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Реферат. Введение. Значительный рост числа людей с расстройствами аутистического спектра в настоящее 
время актуализирует изучение качества жизни семей воспитывающих детей с расстройствами аутистического 
спектра при сопоставлении с семьями нейротипичных детей. Цель исследования - выявление качества жизни се-
мей с детьми с расстройствами аутистического спектра и сравнение с качеством жизни семей с нейротипичными 
детьми для определения уровня депривации. Материал и методы. В рамках исследования проведено: 
1. Анкетирование родителей нейротипичных детей и детей с аутизмом на базе опросника The Beach Center 
on Disability at the University of Kansas «Концепция и методы измерения качества жизни семьи». Верификация 
данного инструмента обеспечена путем двойного перевода анкеты (английский – русский - английский), проведен 
пилотажный опрос родителей (N=112). Опрошено 109 родителей с нейротипичными детьми в 19 населенных 
пунктах РФ. 2. Полуструктурированные интервью с родителями детей с расстройствами аутистического спектра 
(N=40). Проведена процедура стандартизации, при которой ответы респондентов конвертированы в баллы по 
каждой субшкале путем вычисления среднего показателя. Результаты и их обсуждения. Опрос показал на-
личие комплекса проблем в доступности социальной и медицинской помощи, образования и обеспокоенности за 
безопасность, которые значительно ниже по сравнению с результатами опроса родителей нейротипичных детей. 
Сопоставление данных опроса с результатами интервьюирования родителей позволило выявить детальный опыт 
повседневности семей с детьми с расстройствами аутистического спектра. Весомые различия в обращении к 
медицинской помощи: 82,5 % родителей с нейротипичными детьми удовлетворены полученной медицинской по-
мощью, у родителей детей с расстройствами аутистического спектра, этот показатель гораздо меньше – 64,3 %. 
Чуть более половины из них удовлетворены безопасностью дома, на работе, в школе и в районе проживания 
(42,9 % - удовлетворены, 9,8 % - полностью удовлетворены). Доля родителей нейротипичных детей, полностью 
удовлетворенных безопасностью составляет 28,4 %, удовлетворенных – 42,2 %. Большинство родителей под-
держивают инклюзивное или интеграционное образование (предоставлялась возможность выбрать более одного 
ответа). 72,3 % считают наиболее эффективным образованием обучение детей с аутизмом в классах с детьми 
без инвалидности, чуть более половины (54,5 %) поддерживают интеграционное образование. Эффективным 
посчитали также обучение в специальных классах при общеобразовательных школах. 8,9 % родителей поддержи-
вают надомное обучение. Выводы. Полученные данные показывают опасные тенденции маргинализации семей 
с детьми с расстройствами аутистического спектра по сравнению с семьями с нейротипичными детьми. Решение 
проблем социальной интеграции должно происходить с учетом показателей указанного неравенства как с точки 
зрения качества жизни как ребенка, так и его(ее) непосредственной семьи.
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Abstract. Introduction. The significant increase in the number of people with autism spectrum disorders (ASD) 
today makes it relevant to study the quality of life of families raising children with ASD compared to families of 
neurotypical children. Aim. The aim of the study was to identify the quality of life of families with children with ASD 
and to compare it with the quality of life of families with neurotypical children to determine the level of deprivation. 
Material and Methods. The study involved: 1. А survey of parents of neurotypical children and children with autism, 
based on The Beach Center on Disability at the University of Kansas «Concepts and Methods for Measuring Family 
Quality of Life» questionnaire. Verification of this instrument was ensured by double translating the questionnaire 
(English-Russian-English), and a pilot survey of parents (N=112) was conducted. One hundred and nine parents of 
neurotypical children in 19 Russian cities were interviewed. 2. Semi-structured interviews with parents of children with 
ASD (N=40). We performed a standardization procedure in which the responses of the participants were converted 
into scores for each subscale by calculating the average score. Results and discussion. The survey showed a set 
of problems in the accessibility of social and medical care, education, and safety concerns that were significantly 
lower compared to the results of the survey of parents of neurotypical children. Comparison of the survey data with 
the results of parent interviews revealed detailed experiences of daily life for families with children with ASD. There 
were significant differences in seeking medical care: 82.5% of parents with neurotypical children are satisfied with the 
medical care they receive, while for parents of children with ASD, this figure is much lower - 64.3%. Slightly more than 
half are satisfied with home, work, school and neighborhood safety (42.9% satisfied, 9.8% completely satisfied). The 
proportion of parents of neurotypical children who are completely satisfied with safety is 28.4% and 42.2% who are 
satisfied. Most parents support inclusive or integrative education (they could choose more than one answer). 72.3% 
considered the most effective education for children with autism in classes with children without disabilities, a little 
more than half (54.5%) supported inclusive education. They also consider education in special classes in general 
schools to be effective. 8.9% of parents support home schooling. Conclusion. The findings reveal dangerous trends 
in the marginalization of families with children with ASD compared to families with neurotypical children. The solution 
to the problems of social integration must consider the indicators of these inequalities, both in terms of the quality of 
life of both the child and his/her immediate family.
Keywords. Autism spectrum disorder, autism, quality of life, inclusive education, safety.
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Введение. С момента вхождения термина 
«расстройства аутистического спектра» 

(РАС) в категориальный аппарат российской меди-
цины [2] поле диагностики и сопровождения детей 
с РАС чрезвычайно противоречиво. После господ-
ства медицинской модели инвалидности, делаю-
щий акцент на физических отклонениях, в России 
происходит медленный переход к социальной мо-
дели инвалидности, делающей упор, прежде все-
го, на создание доступной среды и преодоление 
стигмы инвалидности в обществе. Одновременно 
с этим можно наблюдать разрушение монополии 
медицинского знания с патологоцентричным под-
ходом в отношении расстройств аутистического 
спектра. На его место приходят новые практики 
вмешательства и сопровождения, которые начи-
нают разделять некоторые профессиональные и 
родительские сообщества. Вместе с тем, как по-
казало исследование, проведенное авторами этой 
статьи [3], состояние детей с РАС и их родителей 
еще весьма далеко от благополучного – родители 
испытывают трудности с получением адекватных 
социальных услуг буквально на всех этапах взрос-
ления ребенка – начиная с постановки диагноза, 
получения дошкольного и общего образования, 
заканчивая страхами и неудобством коммуни-

каций с социумом в публичном пространстве. В 
связи с этим было принято решение исследовать 
качество жизни семей с РАС и сравнить эти пока-
затели с качеством жизни семей с нейротипичны-
ми детьми. 

В России до настоящего времени не проводи-
лось комплексных исследований качества жизни 
семей с детьми с РАС. Работы российских ученых 
направлены в основном на выявление особенно-
стей отношений в семьях, имеющих детей с РАС 
[4, 5, 6], социальной интеграции детей с ограничен-
ными возможностями [7], стилей семейного воспи-
тания детей с РАС [8, 9], уровня эмоционального 
выгорания родителей [10].

Качество жизни – чрезвычайно емкое понятие. 
Всемирная организация здравоохранения (ВОЗ), 
например, определяет качество жизни индивидуу-
мов как «восприятие позиции в жизни в контек-
сте культуры и системы ценностей, в которой они 
проживают и в отношении к их целям, ожидани-
ям, стандартам и опасениям» [11]. Методика ВОЗ 
включает в себя измерения физического здоровья 
и психологического состояния, уровня независимо-
сти, социальных отношений, личных убеждений. 
Вместе с тем, направленность данного инструмен-
та на исследование индивидуальных показателей 
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качества жизни не позволяет оценить влияние се-
мьи и социальной политики. В связи с этим было 
принято решение использовать The Beach Center 
on Disability at the University of Kansas как подход 
к изучению качества жизни семей с родителями с 
детьми с РАС FQOLS-2006. Как отмечают Summers 
et al., «исследования влияния детей с инвалидно-
стью на семьи традиционно используют иную кон-
цептуализацию результатов, чем исследования ин-
тервенций и оценки программ» [12]. Преимущество 
шкалы оценки качества жизни The Beach Center за-
ключается в том, что она позволяет одновременно 
оценить и влияние детей с инвалидностью на се-
мьи, и оценку удовлетворенности различными со-
циальными услугами, что чрезвычайно важно для 
разработки повышения доступности и эффектив-
ности этих услуг. 

Создатели данного подхода определяют каче-
ство жизни семей как «условия, при которых реа-
лизуются потребности семьи, а члены семьи полу-
чают удовольствие от совместного проживания и 
имеют возможности заниматься тем, что для них 
важно» [13]. FQOLS-2006 концептуализируется с 
точки зрения девяти областей: здоровье семьи, 
финансовое благополучие, семейные отношения, 
поддержка со стороны других людей, поддержка 
со стороны служб, связанных с инвалидностью, 
влияние ценностей, карьера и подготовка к карье-
ре, досуг и отдых. В каждом домене используются 
шесть различных индикаторов измерения (Важ-
ность, Возможности, Инициатива, Стабильность, 
Достижение и Удовлетворение), которые предо-
ставляют исчерпывающую информацию о каче-
стве жизни семьи. 

Исследования, проведенные с применением 
этих инструментов в разных странах, показали 
более низкий FQOL в семьях с детьми с РАС по 
сравнению с семьями с обычно развивающимися 
детьми. Переменные, связанные с более низкой 
родительской удовлетворенностью, это поведен-
ческие трудности ребенка, невозможность работы 
для матери и отсутствие социальной поддержки 
[14, 15]. Авторы другого исследования сделали 
вывод о том, что семейный доход и родительский 
стресс являются двумя значимыми предиктора-
ми качества жизни в семьях с детьми с РАС [16]. 
Важным является наблюдение о зависимости 
общей удовлетворенности семьи качеством жиз-
ни от оценки членами семьи доступности соци-
альных услуг и профессиональная поддержка  
[17, 18, 19].

Цель исследования. Выявление качества жиз-
ни семей с детьми с РАС и сравнение с качеством 
жизни семей с нейротипичными детьми для опре-
деления уровня депривации. 

Материалы и методы. Для количественно-
го измерения качества жизни семьи с ребенком с 
РАС впервые в России применена разработанная 
The Beach Center on Disability at the University of 
Kansas концепция и методы измерения качества 

жизни семьи. Шкала качества жизни семьи The 
Beach Center оценивает FQOL в пяти областях: 
семейное взаимодействие, воспитание детей, 
эмоциональное благополучие, физическое/мате-
риальное благополучие и поддержка, связанная с 
инвалидностью. Этот показатель включает в себя 
25 вопросов с ответами, основанными на 5-балль-
ной шкале оценки в диапазоне от «очень не удо-
влетворен» - 1 до «очень удовлетворен» - 5. При 
изучении мнения семьи об удовлетворенности ка-
чеством жизни в области внутренних взаимодей-
ствий шесть пунктов: например, «моя семья реша-
ет проблемы вместе»; в воспитании детей - шесть 
пунктов; например, «члены семьи помогают детям 
учиться быть независимыми»; в области эмоцио-
нального благополучия четыре пункта: например, 
«моя семья имеет поддержку, необходимую для 
снятия стресса; в сфере физического / материаль-
ного благополучия пять пунктов: например, «члены 
моей семьи имеют транспорт, чтобы добраться до 
тех мест, где они должны быть»; и для оценки под-
держки, связанной с инвалидностью четыре пункта; 
например, «член моей семьи с особыми потребно-
стями имеет поддержку, чтобы добиться прогресса  
дома».

Для обеспечения верификации инструмента был 
произведен двойной перевод анкеты (с английского 
на русский и обратно – с русского на английский), 
проведен пилотажный опрос родителей. В опросе 
приняли участие 112 родителей, проживающих в 
крупных, средних, малых городах и сельской мест-
ности, всего - 24 населенных пункта в различных 
регионах России. Для сравнения качества жизни 
было опрошено 109 родителей с нейротипичными 
детьми в 19 населенных пунктах РФ. 

Полуструктурированные интервью зарекомен-
довали себя как очень действенная методика ис-
следования повседневности и качества жизни 
семей с детьми с РАС [20]. Поэтому в рамках иссле-
дования были также проведены интервью с родите-
лями детей с РАС (N=40). После получения данных 
опросов, была произведена процедура стандарти-
зации, при которой ответы респондентов были кон-
вертированы в баллы по каждой субшкале путем 
вычисления среднего показателя [1]. 

Результаты и обсуждение. Опрос показал 
наличие комплекса проблем в доступности соци-
альной и медицинской помощи, образования и обес-
покоенности за безопасность, которые значительно 
ниже по сравнению с результатами опроса родите-
лей нейротипичных детей. Сопоставление данных 
опроса с результатами интервьюирования родите-
лей позволило выявить детальный опыт повседнев-
ности семей с детьми с РАС.

Родители детей с РАС выразили неудовлетво-
ренность поддержкой, направленной на снижение 
уровня стресса (19,6 % - крайне не удовлетворены 
и 28,6 % - не удовлетворены) по сравнению с роди-
телями нейротипичных детей (5,5 % и 10,1 %), что 
представлено на рисунке 1.
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Рис. 1. Наличие поддержки у семьи, необходимой для снижения уровня стресса
Fig.1. Having family support needed to reduce stress levels

Родители детей с РАС чаще высказывали не-
удовлетворенность помощью со стороны в случае 
особых потребностей членов семьи (15,2 % крайне 
не удовлетворены и 18,8 % не удовлетворены, 42,9 
% средне удовлетворены), в то время как семьи 
нейротипичных детей выразили меньшую обес-
покоенность в данном вопросе (лишь 2,8 % край-
не не удовлетворены, 9,2 % не удовлетворены и 
17,4 % испытывают среднюю удовлетворенность).

Интервью показали, что появление ребенка с 
РАС нередко раскалывает семью, приводит к кон-
фликтам и нередко к разводам. В результате жен-
щины выступают главными агентами заботы о ре-
бенке, что приводит к эмоциональному выгоранию. 
Также родители детей с РАС чаще высказывали не-
удовлетворенность помощью со стороны в случае 
особых потребностей членов семьи и неудовле-
творенность взаимоотношениями с социальными 
работниками и медицинским персоналом, которые 
помогают детям с ограниченными возможностями 
(порядка одной четвертой опрошенных среди ро-
дителей детей с аутизмом 5,5 % среди родителей 
нейротипичных детей). Подобная неудовлетво-
ренность связана с тем, что, как показали интер-
вью с родителями, зачастую им приходится пройти 
долгий путь в поиске специалистов, кто не только 
сможет поставить правильный диагноз, но и опре-

делить необходимое сопровождение. Кроме того, 
наблюдается зависимость от включения родите-
лей в общественные ассоциации и организации, 
которые позволяют ориентироваться в сложной 
системе организаций и услуг. Также немалое зна-
чение имеют и финансовые возможности семей, 
поскольку большая доля услуг по сопровождению 
и лого-терапии оказываются на платной основе. 

Весомые различия также в обращении за ме-
дицинской помощью – если 82,5 % родителей с 
нейротипичными детьми, отвечая на утверждение 
«В моей семье принято обращаться за медицин-
ской помощью, когда возникает такая необходи-
мость», выразили удовлетворенность, то среди 
родителей детей с РАС, этот показатель гораздо 
меньше – 64,3 %. Еще больший разрыв показате-
лей обращаемости к стоматологу – 83,5 % среди 
семей с нейротипичными детьми, и 58 % среди 
семей с детьми с РАС (рис.2). Это неоднократно 
было отмечено родителями в интервью, которые 
указывали на то, что дети с аутизмом испытывают 
непреодолимые страхи лечения зубов, и в услови-
ях отсутствия бесплатных услуг полной анестезии 
для детей с РАС и отсутствия специального тре-
нинга для стоматологов в лечении детей с аутиз-
мом, семьи с низким доходом вынуждены надолго 
откладывать стоматологическое лечение детей. 

Рис.2. Степень обращения семей при необходимости за медицинской помощью и, в частности, к стоматологу
Flg.2. The degree of treatment of families, if necessary, for medical help and, in particular, to the dentist

Семьи 
с обычными детьми

Семьи 
с особенными детьми 32,1% 28,6% 25,9% 14,3%

10,1% 12,8% 42,2% 26,6%

6,2%

2,8%

Крайне не удовлетворен      Не удовлетворен       Средне  Удовлетворен      Полностью удовлетворен
60% 0% 20%80% 40% 60% 80%40% 20% 0% 1% 2% 3% 4%

0% 1% 2% 3% 4%

0,9%

0,9%

2,7%

3,6%

0% 1% 2% 3% 4%

30% 30% 50% 70% 90%10% 10%

30% 30% 50% 70% 90%10% 10%

Семьи 
с обычными детьми

Крайне не удовлетворен      Не удовлетворен       Средне  Удовлетворен      Полностью удовлетворен

Семьи 
с обычными детьми

Семьи 
с особенными детьми

Семьи 
с особенными детьми

23,2% 46,4% 17,9%

43,1%12,8% 40,4%

24,1%33,9%20,5%11,6%

15,6% 48,6% 33,9%



ОРИГИНАЛЬНЫЕ ИССЛЕДОВАНИЯ ВЕСТНИК СОВРЕМЕННОЙ КЛИНИЧЕСКОЙ МЕДИЦИНЫ     2021      Том 15,  вып. 240 ВЕСТНИК СОВРЕМЕННОЙ КЛИНИЧЕСКОЙ МЕДИЦИНЫ     2022      Том 15,  вып. 2

Безопасность – другая сфера озабоченности семей 
с детьми с РАС. В целом, лишь чуть более половины 
из них удовлетворены безопасностью дома, на работе, 
в школе и в районе проживания (42,9 % - удовлетво-

рены, 9,8 % - полностью удовлетворены), в то время 
как среди родителей нейротипичных детей доля пол-
ностью удовлетворенных безопасностью составляет 
28,4 % и тех, кто удовлетворен – 42,2 % (рис.3).

Семьи 
с обычными детьми

Семьи 
с особенными детьми 32,1% 42,9% 9,8%

28,4%42,2%22,0%

1,8%

0,9%

Крайне не удовлетворен      Не удовлетворен       Средне  Удовлетворен      Полностью удовлетворен

30% 30% 50%50% 70% 90%10% 10% 0% 1% 2% 3% 4%

Рис.3. Уровень ощущения безопасности семьи дома, на работе, в школе и в районе проживания
Fig.3. The level of feeling of family security at home, at work, at school and in the area of residence

Выход в город с ребенком с аутизмом зачастую 
представляет огромный стресс для родителей, кото-
рые испытывают стигматизацию со стороны окружаю-
щих, и вынуждены управлять собственными эмоциями 
и поведением ребенка, чтобы быть «признанными» в 
общественном пространстве. Другой проблемой без-
опасности выступает отсутствие доступной городской 
среды, на что указывали многие родители в интервью. 
Нейроразнообразие и следующие из него звуковые и 
зрительные особенности людей не учитываются при 
разработке городского дизайна [21].

В образовательной среде также большой раз-
рыв. Как интервью, так и анкетный опрос пока-
зал невысокую степень удовлетворенности об-
разованием детей. Так, отвечая на утверждение 
«Член семьи с ограниченными возможностями 
получает поддержку, чтобы достигать поставлен-
ных задач в школе», 25,9 % родителей указали не 
неудовлетворенность, 28,6 % выразили среднюю 
удовлетворенность, и 35,7 % - удовлетворен-
ность, и лишь 6,3 % - полную удовлетворенность  
(рис. 4).
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Рис.4. Наличие поддержки детей, необходимой для достижения поставленных задач в школе или на работе
Fig.4. Availability of support for children necessary to achieve their goals at school or at work

В то же время лишь 4,6 % родителей с нейротипич-
ными детьми выразили неудовлетворенность, 54,1 % 
- удовлетворенность, и 26,6 % - полную удовлетворен-
ность. Интересно, что многие родители нейротипич-
ных детей указали на то, что хорошо знакомы с други-
ми людьми, которые участвуют в жизни их детей (48,6 
% - удовлетворены и 27, 5 % - полностью удовлетво-
рены), в то время как эти показатели для родителей 
детей с аутизмом составляют 31,3 и 15,2 %. 

На момент проведения опроса, чуть более од-
ной четверти детей с РАС опрошенных родителей 

обучались в общеобразовательных учреждениях 
вместе с нейротипичными детьми, 4,5 % находи-
лись на надомном обучении в школах. Так назы-
ваемое интеграционное обучение – специальные 
группы или классы для детей с РАС в общеобра-
зовательных учреждениях посещали 33,8 % де-
тей. Примерно такая же доля детей обучаются в 
заведениях для детей с ограниченными возмож-
ностями - 6,3 % детей обучались в детских садах 
компенсаторного типа и 25,9 % - в коррекционных 
школах (рис.5).
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Рис.5. Образовательные учреждения, посещаемые ребенком
Fig.5. Educational institutions attended by a child

Весьма тревожен факт, что 8,9 % детей с РАС 
не посещают образовательных учреждений, из них 
8 детей в возрасте от 3 до 5 лет, 2 ребенка 6-12 
лет, один ребенок от 13 до 18 лет, 1 ребенок 18 лет. 
Как интервью, так и анкетный опрос показали невы-
сокую степень удовлетворенности образованием 
детей по сравнению с данными опроса родителей 
нейротипичных детей. Это связано как с отсутстви-
ем понимания со стороны образовательных работ-
ников, так и с низкой доступностью адекватных по-
требностям ребенка образовательных услуг.

Опрос показал, что большинство родителей 
поддерживают инклюзивное или интеграционное 
образование (предоставлялась возможность вы-
брать более одного ответа). Так, 72,3 % указали 
на то, что наиболее эффективным образованием 
выступает обучение детей с аутизмом в классах 
с детьми без инвалидности, чуть более полови-
ны (54,5 %) также поддерживают интеграционное 
образование, выражая мнение, что эффективным 
также может быть обучение в специальных клас-
сах при общеобразовательных школах. Вместе с 
тем, около одной пятой опрошенных считают, что 
обучение в коррекционных школах также может 
быть эффективно. 8,9 % родителей поддерживают 
надомное обучение. Интервью показали, что осто-
рожность ряда родителей в поддержке инклюзив-
ного образования определяется их недоверием к 
способностям школьной системы предоставлять 
детям современные методики и тьюторов в услови-
ях слабого финансирования отрасли. В частности, 
в Альметьевске ресурсные классы поддерживают-
ся за счет президентского гранта при отсутствии га-
рантий предоставления финансирования из других 
источников по окончании проекта [3, 22].

Заключение. По результатам исследования 
качество жизни семей с детьми с расстройствами 
аутистического спектра существенно отличается 
по всем критериям, включая здоровье, финансовое 
благополучие, безопасность, образование. Кроме 
того, в семьях с детьми с РАС существенно выше 

уровень стресса и неудовлетворенность взаимо-
действием с социальными, медицинскими работ-
никами. 

Полученные данные показывают опасные тен-
денции маргинализации семей с детьми с РАС по 
сравнению с семьями с нейротипичными детьми. 
Решение проблем социальной интеграции должно 
происходить с учетом показателей указанного не-
равенства как с точки зрения качества жизни как 
ребенка, так и его(ее) непосредственной семьи.

Как представляется, данная методика оценки 
качества жизни семей с детьми с РАС может быть 
полезна для оценки и мониторинга деятельно-
сти поставщиков социальных услуг и выявления 
потребностей семей как в синхронном срезе для 
анализа социальной ситуации в настоящем, так и 
в диахронном – для исследования динамики соци-
альных изменений и тенденций в сфере качества 
жизни семей и детей с РАС.

Прозрачность исследования. Материалы ис-
следований получены при финансовой поддержке 
РФФИ в рамках научного проекта №18–00–01682 
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