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Laisan Mukharyamova1, Zhanna Saveleva2, Irina Kuznetsova3, Leylya Garapshina4  

 

Autism in Russia: A Contradictory Field of Diagnostics and Statistics 

 

The multiplicity of interpretations of autism is connected with both uncertainty and 

variability of endogenous/exogenous factors that determine it, and recent tendencies of 

demedicalisation processes and growth of interdiscursivity of autism spectrum disorder 

(ASD). Issues of ASD have connected not only the health care but embraces practices and 

discourses of pedagogics, law, mass-media and social policy. This is accompanied by the 

redistribution of accents of problematisation of ASD and growth of its multiple 

understanding. Apart from the dominant narrative which connects it with a disease/pathology, 

there are new narratives that associate ASD with an atypical condition and some radical 

views characterise ASD as alternative neurodevelopment pathways and claim for 

neurodiversity. The article is devoted to the study of the social characteristics of ASD in 

Russia related to the inconsistency of epidemiological assessments and the conflict field of 

problematisation of ASD within professional communities in terms of diagnosis and 

interventions. The study employed a mixed-method approach, including analysis of 

documents and semi-structured interviews with professionals and parents of children with 

ASD. In recent years, there are some qualitative transformations in institutional structures 

which support people with ASD both in the state level and in civil society and mass-media. 

Despite some positive changes in terms of the support of people with ASD both on levels of 

the government, civil society and mass-media, there are still many issues including the lack 

of the unified system of early diagnostics of autism which make difficult early interventions 

and support. 
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Лайсан Мухарямова5, Жанна Савельева6, Ирина Кузнецова7, Лейля Гарапшина8  

 

Аутизм в России: противоречивое поле диагностики и статистики 

 

Множественность и противоречивость трактовок аутизма обусловлена как 

высокой неопределенностью и вариативностью эндогенных/экзогенных факторов 

определяющих его, так и тенденцией последних лет, связанной с процессами 

демедикализации и роста интердискурсивности расстройств аутистического спектра 

(РАС). Проблематика РАС затрагивает не только вопросы здравоохранения, но и 

охватывает практики и дискурсы педагогики, права,  масс-медиа и социальной 

политики. Это сопровождается перераспределением акцентов проблематизации и 

ростом вариативности смыслов РАС: на фоне доминирующего нарратива, 

определяющего аутизм как болезнь/патологию формируются нарративы, 

ассоциирующие его с нетипичным состоянием, а также радикальные контрнарративы, 

характеризующие РАС как альтернативный путь нейроразвития.  Статья посвящена 

изучению социальных характеристик РАС в России, связанных с противоречивостью 

эпидемиологических оценок и интерпретации РАС в профессиональных сообществах. 

Исследование основано на методах анализа документов, полуструктурированных 

интервью с экспертами и анкетного опроса врачей.  В статье характеризуется процесс 

социального конструирования статистики и факторы на него влияющие, в частности, 

изменение классификаций, повышение доступности информации и медицинских 

сервисов, врачебный тезаурус, страхи стигматизации и ряд др. Несмотря на увеличение 

внимания к поддержке людей с РАС на уровне государства, гражданского общества и 

СМИ в России в последнее время, остается много базовых проблем, в том числе в 

среде профессионалов, связанных с отсутствием четкой системы диагностики РАС в 

раннем возрасте, что существенно затрудняет предоставление ранней помощи и 

сопровождения.  

 

Ключевые слова: аутизм, расстройства аутистического спектра, статистика, 

раннее вмешательство, здравоохранение, Россия 

 

Введение 

По данным Всемирной организации здравоохранения, каждый ребенок из 160 

детей страдает расстройством аутистического спектра (РАС),  распространённость 

аутизма выросла за последние 50 лет (ВОЗ 2018).   Аутизм стал одной из самых 

противоречивых проблем здравоохранения в мире. Споры вызваны, главным образом, 

значительными изменениями в способе распознавания, описания и понимания аутизма, 

определении причин и перспективами вмешательства (Ripamonti 2016). 
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Проблема РАС из зоны внимания медицины, здравоохранения и системы 

социального обеспечения распространилась на все общество (Orsini 2012). Ни одно 

другое детское психическое расстройство, отмечают исследователи, не вызывало такой 

активности по сбору средств и лоббированию выделения государственных 

ресурсов (Singh at el 2009). 

Распространенность РАС согласно данным официальной статистики имеет как 

международные, так и региональные различия  (Kałużna-Czaplińska et al 2018). Разброс 

в данных статистики между регионами страны сопровождается разным объемом 

финансирования социальной политики: в США существуют значительные различия 

между штатами в распределении детей с РАС в инклюзивные или специальные 

школы. В результате, не только IQ ребенка и тяжесть симптомов РАС, но и внешние 

факторы - место проживания и объем государственного  финансирования, политика 

муниципалитета определяют перспективы инклюзии (Kurth 2016). 

В России диагноз «аутизм» официально стал признаваться с момента перехода 

России на статистический учёт Международной классификации болезней – 10 (МКБ-

10) в 1999 году. (Sorokin 2015). Правила идентификации и учета постоянно меняются. 

Например, необоснованная смена диагноза «Ранний детский аутизм» при достижении 

взрослого возраста на другой отменена только в 2017 году (Минздрав России 2017).  

В СМИ, социальных медиа и даже научной литературе встречаются 

сенсационные заголовки и данные об «эпидемии» РАС в России, например: «За 

последние пять лет зарегистрированных случаев аутизма стало на 78% больше» 

(Алленова 2016); «Количество аутичных детей в 2018 году втрое превысило больных 

СПИДом» (Димитрошкина 2018); «Цунами детского аутизма» (Чуприкова 2017). 

Опровергнуть или подтвердить подобные утверждения  невозможно, поскольку в 

России нет официальных ежегодных публичных отчетов Минздрава по ситуации с 

РАС.  По оценке директора департамента медицинской помощи, детям и службы 

родовспоможения Минздрава России Е. Байбариной в настоящее время 0,1% детского 

населения страдают аутизмом, их число в 2018 г. составило 31.685 тыс. человек 

(Минздрав). Сравнение этих данных с цифрами, приведенными специалистами о 

ситуации в 2015 г. (Пронина, Николаева 2016), показывает, что за пять лет с 2014 года 

число детей с РАС увеличилось на 242%.   

Приведенные данные ставят перед исследователями вопрос, какие социальные 

факторы и культурные доминанты влияют на социальное конструирование российской 

статистики аутизма? Какие дискурсы продуцируют профессиональные сообщества по 

поводу статистики и проблем, связанных с постановкой диагноза «расстройства 

аутистического спектра»? Противоречивое поле диагностики и статистики РАС стало 

объектом исследования в данной статье.  

 

Проблематизация аутизма в профессиональной среде: к поиску 

теоретических оснований  

 

 Исследование опиралось на методологию критической теории инвалидности 

(criticaldisabilitystudies (CDS)), основанной на анализе инвалидности как культурного, 

исторического,  социального и политического феномена, требующего связывать 

теории и исследования с практикой  преодоления дискриминации инвалидов. 

Инвалидность в этом дискурсе - это не вопрос медицины или здоровья, это вопрос 

политики и власти (Meekosha, Shuttleworth 2009; Vehmas, Watson 2014). 

В критическом понимании инвалидности большое значение имеет 

проблематизация - социальные и дискурсивные практики (Фуко 1996). Баччи, 

применяя теорию проблематизации, предлагает фокусироваться на том, какие 



предположения и допущения кроются в репрезентации проблемы, каким образом 

сформировалась репрезентация проблемы (Bacchi 2012). В отношении анализа 

политики в сфере здоровья она предлагает расширять поле анализа, «охватывая 

руководящие знания “экспертов” и профессионалов», рассматривая как политика 

основывается на профессиональных знаниях, например, на психологических теориях 

детского развития или психиатрических критериях диагностики» (Bacchi 2016). 

В проблематизации РАС заметное значение имела метафора «эпидемии 

аутизма» (Ebben 2018). Однако, как отмечает Беннет и др.,  рост показателей 

статистики не столько результат реальных «взрывных» изменений, сколько следствие 

включения аутизма в диагностическое и статистическое руководство по психическим 

расстройствам (DSM) США в 1980 году, и РАС - в 1994. Именно после этого 

популярность и признание РАС среди врачей и населения быстро возросли (Bennett et 

al. 2018).  

Первоначально РАС концептуализируется в поле медицинской модели 

инвалидности в терминах дефицита, патологии, дисфункции, эссенциализма и 

наделяет родителей и специалистов ответственностью за лечение и нормализацию 

людей с аутизмом (Kapp 2019). Возникновение теории и движения 

нейродиверсификации (нейроразнообразия), рассматривающего аутизм как 

альтернативный путь нейроразвития, другой способ поведения и мышления, а не 

расстройство, требующее лечения,  приводит к активной символической борьбе  между 

культурно доминирующей медицинской моделью и новым контр-нарративом  

нейродиверсификации  (Woods et al. 2018, Mac Carthaigh 2019; Späth 2020; Milton et al. 

2019).  Критики нейродиверсификации обращают внимание на то, что ее принятие 

может лишить необходимой медицинской поддержки значительную часть людей с 

аутизмом. Если ученые биомедицинского направления часто ошибочно принимают 

социальные различия за биологические, отмечает Гринкер, то сторонники 

нейродиверсии делают обратное (Grinker 2015). 

В условиях медиатизации социальной реальности (см., например, Hepp et al. 

2015), медийное пространство актуализировало внимание к РАС и стало полем поиска 

решения проблемы для родителей детей с РАС. Распространение новостей о росте 

РАС, презентация аутизма как наихудшего сценария, отмечает Манн, привели к 

повышению уровня тревоги, стигматизации этого состояния (Mann 2019). Даже 

специальные пропагандистские компании в защиту прав людей с РАС, считает 

МакГюр, могут способствовать медикализации дискурса (McGuire 2012).  

Исследования, выполненные в традициях социального конструктивизма, 

признавая наличие биогенетического компонента в аутизме, утверждают, что именно 

социальные факторы и культурные доминанты, участвующие в его идентификации, 

интерпретации и исправлении, определяют, что означает быть аутистом (Nadesan 

2013). Такие исследования приводят к формулированию требований о необходимости 

разработки политики в отношении аутизма, основанных на данных не только 

медицинских, но и социогуманитарных наук (Baker 2013; O’Reilly, Lester 2017). 

Важно отметить, что ситуация с проблематизацией аутизма изначально не 

ограничивалась только кругом медицинских профессионалов. Эйал, анализируя 

производство знания относительно аутизма, указала на то, что с момента первой 

постановки диагноза «аутизм», появилась проблематизация «разграничения между 

умственной отсталостью и психическим заболеванием» (Eyal 2013: 868). Подобная 

неопределенность привела к тому, что ключевыми акторами в поиске и аккумуляции 

экспертизы  стали родители. Родители взяли в союзники бихевиоральных психологов и 

трудотерапевтов (occupationaltherapists), «которые в силу своей периферической 

позиции разработали терапии, которая размывала границы между психическим 



заболеванием и умственной отсталостью, а также границы между обывателями и 

экспертами» (там же).  

Как показывает Принс, «статистика утверждает, что позволяет нам видеть 

дальше в пространстве и времени, и наглядно скрывает свою роль в самом реальном 

построении иерархического мира» (Prince 2019: 14). Следуя данному критическому 

пониманию статистики как элемента властных отношений, мы пытаемся понять 

противоречивость данных о РАС в России. 

 

Эмпирическая база и методы исследования 

 

Эмпирической базой исследования послужили интервью с врачами (педиатры, 

психиатры, неврологи)  (N=30), проведенные в Казани и Санкт-Петербурге с января по 

октябрь 2019 года.  Авторы опираются также на  опрос врачей (N=400), проведенный 

по целевой выборке (53% педиатры, 24% психиатры, 15% неврологи, 8% других 

специалистов),  по разработанной в рамках исследования анкете. На анкету ответили 

врачи из 35 субъектов Российской Федерации. 63% опрошенных имеют постоянный 

клинический опыт работы с детьми с РАС, 21% не имеют, но занимаются изучением 

данной области.  

 

Эпидемиологическая ситуация РАС: противоречивость мнений 

 

В качестве причин повышения распространенности РАС эксперты отмечают 

разные факторы. Один из них связан с  новым способом классификации нозологий. До 

принятия МКБ-10 детей с аутизмом как-бы не существовало. Причем статистический 

учет в рамках МКБ-10, как отмечает один из экспертов, изначально имел 

рассогласования с данными исследований: 

  

Аутизм как диагноз мы выставляем исходя из критериев, которые описаны 

в международной классификации… Однако существует несоответствие 

между  диагностическими критериями, которые указаны в МКБ-10, и 

новыми результатами исследований, которые уже проведены (детский 

психиатр, стаж 7 лет). 

 

Второй причиной проблемности статистики называют высокую коморбидность 

РАС (сопряженность с другими психическими и физическими заболеваниями 

составляет примерно 70% случаев), в частности 40% пациентов с умственной 

отсталостью по некоторым данным имеют РАС (Григоренко 2018). Это, по мнению 

детского психиатра Е. Осина,  приводит к диагностическим затемнениям и становится 

причиной постановки в качестве основного диагноза умственной отсталости или 

шизофрении (Осин 2019). РАС в России, считает данный эксперт, недодиагностирован.  

Часть   специалистов считает тенденцию использования РАС для замены УО и 

детской шизофрении уступкой моде и удовлетворением социальной потребности 

избегать более тяжелого диагноза (Макушкин и др. 2019: 83). Некоторые информанты 

указывают, что происходит гипердиагностика аутизма, причиной которой отчасти 

выступает повышение информированности населения: 

 

…Я вижу скорее гипердиагностику, причем эта гипердиагностика может 

даже в какой-то мере больше исходит от родителей, чем от специалистов, 

потому что ко мне чаще приходят родители сами по себе, и несколько реже 

кем-то направленные. “Я прочитала в интернете вот тут вот и вот это все у 



него есть, посмотрите доктор и скажите это аутизм или нет”. О 

недодиагностике я бы не стала говорить (детский психиатр, стаж 39 лет). 

 

 Большинство профессионалов, опрошенных в рамках анкетирования врачей, 

согласны с утверждением об увеличении количества детей с РАС (70 %). 10% указали, 

что численность такая же, как и прежде, 20% затруднились ответить. На вопрос о 

факторах, влияющих на изменение численности детей с РАС (количество выбора 

вариантов ответа не было ограничено) около трети опрошенных затруднились 

ответить. Самым популярным вариантом стало улучшение качества диагностических 

процедур (40%) и повышение доступности медицинской помощи (40%). Упомянутые 

выше изменения правил ведения медицинской статистики выбрали 22% респондентов. 

Влияние экологии указали 25% ответивших, ухудшение качества пищевых продуктов, 

воды и изменение микробиоты человека - 28%, повышение возраста родителей при 

деторождении - 30%, увеличение рекомендуемых к приему лекарственных препаратов 

во время беременности - 26%, увеличение практики деторождения посредством 

кесарева сечения - 8%. Около 11% опрошенных дали свои варианты ответов, каждый 

из которых составил 1-2% от общей совокупности. Среди них бесконтрольная 

вакцинация, влияние гаджетов и их излучения в перинатальный и неонатальный 

период, недостаточное взаимодействие с детьми родителей, социокультурный кризис и 

неврозы, накопление генетических мутаций.  

Таким образом, опрос фиксирует наличие противоречивого комплекса 

представлений о причинах возникновения РАС среди профессионалов. Доказанными в 

современной науке считается взаимосвязь проявления частоты РАС с возрастом 

родителей, приемом во время беременности определенных препаратов и 

деторождением посредством кесарева сечения (Григоренко 2018). 

Статистические показатели показывают рост распространенности аутизма в 

России, но этот рост распределен крайне неравномерно. По данным Национального 

медицинского исследовательского центра психиатрии и наркологии имени 

В.П.Сербского  в Центральном ФО превышение от средних показателей по стране в 1,6 

раза (85,31 в 2014 г. и 110,29 в 2015 г.),  в Южном федеральном округе — в 1,3-1,2 раза 

(70,67 в 2014 г. и 84,31 в 2015 г.), в Крымском ФО - в 1,2-1,1 раза (66,22 и 77,71, 

соответственно). В трех федеральных округах показатели распространенности аутизма 

у детей были ниже, чем в РФ. Самые низкие в Северо-Кавказском ФО в 2,3-2,1 раза 

(23,69 в 2014 г. и 32,34 в 2015 г.), в Северо-Западном ФО в 1,8-1,7 раза (29,97 и 39,38, 

соответственно), в Сибирском ФО в 1,4-1,3 раза (38,85 и 54,99). Показатели 

Уральского, Дальневосточного и Приволжского ФО были на уровне среднероссийских 

или чуть ниже: от 1,0 до 1,2.  

Такой разброс в показателях распространенности РАС у детей по регионам не 

может отражать реальную ситуацию. Как считают специалисты,  это производное от 

доступности и развитости амбулаторной помощи. Другим фактором могут быть 

этнокультурные традиции и избегание обращения к специалистам. (Пронина, 

Николаева 2016). 

Информанты в интервью называли еще несколько возможных причин подобных 

региональных различий, например, профессиональную культуру специалистов: 

 

…Аутизм стал немного такой модой. Но если в регионе главный 

психиатр старой закалки, он может такую моду не поддерживать... раньше 

ведь как было: на проблему смотрели с точки зрения ведущего 

дезадаптирующего фактора, никто не смотрел, смотрит он в глаза или не 

смотрит, нет интеллекта – первая проблема, все олигофрения. Кто-то 



может, и сегодня придерживается таких принципов и воспитывает 

молодых врачей так (психиатр, д.м.н., стаж 45 лет). 

 

 Еще одним возможным объяснением, по мнению экспертов, может быть 

влияние позиции региональных властей и муниципальных органов: 

 

У детей инвалидность очень дорого стоит. Это ведь не только пенсии, но и 

необходимость создания реабилитационных центров, школ специальных, 

инклюзивных классов. А это уж все местный бюджет должен обеспечивать 

(педиатр, д.м.н., стаж 38 лет). 

 

 Значительное влияние на постановку диагноза «аутизм» оказывают страхи 

части родителей, сопряженные с получением  статуса инвалид. В России, как отмечает 

Ярская-Смирнова и др., на ситуацию для детей с инвалидностью и их семей повлияла 

биополитика сформированная еще в СССР, которая «наследовала медицинскую 

модель инвалидности», и статус инвалидности ассоциировался со стигматизацией 

(Iarskaia-Smirnova et al. 2015: 1629).  

Некоторые респонденты указывали на материальные проблемы родителей, 

которым необходимо оплачивать дорогостоящие реабилитационные и 

образовательные услуги детям: 

 

…Одни родители не хотят стигматизации и даже не хотят иметь диагноз, 

очень много тех, кто сопротивляется этому диагнозу, но это материально 

обеспеченные родители…, а другие родители настаивают на этом 

диагнозе, потому что это дает инвалидность… (психиатр, д.м.н., 45 лет). 

 

 Поскольку дети с аутизмом испытывают трудности коммуникации, неврологи 

часто ставят им такие диагнозы, как задержка речевого развития, моторная, сенсорная 

или смешанная алалия, для детей с более выраженными проблемами недоразвития – 

задержку психического развития. Опрошенные в исследовании неврологи часто 

склонны считать, что «истинного аутизма больше не стало, увеличивается РАС. А 

это всегда недообследованные дети, поставил РАС и можно дальше не бороться. 

Ведь РАС не лечится» (детский невролог, д.м.н., стаж 38 лет). Как указал один из 

информантов, «Невролог пишет в карту ЗПР, надеясь, что ребенок выправится, 

чтобы медицинскую карту не портить» (дефектолог, стаж 13 лет). В результате  

«после четырех лет они (дети) попадают к нам, к психиатрам…» (психиатр, д.м.н., 

стаж 45 лет). 

В ходе интервью с врачами выяснилось, что выбор инструментов диагностики 

РАС зависит во многом от личного решения специалиста. Это в отдельных случаях 

приводит к откладыванию постановки диагноза или постановке неверного диагноза. В 

анкетном опросе  лишь небольшая часть респондентов назвали конкретные методики 

(тесты) для диагностики РАС (вопрос задавался в открытой форме). Наиболее часто 

специалистами указывались M-CHAT (его назвали 14 врачей из 400), ADOS и 

обновленная методика ADOS-2 (11 человек), ADI-R (5), CHAT (4), также упоминались 

CARS (2), CASD (2), SCQ (1), ШКОДА (1), АТЕК (1), RSDI (1) и ряд др. По замечанию 

одного из информантов, у нас использование тестов необязательно: «Западные клиники 

рассчитаны на страховую медицину, они должны делать все правильно, с учетом 

того, что подадут на них в суд… у нас все простенько, хотя тесты мы используем, но 

не в полной мере» (психиатр, д.м.н., стаж 45 лет).  



Анкетный опрос подтвердил, что часто российские врачи эффективным и 

достаточным инструментом выявления аутизма называют динамическое наблюдение, 

качественную клиническую диагностику, беседы с родителями. Важность 

последовательных бесед с родителями, выходящими за рамки стандартизированных 

вопросов, подтверждают и современные зарубежные исследования (см, например, 

Hagan 2017). Вместе с тем, респонденты высказывались, что при ограниченном 

времени на прием очень сложно следовать такой стратегии: «Ранее динамическое 

наблюдение педиатра за психическим и моторным развитием ребенка… НО... ввиду 

отсутствия качества наблюдения (15 мин. на приеме, сменяемость врачей, 

отсутствия доверия и т. д.) диагностика страдает». 

Специалисты подчеркивают, что для успешных действий при работе с 

проблемой РАС, коррекции поведения, социальной адаптации детей с РАС и их 

интеграции в общество необходима стратегия раннего вмешательства. Ее реализация 

невозможна без эффективной системы ранней диагностики РАС, а также без 

отношения к аутизму как социальному феномену, выходящему за рамки 

исключительно медицинских практик и подходов. 

 

Заключение 

 

Несмотря на то, что проблемы детского аутизма в течение нескольких 

десятилетий в центре внимания медицинской науки, эпидемиология процесса 

исследователями оценивается неоднозначно. В России показатели РАС ниже 

среднемировых, хотя статистика показывает рост распространенности. Отсутствие  

единообразного подхода к диагностике РАС зачастую приводит к зависимости 

диагностики от норм и практик, сложившихся в отдельном регионе, и нередко 

сопровождается задержкой в постановке диагноза, либо к неверному диагнозу, 

способствует искажениям статистики и, главное, отсрочке  поддержки. Опрос врачей 

выявил также наличие представлений о факторах возникновения аутизма, не 

связанных с подтвержденными научными исследованиями.  

Весьма популярной позицией как среди опрошенных в этом исследовании, так и 

в литературе, оказывается представление о «недодиагностированности» РАС в России. 

В тоже время ряд других специалистов указывают на чрезмерную частоту данного 

диагноза. Это происходит под воздействием медиа-дискурса, проблематизирующего 

аутизм, формирующего озабоченность родителей. На выбор родительских тактик в 

диагностике аутизма влияет желание или отказ от постановки инвалидности, а также 

боязнь так называемого «психиатрического диагноза», который может усилить 

стигматизацию ребенка и ограничить социальную инклюзию. 

Опрос не выявил специалистов, которые придерживались бы альтернативного 

подхода нейродиверсификации. 

Исследование показало, что использование официальной статистики в 

отношении эпидемиологии аутизма в России должно учитывать ограничения, 

вызванные указанными факторами. Одним из перспективных направлений 

исследования может выступить критический анализ профессионального дискурса 

терапии детей с РАС, его влияния на упущенные возможности помощи и 

сопровождения. 
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