциировано 
с психоэмоциональными проблемами, общим 
ухудшением повседневного КЖ [1, 5, 6]. 

При планировании персонифицированных 
стратегий лечения и принятии совместных 
с пациентом медицинских решений важно ре-
гулярно отслеживать КЖ, ассоциированное 
с заболеванием. Растет внимание к возможно-
стям интеграции переменных КЖ в структуру 
регистров муковисцидоза [7]. Внесение пока-
зателей КЖ в список регистрируемых клини-
ческих индикаторов облегчает формирование 
комплексных оценок эффективности терапии 
и реабилитации, вероятности наступления 
определенных исходов заболевания, обеспечен-
ности ресурсами и т. д. [7]. Разработаны методы 
мониторинга КЖ, основанные на организации 
анкетирования целевых групп пациентов раз-
ного возраста. 

КЖ у пациентов с муковисцидозом анализи-
руется по результатам анкетирования посред-
ством специфических и общих (универсальных) 
инструментов. Специфические анкеты выяв-
ляют тонкие, подробные аспекты физического, 
психологического, социального, эмоционально-
го благополучия пациентов с муковсицдозом. 
Преимущества универсальных средств диагно-
стики заключаются в возможностях генерирова-
ния данных для сопоставления КЖ у пациентов 
с различными патологиями, а также со здоровой 

популяцией. Полная картина КЖ складывается 
по итогам углубленного анализа и отражает 
назревшие потребности пациента в улучшении 
индивидуализированных программ лечения 
и медицинского ухода. 

В систематическом обзоре Ratnayake I. и со-
авт. (2020 г.) сообщается о 27 тестах для оценки 
КЖ при муковисцидозе. Отмечено, что специфи-
ческие опросники применялись чаще других [8]. 
McLeod C. и соавт. (2021 г.) делают вывод, что КЖ 
при муковисцидозе оценивалось с помощью 7 
и 17 специфических и универсальных инстру-
ментов соответственно [9]. Свойства более чем 
15 инструментов для взрослых рассмотрены 
в аналитической работе Snop-Perkowska D. и со-
авт. (2025 г.) [10].

Цель данного обзора – систематизация и обоб-
щение современных сведений о характеристи-
ках ключевых анкет, наиболее распространен-
ных в практике наблюдения за КЖ у больных 
муковисицдозом. В статье также частично при-
водятся новые данные по использованию таких 
инструментов. 

Материалы и методы

Поиск релевантных публикаций проводил-
ся в библиографической базе PubMed. В строку 
поисковых запросов включали ключевые сло-
ва: “cystic fibrosis”, “quality of life”, “questionnaire”, 
а также названия общих и специфических ин-
струментов оценки КЖ. Дополнительную ин-
формацию извлекали из базы eLibrary и поиско-
вой системы Google. 

Результаты

Специфические опросники
Популярными инструментами прямой оценки 

КЖ являются: анкета для оценки качества жиз-
ни при муковисцидозе (Cystic Fibrosis Quality 
of Life, CFQoL), опросник по муковисцидозу 
(Cystic Fibrosis Questionnaire, CFQ), опросник 
по удовлетворенности жизнью (Questions on Life 
Satisfaction, FLZM-CF). Несмотря на широкий 
спектр тестов, пересмотренный опросник по му-
ковисцидозу (CFQ-R) остается наиболее часто 
используемым валидированным, специфичным 
инструментом оценки КЖ у людей с муковисци-
дозом различных возрастных групп [1]. 

CFQoL – второй по частоте использования ин-
струмент, предназначенный для взрослых па-
циентов [1]. Кроме перечисленных инструментов 
распространены и другие разнообразные опро-
сники для регистрации проявлений кистозного 
фиброза (табл. 1). 
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Таблица 1 – Сравнение свойств ключевых специфических инструментов для регистрации переменных качества жизни больных муковисцидозом 
(адаптировано из источников [8], [9] с изменениями и дополнениями; лицензия: http://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/)
Table 1 – Comparison of the properties of key specific instruments for registering quality of life values in patients with cystic fibrosis (adapted from sources [8], 
[9] with amendments and supplements; license: http://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/)

Опросник / год разработки / целевые 
группы / языковые версии (на 2020 г.)

Структура (количество пунктов и домены) /  
время на заполнение

Функциональные  
свойства

CFQ-R / 2003 / подростки и взрослые 
(14+ лет);

подростки (12–13 лет);

дети (6–11 лет), родители (доверенные 
лица – дети 6–13 лет) / английский, 
польский, немецкий, венгерский, 
нидерландский

хинди, португальский, испанский, 
шведский, турецкий и др. (30+ языков)

Кол-во пунктов в версиях: взрослая – 
50; подростковая – 35; детская – 35; 
родительская – 44 / домены: физическое 
здоровье, жизненная энергия, 
эмоциональная сфера, социальный 
компонент, ролевая функция или школьная 
жизнь, представление о физической 
форме/телосложении, бремя лечения, 
восприятие здоровья, вес, дыхание, 
пищеварение/ медиана – 14 (от 10 до 30) 
минут [11]

Надежность: α > 0,7, за исключением 
бремени лечения и домена 
социального функционирования 
в некоторых исследованиях; 
надежность в тесте-ретесте >0,6; 
валидность: валидность известных 
групп с объемом форсированного 
выдоха за 1 секунду (ОФВ1), возраст 
и индекс массы тела; эффект 
потолка: нарушения пищевого 
поведения (46,4%), образ тела (39,6%), 
пищеварение (37,2%)

e-CFQ-R (электронная версия CFQ-R) / 
2018 / [12]

подростки и взрослые (14+ лет) / 
английский, испанский, возможно, 
другие языки 

Электронный вариант бумажного 
опросника CFQ-R, 12 доменов; 50 пунктов

Адаптирован для быстрого 
заполнения пациентами. e-CFQ-R 
обладает преимуществами, 
свойственными для электронных 
онлайн-опросников. Высокая 
конкордантность с бумажным 
вариантом – корреляция более  
0,9 во всех доменах. Тест-ретестовая 
надежность: 0,8–0,9

CFQ-R-8D / 2023 / пациенты ≥ 14 лет [13]

Выделено 8 доменов (физическое 
функционирование, жизнеспособность, 
эмоциональное функционирование, 
ролевое функционирование, 
респираторные симптомы, восприятие 
физической формы или телосложения, 
симптомы нарушения пищеварительной 
функции и бремя лечения)

CFQ-R-8D позволяет выявлять 
известные групповые различия  
и изменения с течением времени  
с более весомыми доказательствами, 
свидетельствующими о лучших 
психометрических параметрах, чем 
у EQ-5D-3L, и аналогичных пара-
метрах, как у анкеты SF-6D. Может 
потребоваться проведение дополни-
тельных исследований валидности  
в различных популяциях

CFQoL / 2000 / подростки и взрослые 
(14+ лет) / английский, польский, грече-
ский, португальский

Взрослый вариант: 52 пункта / 
домены: физический, социальное 
функционирование, лечение, 
эмоциональная сфера, социальные 
отношения, карьера, восприятие будущего, 
симптоматические проявления /  
15–20 минут

Надежность: α: 0,72–0,95; надежность 
тест-ретест >0,7; валидность: все 
домены коррелируют с объемом 
быстрого экспираторного потока, 
измеряемого в диапазоне от 25% 
до 75% жизненной емкости легких 
(ВРЭ2), чувствительны к изменениям 
с течением времени

CFQ / 1997 / подростки и взрослые (14+ 
лет); дети (6–13 лет); родители (доверен-
ные лица - дети 6–13 лет) / английский, 
немецкий; нидерландский, португаль-
ский, возможно другие языки

Пункты: взрослый вариант – 48; 
юношеский: детский – 35, родительский – 
44 / домены: физический; жизненная 
энергия, эмоциональное состояние; 
социальный; затруднения в повседневной 
жизни или в школе; физическая 
форма / телосложение; пищевое 
поведение; нагрузка, ассоциированная с 
проводимой терапией; вес; респираторная 
и пищеварительная функция [14]

Надежность: α: 0,62–0,93 для 
большинства доменов в анкетах 
для взрослых и детей; валидность: 
некоторые домены коррелируют  
с показателями ОФВ1
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Опросник по муковисцидозу (Cystic Fibrosis 
Questionnaire, CFQ)

Опросник по муковисцидозу (CFQ) – это ин-
струмент для измерения качества жизни паци-
ентов с муковисцидозом, впервые разработан-
ный во Франции в 1997 г. [8] и переведенный 
на различные языки [17]. Опросник CFQ перво-
начально являлся единственным инструмен-
том, представленным в версиях для различных 
возрастных групп пациентов с муковисцидо-
зом, а именно: для детей от 8 до 13 лет (CFQ-д), 
для родителей (CFQ-р), а также в версии для под-
ростков и взрослых в возрасте от 14 лет и старше 
(CFQ 14+). Опросник CFQ состоит из 35 (CFQ-д), 
44 (CFQ-р) или 50 (CFQ 14+) пунктов [14]. Ответы 
пациентов преобразуются в шкалы от 0 (худшее 
КЖ) до 100 (лучшее КЖ) [14].

Пересмотренные версии опросника по муковисци-
дозу (Cystic Fibrosis Questionnaire Revised, CFQ-R)

Первичные немецкие и американские (США) 
варианты CFQ обладали неудовлетворитель-
ными психометрическими свойствами. В свя-
зи с этим варианты CFQ были пересмотрены, 
что привело к модификации списка вопросов. 
Первая версия CFQ-R была разработана в 2003 г. 
[8]. У пересмотренных вариантов опросника CFQ 
(CFQ-R) обнаруживаются приемлемые функцио-
нальные характеристики [18]. 

В публикации Ceyhan B и соавт. описаны 
результаты применения CFQ-R у взрослых па-
циентов с муковисцидозом. Авторы отмеча-
ют, что CFQ-R считается распространенным 
специ фическим опросником по КЖ при данном 
заболевании. Использованный в исследова-
нии вариант анкеты включает 50 положений, 

распределенных по 9 доменам и трем шкалам 
симптомов [19]. Каждое положение оценивается 
по 4-уровневой шкале Лайкерта. Стандартизо-
ванный интервал для каждой подшкалы нахо-
дится в интервале от 0 до 100 баллов. Высокие 
оценочные значения отражают лучшее КЖ [19]. 

По результатам систематического обзора, 
проведенного Ratnayake I. и соавт. (2020 г.), 
были отмечены измерительные шкалы ин-
струмента CFQ-R: для детей в возрасте от 6 до  
11 лет; подростков в возрасте от 12 до 13 лет; 
подростков или взрослых – возраст 14+; для ро-
дителей (предназначен для оценки КЖ у детей 
от 6 до 13 лет). По данным Ratnayake I. и соавт., 
CFQ-R переведен на 36 различных языков, его 
заполнение занимает от 10 минут до получаса 
[8]. Обзор McLeod C. и соавт. (2021 г.) включает 
следующее описание четырех шкал системы 
CFQ-R: 1) CFQ-R >14 лет (44 положения по 9 до-
менам); 2) CFQ-R для опроса детей (8 доменов, 
35 положений) с участием помощника (6-13 лет) 
или самостоятельно (12–13 лет); 3) родительский 
вариант (44 положения, 10 минут); дошкольный 
возраст (3-6 лет, 28 положений, 15 минут на за-
полнение).  

В Германии также детально изучены варианты 
CFQ-R: CFQ-R 6 – 13, CFQ-R 14+ [18]. CFQ-R 6 – 13 
и CFQ-R – для родителей разработаны для само-
стоятельного применения детьми и заполнения 
родителями сведений о КЖ ребенка соответ-
ственно. Детская версия включает 35 положений, 
сгруппированных по восьми доменам. Она пред-
назначена для детей школьного возраста. Версия 
для заполнения родителями состоит из 43 поло-
жений, распределенных по одиннадцати доме-
нам [18]. Некоторые домены представлены только 

Опросник / год разработки / целевые 
группы / языковые версии (на 2020 г.)

Структура (количество пунктов и домены) /  
время на заполнение

Функциональные  
свойства

Инструмент для скрининга – FLZM-CF / 
2003 / пациенты > 15 лет [15]

Дополнительный модуль по 
муковисцидозу включает 18 вопросов для 
оценки удовлетворенности по отношению 
к симптомам и другим проявлениям 
тяжести заболевания / 5 минут

Надежность: α: 0,8; надежность 
в тесте split-half reliability – 0,72; 
валидность: высокая корреляция  
с линейкой общей удовлетворенности 
здоровьем – r=0,75; слабая поло-
жительная связь с ОФВ1 – r = 0,3; 
отрицательная связь с временными 
затратами на лечение – r = -0,26; раз-
личает пациентов с потребностями  
в помощи в повседневной жизни [16]

DISABKIDS-CF-модуль / 2013 / дети 
(8–17 лет); родители (доверенные лица 
для пациентов 8–17 лет) / португальский

10 пунктов; домены: влияние, терапия /  
2 минуты

Надежность: α: 0,71–0,76; 
валидность: хорошие конвергентная 
и дивергентная валидность, 
оцененные с помощью матрицы 
многомерных признаков и 
многоаспектных методов (МТММ);

потолочные эффекты: 27,5% для 
домена «влияние»

Таблица 1. Окончание
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в одной из двух версий. В таблице 1 отражены 
подробные характеристики доменов, число пун-
ктов и примеры формулировки положений не-
мецких модификаций анкеты CFQ-R [18].

В исследовании немецких ученых анкеты за-
полнялись родителями самостоятельно и деть-
ми в возрасте от 11 до 13 лет после проверки до-
статочности навыков чтения. Дети в возрасте 
от 6 до 10 лет проходили собеседование и вы-
бирали ответы с помощью специальной вспо-
могательной карточки. Сведения охватывают 
временной период, относящийся к предыдущим 
двум неделям [18]. В детской версии ответы 
оцениваются по четырехбалльной шкале Лай-
керта или по рейтингу «верно – неверно» в ди-
апазоне от «совсем неверно» до «очень верно» 
или по частотной характеристике в диапазоне 
от «никогда» до «часто» [18]. В родительской вер-
сии используются аналогичные четырехбалль-
ные шкалы Лайкерта, дополненные пятью пун-
ктами с 4 допустимыми стандартными фразами 
для выбора ответа. Некоторые элементы переко-
дируются, а затем оценка качества жизни также 
рассчитывается по шкале от 0 (низкое) до 100 
(высокое) [18].

Следует отметить, что создана электрон-
ная версия CFQ-R (е-CFQ-R), являющаяся 
относительно новым инструментом, пред-
назначенным для мониторинга психосоциаль-
ного благополучия пациентов. е-CFQ-R соби-
рает информацию онлайн в удаленном режиме 
и в удобное для пациента время. Для взаимо-
действия с достаточно понятным интерфей-
сом е-CFQ-R могут применяться мобильные 
устройства, планшеты, компьютеры. Путем 
использования е-CFQ-R возможно быстрое по-
лучение безошибочных и точных результатов 
c меньшими административными усилиями. 
Данный вариант опросника может быть ин-
тегрирован в работу защищенных цифровых 
медицинских информационных систем. По-
сле дополнительного тестирования цифрово-
го варианта – е-CFQ-R разработчики пришли 
к выводу, что электронная версия, являясь на-
дежным инструментом, способна заменить бу-
мажную форму CFQ-R [12].

К современным модификациям оригиналь-
ного CFQ-R относится анкета Cystic Fibrosis 
Questionnaire-Revised-8 Dimensions (CFQ-R-
8D) [13]. CFQ-R-8D – новый и специфический 
для муковисцидоза инструмент, основанный 
на оценке предпочтений. Главное назначение 
этого опросника – получение оценок полезно-
сти для проведения анализа затратной эффек-
тивности при принятии осознанных решений 
по разработке и реализации программ возмеще-
ния терапии инновационными лекарственными 
средствами [20]. Опросник является упрощен-

ным вариантом CFQ-R, что сокращает время 
сбора сведений. Он обладает высокой информа-
тивностью, учитывая уникальные черты прояв-
лений муковисицидоза [13]. Поскольку CFQ-R-8D 
является относительно новым инструментом, 
то поиск в библиографической базе PubMed 
(строка поиска: Cystic Fibrosis Questionnaire- 
Revised-8 Dimensions) приводит к обнаружению 
только нескольких публикаций.

Анкета для оценки качества жизни при муковис-
цидозе (Cystic Fibrosis Quality of Life, CFQoL)

Всего в анкете насчитывается 52 положения 
и 9 доменов. Анкета включает в себя вопросы, ка-
сающиеся физической функции и мобильности, 
социальной жизни, терапии, симптомов, эмоци-
онального функционирования, степени обеспо-
коенности в связи с будущим, характеристики 
межличностных взаимоотношений, имиджа фи-
зической формы и карьеры [21]. На заполнение 
анкеты необходимо 15–20 минут [9]. Целевая по-
пуляция – взрослые и подростки [9].

Приблизительно в двух десятках публикаций 
(строка поиска в PubMed: CFQOL cystic fibrosis) 
приведены итоги использования инструмен-
та CFQoL. Одной из современных публикаций 
(2024 г.) является работа Altabee R. и соавт. 
В этом исследовании был сделан вывод, что од-
новременное использование общего (EQ-5D-5L) 
и специфического (например, CFQoL) опросни-
ков позволяет получать более полные представ-
ления о КЖ при муковисцидозе, что облегчает 
проведение экономического анализа «затраты – 
полезность» [22]. В другой публикации (2022 г.) 
Altabee R. и соавт. представили количественные 
оценки терапевтической нагрузки, воспринима-
емой взрослыми с муковисцидозом. Было отме-
чено, что одним из доступных способов анализа 
терапевтического бремени можно считать ис-
пользование субшкал анкет CFQoL и CFQ-R [23]. 
В библиографической базе elibrary опубликова-
на статья с результатами использования CFQ-R 
в России [24]. 

Опросник по удовлетворенности жизнью для под-
ростков и взрослых с муковисцидозом (Questions 
on Life Satisfaction, FLZM-CF)

Считается надежным и валидным инструмен-
том, подходящим для проведения скрининга по-
казателей КЖ. Принципы разработки финаль-
ной версии опросника FLZM-CF, включающей 
общие и специфические модули и предназна-
ченной для пациентов старше 15 лет, подробно 
представлены в публикации Goldbeck L и соавт. 
[16]. Этот инструмент использовался исследова-
телями-разработчиками для изучения вопросов 
КЖ при реализации определенных программ 
лечения и реабилитации [25].
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Примеры других новых опросников
Опросник влияния муковисцидоза 

на повседневную жизнь (Cystic Fibrosis Impact 
Questionnaire, CF-IQ) разработан в связи с вне-
дрением в практику инновационных стандар-
тов терапии (например, модуляторов CFTR) 
и повышением продолжительности жизни боль-
ных. CF-IQ способен измерять индивидуальные 
исходы, наблюдающиеся только у пациентов, 
доживающих до взрослого возраста (например, 
КЖ, ассоциированное с высшим образованием, 
карьерой, сферой профессиональной деятельно-
сти и т. д.) [26]. CF-IQ генерирует в том числе рас-
ширенные оценки эффективности новых видов 
лечения. Тест содержит 40 положений, на его за-
полнение затрачивается 5–6 минут [9]. Подроб-
ные свойства CF-IQ изложены в работах [15, 26]. 

AWESCORE (Alfred Wellness Score) – краткий 
вариант инструментов регистрации исходов, со-
общаемых пациентами (PROM), разработанный 
с целью применения в повседневных клиниче-
ских условиях. AWESCORE продемонстрировал 
валидность и надежность в исследовании с уча-
стием взрослых пациентов с муковисцидозом [27].

Общие (универсальные) опросники
Среди общих анкет в международной науч-

ной литературе распространены: базовое ядро 
PedsQL 4.0; Health Utilities Index, группа опро-
сников EQ-5D; короткая форма – 36 (Short Form – 
36, SF-36) и ее производные; опросник по профи-
лю влияния болезни (Sickness Impact Profile, SIP); 
Ноттингемский профиль здоровья (Nottingham 
Health Profile, NHP) и др. 

Опросник по качеству жизни в педиатрии 
(Pediatric Quality of Life Inventory, PedsQL)

PedsQL – модульный опросник, предназначен-
ный для оценки КЖ у детей и подростков (возраст 
целевой популяции – от 2 до 18 лет) [28]. Система 
PedsQL включает версии для детей и родителей 
(прокси) [29]. Возможно дополнение ядра анке-
ты (общий блок, актуальный вариант – PedsQL 
4.0) специфическими модулями [30]. Опросник 
подходит для применения в реальных клиниче-
ских условиях (подробнее в исследовании [27]). 
В PubMed обнаруживается более 20 тематиче-
ских публикаций (строка поиска: PedsQL cystic 
fibrosis). PedsQL валидирован в России и являет-
ся популярным в педиатрической практике [30]. 
PedsQL применялся в отечественных работах, 
посвященных проблемам лечения муковисци-
доза [2].

Инструмент определения индексов полезности 
для здоровья (Health Utilities Index, HUI)

За рубежом широкое распространение полу-
чила система HUI-3, сфокусированная на оценке 

8 доменов: зрение, слух, речь, передвижение, уме-
лость/ловкость, эмоциональная сфера, познание, 
болевой синдром или дискомфорт. HUI-3 обеспе-
чивает комплексную основу для измерения со-
стояния здоровья и оценки значений КЖ, исполь-
зуемых в клинико-экономическом анализе [31]. 
Возможности применения инструмента HUI в от-
ечественной педиатрической практике активно 
изучались в рамках соответствующих задач [32]. 
Тест применялся в исследованиях с участием 
больных муковисцидозом в России [33].

Анкеты группы EQ-5D
EQ-5D использует 5 измерений для описания 

здоровья: подвижность, забота о себе, обыч-
ная деятельность, боль/дискомфорт и тревога/
депрессия. В настоящее время существует две 
базовые версии инструмента EQ-5D (EQ-5D-3L 
и EQ-5D-5L). Кроме того, разработан и валидиро-
ван вариант EQ-5D, предназначенный для детей 
и подростков, – EQ-5D-Y [27]. 

В оригинальной версии, EQ-5D-3L, каждое из-
мерение охватывает 3 возможных уровня (без 
проблем, некоторые проблемы, экстремальные 
проблемы) и может описывать 243 уникальных 
состояния здоровья [34]. В более новой версии 
данного инструмента (EQ-5D-5L) используются 
идентичные параметры здоровья, но увеличено 
число возможных уровней оценки с 3 до 5 [34]. 
С помощью валидированных «национальных 
весовых коэффициентов» для различных профи-
лей здоровья по EQ-5D могут быть выбраны ин-
дексы, используемые в фармакоэкономических 
анализах [35, 36]. 

По итогам поиска в PubMed (строка поиска: 
cystic fibrosis EQ5D) обнаружено 18 публика-
ций. В работе Altabee R. и соавт. за 2024 г. рас-
сказывается о результатах анализа целесоо-
бразности использования EQ-5D для принятия 
решений при экономическом обосновании со-
отношения «затраты – полезность» в условиях 
организации лечения взрослых и подростков 
с муковисцидозом. Было показано, что исполь-
зование EQ-5D-5L позволяет дифференцировать 
различные по тяжести этапы течения муковис-
цидоза. Индексные значения EQ-5D-5L и пока-
затели визуальной аналоговой шкалы (EQ-VAS) 
умеренно коррелировали с результатами оценок 
по опроснику CFQoL (CF Quality of Life). Обна-
ружено, что дополнительное применение специ-
фического инструмента оценки КЖ (например, 
CFQoL) вместе с EQ-5D-5L может способствовать 
получению более четких представлений о КЖ 
при муковисцидозе и расширению возможно-
стей для проведения анализа соотношения «за-
траты – полезность» [22]. 

В другом примере использования EQ-5D – пу-
бликации Acaster S. и соавт. (2023 г.) также со-
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общается, что общие показатели полезности 
по EQ-5D, применяемые в анализе затратной эф-
фективности, не всегда коррелируют с выражен-
ными изменениями функциональных возмож-
ностей легких и КЖ при муковисцидозе. В связи 
с этим авторы представили результаты разра-
ботки нового специфичного для муковисцидоза 
инструмента, основанного на оценке полезности 
путем изучения предпочтений. За основу был 
взят распространенный и хорошо валидиро-
ванный инструмент – пересмотренный для под-
ростков/взрослых опросник по КЖ при муко-
висцидозе (Cystic Fibrosis Questionnaire-Revised, 
CFQ-R) [37].

Короткая форма – 36 (Short Form-36, SF-36) и ее 
производные 

Данная анкета была разработана для оценки 
качества жизни как пациентов, так и населения 
в целом. Инструмент включает в себя вопросы, 
касающиеся социальной функции человека, его 
«жизненной энергии», общего состояния здоро-
вья, наличия дискомфорта, физической функции 
и ролевых показателей. В SF-36 также включены 
вопросы о характеристиках эмоциональной сфе-
ры и ментального здоровья [21].

В базе PubMed обнаруживается несколько 
десятков публикаций (поисковая строка: SF-36 
cystic fibrosis), описывающих применение SF 36 
у пациентов с муковисцидозом. За последний 
год опубликовано две работы. Так, в 2024 г. 
вышла в свет публикация Dainavas D. и соавт., 
в которой представлены результаты анализа 
финансовых последствий, обусловленных му-
ковисцидозом. Авторы также проводили оцен-
ку общего состояния здоровья, анализировали 
влияние показателей повседневных расходов 
на КЖ. Полученные данные позволяют выявить 
возможные подходы к улучшению КЖ у людей 
с муковисцидозом, опирающиеся в том числе 
на внедрение новых или усовершенствованных 
методик лечения [21]. 

На основе анкеты SF-36 разработана форма 
SF-12, представляющая собой более короткую 
альтернативу. SF-12 предназначена для приме-
нения в крупномасштабных исследованиях. 
Надежность и валидность этого инструмента 
была хорошо доказана. Подсчет баллов для каж-
дого из четырех доменов (физическое функ-
ционирование, физическая роль, эмоциональ-
ная роль и ментальное здоровье) проводится 
с использованием двух пунктов. При этом каж-
дый из остальных четырех доменов (болевой 
синдром, общее здоровье, жизненная энергия 
и социальное функционирование) оценивают-
ся на основании одного пункта. Все 12 пунктов 
используются для расчета суммарных баллов 
по физическому и психическому компонентам 

(PCS-12 и MCS-12) с помощью алгоритма, эмпи-
рически полученного на основе данных общего 
опроса населения в США [38, 39]. 

Найдено несколько публикаций, в которых 
отражены результаты применения элементов 
опросника SF-12 у пациентов с муковисцидо-
зом (поисковая строка: SF-12 cystic fibrosis). Так, 
в работе Perez A.A. и соавт. применялись шка-
лы физического и психического компонентов 
инструмента SF-12 с целью регистрации КЖ 
у пациентов до трансплантации легких, а так-
же через 3 и 6 месяцев после операции [40]. 
В исследовании Neri L. и соавт. проводили опрос 
подростков с помощью SF-12. Опросник исполь-
зовался в рамках изучения возможностей адап-
тации родителей, участвующих в уходе за деть-
ми с муковисицдозом, к соблюдению режимов 
профессиональной и/или трудовой деятельно-
сти [41]. Rosa del Campo и соавт. представили ре-
зультаты анализа КЖ на основе SF-12 у пациен-
тов, получавших пробиотики с целью снижения 
выраженности дисбактериоза при муковисци-
дозе [42].

SF-6D – система, разработанная на основе 
SF-36 с целью еще большего упрощения проце-
дур измерения КЖ и получения значений полез-
ности (так называемых utilities), используемых 
в фармакоэкономических анализах. Редким 
примером (строка поиска: SF-6D cystic fibrosis) 
изучения свойств SF-6D при муковисцидозе 
является работа Mukuria C. и соавт., в которой 
приводятся итоги сравнения функциональных 
параметров опросников CFQ-R-8D, EQ-5D-3L 
и SF-6D [13].

Опросник по профилю влияния болезни (Sickness 
Impact Profile, SIP)

Одним из распространенных вариантов SIP 
(содержит 136 положений и 12 категорий), ис-
пользуемых при муковисцидозе, является его 
британская версия (UKSIP). Инструмент вклю-
чает такие домены, как сон и отдых; питание; 
работа; ведение домашнего хозяйства; рекреа-
ция и свободное время; передвижение; мобиль-
ность; уход за телом и подвижность; социальное 
взаимодействие; настороженность и вниматель-
ность в поведении; эмоциональное поведение; 
и коммуникация. Подсчет баллов производится 
путем анализа взвешивающих шкал. Более вы-
сокий балл отражает худшее КЖ [43]. Исполь-
зование UKSIP позволяет определять единое 
индексное значение, а также сводные индексы 
и профильные показатели для 12 категорий [43]. 

Примером исследования с использованием 
SIP у больных муковисцидозом может служить 
работа De Jong W. и соавт. Авторы изучали 
связь показателей КЖ с индикаторами легочной 
функции [44].
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Ноттингемский профиль здоровья (NHP)
NHP считается валидным и надежным опро-

сником для регистрации показателей состояния 
здоровья по физическому, социальному и эмоци-
ональному компонентам [45]. 

Поиск в PubMed обнаруживает несколько ста-
тей (поисковая строка: "nottingham health profile" 
cystic fibrosis), в которых упоминается NHP. 
В ряде работ с помощью NHP оценивалась ди-
намика КЖ после трансплантации легких [46]. 
В некоторых статьях отмечено, что NHP облада-
ет лимитированными возможностями при его 
использовании у пациентов с муковисцидозом. 
Например, в исследовании Congleton J. и соавт. 
были получены данные, свидетельствующие 
о наличии лишь слабой корреляции между по-
казателями по NHP и динамикой изменений фи-
зиологических параметров [47].

Обсуждение и заключение

Оценка КЖ пациентов с муковисцидозом ос-
нована на применении специфических и общих 
анкет. Специфические анкеты использовались 
в зарубежных научных исследованиях чаще 
других. В отечественных публикациях качество 
жизни при муковисцидозе оценивали прежде 
всего с помощью общих тестов. Среди большого 
разнообразия тестов CFQ-R и CFQoL являются 
распространенными специализированными ин-
струментами, обладающими перспективными 
свойствами, необходимыми для их интеграции 
в систему функционирования регистров здраво-
охранения за рубежом [8]. 

Значительная доля тестов ориентирована 
на подростков и взрослых пациентов, отдель-
ные тесты сложны для заполнения детьми [48]. 
Очевидна потребность в коротких и удобных 
анкетах, интегрированных в онлайн-сервисы 
цифровых платформ. Тем не менее за рубежом 
тест CFQ-R валидирован для детской и взрослой 
популяций пациентов, обладает способностью 
выявлять подробные аспекты динамики КЖ 
пациента как в клинических испытаниях, так 
и в условиях практического здравоохранения. 
Методика измерения КЖ с помощью CFQ-R 
остается «золотым стандартом» для взрослых 
(версия CFQ-R 14+) при организации продолжи-
тельного мониторинга результативности лече-
ния муковисцидоза [15, 27, 49]. При этом глубо-
кие измерения эффективности инновационной 
терапии в отношении КЖ могут быть получе-
ны путем внедрения новых инструментов [26]. 
Все чаще на практике появляются цифровые 
формы ключевых опросников (e-CFQ-R; eCF-
QUEST – электронная версия CFQoL). Предпо-
лагается, что цифровая (электронная) версия 

CFQ-R сможет заменить бумажный вариант, 
обеспечив быстроту, удобство, надежность и ин-
формативность его применения в повседневной 
практике.

Редкие специфические тесты прошли адапта-
цию для русскоязычных пользователей. CFQ-R, 
в отличие от целого ряда других опросников, 
был переведен на русский язык. В базу РИНЦ 
включена работа с итогами анкетирования 
по CFQ-R, проведенного на базе учреждения от-
ечественного здравоохранения в рамках иссле-
дования результативности варианта лечения 
респираторной инфекции у взрослых с муковис-
цидозом [24].

Серьезным препятствием к практическому вне-
дрению отдельных опросников является проблема 
компактности. Теоретически подойти к решению 
этого вопроса возможно несколькими путями, 
в том числе такими как: 1) снижение админи-
стративной нагрузки путем автоматизации сбора 
и обработки переменных; 2) пересмотр модулей, 
оценочных линеек, редуцирование пунктов с по-
следующей верификацией свойств полученной 
версии; 3) применение двойной инструменталь-
ной техники, основанной на комбинировании са-
мостоятельных малоразмерных общих и специ-
фических систем измерения [43]. Редуцированная 
гибридная методика, включающая использование 
наиболее значимых доменов из крупных общей 
и специфической анкет (в частности, из объемной 
анкеты UKSIP и инструмента CFQOL), подверга-
лась дискуссии в контексте возможностей синте-
за всесторонних представлений об индивидуаль-
ных аспектах КЖ у пациентов с муковисицдозом 
в рутинной врачебной практике. Однако полно-
ценность параметров надежности и валидности 
таких измерений малоизучена [43]. 

Ряд опросников (EQ-5D, SF-6D, CFQ-R-8D) ге-
нерирует оценки, необходимые для клинико-
экономического анализа типа «затраты – полез-
ность» (Cost-Utility Analysis, CUA) [22]. Поскольку 
обсуждение свойств подобных инструментов 
выходит за рамки данного обзора, то для оз-
накомления с соответствующей информацией 
можно обратиться к библиографическим базам.

В отечественных источниках подробно из-
ложены характеристики международных об-
щих опросников (SF-36, EQ-5D и др.), намечены 
направления их применения в русскоязычной 
среде. Получен полезный положительный опыт 
использования в России в рамках исследова-
ний КЖ при муковисцидозе таких опросников, 
как PedsQL [2], SF-36 и Health Utilities Index [50]. 
По данным зарубежной литературы, в некото-
рых ситуациях обоснованное включение в про-
цедуры мониторинга специфических тестов 
или вопросов обогащает результаты оценок кор-
релятами, с достаточной чувствительностью от-
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ражающими динамику проявлений муковисци-
доза [37, 47]. 

В заключение необходимо еще раз отметить, 
что улучшение благополучия пациентов с му-
ковисцидозом посредством комплексного си-
стемного мониторинга оценок качества жизни 
является одной из актуальных задач совре-
менного здравоохранения. Принимая во вни-
мание изложенное, на сегодняшний день ва-

рианты CFQ-R (CFQ-R 14+ остается «золотым 
стандартом» для взрослых) и техника научно 
обоснованного комбинирования разнородных 
линеек измерения исходов у пациентов по-
казывают преимущества в свете реализации 
алгоритмов пошагового поиска путей к широ-
кому внедрению методов оценки КЖ в повсед-
невную практику организаций отечественно-
го здравоохранения.
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