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Цель работы — проанализировать сообщения в социальных сетях пациентов с нео васкулярной возрастной макулярной 
дегенерацией (нВ МД) и диабетической ретинопатией (ДР) или лиц, ухаживающих за ними, для исследования мнения таких па-
циентов в условиях реальной клинической практики. Материал и методы. Обезличенные истории пациентов из русскоязычных 
открытых интернет-ресурсов (форумов, социальных сетей РФ) обрабатывались методами искусственного интеллекта: тех-
нологиями автоматизированного анализа неструктурированных текстов на естественном языке, в том числе семантического 
анализа. В этих сообщениях пациенты и лица, осуществляющие уход за ними (в первую очередь родственники), открыто и «без 
цензуры» делятся своим опытом в диагностике и лечении, ищут второе мнение или поддерживают друг друга. Они используют 
как социальные сети общего назначения, так и форумы, посвященные конкретным заболеваниям, и порталы вопросов и ответов. 
Выявлено 73 098 постов, связанных с ДР/нВМД, в том числе 13 138 постов от 844 пациентов с ДР и 358 постов от 212 пациентов 
с нВМД. Сообщения проанализированы в несколько этапов с помощью технологий автоматизированного анализа неструкту-
рированных текстов на естественном языке, в том числе семантических технологий, ориентированных на обработку больших 
объемов информации. Семантический анализ текста осуществлялся по смыслу, а не по ключевым словам. Результаты. Получена 
информация не только о характеристиках пациентов и схемах лечения заболеваний сетчатки в реальной практике, но также и 
об отношении пациентов к заболеванию, диагностическим и лечебным процедурам, их потребностях и препятствиях на пути к 
лечению. Выявлены низкие уровни активности в интернет-пространстве и осведомленности больных с нВМД и ДР по сравнению с 
пациентами c менее распространенными неофтальмологическими заболеваниями (рак молочной железы, рассеянный склероз и др.)
и другими офтальмологическими заболеваниями. Большая часть сообщений по ДР написана родственниками (82,6 % сообщений), 
по нВМД — самими пациентами (65 %). Ключевым пунктом для пациентов с ДР были диабетические микрососудистые проявления 
(более 42 тыс. постов касались обсуждения диабетической стопы и только 681 — ДР). Показано, что качество жизни сильно 
зависит от сопутствующих заболеваний, связанных с диабетом (20 % пациентов с ДР), и неспособности работать, являющейся 
основным бременем для 30 % пациентов с нВМД. Время, прошедшее от момента появления жалоб до установления диагноза, при 
нВМД составляло в среднем год (в 35 % сообщений — 1–2 мес), при ДР — 1–2 года (более 50 % сообщений). Основными целями 
посещения клиник были обследования (оптическую когерентную томографию упоминают 59 % пациентов с ВМД) и лечение 
(24,1 %). Только 33,2 % пациентов с нВМД и 7 % пациентов с ДР отмечают, что они получали анти-VEGF препараты. Недо-
ступность анти-VEGF терапии названа в числе ключевых проблем лечения. Пациенты продемонстрировали отсутствие четкого 
понимания прогноза и эффективных вариантов лечения. Заключение. Выявлена низкая активность и осведомленность у пациентов 
с нВМД и ДР по отношению к своему заболеванию. Это обосновывает необходимость повышения компьютерной грамотности и 
осведомленности об эффективных терапевтических вариантах и критериях эффективности лечения не только для пациентов, 
но и для их более молодых родственников. Подтверждено снижение качества жизни пациентов, обусловленное заболеваниями 
сетчатки. Необходимо изменить по крайней мере несколько аспектов ведения пациентов с нВМД и ДР: ускорение постановки 
диагноза, назначение эффективных методов лечения и повышение их доступности.
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Purpose: to analyze social media messages of patients with neovascular age-related macular degeneration (nAMD) and diabetic retinopathy 
(DR), or their careers in order to investigates the patients’ opinion in the condition of real clinical routine. Material and methods. Real-life anony-
mized stories of patients from Russian-language open Internet sources (forums, social networks in Russia) were processed by artificial intelligence 
techniques: the technologies of automated analysis of unstructured natural language texts, including semantic technologies. In these messages, 
patients and their careers (mainly, family members) openly and in an ‘uncensored’ way share their experience in diagnostics and treatment while 
looking for a second opinion or supporting each other. They use general social networks as well as specific disease-related forums or Q&A portals. 
We identified 73 098 DR/nAMD-related posts, including 13 138 posts by 844 DR patients and 358 posts by 212 nAMD patients. The posts were 
analyzed in several steps with the technologies of automated analysis of unstructured natural language texts including semantic technologies 
aimed at processing large volumes of data. The semantic analysis of texts dealt with the whole meaning rather than individual keywords. Results. 
We obtained information on the patients’ characteristics and treatment plans of retinal diseases in real practice but also on the patients’ attitude to 
their condition, diagnostic and curative procedures, their needs and difficulties experienced during treatment. The nAMD and DR patients have 
a low level of Internet activity and poor awareness of these diseases as compared with the patients suffering from non-ophthalmological diseases 
with lower prevalence (breast cancer, multiple sclerosis, etc.) or other ophthalmological disorders. Most of the content for DR was produced by 
the patients’ relatives (82.6 % of messages), and for nAMD — by the patients themselves (65 %). The key item for DR patients was diabetic 
microvascular manifestations (over 42 000 posts discussed ‘diabetic foot’ and only 681 ‘diabetic retinopathy’). Quality of life (QoL) was shown 
to be significantly affected with inability to work as a major burden for 30 % of nAMD patients, and diabetes-associated comorbidities as a key 
factor compromising QoL in 20 % of DR patients. In nAMD patients, the average time-to-diagnosis after disease manifestation was 1 year 
(35 % patients reported 1–2 months), in DR, over a half of the messages mentioned 1–2 years. The key reasons for visiting the clinics included 
in-depth eye exams (OCT mentioned by 59 % of nAMD patients) and treatment (24.1 %). Only 33.2 % of nAMD patients and 7 % of DR pa-
tients noted that they received anti-VEGFs. Treatment unaffordability is one of the key barriers. The patients lack clear understanding of the 
prognosis and effective treatment options. Conclusion. The study revealed low activity and awareness of nAMD and DR patients with regard to 
their diseases. This justifies the need of increasing computer literacy and awareness of effective treatment options and efficacy criteria not only 
in patients, but also in their younger relatives. The results confirm that, among the studied group of retinal patients, vision-related quality of life 
is compromised. We need to change at least several aspects of nAMD and DR patients’ management: reducing the time to diagnosis, prescribing 
effective treatment options and increasing the availability of these options.
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Заболевания макулы, неоваскулярная («влажная») воз-

растная макулярная дегенерация (нВМД) и диабетическая 

ретинопатия (ДР) относятся к числу актуальных медико-

социальных проблем, поскольку рассматриваются среди 

основных причин потери зрения в развитых странах и ассо-

циированы со снижением качества жизни пациентов [1, 2]. 

В ближайшие десятилетия ожидается рост заболеваемости, 

что повышает значимость проблемы. Так, по прогнозам в 

результате глобального старения населения количество боль-

ных ВМД на планете увеличится со 196 млн человек в 2020 г.

до 288 млн к 2040 г. [3], а рост заболеваемости сахарным 

диабетом (СД) приведет к увеличению распространенности 

клинически значимого диабетического макулярного оте-

ка (ДМО) с 19 млн случаев в 2020 г. до 29 млн в 2045 г. [4]. 

ВМД по состоянию на 2020 г. сохраняет свои позиции 

(1,85 млн, 95 % UI, 1,35–2,43) как одна из ведущих при-

чин слепоты во всем мире, наряду c катарактой (17,01 млн, 

14,40–19,93), аномалиями рефракции (3,70 млн, 3,10–4,29), 

глаукомой (3,61 млн, 2,81–4,42) и ДР (1,07 млн, 0,76–1,51) [5].

Согласно федеральному статистическому отчету (фор-

ма № 12) «Сведения о числе заболеваний, зарегистрирован-

ных у пациентов, проживающих в районе обслуживания 

медицинской организации», в 2019 г. в России с диагнозом 

«дегенерация макулы и заднего полюса» на учете состоя-

ло 328,31 тыс. человек (0,46 % от числа населения старше 

40 лет), из них с впервые в жизни установленным диагнозом — 

49 тыс. человек. Однако по расчетным данным, полученным 

на основании  метаанализов зарубежных эпидемиологиче-

ских исследований, реальное число лиц с ВМД в Российской 

Федерации может достигать 6 млн человек, из них с неова-

скулярной формой — более 900 тыс. человек [6].

По последним данным, численность больных СД в мире 

за последние 10 лет увеличилась более чем в 2 раза и в 2021 г.

составила 537 млн человек [7]. В Российской Федерации, 

как и во всех странах мира, отмечается значимый рост рас-

пространенности СД. По данным федерального регистра СД, 

в Российской Федерации на конец 2018 г. на диспансерном 

учете состояло 4 584 575 человек (3,1 % населения). Однако 

эти данные недооценивают реальное количество пациентов 

(которое составляет, скорее всего, не менее 9 млн человек), 

поскольку учитывают только выявленные и зарегистрирован-

ные случаи заболевания. С ростом распространенности СД 

возрастает и частота его осложнений, таких как ДР и ДМО [8].

Распространенность ДР среди взрослых (18 лет и 

старше) с СД I типа составляет 31,7 %, а при СД II типа — 

13,5 % [9]. При этом в 0,82 и 0,20 % случаев соответственно 

ДР приводит к формированию необратимой слепоты и тя-

желой инвалидизации пациента [10]. Показано, что частота 

развития слепоты при СД I типа составляет 94,0 случая на 

10 тыс. взрослых пациентов, при СД II типа — 15,3 / 10 тыс. 

взрослых пациентов [9].

Согласно данным популяционных исследований, рас-

пространенность ДМО варьирует от 4,2 до 14,3 % у пациентов 

с СД I типа и от 1,4 до 5,57 % у пациентов с СД II типа [11], в 

среднем данный показатель для Европы составляет 3,7 % [12].

У пациентов с ДР частота выявления ДМО составляет 

30 %, у пациентов с пролиферативной стадией ДР часто-

та  заболевания достигает 70 %. По расчетным данным, в 

России число пациентов с ДР в абсолютных показателях 

может достигать 748 784 пациентов, из них с ДМО — 

229 974 человека [6].

В структуре накопленной инвалидности по зрению 

в 2021 г. дегенерация макулы и заднего полюса занимает 

2-е место (11,7 % — 49 411 человек), ДР — 5-е место (2 % —

8292 человека). Очевидно, что невысокий процент ДР в 

структуре инвалидности связан с тем, что большинство таких 

пациентов получают инвалидность по основному заболева-

нию или совокупности заболеваний [13].

Таким образом, ВМД и ДР представляют значимую 

медико-социальную проблему для России и всего мира. 

В библиометрическом анализе 540 427 публикаций в об-

ласти офтальмологии 11 634 (2,15 %) относятся к категории 

рандомизированных контролируемых исследований (РКИ). 

При этом заболеваниям сетчатки посвящено наиболь-

шее количество РКИ за почти 60-летний период (с 1961 

по 2019 г.) [14]. Данный факт отражает растущий интерес 

и стремительное накопление знаний о данных проблемах.

На 15 мая 2019 г. зарегистрировано 2915 РКИ, посвя-

щенных заболеваниям сетчатки [14]. РКИ, являющиеся ос-

новой современной доказательной медицины и проводимые 

с целью регистрации нового продукта на рынке или расши-

рения показаний к применению, отвечают лишь на вопрос, 

является ли терапия эффективной. Условия проведения РКИ 

существенно отличаются от реальной клинической практики 

(РКП). В РКИ участвуют пациенты строго определенной по-

пуляции, отвечающие критериям отбора, строго соблюдается 

протокол лечения. Результаты РКИ используются не только 

для клинической оценки эффективности лечения,  но и для 

определения взаимосвязи между клиническим эффектом и 

результатом оценки соотношения «затраты/эффективность» 

терапии, что необходимо для одобрения препарата регуля-

торными органами и обоснования финансово-экономиче-

ской составляющей лечения. 

РКП оценивается как про-, так и ретроспективно и 

характеризует реальную популяцию пациентов, доступность 

лечения, уточняет данные РКИ. Однако при анализе эффек-

тивности терапии в РКП многие специалисты выявляют не-

соответствие ожидаемых (на основании РКИ) и получаемых 

результатов. Важно, что в реальной практике результатов, 

сходных с РКИ, можно достичь лишь при правильном веде-

нии пациентов. Результаты, получаемые в практике каждого 

специалиста, напрямую зависят не только от потенциала 

самого лекарственного средства, но и тщательности следо-

вания прописанным протоколам лечения, бремени лечения.

К сожалению, исследования реальной практики лече-

ния пациентов с нВМД и ДМО демонстрируют неудовлет-

ворительные результаты по остроте зрения при небольшом 

количестве инъекций, что свидетельствует о недостаточном 

лечении пациентов с данными заболеваниями. Так, по дан-

ным крупнейшего международного многоцентрового наблю-

дательного исследования РКП LUMINOUS (2011–2016 гг.), 

в течение первого года лечения пациенты с нВМД получили 

в среднем 5 инъекций, пациенты с ДМО — 4,5 инъекции. 

Соответственно, среднее изменение остроты зрения к концу 

первого года лечения составило при нВМД — плюс 3,1 буквы, 

при ДМО — плюс 3,5 буквы ETDRS. Низкие результаты объ-

ясняются не только недостаточным количеством инъекций, 

но и нарушением режима лечения. Даже пациенты, полу-

чившие в течение года 5–7 инъекций, имели разный прирост 

по остроте зрения (9,7 vs 3,5 буквы ETDRS) в зависимости от 

наличия или отсутствия фазы загрузки [15, 16]. 

По данным LUMINOUS, в России пациенты с нВМД

в течение первого года лечения получили в среднем 

2,7 инъекции, пациенты с ДМО — 2,2 инъекции, что объяс-

няет результаты: среднее изменение остроты зрения к концу 

первого года лечения составило при нВМД плюс 1,6 буквы, 

при ДМО — минус 0,3 буквы ETDRS [15, 16]. Эффективность 

проводимого лечения напрямую связана с количеством и 

регулярностью инъекций. К сожалению, в настоящее время 

пациенты с нВМД в среднем получают 2,14 инъекции в год, 
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пациенты с ДМО — 2,57, что свидетельствует об отсутствии 

значимых положительных сдвигов за последние 10 лет [17].

Одна из причин низкой приверженности пациентов 

и неоптимальных функциональных результатов терапии — 

бремя заболевания и лечения. К сожалению, информация 

о «голосе пациента», пути пациента, бремени заболевания, 

проблемах, барьерах не собирается и не анализируется ни в 

РКИ, ни в РКП.

Данные о реальной ситуации с тем или иным заболе-

ванием можно получать по результатам изучения мнения 

пациентов. Одним из способов услышать голос пациента 

является изучение обсуждения заболевания пациентами или 

их родственниками в открытых источниках сети Интернет 

(пациентские форумы, социальные сети и т. п.). Как пока-

зывает опыт, обычно люди испытывают потребность поде-

литься своей проблемой и обсудить все сложности и страхи 

с такими же пациентами или врачами онлайн. 

В настоящем исследовании использовалась технология 

семантического анализа SemanticHub, т. е. анализа по смыс-

лу, а не по ключевым словам с использованием технологий 

искусственного интеллекта (ИИ). В автоматическом режиме 

из сообщений извлекались сведения о значимых фактах, и 

неструктурированная информация превращалась в струк-

турированную базу. Далее эти сведения были подвергнуты 

анализу для вычленения наиболее значимых фактов, реаль-

ного бремени заболеваний для пациентов с целью выработки 

путей улучшения текущей ситуации.

ЦЕЛЬ исследования — анализ сообщений пациентов 

с нВМД и ДР или лиц, осуществляющих уход за ними, из 

открытых интернет-ресурсов в Российской Федерации с 

использованием ИИ — технологии автоматизированного 

анализа неструктурированных текстов на естественном 

языке, в том числе семантических технологий.

Согласно данным недавнего исследования [18], объем 

глобального рынка ИИ в сфере здравоохранения покажет 

рост с 4,9 млрд долларов США в 2020 г. до 45,2 млрд долларов 

США к 2026 г. Среднегодовой рост рынка составляет 44,9 %. 

В мире около 3 тыс. стартапов предлагают свои продукты и 

услуги в данной сфере.

Приказом Президента России № 490 от 10.10.2019 

утверждена Национальная стратегия развития ИИ в Россий-

ской Федерации на период до 2030 г. Одним из ключевых на-

правлений стратегии является развитие рынка программных 

продуктов на основе ИИ для здравоохранения нашей страны.

Использование технологий ИИ и методов семантиче-

ской обработки данных является в настоящее время одним 

из основных трендов в цифровизации здравоохранения 

[19–23], а новым трендом в использовании ИИ в медицине 

является область RWD (Real World Data) и RWE (Real World 

Evidence), где акцент делается на сборе и анализе огромных 

объемов пациентского контента — «голоса пациентов» 

(Patients Voice) [24–27]. 

МАТЕРИАЛ И МЕТОДЫ
Для исследования использованы технологии анализа 

«больших данных» (Big Data) и интеллектуальной обработки 

неструктурированной информации (семантический анализ 

текстов) компании ООО «Семантик Хаб» (Semantic Hub). 

Источниками информации были открытые русскоязыч-

ные интернет-ресурсы: пациентские форумы, социальные сети. 

Тексты сообщений анализировались с применением 

технологий понимания естественного языка. При этом 

анализировались только значимые фрагменты сообщений, 

относящиеся к описанию опыта и пути пациентов, что по-

зволяет выполнять исследования в соответствии с требова-

ниями нормативных документов о защите интеллектуальной 

собственности. По результатам анализа была сформирована 

единая база знаний. Для оценки объема репрезентативной 

выборки использован метод номограмм Альтмана [28, 29].

Заключительным этапом настоящего исследования стала 

семантическая обработка отобранных сообщений из ре-

презентативной выборки и анализ полученных результа-

тов с помощью проприетарных инструментов компании 

Semantic Hub [30].

В ходе исследования проанализировано более мил-

лиона сообщений, из которых выбрано 73 098 сообщений, 

подходящих под критерии включения в финальную базу по 

показаниям ВМД и ДР. Данные о количестве сообщений 

представлены на рисунке 1.

Начиная с 2013 г. выявлено 212 пациентов с ВМД и/

или их близких. За этот период они написали 358 сообщений. 

Средний возраст пациента с ВМД — 65,5 года.

При этом 65 % сообщений были написаны пациентами, 

а 35 % сообщений — их близкими. Из 212 пациентов 41 со-

общил о неоваскулярной форме ВМД, 31 — о сухой форме. 

Оставшиеся пациенты не уточнили форму заболевания. 

В исследование включено 13 138 постов, опубликован-

ных пациентами с ДР (17 %) и их родственниками (83 %), от 

833 пациентов. Средний возраст пациентов — 40 лет.

Характеристика пациентов. Можно составить портрет 

пациента с ВМД: средний возраст пациента — 65 лет, дав-

ность заболевания — 5 лет, время от появления симптомов 

до установления диагноза — в среднем 1 год 1 месяц. Только 

в трети сообщений указывалось, что от момента появления 

симптомов до установления диагноза прошло 1–2 мес. Такой 

долгий срок может указывать на сниженную информиро-

ванность населения в отношении заболеваний сетчатки и 

необходимости обратиться к офтальмологу. 

Несмотря на общие тенденции, связанные со старе-

нием населения, нВМД диагностируется и у относительно 

молодых работоспособных пациентов: 18 % наших пациентов 

в интернет-пространстве — от 40 до 50 лет, 25 % — от 50 до 

60 лет. Характеристики пациентов представлены в таблице.

Средний возраст пациента с ДР составляет 40 лет, при-

чем активность среди молодых пациентов и лиц 50–60 лет

примерно одинакова. Продолжительность заболевания 

СД — в среднем 22 года. Более чем у половины пациентов 

диагноз ДР был установлен через 1–2 мес после появления 

симптомов. Однако мы понимаем, что диагноз должен быть 

установлен задолго до появления симптомов.

Бремя заболеваний и существующие барьеры. Сообщения 

также проанализированы в аспекте бремени заболевания и 

барьеров (рис. 2, 3).  

Рис. 1. Воронка сообщений для исследования в нозологиях ВМД и ДР
Fig. 1. Messages funnel for research in age-related macular 
degeneration (AMD) & diabetic retinopathy (DR)
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Для пациентов с нВМД основной обсуждаемой про-

блемой является возможность потери способности работать 

(30 % упоминаний). Пациентов также беспокоит страх 

потери зрения (20 % упоминаний), невозможность читать 

(16 % упоминаний) и вести привычную жизнь (10 %), недо-

ступность лечения. Обсуждается также страх инъекций в глаз.

Для ДР существенно преобладают проблемы ком-

плексности патологии. В 20 % случаев пациенты упоминали 

проблемы общего состояния, которое усугубляется с по-

терей зрения, в 15 % случаев — проблемы лечения диабета. 

На третьем месте по значимости стоят страх потери 

зрения и невозможности вести привычную жизнь — 

13 и 11 % соответственно. Важное место занимают также 

финансовые проблемы. 

В отличие от пациентов с нВМД, у пациентов с ДР про-

блемы, связанные с работой, чтением и привычной жизнью 

стоят менее остро по сравнению с тяжелым состоянием 

здоровья и другими проблемами лечения.

Обсуждение пациентами медикаментозной терапии 
нВМД и ДР. Результаты анализа сообщений пациентов, в 

которых упоминалась медикаментозная терапия нВМД, 

представлены на рисунке 4.

Среди пациентов, страдающих нВМД, 45,28 % обсужда-

ли применяемые препараты. Наиболее часто применяемыми 

препаратами при нВМД являются ингибиторы ангиогенеза. 

Около 34 % пациентов упоминали именно этот класс пре-

паратов. Эмоксипин упоминался в 5,9 %, 16 % пациентов 

упоминали «другие препараты». В данную группу вошли: 

ретиналамин, витамины, антибактериальные препараты, 

бета-адреноблокаторы.

Пациенты с ДР в 56,64 % обсуждали применяемые пре-

параты. Большинство пациентов с ДР упоминали именно 

противодиабетические препараты, только  порядка 7 % па-

циентов обсуждали анти-VEGF-терапию.

Бар ьеры на пути получения медицинской помощи. 
В настоящем исследовании проанализированы также барье-

ры получения медицинской помощи (рис. 5, 6).

Как показал проведенный анализ, 37 % пациентов с 

ВМД указали те или иные барьеры диагностики или лечения 

заболевания (в среднем 1,1 упомянутого барьера на человека). 

При обсуждении барьеров получения медицинской по-

мощи при ВМД лидировал аспект неэффективности лечения 

(20,7 %), на втором месте была высокая стоимость лечения 

(17,2 %), далее — недостаточная информированность о ле-

чении (13,8 %) и проблемы прохождения диагностических 

исследований (12,6 %). Отсутствие показаний, отсутствие до-

ступа к препарату беспокоят в меньшей степени (менее 10 %),

и значительно реже пациенты испытывают страх перед инъ-

екциями (4,6 %).

Таблица. Характеристика пациентов с нВМД и ДР
Table. Characteristics of the neovascular age-related macular degeneration (nAMD) patients and diabetic retinopathy (DR) patients with type 2 
diabetes mellitus (DM)

Показатель 
Parameter

нВМД
nAMD

ДР
DR

Возраст манифестации, лет
Age of manifestation, yrs

40–89 
Средний — 65,6 
Ave — 65,6 

21–30 — 29,4 %; 51–60 — 23,5 %
Средний — 40 
Ave — 40

Продолжительность заболевания, лет
Disease duration, yrs

3–5 — 33,5 %, 6–10 — 36,8 %
Cредняя — 5
Ave — 5

11–20 — 32,5 % (СД DM), 21–30  — 29,9 % (СД DM)
Cредняя — 22 (СД) 
Ave — 22 (DM)

Время от появления симптомов до 
установления диагноза
Time from symptom onset to diagnosis

Через 1–2 мес — 35,3 %
В среднем — 1 год и 1 мес
In 1–2 months — 35,3 %
Ave — 1 year and 1 month

Через 1–2 мес — более половины пациентов
Максимальное время — 6 лет
In 1–2 months — over 50 % of patients
Maximum — 6 yrs

Время до начала лечения заболевания
Time to initiation of disease treatment

Не указывают, но упоминают множество барьеров для терапии
Do not specify, but mention many barriers to therapy

Рис. 2. Основные факторы бремени нВМД
Fig. 2. Major neovascular age-related macular degeneration (nAMD) 
burden factors

Рис. 4. Медикаментозная терапия нВМД, обсуждаемая пациента-
ми. VEGF — фактор роста эндотелия сосудов
Fig. 4. Medical therapy for neovascular age-related macular 
degeneration (nAMD) discussed by patients. VEGF — vascular 
endothelial growth factors

Рис. 3. Основные факторы бремени ДР
Fig. 3. Major diabetic retinopathy (DR) burden factors

Общее состояние 
General state
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Картина, полученная в результате анализа сообщений 

пациентов с ДР, несколько другая. Так, всего 8,3 % пациентов 

с ДР указали тот или иной барьер лечения этого заболевания 

(в среднем по 1,09 барьера на человека).

Среди пациентов с ДР в аспекте барьеров получения 

медицинской помощи были указаны приблизительно по-

ровну проблемы общего состояния: отсутствие возможности 

посетить врача (16,7 %), откладывание лечения из-за диабета 

(15,5 %). Далее мы видим, что, как и при  нВМД, следует 

«неэффективность лечения» (15,5 %) и высокая стоимость 

препаратов (14,3 %). Значительное число сообщений было 

о «недоверии к врачам» (14 %), а часть пациентов с ДР ис-

пытывают страх перед лечением (6 %).

ЗАКЛЮЧЕНИЕ
В настоящее время специалисты располагают обшир-

ной информацией о пациентах с ВМД и ДР, получаемой из 

различных источников. Однако существуют данные, которые 

могут быть получены только от пациентов и ухаживающих 

лиц: качество жизни, бремя заболевания и лечения, критерии 

успешности терапии в глазах пациентов, инсайты в обла-

сти безопасности и эффективности (факты и восприятие), 

драйверы и барьеры, страхи пациентов, проблемы доступа. 

Важно, что система здравоохранения готова признать эту 

информацию существенным источником реальных дан-

ных, о чем говорят публикации последних лет. Цифровые 

технологии все прочнее входят в нашу жизнь и активнее ис-

пользуются для получения ценной информации. Примером 

привлечения ИИ для поиска и анализа неструктурированной 

информации с целью получения структурированных данных 

является проведенное исследование — оценка демографиче-

ских данных, социальных характеристик при заболеваниях 

сетчатки (нВМД и диабетические поражения сетчатки) в 

России на основании семантического анализа данных, полу-

ченных от пациентов в условиях РКП.

Один из важных результатов исследования — выявле-

ние низкой активности в интернет-пространстве пациентов 

с нВМД и ДР по сравнению с пациентами с менее распро-

страненными неофтальмологическими заболеваниями (рак 

молочной железы, рассеянный склероз и др.) и пациентами 

с другими офтальмологическими заболеваниями. Помимо 

возрастных ограничений, объяснением такой ситуации 

может быть и недостаточная осведомленность пациентов 

о заболевании (например, пациенты с СД гораздо чаще 

обсуждают проблемы диабетической стопы и нефропатии, 

чем глазные осложнения). При этом среди сообщений 

по ВМД 65 % были написаны самими пациентами, а по ДР 

82,6 % сообщений принадлежали родственникам пациентов. 

Таким образом, более активные и/или молодые пациенты с 

ВМД могут стать важными участниками процесса повыше-

ния осведомленности о заболевании в обществе.

Несмотря на более пожилой возраст пациентов с нВМД, 

основной аспект бремени заболевания связан с потерей 

возможности работать, в то время как для пациентов с ДР — 

непосредственно с общим состоянием вследствие диабета. 

Проведенное исследование указывает на негативное влияние 

нВМД и ДР на качество жизни пациентов.

Как при нВМД, так при ДР выявлены косвенные 

признаки поздней диагностики заболевания. Лишь у трети 

пациентов с нВМД и половины пациентов с ДР лечение 

было начато через 1–2 мес после выявления заболевания. 

Применение терапии ингибиторами ангиогенеза упомина-

ют только 33,9 % пациентов с нВМД и 7 % пациентов с ДР. 

Ключевым барьером терапии является проблема доступности 

лечения, высокая стоимость. Значительный процент паци-

ентов обсуждает неэффективность лечения. У большинства 

пациентов отсутствует понимание критериев эффектив-

ности терапии, прогноза, необходимой схемы лечения. 

Интенсивное развитие виртуальной среды вследствие 

пандемии COVID-19 вызывает  необходимость разработ-

ки цифровых решений для различных групп пациентов 

(приложения, инструменты удаленного мониторинга, 

веб-платформы и т. д.). Это недостижимо без понимания 

«цифрового» опыта пациентов, их «цифровой» грамотности, 

отношения и предпочтений. Проведенное исследование по-

могает ответить на эти вопросы.

Актуальным решением проблем низкой ос-

ведомленности и недостаточной «цифровой» актив-

ности было бы проведение мероприятий, нацелен-

ных на увеличение осведомленности о заболеваниях 

нВМД и ДР для пациентов и их родственников с при-

менением онлайн- и офлайн-каналов коммуникации, 

программ по повышению компьютерной грамотности по-

жилого населения, доступности интернет-технологий.

Существует потребность в изменении по крайней мере 

нескольких аспектов «пути» пациентов с нВМД и ДР: это 

уменьшение времени до постановки диагноза, назначение 

эффективных методов лечения и повышение их доступности. 

Анализ результатов, полученных в ходе проведенного ис-

следования, может способствовать разработке пациентори-

ентированных решений для снижения бремени заболевания.
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