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Качество жизни является важной составляющей информации о детях с нервно-психическими заболеваниями, в том числе 
с расстройствами аутистического спектра (РАС). Целью работы стала оценка качества жизни детей с РАС. 
Материалы и методы. Обследовано 52 пациента в возрасте 5–6 лет с РАС. Группу сравнения составил 51 условно здоро-
вый ребёнок соответствующего возраста и пола. Качество жизни оценивалось путём анкетирования родителей пациентов 
с помощью русскоязычной версии для детей 5–12 лет опросника Health Utilities Index. Статистический анализ осуществля-
ли с помощью пакета программы «SPSS v.26.0» («StatSoft Inc.»).
Результаты. Качество жизни детей с РАС оказалось существенно снижено по сравнению с показателями здоровых детей 
за счёт аспектов «Речь», «Когнитивные способности», «Эмоции». В то же время родители пациентов реже отмечали нали-
чие боли. Определены уровни нарушения функционирования по каждому аспекту качества жизни. 
Заключение. Установлены особенности нарушений качества жизни у детей с РАС, которые позволяют получить более 
полную картину заболевания для совершенствования медицинской помощи детям этой категории. 
Ключевые слова: дети; расстройства аутистического спектра; качество жизни; анкетирование; опросник Health 
Utilities Index
Для цитирования: Винярская И.В., Лашкова А.В., Черников В.В., Терлецкая Р.Н., Кузенкова Л.М., Антонова Е.В. 
Качество жизни детей с расстройствами аутистического спектра. Российский педиатрический журнал. 2021; 24(6): 
414-418. https://doi.org/10.46563/1560-9561-2021-24-6-414-418 
Для корреспонденции: Винярская Ирина Валериевна, доктор мед. наук, проф. РАН, зав. лаб. социальной педиа-
трии и качества жизни ФГАУ «НМИЦ здоровья детей» Минздрава России, vinjarskaya@nczd.ru
Участие авторов: Винярская И.В., Кузенкова Л.М.  — концепция и дизайн исследования; Лашкова А.В. — cбор и 
обработка материала; Черников В.В., Терлецкая Р.Н. — cтатистическая обработка; Винярская И.В., Лашкова А.В. — 
написание текста; Антонова Е.В. — редактирование. Все соавторы — утверждение окончательного варианта статьи, 
ответственность за целостность всех частей статьи.
Финансирование. Исследование не имело финансовой поддержки.
Конфликт интересов. Авторы заявляют об отсутствии конфликта интересов. 

Поступила 22.11.2021
Принята в печать 17.12.2021

Опубликована 29.12.2021

Irina V. Vinyarskaya, Anna V. Lashkova, Vladislav V. Chernikov, Rimma N. Terletskaya, Lyudmila M. Kuzenkova,  
Elena V. Antonova

Quality of life for children with autism spectrum disorders
National Medical Research Center for Children’s Health, 119991, Moscow, Russian Federation

Quality of life is an essential component of information about children with neurodevelopmental disorders, including autism spec-
trum disorders. The purpose of the present study was to assess the quality of life of children with this pathology. 
Materials and methods. Fifty-two 5–6 year patients with autism spectrum disorders were examined at the clinical and diagnostic 
centre of the Federal State Autonomous Institution «National Medical Research Center for Children’s Health» of the Ministry of 
Health of the Russian Federation. The comparison group was fifty-one healthy children matched for age and gender. Quality of 
life was assessed by interviewing patient parents using the Russian-language version for 5–12 years children of the Health Utilities 
Index (HUI). Statistical analysis was performed using the «SPSS v.26.0» («StatSoft Inc.»). 
Results. The quality of life of children with autism spectrum disorders turned out to be significantly lower than the scores of healthy 
children due to the aspects of «Speech», «Cognition», «Emotion». At the same time, parents of patients were less likely to note the 
presence of pain. Levels of disability categories are determined for each attribute of quality of life. 
Conclusion. Presented features of violations of quality of life in children with autism spectrum disorders allow suggesting a com-
plete picture of the disorders to improve the medical care of these patients.
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К ачество жизни (КЖ) является общепризнан-
ным ключевым критерием исхода хронических 
заболеваний [1, 2], рекомендуется для практи-

ки и клинических исследований. Нарушения нерв-
но-психического и когнитивного развития, наличие 
инвалидности, связанной с ними, зачастую сопрово-
ждаются коморбидными состояниями в различных 
сферах, что закономерно приводит к худшему КЖ па-
циентов и их семей по сравнению со сверстниками [3, 
4]. Влияние нервно-психических нарушений выходит 
далеко за рамки характерных симптомов болезни, де-
ти и подростки страдают от сопутствующих заболе-
ваний и психосоциальных проблем, влияющих на их 
КЖ [5–7].

Ранее было установлено, что на уровень КЖ детей 
с расстройствами аутистического спектра (РАС) влия-
ли демографические характеристики, нозологическая 
форма заболевания, выраженные нарушения поведе-
ния ребёнка, изменения его самовосприятия, наличие 
судорог, проблемы со сном и функционированием же-
лудочно-кишечного тракта [8–12]. 

В то же время работ, посвящённых изучению КЖ 
данной категории пациентов, недостаточно, а в отече-
ственной педиатрии они отсутствуют. В связи с этим 
цель работы — определение КЖ детей с РАС.

Материалы и методы 
Было обследовано 52 пациента в возрасте 5–6 лет 

с установленными диагнозами: «детский аутизм», 
«атипичный детский аутизм», «другие общие рас-
стройства развития», которые составили основную 
группу. В группу сравнения был включён 51 здоро-
вый ребёнок соответствующего возраста и пола, по-
казатели КЖ которых были взяты из предыдущего 
исследования авторов [13]. КЖ оценивали путём ан-
кетирования родителей пациентов с помощью русско-
язычной версии международного общего опросника 
Health Utilities Index (HUI) [14–16]. Была использо-
вана версия для детей 5–12 лет, заполняемая закон-
ными представителями ребёнка (HUI23P2RU.15Q, 
Proxy-версия). Опросник содержит 15 вопросов и 
оценивает КЖ пациента за предыдущие 2 нед. Вопро-
сы, согласно авторской классификационной системе, 
формируют 8 атрибутов (аспектов КЖ): зрение, слух, 
речь, способность передвигаться, мелкую моторику, 
эмоции, когнитивные способности, боль [15]. 

С помощью данного инструмента можно вычис-
лить несколько показателей:

•	 мультиатрибутный утилитарный индекс (HUI3), 
представляющий собой результирующее значение 
по всем аспектам (от –0,36 до 1,0), или общее КЖ; 

•	 одноатрибутные утилитарные индексы (от –0,36 
до 1,0) — средние значения по каждому аспекту 
(атрибуту);

•	 уровни (степени) нарушения функционирова-
ния по каждому аспекту КЖ, представленные 
в баллах от 1 (нормальное функционирование, 
отсутствие нарушений) до 5–6 (тяжёлое нару-
шение).

Исследование было проведено в рамках НИР  
АААА-А19-119012590183-8 «Научное обоснование 
организационной модели мультидисциплинарного 
медицинского сопровождения детей с РАС в условиях 
детского многопрофильного клинико-диагностиче-
ского центра».

Статистический анализ осуществляли с помо-
щью пакета прикладных программы «SPSS версия 
26.0» («StatSoft Inc.») Количественные показатели 
оценивали на предмет соответствия нормальному 
распределению с помощью критерия Колмогоро-
ва–Смирнова с поправкой Лиллиефорса. При опи-
сании количественных данных использовали сред-
нее значение (М), стандартное отклонение (SD), 
медиану (Me), минимум и максимум. Категориаль-
ные данные описывали с указанием процентных 
долей. Сравнение двух групп по количественному 
показателю, распределение которого отличалось 
от нормального, выполняли с помощью U-крите-
рия Манна–Уитни. Сравнение процентных долей 
при анализе четырехпольных таблиц сопряжён-
ности проводили с помощью критерия χ2 Пирсона 
(при значениях ожидаемого явления > 10), точного 
критерия Фишера (при значениях ожидаемого яв-
ления < 10). Вероятность ошибки р < 0,05 расцени-
вали как значимую, р < 0,01 — очень значимую и  
р < 0,001 — максимально значимую.

Результаты
В таблице представлены показатели общего КЖ 

(мультиатрибутный утилитарный индекс) и показате-
ли по каждому аспекту КЖ, входящему в опросник 
HUI (одноатрибутные утилитарные индексы), и их 
сравнение в анализируемых группах.

Общее КЖ (HUI3) с высоким уровнем значимости 
было снижено у детей с РАС. По мнению родителей, 
незатронутыми оказались такие параметры, как «Зре-
ние», «Слух», «Способность передвигаться» и «Мел-
кая моторика», по которым различий между детьми 
с РАС и здоровыми сверстниками не обнаружено.  
В большей степени КЖ пациентов было снижено по 
таким аспектам, как «Речь» и «Когнитивные способ-
ности», т.е. окружающие люди плохо их понимали, 
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дети были забывчивы, плохо запоминали, испытыва-
ли трудности в процессе мышления и повседневной 
деятельности. Кроме того, были выявлены значимые 
различия по аспекту «Эмоции». По мнению родите-
лей, дети с РАС чаще чувствовали себя несчастными, 
были капризными, раздражительными, обеспокоен-
ными или подавленными, чем их здоровые сверстни-
ки [17–20]. 

Интересные данные были получены при анализе 
параметра «Боль». Так, он оказался существенно уве-
личен у детей основной группы, т.е. родители счита-
ли, что дети с РАС реже здоровых испытывали боль и 
дискомфорт, реже нуждались в приёме обезболиваю-
щих препаратов [21–23].

Следующей нашей задачей явилось определение 
степени нарушений функционирования по каждому 
аспекту КЖ. Как и следовало ожидать, не было вы-
явлено различий в группах по параметрам «Зрение» 
(р = 0,21), «Слух» (р = 1,0), «Способность передви-
гаться» (р = 0,22) и «Мелкая моторика» (р = 0,22). 
В подавляющем большинстве в обеих группах на-
рушения отсутствовали. Рисунок 1 иллюстрирует 
значимую долю тяжёлых и умеренных нарушений 
КЖ, связанных с проблемами понимания речи па-
циентов с РАС.

Значительные различия были установлены по 
аспекту «Когнитивные способности» (рис. 2). Так, 
если у здоровых детей в 66% случаев нарушения этой 
сферы отсутствовали, а в 22% были лёгкими, то у 
детей с РАС практически в той же доле отмечались 
выраженные нарушения, а в трети случаев — умерен-
ные. Проблемы по этому параметру отсутствовали 
лишь у 6% пациентов, по мнению родителей.

Как видно из рис. 3, у 100% пациентов с РАС име-
лись та или иная степень выраженности нарушений 
эмоционального фона, в то время как у здоровых де-
тей в 61% случаев таковые отсутствовали. 

Рисунок 4 демонстрирует, что за последние 2 нед, 
описываемые с помощью опросника, даже здоровые 
дети испытывали боль, в том числе достаточно выра-
женную. При этом родители пациентов с РАС крайне 
редко отмечали этот факт, менее чем в четверти слу-
чаев, и только лёгкой степени.

Обсуждение
Проведённое исследование показало очень низкое 

общее КЖ детей с РАС, по ответам их родителей —  
0,31 ± 0,24 балла. Это существенно ниже, чем дан-
ные единичных зарубежных работ. Так, в исследова-
нии J.M. Tilford и соавт. средний балл HUI3 у детей 
с РАС составил 0,68 ± 0,21 [22], а в работе N. Paya-
kachat и соавт. — 0,66 ± 0,23 [16]. При этом разница 
в значениях общего балла ≥ 0,03 считается клини-
чески значимой [24]. Возможно, такое различие свя-
зано с бóльшим возрастным диапазоном пациентов, 
включённых в представленные работы. Установлены 
особенности нарушения КЖ, свойственные данному 
состоянию, которые затрагивают, в первую очередь, 
такие аспекты функционирования ребёнка, как речь 
и когнитивные способности [25–27]. Следует отме-
тить, что значительное уменьшение КЖ по данным 
аспектам было обусловлено тем, что в большинстве 

случаев отмечалась коморбидность с задержками 
психического развития и умственной отсталостью 
разной степени выраженности [28–30]. В то же 
время более высокие показатели, по сравнению со 

Изменения показателей КЖ детей с РАС и условно здоровых 
детей

Changes in quality of life indices in children with autism spectrum 
disorders and conditionally healthy children

Атрибуты
Attributes M SD Ме Минимум

Minimum
Максимум
Maximum

Дети с РАС
Children with autism spectrum disorders

HUI3 0.31* 0.24 0.23 0.00 0.93

Зрение
Vision 1.00 0.00 1.00 1.00 1.00

Слух
Hearing 0.99 0.04 1.00 0.71 1.00

Речь
Speech 0.30* 0.30 0.41 0.00 1.00

Способность 
передвигаться
Ambulation

0.99 0.04 1.00 0.67 1.00

Мелкая  
моторика
Dexterity

0.98 0.03 1.00 0.88 1.00

Эмоции
Emotion 0.86* 0.08 0.91 0.73 0.91

Когнитивные 
способности
Cognitive 
capabilities

0.47* 0.25 0.32 0.00 1.00

Боль
Pain 0.98** 0.03 1.00 0.92 1.00

Условно здоровые дети
Conditionally healthy children

HUI3 0.86 0.18 0.92 0.26 1.00

Зрение
Vision 0.99 0.03 1.00 0.73 1.00

Слух
Hearing 1.00 0.00 1.00 1.00 1.00

Речь
Speech 0.96 0.09 1.00 0.67 1.00

Способность 
передвигаться
Ambulation

0.99 0.03 1.00 0.83 1.00

Мелкая  
моторика
Dexterity

0.99 0.04 1.00 0.73 1.00

Эмоции
Emotions 0.96 0.05 1.00 0.73 1.00

Когнитивные 
способности
Cognitive 
capabilities

0.94 0.12 1.00 0.32 1.00

Боль
Pain 0.93 0.15 1.00 0.00 1.00

Примечание. *р < 0,0001; **р < 0,012 по сравнению с условно здо-
ровыми детьми. 
Note. *p < 0.0001; **p < 0.012 compared with conditionally healthy 
children.
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Рис. 1. Нарушения функционирования по шкале «Речь» в груп-
пах (в %) (р < 0,05).
Fig. 1. Disability categories on the “Speech” attribute in groups (%) 
(p < 0.05).

Рис. 2. Нарушения функционирования по шкале «Когнитивные 
способности» в группах (в %) (р < 0,05).
Fig. 2. Disability categories on the “Cognitive capabilities “ attribute 
in groups (%) (p < 0.05).

Рис. 3. Нарушения функционирования по шкале «Эмоции» в 
группах (в %) (р < 0,05).
Fig. 3. Disability categories on the «Emotion» attribute in groups (in 
%) (p < 0.05).

Рис. 4. Нарушения функционирования по шкале «Боль» в груп-
пах (в %) (р < 0,05).
Fig. 4. Disability categories on the “Pain” attribute in groups (in %) 
(p < 0.05).
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Здоровые дети 
Healthy children

Нарушения отсутствуют / None disability

Лёгкие нарушения / Mild disability

Умеренные нарушения / Moderate disability

Выраженные нарушения / Severe disability

Дети с РАС
Children with autism spectrum

disorders

Здоровые дети 
Healthy children

!"V
3,8

2,0

5,8

28,8

61,5

22,0

10,0

66,0

здоровыми детьми, по аспекту «Боль», свидетель-
ствуют о недооценке родителями данной проблемы, 
возможно, связанной с коммуникативными и ког-
нитивными трудностями, испытываемыми такими 
детьми [31, 32]. 

Таким образом, установленные нами закономер-
ности изменений атрибутов КЖ: детей с РАС позво-
ляют получить более полную картину заболевания 
для совершенствования медицинской помощи детям 
этой категории.
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