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Аннотация. В статье обсуждается вопрос стигматизации и существующих предрассудков 
в отношении родителей, воспитывающих детей с РАС. Авторы рассматривают особен-
ности первичной и ассоциированной стигмы, связанной с близостью и контактом с ли-
цом, у которого есть диагноз «аутизм». В основе исследования лежит анализ материала 
фокус-группы, проведённой с 16 матерями, воспитывающими детей с РАС. Результаты 
исследования позволяют сделать выводы, что родители детей с аутизмом ощущают на 
себе влияние социальной стигмы, подвергаются дискриминации, что ведёт к вторичной 
стигматизации, социальной изоляции и ответной агрессии в сторону окружающих. В за-
ключение делается вывод о необходимости разработки механизмов преодоления стигма-
тизации людей с РАС и их близкого окружения.
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Abstract. The article discusses the issue of stigmatization and the existing prejudices towards 
parents of children with ASD. The authors consider the specificity of the primary and associated 
stigma related with proximity and contact with a person who has a diagnosis of “autism”. The 
study is based on the analysis of the focus group material conducted with 16 mothers of children 
with ASD. The results of the study allow us to conclude that parents of children with autism 
feel the influence of social stigma, discrimination that determined secondary stigmatization, 
social exclusion and retaliatory aggression towards others. In conclusion it is stated that it is 
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necessary to develop the mechanisms for overcoming the stigmatization of people with ASD 
and their close aides.

Key words: autistic spectrum disorders, associated stigma, discrimination, prejudice, distress, 
parents of children with ASD.

Введение в проблему 
исследования

Расстройства аутистического спек-
тра представляют собой очень сложное 
сочетание различных нарушений, ко-
торые включают в себя широкий круг 
различных аномалий, прежде всего в 
сфере поведения, социального взаи-
модействия, коммуникации [3; 6; 7] . 
«Расстройство аутистического спек-
тра» – это собирательный термин для 
обозначения различных сложных по-
лиморфных аномалий, которые оказы-
вают огромное влияние на все сферы 
жизни человека (ребёнка или взросло-
го) [3; 5] . Сегодня во всех странах очень 
много публикаций по проблеме РАС, о 
методах его диагностики, лечения, кор-
рекции поведения и пр . [1; 3; 5; 8; 9], но в 
основном все силы ученых направлены 
на исследования особенностей самих 
людей, страдающих одной из форм это-
го расстройства, или сфокусированы на 
разработке моделей помощи людям с 
РАС . При этом часто за бортом остаются 
проблемы тех людей, кто находятся ря-
дом с человеком, у которого диагности-
руют расстройство в спектре аутизма . 
Например, очень мало работ посвящено 
переживаниям близких ребёнка с аутиз-
мом (родителей, прародителей, сиблин-
гов, родственников), которые живут, 
ежедневно ощущая на себе стрессовое 
и, порой, травмирующее влияние это-
го расстройства, диагностированного у 
члена семьи . 

Расстройство аутистического спектра 
создаёт тяжело переживаемые пробле-

мы практически для всех членов семьи 
ребёнка с аутизмом: сложность или даже 
невозможность нормальной коммуника-
ции; нехватку поддержки и близости; тя-
желые физические и психоэмоциональ-
ные нагрузки, связанные с состоянием 
здоровья и поведением члена семьи с 
РАС [6; 7] . Ко всем этим стресс-факторам 
прибавляется ещё и болезненно воспри-
нимаемая родителями реакция обще-
ства, окружающих людей на нарушения 
ребёнка . Многие родители ощущают на 
себе стигматизацию, связанную с огром-
ным количеством стереотипов и мифов 
об аутизме, а также обусловленную низ-
ким уровнем инклюзивной культуры 
людей, неготовых принимать любые 
виды инаковости [4] .

Стигматизация как особое явление 
давно занимает умы различных учё-
ных и философов [2; 4; 8; 10; 11; 13; 14] . 
Проблему стигмы обсуждал в своих 
работах И . Гоффман, который одним 
из первых описал ситуацию, когда че-
ловек по разным причинам вдруг не 
получает от общества социального 
признания [17] .

Социальная стигма – это то, что на-
блюдается в каждой культуре, в каж-
дом поколении, в каждом обществе . 
Одна из функций стигмы для позиции 
«наблюдателя» (того, кто стигматизи-
рует) – это снятие тревоги, повышение 
самооценки путём сравнения себя с 
другим, а также укрепление ощущения 
контроля над ситуацией [14] .

Есть разные теории, которые раскры-
вают предикторы возникновения стиг-
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мы [2; 17; 21; 22] . Так, например, И . Кац 
считает, что существенными основа-
ниями для стигматизации являются: 
видимость, угроза и воспринимаемая 
ответственность [22] . Так, например, 
«видимость» в ситуации РАС – очень 
размыта . Когда мы смотрим на челове-
ка, у которого есть явная физическая 
травма, нам его недуг становится «ви-
димым», очевидным, и тогда мы испы-
тываем жалость к его состоянию, к его 
ограничениям . Но ребёнок с аутизмом 
выглядит абсолютно так же, как нор-
мально развивающийся ребёнок, и ког-
да он начинает проявлять серьёзные по-
веденческие нарушения, – это вызывает 
недоумение, переходящее в возмуще-
ние, гнев и протест . Общество припи-
сывает этому ребёнку избалованность, 
невоспитанность, «плохой характер» . 

Угроза – это ещё один непременный 
атрибут стигмы . Доказано, что пове-
денческие девиации для людей пред-
ставляют бόльшую «угрозу» в срав-
нении с физическим недугом, так как 
непредсказуемое поведение несёт по-
тенциальную опасность [22] . 

Степень воспринимаемой ответ-
ственности также влияет на выражен-
ность стигмы, так как заключается в 
неосознанной тенденции приписывать 
бульшую вину людям, имеющим на-
следственные нарушения здоровья, не-
жели тем, кто получил увечье в резуль-
тате аварии или травмы . Именно по 
этой причине часто родителям детей 
с РАС окружающие люди неосознан-
но приписывают «виновность» в рас-
стройстве ребёнка, связывая аутизм 
с чрезмерной холодностью родителя, 
неадекватными методами воспитания, 
«неправильным» образом жизни и т . п . 
Сами родители также могут очень бо-
лезненно переживать чувство вины . 

Исследование, проведённое в 2000 г . 
М . Давидович и коллегами, показало, 
что степень вины матерей, у которых 
ребёнок в начале жизни нормально 
развивался, а потом стал резко регрес-
сировать, гораздо выше, чем у матерей, 
у которых ребёнок родился уже с яв-
ными отклонениями в развитии [14] .

Стигматизация, связанная с аутиз-
мом ребёнка, которую ощущают на 
себе родители, не проходит без когни-
тивных, эмоциональных и поведенче-
ских последствий . Б . Мейджер считает, 
что в результате стигматизации чело-
век приобретает «хроническое чувство 
неполноценности» [23] .

В обиход учёных сравнительно не-
давно вошли такие термины, как «ас-
социированная стигма» или «вторич-
ная стигматизация» . Ассоциированная 
стигма описывает ситуацию, когда 
человек испытывает постоянное нега-
тивное влияние из-за своей близости 
(родства, соседства, дружбы) к стигма-
тизированному человеку [4] .

Дэвид Грэй отмечает, что в ситуации 
вторичной стигматизации в бульшей 
мере страдает психологическое бла-
гополучие родителей, особенно мате-
рей . Это связано со стигматизацией 
ребёнка с РАС, которая заключается 
в том, что от такого ребёнка ожидают 
выраженного деструктивного, анти-
социального поведения . Эта угроза 
накладывается на абсолютно внешне 
нормальный вид ребёнка и отсутствие 
знаний у общества об аутизме в прин-
ципе . Итогом является стигматизация 
ребёнка с РАС, которого воспринима-
ют как невоспитанного, неадекватного 
и непослушного, а его родителей вос-
принимают как некомпетентных, не 
умеющих воспитывать и любить своих 
детей . В работах Д . Грея доказано, что 
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большинство родителей со временем 
принимают и «усваивают» стигму . 
Причём, чем более выраженно рас-
стройство у ребёнка, тем больше роди-
тель обвиняет себя [19] . 

В своём исследовании 2002 г ., про-
ведённом в Австралии, Д . Грей про-
интервьюировал 53 родителя (матерей 
и отцов), дети которых имели диагноз 
«аутизм» . Результаты показали, что ѕ 
исследуемой выборки родителей были 
стигматизированы . Причём родители 
отмечали не только проявления враж-
дебности и дискриминации в отноше-
нии себя со стороны других людей, но 
также в рамках вторичной стигмати-
зации сами обвиняли и упрекали себя, 
испытывая чувство смущения, сты-
да, так как считали, что не способны 
прекратить поведенческие нарушения 
своего ребёнка . Родители отметили, 
что они испытывают гораздо более 
выраженную стигму, когда пребывают 
в общественных ситуациях, таких как 
взаимодействие со школой, в магази-
нах, на прогулках, в местах большого 
скопления людей [18] .

В 2009 г . Д . Фарруджи, опросив 16 
родителей детей с РАС, пришёл к вы-
воду, что они все испытали на себе 
влияние ассоциируемой стигмы . Эти 
родители в результате своего опы-
та взаимодействия с другими людь-
ми итоге «усвоили» стигму, которая 
каждый раз обнаруживала себя через 
чувство стыда и неловкости, а так-
же убеждение, что они очень «плохие 
родители» . И размер стигмы был тем 
больше, чем в большей мере ребёнок 
проявлял поведенческие отклонения . 
Интересно, что родители, дети кото-
рых получили от специалистов точ-
ный диагноз состояния своего ребёнка 
и которые понимали, что у их детей 

расстройство аутистического спектра, 
гораздо легче справлялись со стигма-
тизацией . Те родители, которые воспи-
тывали детей с серьёзными нарушени-
ями в спектре аутизма, но при этом не 
знали точного диагноза или не хотели 
его признавать, страдали от стигмати-
зации сильнее [15] .

Исследование австралийских учё-
ных, в котором анализировались днев-
никовые записи и глубинные интервью 
матерей, воспитывающих детей с син-
дромом Аспергера, показало, что ма-
тери этих детей часто сталкивались с 
жестокостью и отсутствием сочувствия 
со стороны других людей [16] . Им при-
ходилось слушать нравоучения и даже 
оскорбления, что они плохие родители . 
Интернализированный опыт стигмати-
зации проявился у этих матерей в чув-
стве стыда и страха, что их оценят как 
«плохих родителей» . Они чувствовали 
себя отличающимися от других ро-
дителей и боялись, что их будут клей-
мить и презирать окружающие люди . 
Большинство этих переживаний воз-
никало в общественных местах: школах 
и магазинах . Матери сказали, что после 
множества эпизодов нападок окружаю-
щих людей, они просто старались изо-
лировать себя и ребёнка от глаз обще-
ственности . Некоторых из матерей эти 
нападки и непрошенные советы побуж-
дали на жесткую, непримиримую борь-
бу, прежде всего с образовательными 
организациями, где они получили этот 
негативный опыт . В исследовании так-
же было выявлено, что уровень стигма-
тизации был ниже в семьях с высоким 
социально-экономическим статусом, 
что объясняется большей доступно-
стью для обеспеченных семей социаль-
ной поддержки, медицинской помощи 
и информации [16] . 
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Исследование, проведенное в Новой 
Зеландии, показало, что родители 
детей с РАС стигматизируются пу-
тём неодобрительных комментариев, 
оскорблений и непрошеных советов 
со стороны окружающих людей [12] . 
Родители также поделились своим 
опытом, когда их знания и убеждения 
обесценивались, грубо игнорирова-
лись в ситуациях взаимодействия с ме-
дицинскими работниками и педагога-
ми . Родителям казалось, что педагоги 
и врачи как будто обвиняют их в том, 
что у них в семье появился ребёнок с 
РАС . Напротив, наличие поддержки со 
стороны специалистов от медицины и 
образования снижало уровень стигма-
тизации в разы . Ещё одним «отягоща-
ющим» фактором стигматизации, по 
субъективному ощущению родителей, 
явился фактор этнической принадлеж-
ности . Если родители не были пред-
ставителями доминирующего этноса, 
стигматизация и дискриминация в 
отношения их самих и ребёнка с РАС 
была гораздо ощутимее [12] . 

Часто ассоциированная стигма при-
водит к выработке родителями мето-
дов «противодействия» этой стигме, 
и тогда они прибегают к социальной 
изоляции, сокрытию расстройства 
[25] . Понятно, что эти стратегии толь-
ко увеличивают родительский стресс . 
Исследования подтверждают, что 
стигматизированные родители детей с 
РАС испытывают более высокий уро-
вень стресса, депрессии, беспокойства 
и имеют низкий уровень самооценки и 
самоэффективности [24] .

Результаты исследования
В рамках обозначенной пробле-

мы проводилось исследование, пер-
вым этапом которого было изучение 

мнения родителей, воспитывающих 
детей с РАС, о факторах и причинах 
их стигматизации . Была проведена 
фокус-группа на выборке 16 матерей 
детей с РАС . В ходе групповой дис-
куссии по специально подготовленно-
му Topic Guide исследовалось мнение 
родителей о существовании стигмы 
в отношении людей с РАС, а также их 
семей . Основная цель данного этапа – 
получение информации от выборки 
родителей об опыте стигматизации, 
связанном с реакцией на их ребёнка, 
имеющего расстройство в спектре ау-
тизма .

Задачами данной серии исследова-
ния было установление факта наличия 
ассоциированной стигматизации у 
родителей детей с РАС, качественный 
анализ суждений родителей о том, как 
проявляется стигма в их жизни .

В исследовании применялись мето-
ды качественного анализа материалов 
фокус-группы, а также точный крите-
рий различий Фишера (φ-критерий), 
который позволяет сравнивать мало-
численные выборки посредством ис-
пользования таблиц сопряжённости 
изучаемых признаков .

По результатам нашего исследо-
вания, посвящённого вопросам дис-
криминации и стигматизации детей 
с РАС, можно заключить, что стигма 
распространяется на большое количе-
ство факторов и переменных, которые 
сопровождают жизнь ребёнка с ау-
тизмом . Интервьюирование и фокус-
группа, проведённые с родителями, 
имеющими детей с РАС, показали, что 
практически все участники испытыва-
ли на себе стигматизацию (94%), свя-
занную с особенностями в поведении 
ребёнка . Особенно остро отметили 
стигматизацию те родители, чьи дети 
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имели ярко выраженные нарушения 
поведения (56%), что согласуется с 
данными, полученными зарубежными 
учёными [5; 6; 15; 20] .

Большинство родителей отметили 
(75%), что стигматизацию со сторо-
ны общества чувствуют в выражен-
ной степени; многие обозначили, что 
периодически испытывают дискри-
минацию и стигматизацию, общаясь 
с людьми на улице или в каких-либо 
общественных местах (81%) . И лишь 
двое участников дискуссии сказали, 
что не испытывали на себе влияние 
стигмы (13%) . Интересно, что мамы 
мальчиков больше подвергались пре-
зрению и едким комментариям окру-
жающих, в отличие от матерей девочек 
(по φ-критерию, p < 0,05) .

Было также отмечено, что те роди-
тели, которые гораздо более активно 
реагируют на несправедливые нападки 
и дискриминацию со стороны окружа-
ющих, чувствуют себя более удовлет-
ворёнными и меньше изолируют себя 
от контактов с другими людьми (по 
φ-критерию, p < 0,01) .

По результатам фокус-группы вы-
яснилось, что в общественных местах, 
когда ребёнок с РАС начинал прояв-
лять явные поведенческие аномалии, 
чаще всего родители сталкивались с 
такими реакциями окружающих, как 
испуг, любопытство, неприязнь, осуж-
дение, жалость, напряжение . Довольно 
часто посторонние люди начинали да-
вать родителям «непрошеные советы», 
рассказывая, как нужно правильно 
воспитывать детей, чтобы они себя 
лучше вели . Некоторые прохожие на-
чинали просто собираться вокруг ро-
дителя и ребёнка, проявляя нескрыва-
емое любопытство, что приводило к 
смущению и стыду родителей .

Матери в процессе групповой дис-
куссии отметили низкий уровень осве-
домлённости людей о такой проблеме, 
как «аутизм», так как часто слышали 
от окружающих, что их ребёнок «пси-
хически больной», «неадекватный», 
«опасный», «неполноценный», «дура-
чок», «имбецил» и проч . (такой опыт 
был у 12 матерей из 16) . 

Таким образом, групповая дискус-
сия позволила констатировать нали-
чие ассоциированной травмы у роди-
телей, воспитывающих ребёнка с РАС . 

Данное исследование имеет несо-
мненное теоретическое и практиче-
ское значение для решения проблемы, 
связанной с преодолением стигмати-
зации в отношении людей с РАС и их 
семей . Материал фокус-группы и ка-
чественный анализ интервью родите-
лей дал возможность в перспективе, 
на следующих этапах исследования, 
создать диагностическую процедуру, 
позволяющую более глубоко изучить 
последствия стигматизации и дискри-
минации ребёнка с РАС и его семьи . 
Дело в том, что именно последствия 
этой стигматизации приводят к тому, 
что вся семья ребёнка становится изо-
лированной от общества, а родители 
не готовы к инклюзии ребёнка, напри-
мер, в рамках системы образования . 
Более того, стресс от постоянно пере-
живаемой стигмы приводит к наруше-
нию психологического благополучия, 
раздражённости и неудовлетворённо-
сти родителей, воспитывающих ребён-
ка с РАС .

В заключение хотелось бы отметить 
следующее:

1 . Родителей, воспитывающих детей 
с РАС, огорчают и фрустрируют обви-
нения окружающих в том, что ребёнок 
по их вине имеет такое расстройство, 
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а также упреки в родительской несо-
стоятельности, неумении воспитывать 
детей, попустительстве .

2 . Среди ответов родителей встре-
тились и воспоминания о том, что дис-
криминация иногда носила такой вы-
раженный характер, что люди просто 
пересаживались подальше, обвиняя 
при этом родителя, что ребёнок может 
быть просто опасен окружающим лю-
дям .

3 . Можно отметить, что стигмати-
зация приводит к социальной изоля-
ции всей семьи, сужению круга кон-
тактов и социальной сети . Многие с 
сожалением отметили, что потеряли 
друзей, приятелей, что также не гото-
вы делиться с коллегами о проблемах, 
связанных с воспитанием особого ре-
бёнка . Матери, воспитывающие ре-
бёнка с РАС, стараются окружить себя 
людьми, которые имеют схожие про-
блемы . Например, активно общаются 
на форумах с теми родителями, кото-
рые не понаслышке знают, что такое 
«аутизм» .

4 . У большей части матерей при-
сутствует выраженное чувство вины, 
вызванное тем, что они не могут обе-
спечить своему ребёнку более-менее 
стабильного контакта со сверстника-
ми по причине дискриминации и стиг-
матизации . Проблема включения, т . е . 
инклюзивного образования, ребёнка 
с РАС становится следствием этого 
аспекта стигматизации, так как роди-
тели боятся вести ребёнка в массовую 
школу (даже если есть такие возмож-
ности), опасаясь травли и непонима-
ния со стороны учеников, учителей и 
других родителей . В нашей выборке 
встретились случаи, когда родители 
вообще старались скрывать от всех 
своего ребёнка, посвящая в «тайну 

диагноза» очень ограниченный круг 
людей .

5 . Ассоциированная стигма семьи, 
воспитывающей ребёнка с РАС, про-
является также в виде увеличения со-
циальной дистанции не только с ближ-
ним кругом социальной сети, но и с 
различными социальными института-
ми . Это приводит к тому, что снижает-
ся уровень доверия к обществу, и, как 
следствие, родители отказываются от 
различных видов социальной помощи 
и поддержки .

6 . В нашем исследовании мы отме-
тили проявление интернализирован-
ной дискриминации, которая выража-
ется в том, что стереотипы и стигмы об 
аутизме, принятые в обществе, члены 
семьи встраивают в итоге и в свою соб-
ственную картину мира . Опираясь на 
эти стигматизирующие установки, они 
полагают, что будут также отвергнуты 
в обществе, потому что окружающие 
люди часто возлагают «вину за диа-
гноз» ребёнка на родителей .

7 . Любая дискриминация оказыва-
ет огромное влияние на самооценку и 
уверенность в своих силах человека . 
В связи с этим в обществе назрела не-
обходимость разработки механизмов 
преодоления стигматизации и пред-
рассудков, существующих в отноше-
нии людей с РАС . Причём стоит учи-
тывать, что эти предубеждения есть не 
только у людей, которые не сталкива-
лись с аутизмом, но и у членов семьи, 
которые контактируют ежедневно с 
особым ребёнком (ассоциированная, 
интернализированная стигма) . Все эти 
барьеры стигматизации необходимо 
изучать и организовывать мероприя-
тия по их нивелированию . 

8 . В свете вышесказанного видится 
три направления работы по искорене-
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нию предрассудков и стигмы в отноше-
нии детей с РАС и их семей: 1) развен-
чивание мифов и ложной информации 
об аутизме, его причинах и следствиях; 
2) просвещение людей, которые никог-
да не сталкивались с аутизмом, а также 
повышение грамотности и просвещение 
членов семьи, где растёт ребёнок с РАС; 

3) организация общественных меропри-
ятий, где бы у широких слоев населе-
ния была возможность познакомиться 
с людьми, имеющими расстройства в 
спектре аутизма, и узнать о них больше .

Статья поступила в редакцию 
00.00.2018 г.
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