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Представлена часть исследования Федерального института развития образования Российской академии на-
родного хозяйства и государственной службы при Президенте Российской Федерации при участии Общества 
помощи аутичным детям «Добро». Результаты анкетирования 629 семей, имеющих детей с расстройствами ау-
тистического спектра (РАС), показали: оценки родителями значимости встречающихся при РАС симптомов 
частично не совпадают с принятыми в современных официальных классификаторах (МКБ-11; DSM-5). Ро-
дители придают большее, чем специалисты, значение нарушениям речевого развития (особенно трудностям 
экспрессивной речи) и существенно недооценивают проблемы, связанные с интеллектуальной недостаточно-
стью. В определении роли коморбидных расстройств так же недооцениваются интеллектуальные нарушения, 
депрессивная и эпилептиформная симптоматика, и ошибочно отводится значительное место задержке психи-
ческого развития. Показано, что координационным центром системы отношений родителей и специалистов 
является сходство в оценках состояния ребенка. Результаты исследования будут использованы при определе-
нии направлений, методов и форм работы с семьями, в которых есть дети с РАС.

Ключевые слова: расстройства аутистического спектра (РАС), родители детей с аутизмом, отношение к сво-
им детям с аутизмом, симптомы аутизма, коморбидные расстройства при РАС.
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Сопровождение детей с расстройствами аутисти-
ческого спектра1 — сложный процесс, включаю-

щий несколько звеньев. Главный, исходный, пункт, 
безусловно, — ребёнок с аутизмом, его интересы: 
они должны быть приоритетом для всей системы 
комплексного сопровождения детей с РАС (далее — 
«система»). Второй важнейший пункт — родители 
или законные представители ребёнка с РАС: они, 
как правило, представляют интересы ребёнка (в со-
ответствии с возрастом и (или) особенностями его 

развития), входят в родительские общественные 
объединения, взаимодействуют с профессионалами 
различных специальностей, государственными ин-
ститутами и общественными организациями. В на-
стоящей статье представлена часть исследования, 
проводимого Центром социализации и персонализа-
ции образования детей ФИРО РАНХиГС при Прези-
денте РФ (при участии Общества помощи аутичным 
детям «Добро»), в которой изучается первое, исклю-
чительно важное звено сложной и нелинейной систе-
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1 Расстройства аутистического спектра, РАС, аутизм, — здесь эти термины употребляются как синонимы, что допускают современные 
классификаторы [2; 13].
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мы, связь «ребёнок с аутизмом — родитель»: в какой 
степени информация, которую родители передают в 
последующие компоненты системы сопровождения, 
отражает реальные особенности развития ребёнка с 
аутизмом. Результаты исследования других звеньев 
всей системы комплексного сопровождения будут 
представлены в следующих публикациях. Цель ис-
следования — помочь сделать участие родителей в 
процессе сопровождения возможно более эффектив-
ным, повысить качество сопровождения детей с РАС.

Контингент и процедура исследования

Среди родителей детей с РАС была распростране-
на анкета, в которой, помимо других, было две группы 
вопросов: «Какие симптомы Вы считаете наиболее 
существенными во взаимодействии со своим ребён-
ком?» и «Какие из сопутствующих (коморбидных) 
нарушений создают наибольшие трудности для детей 
с аутизмом и работы с ними?».

В первом случае было предложено 16 наиболее 
вероятных ответов, также добавлена графа «иное» с 
рекомендацией указать пять наиболее важных сим-
птомов. Часть вопросов соответствовала основным 
диагностически значимым симптомам, часть — при-
знакам, которые считаются типичными при аутизме, 
некоторые вопросы затрагивали темы, которые роди-
тели обозначают как существенные в их жизни.

Во втором случае авторы просили респондентов 
обозначить не более двух коморбидных расстройств 
из предложенных 11-ти плюс графа «иное». Предло-
женные расстройства — наиболее частые, по данным 
литературы и нашего опыта.

Получено 629 ответов из 43 регионов России и Бе-
лоруссии: 93,5% респондентов — матери, 5,2% — отцы, 
1,3% — законные представители (в основном, бли-
жайшие родственники). Для симптомов в среднем на 
одного респондента пришлось около 5 ответов (4,96). 
В части случаев в анкетах было указано менее озна-
ченного числа симптомов, но иногда — больше, что 
мы были вынуждены принять, связав либо с большой 
степенью озабоченности состоянием ребёнка, либо с 
трудностью выделить главное. В случае коморбидных 
расстройств авторы просили респондентов обозначить 
не более двух расстройств; по результатам оказалось в 
среднем 1,65 ответа на одного респондента.

Анализ результатов проводился как в абсолют-
ных данных, так и в нормированных (в основном, в 
процентах), учитывалось качественно различное и 
количественно неодинаковое число ответов, данных 
родителями из разных регионов.

Результаты исследования по симптомам, кото-
рые родители считают наиболее существенными во 
взаимодействии с детьми, имеющими аутизм, пред-
ставлены в таблице 1.

Рейтинги симптомов по проценту от общего коли-
чества упоминаний и от общего числа респондентов 

совпадают (при незначительном расхождении часто-
ты встречаемости), что указывает на относительную 
надёжность результатов, но их разброс очень боль-
шой, от 4,1% до 65,5% от общего числа респондентов, 
упоминающих данный симптом. Не меньший разброс 
выявлен по каждому показателю.

Несомненно, что рейтинги обусловлены многими 
причинами, включая и субъективные, но некоторые 
из существенных факторов можно выделить доста-
точно уверенно.

Диагностически значимые признаки аутизма 
(трудности общения, учёта социальной ситуации, 
стереотипии) отмечены как наиболее значимые, хотя 
тесно связанный с ними симптом «не откликается на 
имя» по рейтингу — только пятнадцатый. Это объяс-
нимо, поскольку часто эта реакция и отрабатывается, 
и учитывается формально.

Родители придают большое значение проблемам 
речи («не говорит», «не понимает речи», — в сум-
ме 62,6%), хотя в последних версиях официальных 
классификаторов (МКБ-11, DSM-5 [2; 13]) речевые 
нарушения не считаются специфичными при РАС. 
Видимо, здесь можно предположить недооценку этих 
моментов в классификаторах из-за ориентации на по-
веденческую симптоматику. В то же время, родите-
ли, по-видимому, недооценивают такой симптом как 
«непонимание речи» (рейтинг 11), принимая ситуа-
тивные речевые реакции за действительное понима-
ние речевой инструкции или речевого обращения.

Респонденты придают большое значение само-
стоятельности в целом и самостоятельности в быто-
вых навыках (рейтинги, соответственно, 4 и 6), но 
мало обеспокоены двигательными характеристика-
ми (и двигательная расторможенность, и наоборот, 
заторможенность поставлены на одни из последних 
мест (рейтинги 14 и 16). Неожиданно низкие рей-
тинги у признаков, считающихся весьма характерны-
ми, — гиперсензитивности к сенсорным воздействи-
ям и агрессии / самоагрессии (рейтинги 13 и 12), что 
в некоторой степени подтверждает отношение к вто-
ричному уровню нарушений при РАС [4].

Реже, чем ожидалось, родители отмечали как зна-
чимые интеллектуальные проблемы (рейтинг 8), что 
связано с распространённым мнением (поддержива-
емым современными официальными классификато-
рами и некоторыми родительскими сообществами), 
что аутизм и умственная отсталость никак не связаны 
патогенетически, что вряд ли соответствует действи-
тельности [4; 7; 9], а также и с психологическим вытес-
нением родителями нежелательного, непрестижного 
признака. Весьма высок рейтинг нарушений приёма 
пищи (7), хотя о качественных характеристиках этого 
рода нарушений не спрашивалось (да и сами респон-
денты этого не уточняли). Признаки «невнимателен» 
и «не слушается» (рейтинги 9 и 10) зависят от очень 
многих факторов и анализу фактически недоступны, 
хотя причины их довольно высокой частоты упоми-
наемости родителями понятны.
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Известно, что уровень развития системы помощи 
детям с аутизмом в регионах России разный. Диспер-
сионный анализ показал, что фактор принадлежно-
сти к тому или иному региону существенен, на дис-
персию результатов влияет достоверно (P <0,001), 
но достаточно слабо: сила влияния 9,9%; в основном 
разброс обусловлен другими, так называемыми слу-
чайными, причинами.

Вторая группа вопросов относилась к коморбид-
ным (сопутствующим) расстройствам. Появление её 
в анкете обусловлено исключительно высокой часто-
той коморбидности при РАС (до 90—95% [3; 6; 8; 14]), 
что создаёт много практических трудностей для ро-
дителей: если у ребёнка, помимо аутистической сим-
птоматики есть что-то ещё (умственная отсталость, 
речевые нарушения, проблемы с опорно-двигатель-
ным аппаратом, любая психопатологическая симпто-
матика), то как родителям формулировать свои тре-

бования, и чего добиваться? Результаты ответов на 
эти вопросы представлены в таблице 2.

Определяя количество коморбидных расстройств, 
родители более сдержаны, чем при перечислении ак-
туальных, с их точки зрения, симптомов и называют 
чаще всего одно-два (в среднем — 1,65 диагноза на од-
ного ребёнка); самое типичное сочетание — наруше-
ния речевого развития плюс задержка психического 
развития (ЗПР), что вряд ли соответствует действи-
тельности, поскольку ЗПР, по данным литературы, 
встречается совместно с аутизмом лишь в очень ред-
ких случаях [3; 4; 8].

Чаще всего из коморбидных расстройств родите-
ли называют нарушения речевого развития (67,6%), 
что, по данным литературы, является наиболее ча-
стой (80%) непосредственной причиной первого об-
ращения за помощью [3; 4], в нашем исследовании 
(в 67,6%) — это именно нарушения речи, хотя отне-

Таблица 1
Симптомы, которые родители считают наиболее существенными во взаимодействии 

со своими детьми с аутизмом

№ Симптомы
Количество 
упоминаний

Процент от 
общего количе-

ства упоминаний

Процент от общего ко-
личества респондентов 

(средний и разброс)
Рейтинг

Стереотипное поведение, интере-
сы, привычки, ритуалы

330 10,6 52,5
29—92

2

Трудности общения 412 13,2 65,5
43—100

1

Не откликается на имя 44 1,4 7,0
0—43

15

Не учитывает социальную ситуа-
цию

327 10,5 52,0
29—86

3

Не говорит 268 8,6 42,6
0—67

5

Не понимает речи 132 4,2 21,0
0—57

11

Недостаточная самостоятельность 
(её отсутствие)

314 10,1 49,9
15—71

4

Недостаточно самостоятелен в 
быту

248 7,9 39,4
11—70

6

Проявляет агрессию, самоагрессию 157 5,0 25,5
0—48

12

Расторможен 93 3,0 14,8
0—29

14

Двигательно заторможен 26 0,8 4,1
0—14

16

Болезненно реагирует на звуки и 
другие сенсорные воздействия

95 3,0 15,1
0—30

13

Не слушается 132 4,2 21,0
0—54

10

Невнимателен 154 4,9 24,5
0—57

9

Интеллектуальные проблемы 193 6,2 30,7
0—53

8

Проблемы с едой 198 6,3 31,3
0—43

7
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сение их к коморбидным несколько условно: чаще 
всего симптомы нарушений речевого развития как 
минимум частично связаны с аутистическими прояв-
лениями [3; 4; 8].

Второй по величине рейтинг выявлен для ЗПР 
(38%), что неожиданно, так как по ряду симптомов 
(коммуникативность, отношение к игре) основные, 
наиболее распространённые виды ЗПР и аутизм не 
только несхожи, но и несовместимы [4]. По-видимому, 
сказывается недостаточная компетентность родите-
лей в особенностях различных нарушений развития 
и стремление избежать диагноза «интеллектуаль-
ная недостаточность» (правильнее по-старому: «ум-
ственная отсталость»): на долю этой патологии у 
родителей приходится 29,1% упоминаний, тогда как 
в литературе частота умственной отсталости при ау-
тизме в лучшем случае определяется минимум как 
50% (чаще — 70—75%) [4; 7; 9]. Первый из названных 
факторов проявляется в частом совместном упомина-
нии интеллектуальной недостаточности (умственной 
отсталости) и ЗПР у одного и того же ребёнка, что 
невозможно по определению этих нарушений разви-
тия (это не градации одного расстройства, это разные 
нарушения). Второй фактор чётко проявлялся и при 
определении родителями значимой аутистической 
симптоматики (см. таблицу 1).

Относительно низкая, — по данным родителей, — 
частота эпилептиформных расстройств и депрессии 
связана с возрастными особенностями: в обоих слу-
чаях при РАС они манифестируют позднее, в школь-
ном возрасте и старше.

Седьмое место в рейтинге с 3% занимает глютеновая 
болезнь, или целиакия. Это заболевание может встре-
чаться у детей с аутизмом с частотой примерно в 0,5%, 
причём патогенетической связи целиакии и аутизма не 
установлено, что подтверждается и статистическими 
исследованиями, однако использование безглютеновой 
диеты остаётся у родителей популярным, несмотря на 
отсутствие достаточных научных оснований [4; 5; 11; 15].

Таким образом, родители оценивают основную 
симптоматику и коморбидные расстройства своих 
детей в плане частоты встречаемости иначе, чем спе-
циалисты и официальная статистика. Играют суще-
ственную роль, по-видимому, несколько факторов:

— уровень компетентности родителей в особенно-
стях развития своего ребёнка часто не позволяет дать 
объективную оценку, правильно сформулировать 
запрос, обеспечить эффективное взаимодействие со 
специалистами;

— недостаточный уровень развития системы ком-
плексного сопровождения детей с РАС в России: не 
всегда даже точно сформулированный запрос нахо-
дит решение. В последние годы ситуация в области 
организации помощи детям с РАС улучшается, но 
пока не в той степени, в которой это хотелось бы и 
родителям, и специалистам;

— несовершенство современной трактовки РАС, 
аутизма и его симптоматики сдерживает развитие 
практической помощи детям [4; 8; 16].

В одной из наших прежних работ проведён корре-
ляционный анализ различных аспектов сотрудниче-
ства родителей и специалистов (в исследовании уча-
ствовало 24 семьи): 1) интенсивная коррекционная 
работа на первом этапе; 2) обучение родителей рабо-
те по применяемым методикам; 3) совпадение оцен-
ки состояния ребёнка у родителей и специалистов; 
4) положительная оценка родителями применяемых 
методов; 5) оценка специалистами целенаправленной 
коррекционной работы родителей; 6) оценка специ-
алистами участия родителей в коррекционной работе 
на протяжении первых двух лет; 7) продолжение со-
трудничества с семьёй в дальнейшем на протяжении 
не менее 4-х лет [10, с. 101].

Полученные в этой работе данные были допол-
нены расчётом коэффициентов координации (К, ко-
рень квадратный из среднего геометрического по 
каждому из признаков). Статистически достовер-
ным координационным центром данной системы 

Таблица 2
Частота и рейтинг коморбидных расстройств у детей с аутизмом (по оценке их родителей)

Коморбидное расстройство
Частота упоминания 

в анкетах
Рейтинг по данным 

анкет
Средняя частота, по данным 

литературы
Нарушения речевого развития 67,6% 1 60—100%
Задержка психического развития 32,7% 2 Не установлено
Интеллектуальная недостаточность 29,1% 3 50–75%
СДВГ 15,3% 4 15—20%
Эпилептиформные расстройства 6,3% 5 30—35%
Опорно-двигательные нарушения 6,0% 6 5—20%
Глютеновая болезнь (целиакия) 3,4% 7 Около 0,5%
Отсутствие коморбидных расстройств 2,4% 8 5—7%
Депрессии 2,3% 9 20—30%
Другие расстройства 1,6% 10 Не установлено
Различные наследственные нарушения 0,3% 11 До 10%

Примечание. Как «другие расстройства» родителями были отмечены онкологические, кожные заболевания, бронхиальная 
астма, сенсорная дезинтеграция и даже расстройства поведения.
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оказалось совпадение оценки состояния ребёнка 
родителями и специалистами (К = 0,47, P <0,05), то 
есть успешность родителей по остальным изучен-
ным характеристикам и эффективность участия 
родителей в сопровождении своего ребёнка с РАС 
в целом более всего связаны с уровнем взаимопони-
мания родителей и специалистов и прежде всего им 
определяются.

Этот вывод на качественном уровне давно не вы-
зывает сомнения. В настоящей работе обоснованно 
показаны главные направления работы: повышение 
компетентности родителей и специалистов в общей 

для них проблеме сопровождения детей с аутизмом и 
взаимное понимание частных проблем партнёра. Так 
или иначе, но конструктивное сотрудничество специ-
алистов и родителей является важнейшим среди фак-
торов, определяющих эффективность комплексного 
сопровождения при РАС.

Существует обширная литература по методам и 
формам работы с семьёй ребёнка с аутизмом [напри-
мер, 1; 5; 10; 12], но этот вопрос выходит за рамки задач 
статьи. Предполагается, что другие аспекты участия 
родителей в комплексном сопровождении детей с РАС 
будут рассмотрены в дальнейших публикациях. 
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