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В представленной работе исследовались свойства семей, воспитывающих детей с аутизмом, — состав, уровень 
образования родителей, их занятость, — в значительной степени влияющие на эффективность участия семьи в 
процессе комплексного сопровождения ребенка. Рассмотрены результаты анкетирования 629 семей из 43 ре-
гионов России и Республики Беларусь. 93,5% респондентов — матери. 76,5% семей респондентов полные. По-
казано, что при высоком среднем уровне образования (76,3% высшее, 18,8% среднее специальное) отмечается 
низкий процент занятости (40,5%). Спектр распределения по профессиям отличается по основным професси-
ональным группам от среднестатистического по стране. Среди респондентов выявлено психолого-педагоги-
ческих работников 16,7% (в среднем по РФ — 1,7%), бухгалтеров, экономистов, банковских служащих 14,7% 
(превышение примерно в 10 раз), медработников 6,6% (превышение в 3 раза), сотрудников в области инфор-
мационных технологий 3,0% (превышение в 2,5 раза). Основными причинами искаженности профиля профес-
сий среди респондентов являются как стремление обеспечить достойное качество сопровождения ребёнка, так 
и эндогенные факторы. Выявлена демографическая депрессивность семей с детьми, имеющими расстройства 
аутистического спектра (РАС): 1,8 ребёнка на семью. В качестве основных направлений улучшения ситуации 
рассматриваются развитие системы сопровождения лиц с РАС, организация просвещения родителей в обла-
сти аутизма, социально-экономическая помощь семьям, имеющим детей с РАС.

Ключевые слова: аутизм, расстройства аутистического спектра (РАС), семья с детьми с аутизмом, образова-
ние, занятость
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Введение

Развитие комплексного сопровождения детей 
с аутизмом предполагает, что проводимая работа 
должна быть направлена не только на решение про-
блем самого ребёнка, но и на его семью. Именно се-
мья является и естественной средой, в которой живёт 
ребёнок, и важным, неотъемлемым участником про-
цесса комплексного сопровождения, прежде всего, 
его психолого-педагогической составляющей.

Активность и эффективность участия семьи в сопро-
вождении ребёнка с аутизмом определяется не только 
уровнем понимания проблем сына или дочери и непо-
средственной подготовленностью в области коррекции 
аутизма, но и такими факторами как состав семьи, уро-
вень образования родителей, их занятость и т.д. Наличие 
аутичного ребёнка в свою очередь влияет на все аспекты 
жизни семьи. Работ, посвящённых изучению этих особен-

ностей семей, в которых есть дети с аутизмом, очень мало, 
что определяет актуальность и научную новизну настоя-
щего исследования, представляющего часть результатов 
научно-исследовательской работы по изучению таких 
семей, их взаимодействия со структурами, осуществля-
ющими сопровождение детей с РАС, проведенной Феде-
ральным институтом развития образования Российской 
академии народного хозяйства и государственной служ-
бы при Президенте Российской Федерации.

Методы

Основным методом исследования являлось анкети-
рование. С целью изучения означенных характеристик 
семей, в которых есть ребёнок (дети) с аутизмом, было 
проведено анкетирование 629 семей из 43 регионов Рос-
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сии (604 анкеты) и из Республики Беларусь (25 анкет). 
Анкета включала всего 26 вопросов, объединённых в 
6 групп. В настоящей работе представлен анализ отве-
тов на 5 наиболее общих вопросов, остальные резуль-
таты уже опубликованы [8] или будут представлены в 
последующих статьях. Мы не стремились к репрезен-
тативной выборке (1600 респондентов из не менее чем 
половины регионов страны), поскольку регионы сильно 
различаются по уровню и качеству развития сопрово-
ждения лиц с РАС. На настоящем этапе становления 
системы помощи детям с аутизмом рандомизированную 
выборку можно получить в некоторых регионах, но их 
объединение было бы формальным. Для оценки изуча-
емых характеристик и (где это возможно) тенденций их 
динамики использованная выборка достаточна.

Общая характеристика респондентов: 93,5% — 
матери, 5,2% — отцы детей с аутизмом, 1,3% — опеку-
ны из числа других родственников.

Уровень образования: у 76,3% есть высшее обра-
зование, у 18,8% — среднее специальное или незакон-
ченное высшее, у 4,3% — среднее; в 0,6% — иной ответ 
или отсутствие ответа.

Занятость: работают 40,5% родителей, не работают 
на момент анкетирования 58,5%, 1% на вопросы о за-
нятости не ответили. Среди отцов детей с РАС процент 
занятости, безусловно, выше (хотя известно немало 
случаев, когда большая часть забот по сопровождению 
ребёнка по разным причинам (сравнительное состояние 
здоровья, заработка родителей и другое) ложилась на 
плечи отца. В то же время, даже если предположить, что 
все отцы трудоустроены, процент неработающих среди 
родителей (матерей и отцов) детей с РАС составляет 
как минимум около 30% (что превосходит цифры не-
занятых среди трудоспособного населения в 5—6 раз). 
Одна из главных причин незанятости — трудности по-
лучения квалифицированной помощи в достаточном 
объёме (что будет подробно проанализировано в наших 
следующих публикациях). По данным обследований 
(анкетирований, опросов), до 40-50% родителей отме-
чают ограниченные возможности самореализации, про-
фессиональную неудовлетворённость, невозможность 
пойти на работу или сменить её [7; 13; 14; 16].

Спектр профессий респондентов включает более 
90 наименований. В целях обобщённого анализа было 
выделено 15 профессиональных групп, например: пси-
холого-педагогические работники (учителя, педаго-
ги-дефектологи, психологи, педагоги-психологи, ло-
гопеды, тьюторы, воспитатели), медработники (врачи, 
фельдшеры, медицинские сёстры), творческие профес-
сии (музыканты, архитекторы, художники и др.), инже-
нерно-технические работники и т.д. Более чем две трети 
ответов относились к девяти профессиональным груп-
пам, результаты по которым приведены в таблице 1.

Обсуждение результатов

Основные результаты, приведённые в таблице 1, су-
щественно отличаются от данных статистики в среднем 
по России [15]. В частности, в России около 2,5  мил-
лионов психолого-педагогических работников, то есть 
примерно 1,7% населения страны (без учёта возраста), 
тогда как среди наших респондентов — 16,6%, то есть в 
относительных цифрах почти на порядок больше. Так 
же обстоит дело в отношении медработников (превы-
шение более чем в 3 раза), сотрудников в области ин-
формационных технологий (превышение примерно в 
2,5 раза). Аналогичные данные получены в отношении 
ряда других профессиональных групп. С учётом того, 
что подавляющее большинство респондентов — мате-
ри, полученные данные несколько искажены: различия 
с общей популяцией для психолого-педагогических ра-
ботников и медработников несколько завышены, хотя 
эти погрешности не должны носить принципиального 
характера, поскольку среди занятых и в образовании, и 
в здравоохранении женщин существенно больше, чем 
мужчин. В случае инженерно-технических работников и 
особенно специалистов по IT полученные различия зна-
чительно занижены (то есть превышение по IT будет не 
в три раза, но существенно больше, примерно в 5—6 раз). 
Таким образом, даже с учётом гендерных особенностей 
контингента респондентов можно уверенно говорить о 
значительной искажённости профиля распределения 
профессий среди анкетированных родителей.

Таблица 1
Основные профессиональные группы родителей детей с РАС 

(частота в процентах от общего числа анкетированных)

№ Профессиональная группа %% Разброс по регионам (%)
1 Психолого-педагогические работники 16,7 15—26
2 Бухгалтеры, экономисты, банковские служащие 14,7 12—32
3 Инженерно-технические работники 8,6 2—14
4 Медработники 6,6 0—9
5 Юристы 6,0 0—8
6 Работники сферы услуг 5,7 3—9
7 Работники творческих профессий 4,3 1—10
8 Занятые в IT и математики 3,0 0—14
9 Научные работники, преподаватели ВУЗов 2,5 0—7
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Для объяснения этих расхождений необходимо 
принять во внимание тот факт, что большой процент 
родителей детей с РАС (примерно 75) относятся к рас-
ширенному аутистическому фенотипу, то есть имеют 
как минимум один из признаков аутизма. Таким при-
знаком может, в частности, быть склонность к систе-
матизации, упорядоченности, структурированию, что, 
видимо, сказывается на выборе таких профессий как 
бухгалтер, банковский служащий, специалист в об-
ласти IT, инженер (среди обследованных более 93% 
женщин, но процент инженеров и IT-специалистов 
выше, чем даже в общей популяции). Среди весьма 
разнородной группы творческих профессий весьма 
высок процент музыкантов (около 25%), что также 
не представляется случайным не только потому, что 
музыка — одна из наиболее распространённых форм 
организации временных характеристик, но и в связи с 
большой частотой таких особенностей слухового вос-
приятия как абсолютный и музыкальный слух у детей 
с аутизмом и у их близких родственников [7; 10; 12].

Другая группа факторов, вызывающая искажение 
спектра профессий среди родителей детей с аутизмом, 
связана с жизненными обстоятельствами: как помочь 
своему ребёнку, если не удаётся найти возможности 
получить квалифицированную специальную помощь? 
Очень часто родители, особенно матери, меняют про-
фессию на такую, которая позволяет непосредствен-
но помогать своему сыну или дочери, и становятся 
дефектологами, логопедами, психологами, тьютора-
ми, реже — медиками (что много сложнее и дольше). 
Этим же объясняется и тот факт, что более половины 
респондентов не работают, несмотря на востребован-
ность профессий, которыми многие из них владеют.

Состав семьи респондентов: в 76,5% случаев семьи 
полные, в 19,1 % — неполные, в 4,4% — деформированные 
(один из родителей не родной). По данным РОБО «Об-
щество помощи аутичным детям “Добро” (личное наблю-
дение одного из авторов), процент неполных семей за по-
следние 30 лет уменьшился примерно в 2,5—3 раза [7], что 
несомненно связано с повышением информированности 
родителей об аутизме и с постепенным развитием, — пусть 
пока недостаточно полным, — системы комплексного со-
провождения лиц с РАС. Такую положительную динами-
ку следует оценивать осторожно: весьма распространены 
случаи, когда в формально полной семье практически всё, 
что связано с аутичным ребёнком, ложится на плечи мате-
ри (много реже — отца или иных родственников). Другие 
члены семьи (не только один из родителей, но иногда си-
блинги, реже — бабушки и дедушки,) от прямого участия 
в сопровождении ребёнка с аутизмом часто отстраняются. 
Но в некоторых случаях они, напротив, становятся веду-
щими в процессе сопровождения.

Естественно, что аутизм ребёнка — не единственная 
причина распада семей, которые попали в число непол-
ных, но если брать именно эту причину, то чаще всего 
распад семьи происходит, когда ребёнку 3—5 лет, либо 
9—12 лет и более. В первом случае наиболее существен-
ные причины — непонимание того, что происходит с 

ребёнком, и расхождение во взглядах на его проблемы 
и подходы к их решению [1; 7; 8]; во втором случае (он 
становится всё более доминирующим) на первом плане 
эмоциональное и психическое выгорание родителей [8; 
14; 16; 19], что сказывается на внутрисемейных отно-
шениях [20], качестве жизни семьи [19].

Демографические аспекты. В семьях респонден-
тов более чем в трети случаев (35,7%) ребёнок с аутиз-
мом — единственный; ещё в 46,9 % случаев в семье два 
ребёнка (аутичный и ещё один), в одной семье есть ау-
тичные близнецы, ещё в одной — двое аутичных детей 
разного возраста; двое сиблингов ребёнка с аутизмом 
отмечены в 14.5% случаев и лишь в 3,2% таких семей 
растут более трёх детей. Таким образом, в семьях, где 
есть хотя бы один ребёнок с аутизмом, в среднем, по 
данным нашего анкетирования, — 1,8 ребёнка на се-
мью, то есть популяция не самовоспроизводится и от-
носится к демографически депрессивным.

Основной причиной, объясняющей этот феномен 
(помимо известных общих тенденций), является, по-
видимому, генетический стоппинг: после установления 
у ребёнка диагноза «аутизм» (РАС) семья не решается 
увеличивать число детей из-за огромного количества 
возникших проблем, которые будут рассмотрены позд-
нее. В качестве иллюстрации приведём цитату из книги 
американского педагога Ширли Коэн «Как жить с ау-
тизмом». Она сообщает, что Джошуа Гринфелд, отец 
ребёнка с аутизмом, в ответ на рекомендации Ивара Ло-
вааса не слишком сосредотачиваться на ребёнке (c ау-
тизмом) и может быть, завести ещё одного ребёнка, от-
ветил: «Да у меня, считайте, уже 11 детей. Иметь в семье 
одного аутичного — это всё равно, что 10 обычных» [3].

Соотношение детей респондентов по полу — муж-
ской : женский  3,8 : 1 — близко к традиционным пред-
ставлениям [2; 4; 5; 12]. Распределение детей респон-
дентов по возрасту представлено в таблице 2.

Распределение, представленное в таблице 2, в неко-
торой степени отражает активность родителей и органи-
зационные особенности (и/или возможности) сопрово-
ждения. До 3-х лет (2,2%) у детей, как правило, ещё нет 
диагноза, да и система ранней помощи в нашей стране 
развита пока недостаточно. Диагноз часто устанавлива-
ют в 4—5 лет, но и при установленном диагнозе родите-
ли какое-то время не осознают сложности ситуации и не 
торопятся обращаться за помощью. Пик активности — 
конец дошкольного возраста и начало школьного обу-
чения, когда в ходе обследования на ПМПК возникает 
необходимость получения врачебных заключений. По-
сле 15—16 лет ситуация стабилизируется [21; 24]: обра-
зовательная организация не по профилю, но она почти 
закончена; обучение профессии не соответствует поже-
ланиям молодых людей с аутизмом и их родителей, но, 
как замечает американский психолог B.  Sigel, многим 
приходится смириться с синицей в руке и больше не го-
няться за журавлём в небе [24]; со временем всё больше 
сказывается эмоциональное выгорание родителей. Опи-
сан (в основном за рубежом) феномен «мягкого вытес-
нения» взрослых детей с аутизмом в самостоятельную 
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жизнь, даже если это возможно только в рамках системы 
соцзащиты [22]. Мотивация неоднозначна: это не толь-
ко реализация принятого во многих странах принципа 
«взрослые дети должны жить самостоятельно» без учёта 
того, что у молодого человека аутизм, но и заблаговре-
менная подготовка к той черте, когда родители уже не 
смогут заботиться о взрослом аутичном ребёнке. Свиде-
телем такого случая был один из авторов (С. М.) настоя-
щей статьи: мама молодой женщины с тяжёлой формой 
аутизма начала её адаптацию к проживанию в учрежде-
нии соцзащиты заблаговременно, сохраняя самые тес-
ные контакты с дочерью, но, когда у матери обнаружи-
лось неизлечимое заболевание, она сознательно стала 
ограничивать контакты, чтобы её уход из жизни был для 
дочери менее травматичным и болезненным. Подобные 
случаи еще встречались в отечественной практике.

Распределение по категориям по МКБ-10 [17] 
(или МКБ-11 [6], или DSM-5 [18]) по предложенной 
нами классификации [9; 11]) в пределах РАС не изу-
чалось из-за недостаточной надёжности и неполноты 
сведений, сообщаемых родителями, а также не всегда 
высокого качества диагностики в системе Министер-
ства здравоохранения РФ.

Выводы

Вследствие проведенного анализа полученных ре-
зультатов можно заключить следующее:

1. Процент полных семей с детьми с аутизмом 
за последние 30 лет увеличился в 2,5—3 раза и оце-
нивается, по результатам настоящего исследова-
ния, в 76, 5%;

2. Несмотря на высокий образовательный уровень 
(у более 95% респондентов высшее или среднее спе-
циальное образование), процент неработающих сре-
ди родителей, имеющих детей с аутизмом, очень вы-
сок (по данным настоящего исследования, не менее 
30% без учёта неполной занятости).

3. Спектр профессий родителей детей с аутизмом 
отличается от среднестатистического и характеризу-
ется высоким процентом психолого-педагогических 
работников, медработников и специалистов по IT-
технологиям (соответственно в 9—10, 3—4 и 2—3 раза 
выше, чем в среднем по стране) и некоторым другим 
профессиям.

4. В семьях респондентов в основном 1—2 ребёнка 
(больше двух в 17,7% случаев, в среднем 1,8), то есть 
обследованная популяция не самовоспроизводится и 
относится к демографически депрессивным.

Главными направлениями улучшения ситу-
ации, её положительного развития являются 
скорейшее становление системы комплексного 
сопровождения людей с аутизмом в России, вклю-
чая направленную помощь семье как в отношении 
повышения компетентности в области аутизма и 
его коррекции, так и в социально-экономическом 
плане.  
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