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Введение

 
 

Катаржина Чаварска и Фред Р. Волкмар
 

За более чем три четверти века, прошедших со времени классического описания аутизма,
предложенного Лео Каннером (1943), были сделаны огромные успехи в понимании развития
расстройств этого спектра. Несмотря на медленный прогресс вначале, 1970-е гг. ознаменова-
лись появлением ключевых открытий, обосновывающих аутизм как заболевания (Kolvin, 1971;
Rutter, 1972), а также о его нейробиологическом (Ritvo, 1977; Volkmar & Nelson, 1990) и гене-
тическом (Folstein & Rutter, 1977) происхождении и важности структурированного вмеша-
тельства в целях обучения (Bartak & Rutter, 1973). В результате этих открытий аутизм был
официально признан в знаковом третьем издании «Диагностического и статистического руко-
водства по психическим расстройствам» (DSM-III) Американской психиатрической ассоциа-
ции (1980). Как отмечается в нижеследующих главах, эта диагностическая классификация со
временем подвергалась многочисленным «корректировкам», в результате чего возникли важ-
ные концептуальные вопросы и проблемы ранней диагностики. Однако важность официаль-
ного признания аутизма трудно переоценить. Между 1943 и 1979 гг. количество публикаций
эмпирических исследований по аутизму постепенно росло, но после публикации DSM-III в
1980  г. оно резко увеличилось. В настоящее время существует значительный объем работ,
посвященных развитию аутизма, его неврологическим основам и подходам к его лечению
(Volkmar, 2019).

Однако этот объем исследований остается неполным, и до сравнительно недавнего вре-
мени мало внимания уделялось первичному развитию аутизма на ранних стадиях жизни. К
счастью, в настоящее время ситуация кардинально изменилась благодаря достижениям в обла-
сти раннего скрининга и диагностики, а также методам изучения социального и коммуника-
тивного развития детей раннего возраста и детей с ограниченными способностями. Разработка
инструментов раннего скрининга и наблюдения и повышение точности инструментов ранней
диагностики позволили клиницистам выявлять случаи аутизма уже на втором году жизни. Это
способствовало как осуществлению раннего вмешательства, так и проведению исследований
о ранних проявлениях синдрома. Проспективные исследования младших сиблингов детей с
расстройствами аутистического спектра (РАС), некоторые из которых начинаются во время
беременности, дают беспрецедентную возможность изучить возникновение аутизма in statu
nascendi1, от его продромальной стадии до ранней синдромальной формы в надежде выявить
очень ранние прогностические маркеры, а также факторы риска и защитные факторы. В сово-
купности разработка инструментов раннего скрининга и проспективных обследований сиб-
лингов могут помочь определить инструменты, необходимые для устранения гетерогенности
в проявлениях синдрома, выявить новые пороговые цели лечения и разработать методы более
целенаправленного и персонализированного вмешательства, специфичные для ранней стадии
развития, отмеченной высокой пластичностью мозга. Новые экспериментальные методы, осно-
ванные на айтрекинге, физиологии и визуализации мозга, оказались полезными для усиления
ранних маркеров РАС и отслеживания развития РАС с течением времени.

В настоящее время этими вопросами занимаются многие исследовательские группы по
всему миру, и их работа отражена в этом сборнике. Действительно, в последние несколько
лет мы стали свидетелями поистине взрывного роста числа исследований, направленных на

1 В состоянии зарождения (лат.) – Прим. перев.
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понимание механизмов, способствующих развитию аутизма, улучшение раннего выявления и
тестирование новых видов вмешательства для детей младшего возраста, страдающих этим рас-
стройством. Главы настоящего сборника предоставляют обзор современного состояния иссле-
дований этих механизмов, новых подходов в диагностике, оценке и лечении аутизма. Послед-
няя тема особенно важна, учитывая значительное влияние раннего выявления и вмешательства
на улучшение последующих результатов (Magiati & Howlin, 2019).

В Главе 1 Volkmar и Oien рассматривают нынешние и постоянно возникающие проблемы
в раннем скрининге и диагностике аутизма. Влияние DSM-5 (Американская психиатрическая
ассоциация (АРА), 2013) на раннюю диагностику остается неясным, но служит источником
озабоченности, особенно в случае детей младшего возраста с высокими когнитивными спо-
собностями (Barton, Robins, Jashar, Brennan & Fein, 2013). Как указывают авторы, переход к
диагностике «расстройства аутистического спектра» парадоксальным образом привел к воз-
вращению к узкой концепции, которая более согласуется с прототипическими случаями, опи-
санными Каннером (Kanner, 1943). Они также подчеркивают некоторые проблемы, которые
создают для ранней диагностики другие факторы, такие как половая и культурная принадлеж-
ность.

В главе 2 Campi, Lord и Grzadzinski дают полный и всесторонний обзор современных
подходов к скринингу, использованию различных инструментов и их ограничениям. Они
отмечают важность скрининга, а также сложный характер ранних симптомов и многочислен-
ные проблемы, возникающие при внедрении эффективных инструментов скрининга. Действи-
тельно, эти проблемы побудили некоторые группы, в частности Рабочую группу по профилак-
тике заболеваний в США, выразить обеспокоенность по поводу нынешней поддержки раннего
всеобщего скрининга в тех случаях, когда не возникает озабоченность со стороны родите-
лей (Siu & the US Preventive Services Task Force, 2016, p. 691). Это связано с тем, что РАС у
детей обычно выявляется не скрининговыми процедурами, а членами семьи или педиатрами. В
рекомендациях Рабочей группы подчеркиваются важные пробелы в существующей литературе
относительно фактических данных долгосрочных результатов раннего вмешательства и ост-
рая необходимость в хорошо продуманных исследованиях прямого воздействия раннего все-
общего скрининга на последующие результаты. Campi и ее коллеги представляют подробное
обоснование раннего скрининга и убедительные доказательства его преимущества, включая
снижение среднего возраста при первом диагнозе и число случаев, пропущенных родителями
и педиатрами, выявление не связанных с РАС расстройств неврологического развития и облег-
чение направления на обследование детей младшего возраста, подверженных риску развития
РАС. Авторы подчеркивают роль доступных и инклюзивных процедур скрининга в умень-
шении неравенства в том, что касается возраста первой постановки диагноза в семьях, отно-
сящихся к меньшинствам, имеющим низкий уровень образования и низкий социально-эко-
номический статус. Они предостерегают от смещения исследований в сторону полезности
скрининга и долгосрочных результатов ранней диагностики, которые плохо поддаются коли-
чественной оценке, за счет исследований в области ранних маркеров и новых методов лечения
и вмешательства. Авторы подчеркивают необходимость проведения лонгитюдных исследова-
ний, начиная с первоначального скрининга и заканчивая взрослой жизнью, а также исследова-
ний по реализации и целесообразности скрининговых процедур.

В главе 3 Macari и ее коллеги рассматривают прогресс в области различных аспектов
психологической оценки детей раннего возраста, подверженных риску развития РАС. Они под-
черкивают переход от того, что обычно рассматривается как основные черты синдрома, к более
общему психологическому развитию, включая такие области, как привязанность, темперамент
и эмоциональная экспрессивность. Другие области, в которых был достигнут значительный
прогресс, включают аспекты коммуникации, адаптационные навыки и потенциальные предик-
торы более поздних коморбидных психиатрических заболеваний.
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В главе 4, посвященной ранним вмешательствам, Pizzano и Kasari рассматривают данные
о преимуществе раннего вмешательства, направленного на детей младшего возраста с РАС, в
дополнение к целям дальнейших улучшений существующих моделей вмешательства и иссле-
довательских проектов. В их главе приводится обзор ряда рандомизированных клинических
исследований, проведенных с детьми с РАС в возрасте от 2 до 5 лет. Авторы показывают, что
результаты этих исследований сосредоточены главным образом на когнитивных достижениях
и в гораздо меньшей степени на основных симптомах аутизма (например, взаимодействие в
социуме и ограниченные интересы/повторяющееся поведение) и влиянии раннего вмешатель-
ства на текущее и будущее общее развитие. Кроме того, отсутствие систематических повтор-
ных исследований и исследований, которые помогли бы понять механизмы, лежащие в основе
современных комплексных моделей, затрудняет интерпретацию этих исследований. Авторы
подчеркивают необходимость создания моделей, которые можно было бы легко реализовать
на местах, в дополнение к более эффективным информационно-пропагандистским усилиям.
Пытаясь решить поставленные Национальным исследовательским советом в 2001 г. задачи по
вмешательству, они отмечают важность персонализации вмешательств, поддержки и просве-
щения семей, а также разработки более точных инструментов для измерения результатов.

В главе 5 Chawarska и ее коллеги представляют обзор последних публикаций из все рас-
тущего их числа о развитии в младенческом возрасте сиблингов детей с РАС. Обзор сосредо-
точен главным образом на развитии сиблингов в течение первого года жизни, т. е. до появления
поведенческих симптомов, и дает исчерпывающее резюме исследований по продромальным
маркерам РАС в областях поведения и развития внимания. Важно отметить, что в этой главе
основное внимание уделяется не только возникновению основных поведенческих особенно-
стей и особенностей внимания при РАС, но и развитию эмоциональной уязвимости у младших
сиблингов. Авторы выявляют важные пробелы в имеющейся литературе в том, что касается
недостаточного понимания взаимосвязи между социальным и эмоциональным развитием при
аутизме, а также связей между ранней эмоциональной уязвимостью и более поздними аффек-
тивными и поведенческими проблемами, которые так распространены среди детей с РАС и их
не страдающих расстройствами этого спектра сиблингов. В этой главе освещается ряд огра-
ничений подхода «сиблингов высокого риска», которые необходимо будет устранить по мере
развития исследований в данной области.

Sifre, Piven и Elison в главе 6 рассматривают сложную проблему нейрональной основы
аутизма, уделяя особое внимание сенсомоторным аспектам, вопросам внимания и вознаграж-
дения. Авторы рассматривают раннее развитие младенцев в высокой группе риска и изучают
пути отклонения в развитии мозга у детей с диагностицированным позже РАС от траекторий,
характерных для их сиблингов без РАС в первые 2 года жизни. Согласно исследованиям ней-
ронных маркеров при РАС с ранним началом, ряд маркеров наблюдается уже в 6 месяцев, в
то время как другие появляются в течение первых 2 лет жизни. Исходя из ранних маркеров
атипичного развития мозга, авторы утверждают, что младенцы, у которых позже диагности-
руется РАС, как правило, все больше расходятся со своими сиблингами, у которых не наблю-
дается данное расстройство, и со своими сверстниками из группы низкого риска. Если гово-
рить о поведении, то дети, у которых позже диагностируется РАС, также отличаются в первый
год жизни от сверстников из группы низкого риска в плане ранних механизмов внимания и
аспектов визуальной социальной вовлеченности. Трудности на раннем этапе могут влиять на
другие аспекты развития, включая семантическую значимость, механизмы внимания и обра-
ботку вознаграждения. В результате необходимо проводить дальнейшие исследования в обла-
сти различий процессов обработки вознаграждений и внимания к значимым признакам как в
социальном, так и несоциальном контексте у младенцев с РАС.

Miller и Ozonoff в главе 7 рассматривают критически важный вопрос о более отда-
ленных результатах для младенцев, подверженных риску развития РАС. Учитывая данные о
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повышенных показателях более широких фенотипических особенностей аутизма, синдрома
дефицита внимания и гиперактивности и других атипичных результатов у сиблингов детей с
РАС, авторы подчеркивают необходимость лонгитюдного наблюдения за сиблингами, у кото-
рых не развивается РАС, но может проявляться атипичное развитие в других областях. В их
обзоре также подчеркивается необходимость сосредоточения внимания на дополнительных
и смежных областях оценки результатов и включения в область изучение процессов, лежа-
щих в основе нормативных механизмов развития, измерения функциональных областей, соот-
ветствующих более поздним периодам развития. В то же время они подчеркивают важность
использования ключевых показателей во всех исследованиях для сопоставления результатов.

В главе 8 Green рассматривает важный, но сложный вопрос упреждающих вмешательств
на продромальных стадиях РАС. Как он отмечает, многие вмешательства могут иметь кратко-
срочный эффект. Однако появляются доказательства устойчивого и значимого для развития
эффекта, хотя он остается труднодостижимым. Дальнейшие клинические испытания, направ-
ленные на осуществление вмешательств до того, как начнут проявляться ярко выраженные
симптомы аутизма, должны будут использовать более широкие выборки и быть более четко
сфокусированными на механизмах возникающих процессов развития. Также пристальное вни-
мание необходимо уделять сбору данных и методам анализа. До настоящего момента все эти
методы касались поведенческих, а не биомедицинских вмешательств, и осуществимость при-
менения последних остается существенным препятствием для будущих исследований. Как
указывает Green, при обсуждении желаемых результатов раннего вмешательства при аутизме
критически важным вопросом является взаимодействие со всеми заинтересованными сторо-
нами, включая членов сообщества аутистов, правозащитников и специалистов по этике.

В главе 9 Volkmar, Oien и Wiesner обобщают современные знания и подходы к оказа-
нию высококачественной медицинской помощи младенцам и детям раннего возраста, подвер-
женным риску развития РАС. Они подчеркивают важность комплексной помощи и трудно-
сти, присущие ее оказанию, в дополнение к новым моделям ухода, которые были разработаны
специально для детей с особыми потребностями. Это, например, медицинский дом, где уход
специалистов и обслуживающего персонала координируется на основании модели семьи. В
их главе также подчеркивается важность практического обучения, позволяющего родителям
стать информированными участниками этого процесса.

В главе 10 Shic и его коллеги дают широкий обзор роли технологий в лечении, выявле-
нии и фенотипировании РАС. Эта глава начинается с освещения потребностей и ограничений,
налагаемых физическими, когнитивными особенностями, равно как и особенностями разви-
тия, младенцев и детей младшего возраста с РАС и без РАС. Затем авторы переходят к ана-
лизу текущих исследований, посвященных широкому спектру технологий, включая роботов,
мобильные приложения, компьютерные игры, носимые устройства, дополненную и виртуаль-
ную реальность. Как отмечают авторы, технологии развиваются так быстро, что трудно точно
оценить их последствия, по крайней мере, используя обычные методы, и что в нашем энтузи-
азме важно учитывать не только преимущества и перспективы технологий, но и их недостатки
и ограничения. Завершают они рассмотрением того, как междисциплинарная перспектива
является и будет оставаться жизненно важным компонентом разработки технологий помощи
самым молодым индивидуумам, страдающим аутизмом.

В заключительной главе настоящего сборника Abubakar и ее коллеги рассматривают
шаги, необходимые для перевода результатов всех этих исследований в подходы, применимые
в развивающихся странах, а также проблемы адаптации инструментов, разработанных в Запад-
ной Европе и Северной Америке, к условиям бедных ресурсами стран. Опираясь на примеры
из Восточной Африки, они сосредотачиваются на практических шагах и решениях для обес-
печения валидности импортированных шкал и обрисовывают необходимость культурно при-
емлемых и контекстуально релевантных скрининговых и диагностических инструментов для
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количественной оценки тяжести РАС в Африке и обеспечения детей ранней диагностикой и
соответствующим вмешательством. Их глава также подчеркивает важность учета культурных
особенностей и рациональной практики при разработке инструментов применения результа-
тов исследований в странах с низким и средним уровнем дохода.

Материалы, представленные в настоящем сборнике, ясно показывают, что область иссле-
дований и клинической помощи младенцам и детям раннего возраста с аутизмом или мла-
денцам, которые в результате генетических факторов подвержены риску развития аутизма,
значительно расширилась. Были идентифицированы насущные проблемы, включая необходи-
мость совершенствования методов скрининга и диагностики с учетом обширной фенотипиче-
ской гетерогенности в проявлениях синдрома, присутствующей даже в самом раннем возрасте,
когда РАС может быть надежно выявлен. Еще одной важной проблемой является потребность
в более совершенных прогностических и стратификационных биомаркерах, более эффектив-
ных индивидуализированных ранних вмешательствах и более эффективной поддержке пере-
вода достижений исследований в высококачественную помощь затронутым детям и их семьям
по всему миру.

В заключение мы хотим выразить искреннюю благодарность авторам нашего сборника.
Мы высоко ценим их готовность предоставить материалы своей выдающейся работы и их
открытость для обратной связи от составителей. Мы также выражаем признательность за важ-
ную помощь Эвелин Помичтер и Монике Млечек из Центра исследований детства Йельского
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Глава 1. Эволюция аутизма как

диагностической концепции
 
 

Фред Р. Волкмар и Роалъд А. Эйен
 

Более 75 лет прошло с тех пор, как Лео Каннер дал (1943) классическое описание син-
дрома, который назвал ранним детским аутизмом. За это время произошло много существен-
ных изменений в нашем понимании этого состояния, которые сузили или расширили наш
взгляд на него. Как мы обсудим в этой главе, в настоящее время парадоксальным образом
сосуществуют две конкурирующие точки зрения: узкая – более близкая, в некотором смысле,
к той, что изначально была изложена в статье Каннера, и широкая, которая отражает более
общее понимание того, что аутизм через множество своих оттенков переходит в норму (благо-
даря «широкому фенотипу аутизма») (Ingersoll & Wainer, 2014). Во многом это расширенное
понимание лучше согласуется со все растущим пониманием генетики аутизма.

Эти вопросы имеют большое значение для диагностики аутизма у младенцев и детей ран-
него возраста. Во времена Каннера и в последующие десятилетия очень маленькие дети, кото-
рые либо страдали аутизмом, либо подвергались высокому риску его развития, встречались
нечасто. Действительно, когда я (Ф. Р. В.) впервые начал работу в этой области в 1980 г., выяв-
ление четырехлетнего ребенка приравнивалось к выявлению ребенка раннего возраста с аутиз-
мом. Другие главы настоящего сборника служат свидетельством резкого всплеска интереса к
первым и самым ранним проявлениям этого синдрома. Благодаря исследованиям групп высо-
кого риска и использованию новых методов был достигнут значительный прогресс в попытках
разглядеть аутизм в его самой ранней форме – до того, как последующее вмешательство, жиз-
ненные обстоятельства и продолжающееся развитие ребенка изменят его естественное тече-
ние. В этой главе мы рассмотрим развитие концепции от первоначального описания Каннера
до нашего нынешнего широкого взгляда на аутистический спектр, с особым акцентом на диа-
гностику РАС у младенцев и детей раннего возраста.
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Вопросы диагностики и классификации

 
Различные классификации имеют различные предназначение и цели. Так, одни из них

способствуют лучшему взаимопониманию между клиницистами, другие стимулируют даль-
нейшие исследования и разработку новых стратегий (Volkmar, Sukhodolsky, Schwab-Stone, &
First, 2017). Последовательное использование одних и тех же критериев в исследованиях значи-
тельно повысило ценность полученных результатов, поскольку тем самым можно было перехо-
дить непосредственно к критически важным вопросам обобщения. В некоторых странах, как в
Соединенных Штатах, использование особых диагностических обозначений неотъемлемо свя-
зано с правом на получение услуг или лечения. Это особенно верно как раз для Соединенных
Штатов, где в различных штатах доступны множество служб и программ (Doehring & Becker-
Conttrill, 2013). Диагностические системы, которые пытаются быть одновременно всеохваты-
вающими – полезными как для исследований, так и для клинических целей, сталкиваются с
уникальными проблемами. Такая задача ставилась в различных DSM’ax, начиная с 1980 г. Как
отмечалось в других источниках (например, см. Jackson & Volkmar, 2019), существуют альтер-
нативы, в частности подход Всемирной организации здравоохранения, предусматривающий
наличие различных руководств для клинической работы и проведения исследований. Конечно,
с точки зрения клинической работы, постановка рабочего диагноза – только часть широкого
диагностического процесса, который направлен на уменьшение нарушений и увеличение воз-
можностей жизненного выбора и уровня удовлетворенности. В случае комплексных диагно-
стических подходов возникают и другие соображения. Крайне важными становятся вопросы
надежности и валидности. Иными словами, существуют ли какие-то независимые валидаторы,
которые расширяют нашу концепцию в базовом диагностическом конструкте, и могут ли пред-
ложенные критерии осмысленно использоваться клиницистами из разных слоев общества и с
разным уровнем опыта?

Существует много противоречий: между клинической и исследовательской практикой,
между «сваливанием в одну кучу и раздроблением» и т. д. Например, можно резко повысить
точность диагностики, но слишком узкую концепцию не удастся применить в большинстве
случаев. И наоборот, возможно, что для исследовательских целей именно узкое понятие может
облегчить идентификацию лежащих в основе расстройства патофизиологических процессов.
Также для понимания аутизма необходимо определить уровень выраженности нарушений (в
том числе у детей – сказывающиеся на обучении или развитии), который позволяет рассматри-
вать их как неотъемлемую черту синдрома. Действительно, в некотором роде сам Ганс Аспер-
гер (1904-1980) прямо поднял этот вопрос, поскольку рассматривал описанное им состояние
скорее как расстройство личности, чем как расстройство развития, и отмечал сходные про-
блемы у отцов таких детей. На практике эти соображения сегодня возникают, когда встает
вопрос, считать человека, который нормально функционирует, но характеризуется социаль-
ной уязвимостью, человеком с расстройством или с определенным типом личности/образом
жизни. Кое-кто из таких людей, возможно, предпочел бы избежать стигматизирующего диа-
гноза, в то время как другие могут хотеть поделиться осознанностью относительно своих отли-
чий с другими, в том числе с теми, у кого есть схожие проблемы (Rutter, 2011).

Может быть задействован целый ряд подходов к классификации, в том числе катего-
риальный и количественный. В медицине доминирующим подходом является категориаль-
ная модель (наличие/отсутствие). Однако количественные и категориальные системы вовсе не
несовместимы; остается только решить, в какой произвольной точке оси диагностируется рас-
стройство. Это применимо как к обычным заболеваниям, таким как гипертония или гипохоле-
стеринемия, так и к нарушениям развития, например, умственной отсталости. Конечно, вопрос
выбора такой точки может быть сложным.
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Количественные подходы дают больше информации, чем простые категориальные.
Использование скрининга, рейтинговых шкал и инструментов диагностики аутизма – удачные
примеры таких подходов. При этом любая граница является в некоторой степени произволь-
ной. Для аутизма были разработаны скрининговые методики, количественные шкалы и диа-
гностические инструменты (см. Ibanez, Stone, & Coonrod, 2014; Lord, Corsello, & Grzadzinski,
2014). Хотя некоторые из них в настоящее время представляют, по существу, чисто истори-
ческий интерес, важно сознавать, с какими проблемами сталкиваются разработчики, когда
берутся за создание новых таких подходов. Вопросы, связанные с разработкой этих инстру-
ментов, исключительно сложны. Приведем несколько примеров. Кто будет вводить информа-
цию? Используется ли прямое наблюдение? Какая подготовка необходима? Есть ли вариации у
инструмента (например, в зависимости от уровня способностей ребенка)? Каков предполагае-
мый возрастной диапазон и уровень развития? Необходимо решить такие психометрические
вопросы, как надежность, валидность и верность применения. Крайне важны и практические
вопросы, такие как простота использования, показательность и обработка результатов. Кроме
того, возможно, потребуется решить вопрос о том, может ли этот метод служить инструмен-
том измерения категории (например, наличия/отсутствия или степени тяжести аутизма). Все
чаще инструменты диагностики используются в качестве мерила «изменений». Это отражает
как недостаточность таких инструментов для измерения эффектов лечения, так и сложность
разработки инструмента, который, с одной стороны, должен быть стабильным, но с другой –
измеряет эффективность лечения.

Другой подход был принят, например, в Количественной шкале детского аутизма 2-
го издания (CARS-2) (Schopler, Van Bourgondien, Wellman, & Love, 2010), которая оцени-
вает поведение по 15 категориям по 4-балльной шкале – от нормального до резко аутисти-
ческого. Суммарный балл может быть переведен в оценку тяжести аутизма: отсутствующий,
легкий, умеренный или тяжелый. Этот тест, часто используемый в школах, создает определн-
ный баланс между исследовательскими целями и клинической деятельностью. Другие подходы
использовали результаты инструментов нормативной оценки, таких как Вайнлендские шкалы
адаптивного поведения (Volkmar et al., 1987). Третьи чаще встречаются при скрининге или
более сложных процедурах исследования аутизма (см. Volkmar, Booth, McPartland, & Wiesner,
2014a).

Вопросы развития стали учитываться в диагностических классификационных схемах в
конце 1960-х гг., когда они стали более сложными; например, считалось, что могут потребо-
ваться многоосевые методы (Rutter et al., 1969). С некоторыми изменениями этот подход про-
должает использоваться по сей день, хотя в настоящем DSM-5 (АРА, 2013) более широкая
группа расстройств, проявляющихся в детстве, была по большей части исключена и заменена
более короткой секцией расстройств психического развития (включая аутизм). Это отражает
давнюю цель по минимизации «разделов» руководства, обусловленных возрастом. Пока непо-
нятно, насколько хорошо этот подход будет работать в других условиях.

Роль теории в классификационных руководствах долгое время была спорным вопросом
классификационных схем. Вероятно, главным уроком успеха DSM-III (АРА, 1980) стало осо-
знание важности принятия теоретического, но надежного подхода. Более ранние версии DSM
были преимущественно теоретическими, что создавало проблемы на многих уровнях. Оче-
видно, что с точки зрения исследовательских целей подход к исследованию критериев диа-
гностики (АРА, 1980) дал толчок к значительному прогрессу в изучении многих расстройств,
включая аутизм.

Для таких расстройств, как аутизм, которые имеют очень раннее начало, фундаменталь-
ная природа синдрома и его влияние на многие области развития могут заметно воздейство-
вать на развитие во многих отношениях. Таким образом, остается важным понимание фак-
торов развития, как типичных, так и нетипичных. Примером тому может служить поначалу
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бытовавшее мнение, что эхолалия при аутизме является дезадаптивным симптомом, и только
позднее было признано, что она потенциально имеет многочисленные адаптивные функции
(Prizant & Rydell, 1984). Рано возникающие проблемы также повышают риск развития комор-
бидных состояний. При изучении индивидов с умственной отсталостью стало очевидно, что
«диагностическое затемнение» часто приводило к тому, что клиницисты и исследователи не
могли оценить наличие заметно возросших показателей других расстройств (Reiss, Levitan, &
Szyszko, 1982). И наоборот, лонгитюдные данные также показывают потенциальные положи-
тельные эффекты воздействия окружающей среды (например, снижение показателей умствен-
ной отсталости с течением времени, если учитывалось приобретение адаптивных навыков
реальной жизни; Rutter, 1991).

Интересна роль этиологии в развитии классификационных систем. Даже когда этиология
известна, например, в случае моногенного расстройства, обычно существует фенотипическая
гетерогенность. В некотором смысле, проблемы, связанные с этиологией, отражены в подходе
к синдрому Ретта в разных DSM. В DSM-IV (АРА, 1994) этот синдром был включен в расши-
ренную категорию первазивных расстройств развития, но не потому, что он считался формой
аутизма (хотя таково было первоначальное мнение самого Ретта [1986]). Вместо этого было
высказано мнение, что это наиболее близкая категория и что, учитывая отчетливое течение и
клиническую картину расстройства, вероятно, будет обнаружена определенная этиология. Так
и случилось с открытием гена МЕСР-2 (Moretti & Zoghbi, 2006). Из DSM-5 это расстройство
было исключено, хотя теоретически все еще возможны случаи, удовлетворяющие критериям
категории РАС (в реальности это маловероятно). Вопрос о том, как следует подходить к клас-
сификации расстройств с особыми характерными чертами поведения и развития, но также с
сильной генетической этиологией, остается предметом некоторых споров.

Как и любой наш конструкт, системы классификации могут быть использованы во вред
(например, Hobbs, 1975; Gould, 1996). Одна из наихудших ошибок в этом отношении – отож-
дествлять людей с диагностическим ярлыком (например, «аутист», «шизофреник» или «с диа-
гнозом») вместо того, чтобы использовать личностно-ориентированные выражения, что все-
гда рекомендуется. Важно понимать, что категориальные термины охватывают лишь малую
часть информации, относящейся к заболеванию в той его форме, в какой оно выражено у дан-
ного человека, а в еще меньшей степени – отражают сложность личности во всех ее аспектах.
С научной точки зрения, это также представляет опасность того, что наличие ярлыка может
быть принято за объяснение. Более того, конечно, наличие диагностического ярлыка не должно
быть препятствием для того, чтобы помочь любому человеку реализовать свой максимальный
потенциал в условиях семьи, школы и местного сообщества.
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Проблемы диагностики, характерные

для классификации РАС
 

История исследований аутизма служит примером важности надежного и общеприня-
того определения для исследовательских целей. До 1980 г., когда было опубликовано DSM-
III (АРА, 1980), было сложно интерпретировать исследования того, что тогда считалось «дет-
ской шизофренией». После официального признания аутизма в DSM-III число исследований
в этой области значительно возросло; например, в 2000 г. было опубликовано около 350 работ,
в 2010 г. это число увеличилось до 2000, а в 2017 г. увидело свет около 4000 работ! Эти цифры
отражают важность диагностической осведомленности и полезность общепринятых определе-
ний.

Стоит также задуматься о важности такого признания для клинических целей. Лучшая
осведомленность и классификация способны привести к улучшению данных, которыми станет
руководствоваться политика здравоохранения и которые, конечно же, облегчат исследования
в области лечения. Как мы вскоре обсудим, изменения в диагностических системах не только
ставят проблемы, но и открывают новые возможности. Эти возможности возникают, когда есть
шанс, что основанные на данных «поправки» повысят надежность. И наоборот, если измене-
ния значительны, они могут помешать организованным исследованиям, а также иметь непред-
сказуемые последствия для вопросов, относящихся к области права.
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От статьи Каннера до DSM-5

 
 

Статья Каннера
 

Вполне вероятно, что сообщения о так называемых «диких» детях могут представлять
собой первые сообщения о детях с аутизмом (Wolff, 2004; Candland, 1993). Хотя умствен-
ная отсталость признавалась еще в античности (Harris, 2006), интерес к ней и к развитию
ребенка в целом начал возрастать с наступлением эпохи Просвещения и с возникновением
дебатов о роли природы и воспитания в развитии ребенка (Hunt, 1961). К середине 1800-х
гг. интерес к психиатрическим проблемам у детей начал возрастать, и было выдвинуто пред-
положение, что они имеют свое продолжение во взрослых формах психических заболеваний
(например, Maudsley, 1867), хотя не было предпринято никаких шагов для признания значи-
мости факторов развития в проявлении синдрома. На конец 1800-х гг. пришелся значительный
всплеск активности в психиатрической таксономии, когда официальное признание получили
dementia praecox (ныне называемая шизофренией) и маниакально-депрессивный психоз (бипо-
лярное расстройство). Эти концепции быстро распространились на детей (например, dementia
praecossisima; de Sanctis, 1906). Ранняя тенденция отождествлять тяжелое психическое рас-
стройство в детстве со взрослой шизофренией позже создала трудности в признании валидно-
сти аутизма как отдельной диагностической категории.

Лео Каннер эмигрировал в Соединенные Штаты из нацистской Германии и сначала рабо-
тал в государственной психиатрической больнице, а позднее перешел в больницу Джонса Хоп-
кинса, чтобы преодолеть разрыв между психиатрией и педиатрией. В 1930-х гг. он закончил
написание первого в этой области учебника, прежде чем опубликовать свою основополагаю-
щую работу «Аутистические нарушения аффективного контакта» (Kanner, 1943).

В этой работе, в которой впервые получает признание аутизм, Каннер представил 11 слу-
чаев детей, у которых, по его мнению, отсутствовали ориентация на людей и социальное вза-
имодействие, характеризующие типичное развитие. Он тщательно отмечал раннее развитие
социальной вовлеченности, которую описывал Арнольд Гезелл из Йельского университета в
своих исследованиях типично развивающихся младенцев. Каннер дал вдумчивые, тщательные
и проницательные описания тех первых случаев. Затем он обобщил свои наблюдения в резюме,
подчеркнув две особенности, которые, по его мнению, были существенны для диагностики: (1)
аутизм (или раннее отсутствие социального взаимодействия и вовлеченности) и (2) настойчи-
вая потребность в тождестве, или, другими словами, трудности, связанные с изменениями в
неодушевленном мире. Задним числом (и учитывая огромный объем работ по нормальному
развитию в социуме) мы теперь признаем, что это могут быть оборотные стороны одной и той
же медали – т. е., если вы готовы участвовать в жизни социума, вы также готовы к постоян-
ным переменам. Употребляя термины «сопротивление переменам» или «настаивание на еди-
нообразии», Каннер намеревался подчеркнуть значительные проблемы, с которыми эти дети
сталкивались при переменах в несоциальных занятиях. Не признавая коммуникативные про-
блемы в качестве центрального диагностического фактора, Каннер все же упомянул о многих
необычных особенностях речевого/коммуникативного развития, которые мы сегодня рассмат-
риваем как ключевые признаки аутизма. У индивидов, задействовавших коммуникативную
речь, были отмечены необычная просодия и трудности с пониманием переносного смысла и
употреблением местоимений.

Статья Каннера была во многих отношениях пророческой. Он был сосредоточен на оче-
видном парадоксе чрезмерной фиксации на переменах в мире вещей и отсутствии интереса к
социальному миру (Klin, Jones, Schultz, & Volkmar, 2005; McPartland & Pelphrey, 2012). В своей
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первой работе Каннер предположил, что аутизм является врожденным, и он особенно отмечал
привлекательную внешность детей в своей группе исследования (т. е. в отличие от внешности
тех, у кого диагностированы другие синдромы, связанные с умственной отсталостью или тем,
что мы сейчас называем «интеллектуальным расстройством»).

К сожалению, некоторые аспекты этой новаторской работы в конечном итоге вызвали
путаницу. Во-первых, использование Каннером слова «аутизм» должно было передать такие
черты существования ребенка, как социальная изолированность и изоляционизм, но также
оно уводило к более раннему значению этого слова, подразумевавшего эгоцентричное мыш-
ление при шизофрении. Сходным образом сделанное им наблюдение, что некоторые из его
подопытных хорошо справлялись с некоторыми частями тестов IQ, заставляло предположить,
что у детей с «ранним детским аутизмом», как он его называл, не было умственной отстало-
сти. Первые сообщения о людях с аутизмом и способностями савантов также подкрепляли это
мнение. Предположили, что хорошие результаты по некоторым частям тестов IQ (головоломки
и другие невербальные виды деятельности) являются типичными для общих способностей, а
плохие результаты по вербальным заданиям отражают отсутствие вовлеченности или желания
сотрудничать. Сходным образом наблюдение Каннера об отсутствии необычных физических
черт (как при трисомии 21) (Синдром Дауна. – Прим. перев.) и способности детей хорошо
справляться с некоторыми частями тестов IQ наводило на ту же мысль об отсутствии умствен-
ной отсталости у детей с ранним детским аутизмом. Потребовалось много десятилетий, чтобы
понять, что это предположение было неверным и что у многих людей все же развивается
сопутствующая умственная отсталость (см. Goldstein, Naglieri, & Ozonoff, 2009; Klin, Saulnier,
Tsatsanis, & Volkmar, 2005; Volkmar & Nelson, 1990). Также возникло впечатление, что все
родители детей с аутизмом очень успешны. Оно, в свою очередь, привело к предположению
в 1950-х гг., что родители действительно могут вызвать аутизм. Такие идеи привели к тому,
что целое поколение родителей было травмировано обвинениями в состоянии их ребенка.
Сами они следовали рекомендациям неэффективной интенсивной терапии, которая в конеч-
ном итоге ничего не сделала для решения проблемы их ребенка. Этот вопрос был одним из
нескольких, которые были прояснены в 1970-х гг., когда стали доступны данные лонгитюдных
исследований и стало ясно, что дети с аутизмом весьма подвержены риску развития судорож-
ного расстройства (эпилепсии).

Как упоминалось ранее, Каннер отметил привлекательную внешность своих пациентов и
подчеркнул, что у них не было явных физических признаков заболевания, как при синдроме
Дауна. Только по мере наблюдения за детьми становилось ясно, что они подвержены повышен-
ному риску развития судорожных расстройств и что аутизм связан с небольшим количеством
высокодетерминированных генетически расстройств (см. Rutter & Thapar, 2014). Наконец, в
случаях, описанных в его первой и новаторской работе, родители, как правило, были людьми
весьма успешными и многого добившимися. Однако, вероятно, не учитывалась потенциальная
нерепрезентативность выборки (т. е. только хорошо информированные и успешные родители
смогли найти единственного детского психотерапевта в стране). Действительно, ранняя ста-
тья Каннера, скорее всего, отражала тот факт, что именно образованные родители смогли бы
выйти на таких, как Лео Каннер, в десятилетия задолго до появления интернета! В результате
в 1950-х и 1960-х гг. сложилось мнение, будто аутизм – это расстройство, присущее семьям с
более высоким (образовательным и профессиональным) статусом. Это представление, в свою
очередь, привело к мнению, что потенциально квалифицированное или, напротив, девиантное
воспитание может играть определенную роль в патогенезе (например, Bettelheim, 1974). Впо-
следствии стало общим мнением, что аутизм не связан с образованием или социально-эконо-
мическим статусом родителей (SES; Wing, 1980).
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От Каннера до DSM-III

 
После первоначального описания Каннера (1943) интерес к аутизму начал постепенно

расти. К сожалению, большую часть работы, проделанной по отношению к пациентам, трудно
интерпретировать, учитывая, что аутизм часто путали с детской шизофренией. Целое направ-
ление исследований было сосредоточено на родителях как «причине» аутизма. Эти исследо-
вания (например, Bettelheim, 1974) предполагали, что разлучение с родителями и психодина-
мическая терапия представляют собой единственную надежду на излечение. Эти прискорбные
идеи основывались, в частности, на описанном у Каннера высоком уровне успеха родителей
пациента и повышенном интересе того времени к воздействию опыта в рамках теории психо-
анализа. Некоторые направления исследований ставили под сомнение точку зрения на аутизм
как на психогенное расстройство, и, кроме того, его относили к более широкой категории дет-
ской шизофрении/психоза.

В Соединенных Штатах Rimland (1964), психолог и отец, представил неврологическую
модель аутизма, предложил некоторые руководящие принципы для диагностики, наряду с пер-
вым инструментом скрининга/диагностики, ориентированным на новые подходы к объектив-
ной диагностике. Также он предложил гипотезу нейробиологического механизма, лежащего в
основе аутизма (Rimland, 1964). Научно обоснованные практики также поставили под сомне-
ние отнесение аутизма к более широкой категории детских психозов. В серии исследований
Kolvin и его коллеги изучили клиническую феноменологию большой группы «психотических
детей» (Kolvin, 1971). Эта работа выявила бимодальный возраст начала «детского психоза»,
причем большая группа пациентов была идентифицирована как испытывающая трудности в
первый год жизни, а затем появилась другая группа, где начало психоза пришлось на ранний
и средний подростковый возраст. Первая группа пациентов клинически напоминала детей с
аутизмом, описанным Каннером, в то время как более поздняя группа имела симптомы, пред-
полагающие шизофрению (галлюцинации, бред и т.  д.). Данные семейного анамнеза также
свидетельствовали о более высокой частоте встречаемости шизофрении у родственников в
случаях с поздним началом аутизма, чем в случаях с ранним началом. Исследование Kolvin
убедительно доказывало, что аутизм – это отдельное растройство. Rutter (1972) обобщил суще-
ствующие исследования и предложил рассматривать аутизм как отдельное расстройство.

Несколько других научно обоснованных практик, появившихся в 1970-х гг., тоже поз-
волили получить ценные сведения об аутизме. По мере того как детей наблюдали на протя-
жении нескольких лет, выяснилось, что течение аутизма также необычно (Kanner, 1971). По
мере того как детей наблюдали на протяжении нескольких лет, была установлена гораздо более
высокая, чем ожидалось, частота эпилепсии (судорожного расстройства) (Volkmar & Nelson,
1990). Если вначале бытовало мнение, что аутизм не является генетическим заболеванием,
первое исследование близнецов (Folstein & Rutter, 1978) выявило значительную генетическую
составляющую с очень высоким уровнем конкордантности у монозиготных близнецов по срав-
нению с дизиготными близнецами того же пола. У последних также была более высокая, чем
ожидалось, частота рецидивов, но не настолько высокая, как в парах идентичных близнецов.

Наконец, первые исследования эффективности лечения (напр., Rutter & Bartak, 1973)
показали, что структурированное обучение гораздо чаще приводит к улучшению, чем неструк-
турированная психотерапия. Примерно в это же время были проведены первые исследова-
ния поведенческого вмешательства, что привело к возникновению обширного объема работ
по прикладному анализу поведения (напр., Lovass & Smith, 1988; Ferster, 1972). В Соединен-
ных Штатах и Великобритании родители начали организовывать программы вмешательства,
основанные на этих принципах.
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К концу 1970-х гг. сложилось общее мнение, что аутизм (тогда его называли ран-
ним детским аутизмом, аутизмом или аутизмом Каннера) является отдельным заболеванием.
Было предпринято несколько попыток улучшить диагностические рекомендации. Rutter (1978)
предложил прямолинейное определение, основанное на работе Каннера. Определение Rutter
включало в себя социальные трудности (не только из-за связанной с ними задержки разви-
тия/умственной отсталости), коммуникативные проблемы (опять же не только из-за УО) и
необычное поведение того типа, который отмечал Каннер, например, сопротивление измене-
ниям, стереотипные формы поведения и т. д. Определение Rutter также включало оговорку о
раннем начале заболевания (к 30 месяцам). Ritvo и коллеги (Национальное общество детей,
страдающих аутизмом [NSAC], 1978), напротив, работая совместно с недавно организованным
Национальным обществом аутизма, предложили несколько иное определение, включающее
такие особенности, как необычные темпы/паттерны развития и гипо/гиперчувствительность.
Оба определения оказали существенное влияние на последующие официальные подходы к
определению аутизма. В то же время шло рассмотрение наилучших многоосевых подходов в
диагностике. Важно отметить, что Вашингтонский университет в группе Сент-Луиса стал пио-
нером в использовании диагностических критериев при определении психического расстрой-
ства (Spitzer, Endicott, & Robbins, 1978). Этот подход избегал затруднений прошлых, более
ориентированных на теорию, определений, так как строго придерживался описательной фено-
менологии заболевания.

 
DSM – III

 
Растущий объем проведенных исследований привел к решению включить новую катего-

рию «детский аутизм» в качестве официально признанного диагноза в новаторский DSM-III
(АРА, 1980). Был создан новый термин «первазивное расстройство развития» (ПРР), который
должен был обозначать класс расстройств, к которому, как предполагалось, относятся ранний
детский аутизм и подобные ему заболевания. К сожалению, этот термин привел к некоторой
путанице, и задним числом очевидно, что можно было бы использовать лучшую терминоло-
гию. Однако важнейшим достижением стало официальное признание аутизма как отдельного
расстройства.

В то время аутизм действительно считался в психиатрии одним из лучших приме-
ров «расстройства», поскольку он, казалось, не переходил в разных своих проявлениях в
норму (Rutter & Garmezy, 1983). Сейчас эта точка зрения, конечно, существенно изменилась
(Ingersoll & Wainer, 2014). Определение, данное для детского аутизма, было монотетическим
(т. е. должны быть налицо все признаки), включая социальные и коммуникативные признаки,
соответствующие определению Rutter (1978), а также раннее начало. Социальный критерий
общего отсутствия реакции на других не был применим к индивидуумам старшего возраста,
поскольку у детей со временем развивали некоторые социальные навыки, поэтому была вклю-
чена новая категория «остаточного» раннего детского аутизма. В новый класс ПРР были вклю-
чены три других заболевания: (1) ПРР с началом в детстве (для детей, у которых аутизм раз-
вился после периода нормального развития, но затем в остальном соответствовал критериям
раннего детского аутизма); (2) ПРР с остаточным детским началом (параллель категории оста-
точного раннего детского аутизма); и (3) как и во всем DSM-III, новое атипичное общее рас-
стройство развития для случаев, когда не наблюдались все признаки конкретного ПРР, но у
индивида были проблемы, наводящие на мысль об аутизме или связанном с ним расстройстве.
(Эта последняя категория позднее трансформируется в первазивное расстройство развития
без дополнительных уточнений (PDD-NOS)b DSM-III-R и DSM-IV.) Важно отметить, что во
многих отношениях основа ныне признанного спектра трудностей, связанных с аутизмом, в
некотором фундаментальном смысле возникла из этой попытки в DSM-III признать, что инди-
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виды могут сталкиваться с социальными и связанными с ними трудностями, которые не вполне
соответствуют принятым официальным определениям.

DSM-III явился огромным достижением по сравнению со своими предшественниками.
Для аутизма и связанных с ним заболеваний официальное признание стимулировало уже рас-
тущий объем исследований. Учитывая строгий подход, DSM-III был быстро принят во всем
мире, и, что касается аутизма, это еще больше продвинуло международную работу по изуче-
нию этого заболевания. В том, что касается аутизма и связанных с ним заболеваний, некото-
рые проблемы стали очевидными, как только аутизм был впервые признан расстройством, и
неудивительно, что был быстро идентифицирован ряд проблем (Volkmar, Cohen, & Paul, 1986).

Как отмечалось ранее, определение «раннего детского» аутизма действительно было
сосредоточено на наиболее классических, предположительно самых ранних формах заболева-
ния, отмеченных отсутствием реакции на других людей. Очевидно, что отсутствовала какая-
либо составляющая развития, и термин «остаточный ранний детский аутизм» казался крайне
неуместным из-за потенциально весьма тяжелых проявлений расстройства у пожилых людей,
которым не было свойственно «общее» отсутствие реакции. Как отмечали Wing и другие, по
мере того, как дети с аутизмом взрослеют, социальные навыки действительно развиваются,
хотя часто необычным образом (Wing & Gould, 1979). Сходным образом речевые (не коммуни-
кативные) критерии также были довольно узкими. Гомотетический подход к диагностике дет-
ского аутизма был негибким, и, как это ни парадоксально, политетическое (когда к постановке
диагноза могут привести различные особенности и черты) определение ПРР в детском воз-
расте было гораздо более жизнеспособным. Обоснование включения этого последнего заболе-
вания также было несколько сомнительным: оно, по-видимому, было направлено специфично
на тех редких детей, которые на протяжении значительного периода времени (обычно 3 или
4 года) развивались нормально, а затем у них как будто развилась особенно тяжелая клини-
ческая картина аутизма. Такие дети были впервые описаны Heller (1908), и некоторые такие
случаи можно видеть в наблюдениях Kolvin (1971). Наконец, использование термина «атипич-
ный ПРР» имеет несколько уникальную историю и определенные затруднения применительно
к аутизму. Rank и коллеги использовали более ранний термин – «атипичное развитие» – для
описания детей с необычными паттернами развития, некоторые из которых предполагали при-
знаки аутизма (Rank, 1949; Rank & MacNaughton, 1949). Наконец, учитывая, как долго аутизм
путали с шизофренией, возможно, не стоит удивляться, что это стало исключающим крите-
рием для аутизма. Конечно, учитывая частоту шизофрении, нет оснований предполагать, что
подростки или взрослые с аутизмом каким-то образом защищены от развития шизофрении.
Более того, исследования показывают, что она действительно развивается в приблизительно
том же проценте случаев, какой можно ожидать в популяции вообще (Volkmar & Tsatsanis,
2002). Хотя DSM-III имел значительные и явные проблемы в этой и других категориях, они
привели к сравнительно быстрому пересмотру руководства в DSM-III-R (АРА, 1987).

 
DSM-III-R

 
Учитывая значительные трудности, выявленные с данным в DSM-III определением, в

DSM-III-R (APA, 1987) были внесены значительные поправки. В некотором смысле они сум-
мируются в изменении названия основной категории – с раннего детского аутизма на аутисти-
ческое расстройство. Акцент был сделан на том, чтобы предоставить более гибкое и ориенти-
рованное на развитие определение (см. Siegel, Vukicevic, Elliott, & Kraemer, 1989; Waterhouse,
Wing, Spitzer, & Siegel, 1993).

Было принято политетическое определение, в котором критерии/элементы были сгруп-
пированы по трем разделам: социальное развитие, коммуникация и игра, а также ограничен-
ность интересов и повторяющееся поведение (иногда с примерами в рамках критериев). Для
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постановки диагноза аутистического расстройства необходимо было подтвердить наличие по
меньшей мере восьми критериев, с по крайней мере двумя из раздела социального и одним
из каждой другой категории. С целью еще большего оттачивания критериев DSM-III-R было
проведено полевое исследование. К сожалению, оно было сопряжено с рядом проблем (слу-
чаи оценивались на основе историй болезни, и контрольная группа была сформирована непра-
вильно).

Плюсы и минусы нового определения быстро стали очевидны. К положительным момен-
там следовало отнести то, что гораздо большее внимание уделялось вопросам изменения пси-
хического развития и уровня развития (Volkmar, Cicchetti, Cohen, & Bregman, 1992b). В то
же время отмечалось, что новая система, по-видимому завышала ложноположительные пока-
затели (Volkmar et al., 1992b; Factor, Freeman, & Kardash, 1989; Hertzig, Snow, New, & Shapiro,
1990).

Характер критериев был проблематичен в том, что касалось включения примеров в рам-
ках критериев. Очевидно, что новый подход был больше ориентирован на оценку настоящего
состояния, а не на его истории. Озабоченность возросла, поскольку возникало впечатление, что
новый DSM-III-R существенно расходится с подходом в проекте МКБ-10 (Volkmar, Cicchetti,
Bregman, & Cohen, 1992a).

Международная классификация болезней Всемирной организации здравоохранения 10-
го пересмотра (МКБ-10; Всемирная организация здравоохранения, 1994) отличалась от DSM
в ряде моментов. Сначала был принят подход «двух руководств». Иными словами, клиниче-
ские рекомендации были опубликованы отдельно от диагностических критериев в целях иссле-
дования. Были отмечены и другие проблемы, например, в подходе к коморбидности. Подход
«двух выпусков» означал, что определение в целях исследования смогло стать существенно
более детальным. Очевидно, что значительные различия между этими двумя официальными
системами могли значительно осложнить исследования (Volkmar et al., 1992а). Эти вопросы
были серьезно рассмотрены в крупном пересмотре диагностического подхода, предпринятом
в DSM-IV (АРА, 1994).

 
DSM-IV и МКБ-10

 
Процесс пересмотра DSM-IV был обширным. Он включал рабочие группы по различ-

ным категориям диагностики, эти группы изучили результаты существующих исследований и
выявили области консенсуса и противоречий. Изменения в DSM-III-R вносились только тогда,
когда они могли быть оправданны, а также с учетом ожидающих изменений в МКБ-10 (Volkmar
& Tsatsanis, 2002). Для категорий аутизм/ПРР это подразумевало заказ серии обзоров литера-
туры (см. Journal of Autism and Developmental Disorders, December 1992 issue), в которых рас-
сматривался целый ряд вопросов. Одна из основных проблем заключалась в том, следует ли
включить категорию других специфических расстройств (т. е. кроме атипичных/ неспецифи-
ческих) и как это сделать. Проект МКБ-10 включал синдром Аспергера (Sharma, Woolfson, &
Hunter, 2012; Szatmari, 1991), синдром Ретта (Rutter, 1994; Gillberg, 1994; Tsai, 1992) и явно
редкое заболевание, которое называют дезинтегративным психозом, синдромом Хеллера или
детским дезинтегративным расстройством (Volkmar, 1992). Было ясно, что желательно, по воз-
можности, добиться совместимости DSM-IV и МКБ-10 (Rutter & Schopler, 1992).

Ряд статей показал, что, с точки зрения диагностики аутистического расстройства DSM-
III-R более ориентирован на развитие, но также и чрезмерно широк (Volkmar et al., 1992b).
Таким образом, основной задачей стало соблюсти баланс чувствительности и специфичности
диагностического подхода при одновременном сохранении определения состояния, которое
останется гибким и ориентированным на развитие. В качестве важной части этого процесса
были проведены международные полевые исследования (Volkmar et al., 1994). Эти полевые
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исследования включали в себя более 20 мест и более 100 оценщиков, причем было оценено
почти 1000 случаев. Чтобы избежать проблем DSM-III-R, случаи полевых исследований от
клиник/клиницистов включались только тогда, когда клиницист считал, что аутизм является
логичной составляющей дифференциального диагноза. Также была собрана информация об
оценщиках, например, об уровне их опыта. Рейтинги критериев включали в себя критерии
предыдущих DSM, проекта МКБ-10 и новые потенциальные критерии. В большинстве случаев
участники полевых исследований имели в своем распоряжении несколько источников инфор-
мации (истории болезни, результаты прошлых обследований, текущая оценка). Клиницистов
также просили дать свою оценку клинического диагноза независимо от используемых крите-
риев.

Результаты этих полевых исследований можно обобщить вкратце. Наиболее важно то,
что данные позволяли предположить, что DSM-III-R оказался аутсайдером (в сравнении с
DSM-III в плане диагностики «на протяжении жизни», с МКБ-10 или клинической оцен-
кой). DSM-III-R имел высокий процент ложноположительных случаев, особенно в случаях с
бо́льшими интеллектуальными нарушениями. Детальное определение в целях исследования
проекта МКБ-10 отлично делало свое дело, но было более детальным и обширным, чем хоте-
лось бы для DSM-IV. В соответствии с процессом пересмотра МКБ-10 и после тщательного
анализа был предложен новый набор критериев, концептуально идентичных в МКБ-10 и DSM-
IV.

Хотя у некоторых клиницистов возникали сомнения относительно надежности клини-
ческого диагноза (Lord et al., 2012), совпадение данных опытных оценщиков в ходе полевых
испытаний относительно клинического диагноза было весьма высоким. В случае менее опыт-
ных оценщиков надежность была повышена за счет использования нового диагностического
подхода. Факторный анализ дал несколько потенциальных решений, включая традиционные
три категории критериального подхода (социальность, коммуникация и ограниченность инте-
ресов). На основе различных наложенных ограничений были также сформулированы двухфак-
торное решение (социальная коммуникация и ограниченность интересов) и пятифакторное
решение (в котором критерии ограниченности интересов были разделены на три группы).

Полевые исследования не были сосредоточены исключительно на аутистическом рас-
стройстве. В рамках полевых исследований были собраны данные о потенциально «новых»
расстройствах, предварительно включенных в МКБ-10. Эти расстройства, в настоящее время
рассматриваемые как часть более широкого фенотипа аутизма, включали синдром Аспергера,
синдром Ретта и детское дезинтегративное расстройство. Среди них синдром Аспергера, веро-
ятно, был наиболее широко признан. Впервые он был описан Гансом Аспергером (1944) через
год после публикации статьи Каннера. Аспергер делал упор не только на аутизм и социаль-
ную уязвимость, вызываемые расстройством, но и на его наследственность. Он отметил, что
рассматривал это состояние скорее как проблему личности, чем как расстройство развития.
Эти вопросы стали подниматься и в последние годы в связи с расширенным аутистическим
фенотипом (Ingersoll & Wainer, 2014) и растущим объемом работ по разнообразному вкладу
генетической составляющей в аутизм и связанные с ним заболевания (Rutter et al., 2014).

Полевое исследование DSM-IV предоставило некоторые данные, поддерживающие вклю-
чение расстройства Аспергера в DSM-IV. Были включены почти 50 случаев с этим клини-
ческим диагнозом, и эти случаи существенно отличались как от сходных случаев аутизма у
пациентов с незатронутыми когнитивными способностями, так и от случаев ПРР без дополни-
тельных уточнений (Volkmar et al., 1994). Интерес к этому расстройству резко возрос: если в
1944 г. было опубликовано меньше 100 научных статей, то в 1993 г. после появления DSM-
IV их было уже около 1700. Решение включить синдром Аспергера было несколько спорным,
и предложенные в конечном итоге критерии, к сожалению, представляли собой компромисс,
который, оглядываясь назад, можно было бы разрешить за счет более подробного и четкого
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определения, учитывая, что приоритет был отдан аутистическому расстройству (см. Rutter,
2011; Volkmar, Klin, and McPartland, 2014b). Основываясь на результатах полевых исследо-
ваний, была также оказана поддержка включению синдрома Ретта в общий класс ПРР – не
столько потому, что он считался формой аутизма (как первоначально [в 1966 г.] предполо-
жил Ретт), сколько потому, что казалось необходимым куда-то его включить. В целях поле-
вого исследования также активно выявлялись случаи с необычно поздним началом аутизма, в
некоторой степени способствовавшие включению «новой» категории детских дезинтегратив-
ных расстройств (Volkmar & Rutter, 1995).

В DSM-IV, как это было в DSM-III и DSM-III-R, было включено «подпороговое» рас-
стройство для случаев с проблемами, заставляющими предположить наличие аутизма, но недо-
статочными для применения формальных диагностических критериев. В DSM-IV оно было
названо первазивным неспецифическим расстройством развития (PDD-NOS), а в МКБ-10 –
атипичным аутизмом. Как уже отмечалось, эта категория ранее имела свою собственную убе-
дительную историю, предшествующую DSM-III, и по мере расширения изучения более широ-
кого фенотипа эта группа случаев стала приобретать все большее значение (Ingersoll & Wainer,
2014). Совместимость DSM-IV и МКБ-10 продержалась почти два десятилетия, после чего обе
системы снова подверглись пересмотру.

 
DSM-5

 
В сравнении с его непосредственными предшественниками в случае DSM-5 процесс был

иным. Проект осуществлялся на базе Американской психиатрической ассоциации, а не уни-
верситета (как это было со времен DSM-III). Сама Американская психиатрическая ассоциация
сыграла более важную роль в организации и структуре процесса. На ранней стадии были при-
няты некоторые значимые решения, например, обновить многоосевые категории, устранить
(насколько это возможно) подпороговые категории и использовать большие выборки, сфор-
мированные с помощью структурированных диагностических инструментов (вместо актуаль-
ных на тот момент рейтингов клиницистов). Другой важной целью стало, по возможности, не
создавать особый раздел для детей, а включить расстройства детского возраста в обычные диа-
гностические группы. Для некоторых расстройств (включая аутизм, умственную отсталость
и связанные с ними проблемы развития) это было невозможно, поэтому такие заболевания
были сгруппированы в категорию нарушений нервно-психического развития, чтобы подчерк-
нуть их особый статус. Цели подразумевали максимальное улучшение DSM-5 по сравнению
с его предшественником. Разумеется, в случае аутизма возникли некоторые уникальные про-
блемы: критерии DSM-IV/МКБ-Ю успешно использовались во всем мире, и с тех пор, как
появился DSM-IV, интерес исследователей и клиницистов резко возрос. Эти критерии сами
по себе были переведены в инструменты диагностической оценки, и результаты этих оценок
теперь использовали в критериях DSM-5.

Создавая критерии DSM-5, рабочая группа по расстройствам нервно-психического раз-
вития стремилась сохранить сильные стороны подхода DSM-IV, одновременно устраняя его
недостатки. Критерии, представленные в DSM-IV, были весьма эффективны в поддержке раз-
работки стандартизированных методов оценки и в облегчении исследований, причем число
научных публикаций по аутизму резко возросло. Нетрудно было и выдвинуть несколько кри-
тических замечаний о подходе DSM-IV. Полевые исследования DSM-IV были масштабными и
международными по своему охвату и включали многих индивидуумов, но они не были осно-
ваны на эпидемиологической выборке. Хотя в эти полевые исследования были включены дети
младшего возраста, возрос интерес к постановке диагноза на как можно более ранней стадии
(Chawarska, Klin, & Volkmar, 2008), а работа с использованием критериев DSM-IV предпола-
гает уменьшение диагностической стабильности в возрасте менее 3 лет (Lord, 1996).
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Более серьезные опасения были высказаны по поводу валидности различных дополни-
тельных подтипов аутизма, включенных в DSM-IV (напр., Mayes, Calhoun, & Crites, 2001;
Ozonoff & Griffith, 2000). Вероятно, самые большие разногласия касались включения и опре-
деления синдрома Аспергера. Критерии, включенные в DSM-IV, были в некоторых отноше-
ниях неудовлетворительными, и, учитывая значительную разницу в диагностическом подходе,
неудивительно, что компромиссное определение вызывало споры (см. Volkmar et al., 2014b;
Bennett et al., 2008). Отчасти в ответ на эту неудовлетворительность весь текст категории син-
дрома Аспергера в DSM-IV был заменен в DSM-IV-TR (переработанная версия DSM-IV. –
Прим. перев.) (АРА, 2000). В отчете о масштабном, проводившемся в нескольких клиниках,
исследовании Lord и соавторы (2012) сообщали, что место выставления оценки было более
прогностичным для диагноза синдрома Аспергера, чем характеристики отдельного ребенка.
Это говорит о сохранении различных специфических подходов к диагностике. Что касается
детского дезинтегративного расстройства, то были высказаны опасения по поводу кажущейся
редкости этого заболевания и его отличий от аутизма (Hansen et al., 2008; Jones & Campbell,
2010; Kurita, Koyama, Setoya, Shimizu, & Osada, 2004; Luyster et al., 2005; Rogers, 2004).

Для более широкой группы неспецифичных других первазивных расстройств развития
растущий объем работ в области генетики предполагает новое рассмотрение  – как мягкой
формы спектра аутизма, то есть расширенного фенотипа аутизма (Piven, 2001; Wainer, Block,
Donnellan, & Ingersoll, 2013).

В DSM-5 (APA, 2013) был предложен новый термин  – расстройство аутистического
спектра (РАС) для того, что было категорией первазивных расстройств развития. В рамках
этой категории предшествующий диагноз был объединен в единый РАС, а также было пред-
ложено новое коммуникативное расстройство: расстройство социальной коммуникации. Син-
дром Ретта исключался, если ребенок с этим синдромом не соответствовал также критериям
новой категории РАС. Основываясь на факторном анализе большого набора данных, полу-
ченных с помощью стандартизированных инструментов, традиционные три набора критериев
(социальность, коммуникация и ограниченность интересов/ повторяющееся поведение) были
сведены к двум (черты социальности и коммуникации были объединены). Новая категория
социальной коммуникации стала номотетической, иными словами, она требовала, чтобы инди-
вид демонстрировал симптомы во всех трех кластерах, чтобы соответствовать критериям РАС.
Напротив, область ограниченности интересов и повторяющегося поведения оставалась поли-
тетической, требуя доказательств симптомов в двух из четырех групп симптомов. В послед-
нюю категорию был включен новый критерий, связанный с сенсорными трудностями. Новый
диагноз расстройства социальной коммуникации определялся прагматическими трудностями
и проблемами в использовании вербальной и невербальной коммуникации в социальных кон-
текстах. Так, коммуникативное расстройство рассматривалось как отличное от РАС, хотя оно
имело много общего с более старой концепцией ПРР без дополнительных уточнений. Процесс
пересмотра DSM-5 был сложным и ориентированным на данные (Guthrie, Swineford, Wetherby,
& Lord, 2013; Huerta, Bishop, Duncan, Hus, & Lord, 2013; King, Veenstra-VanderWeele, & Lord,
2013; Lord & Gotham, 2014).

DSM-5 также ввел ряд специфических условий для РАС, отражающих общие усилия по
включению тем и дескрипторов, которые применяются трансдиагностически (одинаково при
разных диагнозах. – Прим. перев.). Например, первое уточняющее условие маркирует нали-
чие любого ассоциированного этиологического состояния; второе уточняющее условие, общее
для диагностических категорий DSM-5, описывает требуемый уровень поддержки и воздей-
ствия на функционирование индивида в двух областях симптомов; третье уточняющее условие
отмечает уровень любой сопутствующей умственной отсталости; и сходным образом четвер-
тый указывает на наличие или отсутствие нарушений речи. Последнее уточняющее условие
указывает на наличие или отсутствие кататонии. Как отмечалось ранее, использование этих
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уточняющих условий должно в том или ином виде заменить используемую ранее многоосевую
систему.

Сомнения и вопросы касательно DSM-5 возникли еще до публикации, и два исследо-
вания серьезно усомнились, не сузит ли в значительной степени новая диагностическая руб-
рика концепцию диагноза и не снизит ли существенно возможность получения помощи детям,
которым она оказывалась ранее. В первом из этих исследований Mattila и коллектив авторов
(2011), опираясь на более раннюю версию проекта критериев DSM-5, обнаружили значитель-
ные трудности с тем, что система не «захватывала» проблемы высокофункциональных индиви-
дов в спектре (включая как аутизм, так и синдром Аспергера). Поскольку в этом исследовании
использовалась ранняя версия критериев, результаты были подвергнуты сомнению. Однако
McPartland, Reichow и Volkmar (2012) повторно проанализировали данные полевых исследо-
ваний DSM-IV (по сути, создав алгоритмы «перехода» между старой и новой системами). В их
исследовании использовался самый последний набор критериев, но в отношении DSM-5 снова
возникло несколько проблем. Значительно большее число индивидов с более высоким уровнем
функционирования (IQ > 70) не соответствовало новым критериям. Авторы подняли вопрос о
том, согласуется ли повышенная строгость DSM-5 с осведомленностью о проблеме, с которой
сталкиваются люди, наделенные высокими когнитивными способностями, но ограниченные в
социальной сфере. В их исследовании значительная часть индивидов с аутизмом (в том виде,
в каком он диагностировался согласно DSM-IV) с более высоким уровнем функционирования
лишалась диагноза, как и значительное большинство людей с синдромом Аспергера и ПРР без
дополнительных уточнений лишались диагноза и тем самым права на получение услуг. Учиты-
вая эти опасения, в DSM-5 был добавлен последний критерий, позволяющий индивидуумам с
«подтвержденным» диагнозом аутизма, синдрома Аспергера и ПРР без дополнительных уточ-
нений сохранить свой диагноз. Хотя этот вариант решал насущную проблему, он вызывал дру-
гие вопросы, поскольку, по сути, обеспечивал существование старой системы, одновременно
создавая новую, более жесткую.

Приблизительно через 5 лет после DSM-5 появился достаточно большой объем работ,
в целом подтверждающих результаты, полученные ранее, например, исследования Mattila и
коллектива авторов (2011) и McPartland и коллектива авторов (2012), но с некоторыми замет-
ными дополнениями. В одном исследовании когнитивно способных взрослых сравнивали по
критериям DSM-IV, МКБ-10 и DSM-5 (Wilson et al., 2013), более чем у половины пациентов
критерии диагноза ПРР по МКБ-10 совпали с критериями DSM-5 для РАС, причем почти
20 % не соответствовали критериям DSM-5 для РАС, но соответствовали критериям социаль-
ной коммуникации. Worley и Matson (2012) продемонстрировали, что индивидуумы, удовле-
творяющие предложенным в DSM-5 критериям, как правило, имеют более тяжелые наруше-
ния, чем индивидуумы, удовлетворяющие критериям DSM-IV-TR, и этот паттерн повторился
в исследовании Matson и его коллег (Matson, Beighley, & Turygin, 2012а; Matson, Hattier, &
Williams, 2012b), которые также сообщали, что 47,8  %  – почти половина детей младшего
возраста, получивших диагноз РАС по DSM – IV-TR, – не подходили под критерии DSM-5.
В другом исследовании были отмечены некоторые потенциальные трудности с критериями
DSM-5 у женщин (Fraser et al., 2012, и см. Matson et al., 2012a). Исследование на существую-
щей выборке взрослых показало более высокую чувствительность к отчетам родителей, чем к
клинической оценке, подчеркнув влияние метода оценки на выявление случаев заболевания
(Mazefsky, McPartland, Gastgeb, & Minshew, 2013).

Значительное внимание привлекла полезность DSM-5 для детей младшего возраста,
учитывая повышенный акцент на наличие повторяющихся, ограниченных форм поведения;
обычно считается, что эти формы поведения устойчиво проявляются только на несколько
более поздних стадиях развития (Chawarska, Marcari, Volkmar, Kim, & Shic, 2014). Worley
и Matson (2012) подтвердили эту озабоченность, и о ней сообщали также другие исследова-
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тели (напр., Barton, Dumont-Mathieu, & Fein, 2012). Также исследователи высказывали оза-
боченность тем, что пациенты с предыдущим диагнозом ПРР без дополнительных уточне-
ний часто не демонстрировали весь набор симптомов, требуемых DSM-5 (Gibbs, Aldridge,
Chandler, Witzlsperger, & Smith, 2012; Taheri & Perry, 2012).

В своем недавнем метаанализе 25 работ Smith, Reichow и Volkmar (2015) обнаружили,
что большинство исследований показали, что от 50 до 75 % индивидов сохраняют свой диа-
гноз. Значительные трудности относились к пациентам с более высоким уровнем функцио-
нирования, и они – что парадоксально, учитывая изменение названия в DSM-5, – являются
частью более широкого спектра аутизма. В проанализированных исследованиях было обнару-
жено много потенциальных ограничений, в частности использование данных истории болезни
и зависимость от специфичных методов оценки (напр., клиническое наблюдение в противовес
отчету родителей). Методологические вариации могут оказать значительное влияние на полу-
ченные результаты (Mazefsky et al., 2013). В дополнение большинство работ на сегодняшний
день были проведены в рамках научных исследований, поэтому остается неясным, как резуль-
таты будут перенесены в более традиционные клинические условия (Tsai, 2012). Несколько
парадоксально, но весьма релевантные данные относительно валидности синдрома Аспергера
появились после решения исключить его из DSM-IV. Например, метаанализ Chiang, Cheung,
Brown и Li’s (2014), в котором рассматривались профили IQ в 52 исследованиях и сравнива-
лись случаи расстройства аутистического спектра и синдрома Аспергера, выявил устойчивые
различия в паттернах, полученных во всех исследованиях. Это наводило на мысль, что они
действительно представляют собой отличительные специфичные подтипы в спектре аутизма.
В результате многие из этих случаев больше не могут удовлетворять критериям получения
диагноза и – потенциально – соответствующих услуг.

Несколько жизненно важных решений, вероятно, оказали пагубное влияние на DSM-5.
На поверхностном уровне, если сравнить более 2200 способов, которыми человек мог полу-
чить диагноз «аутистическое расстройство» по DSM-IV, с 12 способами по DSM-5, логично
предположить, что последнее является более строгой и менее гибкой диагностической кон-
струкцией. Некоторые аспекты диагностического процесса были серьезно ограничены Амери-
канской психиатрической ассоциацией, по-видимому, в интересах его ускорения, но также и
для сокращения затрат (Greenberg, 2013). Например, данные, полученные при превосходно
структурированных исследовательских интересах, могут не отражать реальности клинических
условий, и, в отличие от DSM-IV, полевые исследования для DSM-5 были сосредоточены глав-
ным образом на аспектах надежности. Включение вопросов сенсорики поднимает проблемы в
несколько ином подходе полевых исследований DSM-IV. Этот пункт не сработал при диффе-
ренциации аутизма от умственной отсталости (Volkmar et al., 1994). Включение нового комму-
никативного расстройства не получило достаточного обоснования в исследованиях, и оно не
вполне соответствует потребностям людей с синдромом Аспергера или ПРР без дополнитель-
ных уточнений в терминах DSM-IV. Другие аспекты системы несколько произвольны. Напри-
мер, использование кататонии в качестве специфического модификатора для РАС кажется
странным, учитывая редкость такой связки. Полезность этих спецификаторов также еще пред-
стоит прояснить (Gardner, Campbell, Keisling, & Murphy, 2018).

Переход от традиционных трехсимптомных кластеров к двухсимптомным имеет некото-
рые практические недостатки. Это основано на результатах факторного аналитического иссле-
дования большого набора данных (Huerta et al., 2012). Однако другие исследования (напр.,
Sipes & Matson, 2014) отмечают, что возможны несколько решений, и для DSM-IV факторный
анализ полевых испытаний выдал логичные двух-, трех- или пятифакторные модели (Volkmar
et al., 1994). Любой из этих подходов мог бы быть оправдан, но трехфакторная политетиче-
ская модель дала более гибкое применение, согласующиеся с представлением об аутистиче-
ском спектре.
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Таким образом, как это ни парадоксально, несмотря на долгожданное изменение назва-
ния общей категории на расстройство аутистического спектра, сама концепция теперь явля-
ется более узким «аутизмом Каннера», от которого мы отошли в прошлом. Возможно, такое
возвращение к истокам желательно, но если оно препятствует раннему выявлению случаев или
оказанию услуг индивидуумам, оно чревато многими проблемами. Разумеется, «преемствен-
ность» в случаях из DSM-IV также создает проблемы для лонгитюдных и эпидемиологических
исследований.
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Количественные подходы к диагностике

 
Хотя количественные инструменты и количественные оценки не являются основным

предметом этой главы, они весьма релевантны и – особенно в случае DSM-5 – сыграли значи-
тельную роль в разработке категориальных критериев. Со времен первой разработки диагно-
стического чеклиста (Rimland, 1971) было разработано много подобных инструментов: одни
для скрининга, а другие для диагностики (исчерпывающий обзор см. Lord & Gotham, 2014,
и Ibanez et al., 2014). Некоторые из этих инструментов сфокусированы на младенцах и детях
младшего возраста в ущерб индивидуумам старшего возраста или обладающим более высо-
кими когнитивными способностями; другие инструменты основываются на отчетах родите-
лей или учителей, а третьи – на прямом наблюдении; большинство из них сфокусировано на
аутизме, но некоторые – на синдроме Аспергера (Campbell, 2005).

В ряде случаев инструменты были разработаны специально для оценки круга проблем,
имеющих отношение к более широкому фенотипу аутизма (напр., Constantino & Todd, 2000).
Важно отметить, что – особенно для наиболее психометрически надежных инструментов –
требуется высокая степень подготовки (тема особенно важная в рамках их использования в
DSM-5). Другие количественные подходы, такие как тесты интеллекта, исполнительных функ-
ций и адаптивных навыков, конечно, также весьма актуальны для оценки лиц с РАС. Важно
отметить, что, в отличие от этих нормативных подходов, те, которые предназначены для
использования при РАС, сталкиваются с уникальными проблемами.

К проблемам количественной оценки при аутизме/РАС относится широкий диапазон
проявлений синдрома, возраст, сопутствующие патологии и связанные с IQ проблемы в про-
явлении синдрома, релевантность информации из истории болезни в сравнении с данными
настоящего обследования и степень, в которой отбираются иногда очень редкие (но существен-
ные) формы поведения. Налицо все обычные проблемы надежности и им подобные (см. Lord
and Gotham, 2014). Проблематичными могут оказаться как выделение того или иного пункта,
так и подсчет баллов по нему; мы видели примеры, в которых двигательные тики ошибочно
кодировались как стереотипные формы поведения. Степень значимости клинического сужде-
ния также варьируется в зависимости от инструментов: гибкости их использования и предпо-
лагаемого диапазона применения – по возрасту или уровню развития.

Теоретически потенциал количественной оценки симптомов имеет существенные
последствия для исследования, предоставляя систему измерения тяжести расстройства, кото-
рая может быть оценена во время лечения, или давая потенциально новые подходы к подтипам
или последовательности в генетических исследованиях. Эти подходы имеют как существен-
ные преимущества, так и свои ограничения. Между исследованиями и клиническим примене-
нием существует вполне понятная напряженность. Инструменты скрининга сопряжены с соб-
ственными сложностями и также служат поводом для споров (см. Barton et al., 2012; Aien,
et al., 2018a, 2018b) в сравнении с инструментами диагностики. Последние могут опираться
либо на отчеты родителей, либо на прямое наблюдение (или и на то, и на другое). Имеющиеся
инструменты диагностики также, вероятно, лучше всего работают для детей школьного воз-
раста с РАС, имеющих некоторую речевую недостаточность и некоторую степень – от слабой
до умеренной – когнитивной недостаточности. В других частях диапазона возраста и IQ их
использование становится более сложным. Проблемы, связанные с коморбидностью, являются
серьезными и существенными (см. Miot et al., 2019; Hawks & Constantino, 2020) и по-разному
рассматриваются в официальных схемах категоризации. Что касается аутизма и родственных
ему расстройств, то также растет понимание того, что наличие таких заболеваний увеличивает
риск возникновения других проблем. Например, у аутистов с более высокими когнитивными
способностями иу людей с синдромом Аспергера отмечаются более высокие, чем ожидалось,
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показатели проблем с настроением и тревожностью (White, Bray, & Ollendick, 2012; Spiker,
Lin, Van Dyke, & Wood, 2012; Stewart, Barnard, Pearson, Hasan, & O’Brien, 2006). Эти вопросы
могут иметь важные последствия для оценки и лечения, но, к сожалению, во многих областях
не хватает базовых данных (например, практически полностью отсутствуют работы по пока-
зателям суицидальных мыслей/поведения у подростков и взрослых с РАС). Эти вопросы ста-
новятся очень актуальными для DSM-5, учитывая, что было принято решение полагаться на
данные тестов, а не на результаты полевых исследований, как это было в DSM-IV. Хотя жела-
ние использовать значительный объем исследований по этим инструментам похвально (Regier
et al., 2012), может возникнуть много проблем при переводе их в «реальную» клиническую
практику.
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Области дебатов и дискуссий на настоящий момент

 
Несколько различных областей служат источником противоречий или озабоченности.

Как отмечалось ранее, DSM-5, по-видимому, использует гораздо более строгий подход к диа-
гностике аутизма (по крайней мере, для новых случаев, поскольку старые переходят «по пре-
емственности»). Это может представлять некоторые проблемы для недавно диагностирован-
ных маленьких детей, у которых в прошлом при DSM-IV был бы диагноз «аутизм», а также
индивидов с более высокими когнитивными способностями, которые часто приходят к диа-
гнозу несколько позже (и, конечно, детей младшего возраста с более высокой когнитивной
функциональностью).

Вторая область, вызывающая озабоченность, сосредоточена на сложных вопросах
коморбидности (Rutter, 1997). Эта проблема по-разному решалась различными системами.
МКБ-10, например, предпочитала избегать дополнительного диагноза и эксплицитно вклю-
чала несколько категорий коморбидности. Все DSM исторически имели тенденцию к множе-
ственным диагнозам. Эти вопросы становятся все более сложными по мере того, как дети
взрослеют и возникает риск развития других проблем, особенно тревожности и депрессии.
Конечно, даже у маленьких детей диагностика коморбидности может стать проблемой, напри-
мер, при судорожном расстройстве или умственной отсталости. DSM-5 обеспечивает некото-
рое, пусть и ограниченное, кодирование для определенных вариантов, таких как специфиче-
ские генетические заболевания. Однако остается неясным, какой подход со временем окажется
наиболее полезным.

Наконец, сравнительно мало исследований было проведено для оценки потенциальных
искажений в инструментах, используемых для таких целей, как скрининг и оценка; подобные
искажения могут быть следствием предубежденности против различных культур, этнических
групп, полов и социально-экономического статуса. Потенциальные искажения в инструмен-
тах имеют большое значение, поскольку они часто влияют на суждения клиницистов, поэтому
выбор наиболее подходящего инструмента будет иметь решающее значение (Cicchetti, 1994).

Хотя лишь немногие исследования стандартизированы по демографическим парамет-
рам, таким как возраст, пол, образование, культурная и этническая принадлежность и еще ряду
переменных, которые потенциально могут повлиять на эффективность инструментов, важно
признать такие ограничения для сопутствующих инструментов, так называемых инструментов
«золотого стандарта». Стандартизация инструментов в соответствии с такими переменными
позволяет установить нормы, относящиеся к данной нации, полу или конкретной культуре.
Однако множество факторов влияет на возможность стандартизации каждого данного теста на
предмет всех потенциальных искажений.

Сопутствующие инструменты «золотого стандарта» хорошо справляются с идентифика-
цией РАС в большинстве исследований, особенно при использовании ADOS (График диагно-
стического наблюдения при аутизме) и ADI-R (Диагностическое интервью по аутизму [пере-
смотренное]) (см. Lord et al., 2014) в дополнение друг к другу (Aien & Nordahl-Hansen, 2018).
Однако сведения о том, как инструменты скрининга и диагностики выявляют РАС, например,
в восточных культурах, различных этносах или у людей того или иного пола, крайне скудны
(Aien & Nordahl – Hansen, 2018). Многие инструменты, специфичные для идентификации и
оценки РАС, разработаны и стандартизированы в Соединенных Штатах и Европе и часто пере-
водятся на различные языки для использования в других популяциях. Во многих таких слу-
чаях валидационное исследование для каждого перевода не проводится. Исходя из этого, все
более важно понимать и соответственно проводить новые исследования, чтобы определить,
как культура, этническая принадлежность, социально-экономический статус и пол влияют на
эффективность таких инструментов. Потенциальный фактор пола ребенка может повлиять на



К.  Чаварска, Ф.  Р.  Волкмар.  «Расстройства аутистического спектра в первые годы жизни. Исследования, оценка и
лечение»

36

качество работы инструментов скрининга в различных культурах, потому что люди, особенно
родители, могут по-разному оценивать поведение, исходя из представлений о норме в рамках
своей культуры.

Исследование Vanegas и коллег (Vanegas, Magana, Morales, & McNamara, 2016) показало,
что чувствительность и специфичность ADI-R были умеренными в выборке латиноамерикан-
цев США, но ниже, чем сообщалось ранее. Эти авторы утверждали, что инструмент должен
быть стандартизирован для разных языков и культур. Кросс-культурные различия в РАС были
описаны в более ранних исследованиях (Elsabbagh et al., 2012), и предполагается, что они вли-
яют на то, как РАС воспринимается, диагностируется и лечится в различных культурах (Freeth
et al., 2014). Примером может служить этническое норвежское меньшинство, саамы, среди
которых такие расстройства, как РАС и другие проблемы психического здоровья, были менее
распространены, чем среди этнического большинства (Nergard, 2006). Важно также подумать
о сопутствующей валидности каждого данного инструмента в контексте культуры; например, с
течением времени происходят социальные и культурные изменения, которые могут привести
к разрыву между тем, что считалось нормой на момент разработки инструмента, и тем, что
считается таковой в настоящее время. Более того, ряд других факторов, таких как поведение
и темперамент у мужчин и женщин, может повлиять на качество работы инструментов при
выявлении и диагностике РАС (Dworzynski, Ronald, Bolton, & Нарр, 2012; Aien et al., 2018а,
2018b). Некоторые из наиболее сложных вопросов идентификации и диагностики аутизма в
раннем возрасте связаны с гетерогенным представлением расстройства. Гетерогенность этио-
логии, поведения, основных симптомов, когнитивных навыков, адаптивных навыков, речи и
коммуникации, паттернов и времени начала диагностики, а также паттернов основных симп-
томов вызывает огромные сложности в клиническом выявлении расстройства и в конечном
итоге влияет на процесс лечения и его планирование (Ozonoff et al., 2010; Zwaigenbaum et al.,
2015). Предыдущие DSM имели строгий возрастной критерий начала заболевания, но он был
удален из DSM-5 (ARA, 2013), потому что симптомы могут не проявляться до тех пор, пока
социальные требования не превысят возможности ребенка (Ozonoff et al., 2015). Кроме того,
проявления симптомов также могут варьироваться в зависимости от вербального и невербаль-
ного функционирования (Chawarska et al., 2014). Эти проблемы относятся не только к клини-
ческому выявлению, но и потенциально влияют на то, когда возникает озабоченность родите-
лей, что, следовательно, приводит к более позднему, а не раннему диагнозу.

Как инструменты категоризации, так и диагностические инструменты сталкиваются с
дополнительными трудностями в диагностике аутизма у младенцев и детей раннего возраста.
Эти сложности включают в себя выраженный потенциал изменений в ходе развитии, иногда
сравнительно позднее развитие аутизма (например, после регрессии) и трудности, связанные
со сложной клинической картиной других расстройств, таких как проблемы с речью/комму-
никацией и умственная отсталость. В исследовании Ozonoff и коллег (2015) почти половина
детей с РАС не были идентифицированы в возрасте 2 лет и получили диагноз только по дости-
жении трехлетнего возраста. В своем новаторском лонгитюдном исследовании Lord (1996)
отмечала, что стереотипные формы поведения часто развиваются по достижении двухлетнего
возраста. До 36 месяцев потенциал нестабильности диагностики гораздо выше. Однако после
этого порогового возраста нестабильность становится гораздо менее распространенной, и дети,
у которых явно есть аутизм, как правило, сохраняют этот диагноз (Ozonoff et al., 2015). Тем не
менее поистине крупных изменений можно добиться и у маленьких детей, причем некоторые
трех-и четырехлетние дети заметно реагируют на лечение.

Эти вопросы, конечно, станут менее проблематичными, если будут выявлены хорошие
биомаркеры аутизма. Они могут быть генетическими (Rutter et al., 2014), биохимическими
(Anderson, 2014), нейрофизиологическими (McPartland, Dawson, Webb, Panagiotides, & Carver,
2004), нейроанатомическими (Chawarska, Chang, & Campbell, 2015) или даже поведенческими
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(Chawarska, Ye, Shic, & Chen, 2016). Но на настоящий момент ни один биомаркер не был иден-
тифицирован. Соответственно, как в клинических, так и в исследовательских условиях будет
разумно проявить осторожность относительно ранней постановки диагноза и включить обя-
зательную последующую оценку как в клиническую диагностику, так и в исследования. Для
последних также важно, чтобы контрольные группы и группы сравнения включали младенцев
и детей раннего возраста с задержками развития, не связанными с уязвимостью. Внимание к
стандартизации методов и стимулов также имеет решающее значение, поскольку использова-
ние различных методов может привести к значительным различиям (напр., см. Ozonoff et al.,
2010; Rowberry et al., 2015; и Chawarska, Macari, & Shic, 2013). В этом отношении большой
интерес может представлять работа по выявлению специфических подтипов в группах раннего
возраста (Kim, Macari, Koller, & Chawarska, 2016).
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Резюме

 
За более чем 75 лет, прошедших со времени классического описания Каннером детского

аутизма, наша концепция этого расстройства претерпела заметные изменения. Первые десяти-
летия работы по изучению этого заболевания сопровождались путаницей относительно того,
как оно соотносится с другими заболеваниями (в частности, шизофренией), а также некото-
рыми примечательными ошибочными представлениями об этиологии, социальных факторах,
когнитивных способностях и подходах к лечению. В 1970-е гг. появились доказательства того,
что аутизм является уникальным расстройством, отличающимся во многих отношениях от
других. У него внушительная генетическая составляющая, и он лучше всего поддается струк-
турированному лечению, призванному помочь ребенку компенсировать препятствия, которые
синдром создает для обучения и развития. Особенно важным было официальное признание
расстройства как «раннего детского аутизма» в 1980 г. в DSM-III, и с тех пор объем литера-
туры по аутизму значительно увеличился.

В то же время некоторые споры продолжаются и по сей день. Первое определение аутизма
в DSM-III было сосредоточено на «раннем детском» аутизме – то есть на его наиболее клас-
сической форме, поскольку он, предположительно проявлялся в младенчестве. Вопрос разви-
тия был решен путем включения «остаточной» категории для тех, кто некогда соответствовал
критериям ранней детской формы расстройства. Такой подход был признан неудовлетвори-
тельным, и поэтому в следующем пересмотренном издании была принята четкая ориентация.
Совмещение DSM-IV и МКБ-10 оставалось золотым стандартом на протяжении нескольких
десятилетий. Как отмечалось выше, с появлением DSM-5 маятник (несколько парадоксально,
учитывая изменение названия на «расстройства аутистического спектра») качнулся назад,
чтобы больше сосредоточиться на прототипических случаях «аутизма Каннера». Как мы уже
отмечали выше, случаи с более высокими когнитивными функциями теперь с большей вероят-
ностью исключаются из диагноза, хотя, опять же парадоксально, тем, кому диагноз был постав-
лен до DSM-5, позволено его сохранить!

Переход в DSM-5 к расстройствам аутистического спектра отражает интерес и растущий
объем исследований в области аутистического спектра. Это имело свои истоки в признании
атипичных или «не определенных иным образом» форм расстройства. Со временем растущий
объем исследований говорит о том, что аутизм действительно незаметно переходит в норму.
Эти данные во многом согласуются со сложностью генетической природы этого состояния.

Как мы уже отмечали в этой главе, для младенцев и детей раннего возраста растущая
осведомленность об этом расстройстве и предоставление новых методов лечения, основанных
на фактических данных, представляют собой важные возможности для оптимизации обучения
и улучшения прогноза. В то же время серьезными препятствиями выступают отсутствие био-
маркеров заболевания и сравнительно высокая вариативность в эффективности инструментов
скрининга. Как отмечается в других главах настоящего сборника, в настоящее время суще-
ствует целый ряд новых методологических подходов, направленных на изучение аутизма в его
раннем проявлении. Эти исследования перейдут к еще более ранним стадиям развития, напри-
мер, к поиску отличий во внутриутробном состоянии. Хотя предстоит еще проделать большую
работу, очевидно, что было достигнуто немало успехов.
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Глава 2. Скрининг расстройств

аутистического спектра и задержек развития
у младенцев и детей младшего возраста
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История рекомендаций по скринингу

 
В 1892 году крупнейшее в истории Соединенных Штатов медицинское учреждение

Эллис-Айленд начало скрининг общего состояния здоровья и IQ иммигрантов на момент их
прибытия в страну (Birn, 1997). Несколько десятилетий спустя армия США приступила к
скринингу новобранцев на наличие психологических проблем, что явилось первым в истории
широким внедрением диагностики для выявления проблем психического здоровья. Однако
лишь полвека спустя американская Комиссия по хроническим заболеваниям вынесла опре-
деление скринингу как «использование тестов» для «быстрого выявления скрытых заболева-
ний» (Morabia & Zhang, 2004, р. 463). С тех пор скрининг стал общепринятой практикой при
ряде различных заболеваний. Он предназначен для выявления среди здоровых людей тех, кто
нуждается в дальнейшей диагностике (Gould, 1996).

Однако разработка процедур скрининга велась с прозападным уклоном. Например, боль-
шинство обычно изучаемых инструментов скрининга написано на английском языке, а эле-
менты тестов основаны на западных культурных нормах, что затрудняет применение этих
инструментов с мультикультурным населением (Camp, 2007). Поэтому многие ранние попытки
разработать инструменты диагностики вряд ли были направлены на удовлетворение потреб-
ностей детей из мультикультурной среды или тех, кто происходил из семей, говорящих не на
английском языке. Например, Hyman, Chafey и Smith (1977) утверждали, что предвзятость
оценки в психологической практике (например, неустановление нормы при диагностике и
оценке представителей меньшинств, социально-экономическое неравенство в доступе к диа-
гностике) приводит к росту социально-экономического и гендерного неравенства в области
здоровья. Это искажение, присущее разработке инструментов диагностики, также широко изу-
чалось в процедурах скрининга рака и перинатальной депрессии. Это говорит о широко рас-
пространенной потребности медицинского сообщества повысить восприимчивость к культур-
ным потребностям пациентов из различных групп населения (Altpeter, Mitchell, & Pennell,
2005; Ka’opua, 2008; Price & Handrick, 2009). Хотя концепция скрининга возникла, вероятно,
в составе евгенического движения, а потому исторически была связана с этическими пробле-
мами (Gould, 1996), в настоящее время наблюдается тенденция к принятию процедур скри-
нинга, более чувствительных к культурным и лингвистическим различиям и демонстрирую-
щих более точные результаты в различных группах населения. Сама эта тенденция призвана
облегчить доступ к услугам всем нуждающимся. Исследования в области скрининга направ-
лены на создание культурно-ориентированных инструментов посредством адаптации и вклю-
чения культурных проблем ради расширения фокуса исследования за пределы действенности
текущих инструментов (Soto et al., 2015; Harris, Barton, & Albert, 2014). О проблемах скри-
нинга в мультикультурной среде см. главу 11.

Сегодня скрининг начинается пренатально и продолжается на протяжении всей жизни.
В течение первого года жизни детей регулярно проверяют на наличие различных медицин-
ских проблем. До того как им исполнится год, дети проходят проверку слуха и зрения, отсле-
живаются их физические показатели (рост, вес и окружность головы), проводятся анализы на
анемию и наличие высокого уровня свинца в крови. Эти усилия направлены на выявление
возможных заболеваний еще до появления внешних симптомов, чтобы начать лечение и улуч-
шить долгосрочные результаты. В последнее время ради тех же целей предусмотрен скрининг
в течение первых лет жизни на наличие отклонений в развитии, включая расстройства аути-
стического спектра (РАС).

Хотя впервые РАС был идентифицирован Лео Каннером в 1943 г., история рекоменда-
ций по скринингу относительно коротка. По последним оценкам Центров по контролю и про-
филактике заболеваний США (CDC), распространенность РАС составляет 1 случай на 59 детей
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(Baio et al., 2018), что подчеркивает необходимость осведомленности о ранних признаках рас-
стройства и внедрения универсального стандартного скрининга. О истории РАС см. в главе 1.
Американская академия педиатрии (AAP), Американская академия неврологии (AAN), Аме-
риканская академия детской и подростковой психиатрии (ААСАР), Общество детской невро-
логии (CNS) и Федеральное правительство США выпустили рекомендации касательно раннего
скрининга РАС (AAP, Committee on Children with Disabilities, 2001; AAP, Council on Children
with Disabilities, 2006; Volkmar et al., 1999, 2014). Первым крупным законодательным актом,
направленным на раннее выявление отклонений в развитии, стала поправка 1997 г. к Феде-
ральному закону «Об образовании лиц с ограниченными возможностями здоровья» (IDEA,
1990). Эта поправка обязывала педиатров своевременно направлять детей к соответствующим
специалистам для дальнейшей оценки при возникновении проблем развития, включая про-
блемы РАС (AAP, Committee on Children with Disabilities, 2001). Поправка к IDEA ознамено-
вала собой первый законодательный акт, связанный с диагностикой нарушений развития.

Несколько лет спустя AAN и CNS совместно разработали рекомендацию по проведению
стандартизированного скрининга развития во время регулярных профилактических осмотров
всех детей, в отношении которых возникали подозрения на отклонения в развитии (Filipek et
al., 2000). Однако ранняя стадия задержки развития у детей с РАС не всегда наличествует,
зачастую трудноуловима и может остаться незамеченной у детей на первых годах жизни (Baird,
Douglas, & Murphy, 2011; Brian et al., 2014; Kim et al., 2018). Выявление задержек у детей
раннего возраста представляет собой тем более сложную задачу, поскольку даже при типич-
ном развитии сроки порогов развития могут варьироваться. В дополнение к этому дети с РАС
могут демонстрировать гетерогенные профили развития, в которых наличествуют одни пороги
развития, а достижение других, таких как направленная вокализация, указывание и реакция
на имя, задерживается или в какой-то степени неустойчиво (Baranek et al., 2013; Colgan et al.,
2006; Ozonoff et al., 2010). Более подробную информацию о развитии детей, подверженных
риску развития РАС, см. в главе 6. Учитывая эту гетерогенность, ААРР в 2001 г. рекомендовала
проводить универсальный стандартный скрининг для выявления возможных задержек разви-
тия (РАС и прочие) вне зависимости от того, есть ли повод для опасений (AAP, Committee on
Children with Disabilities, 2001).

В 2006 гг. AAP опубликовала еще одно постановление, в котором проводилось разли-
чие между системой наблюдения и скринингом, а также определялись конкретные рекомен-
дации по выявлению задержек на протяжении младенчества и раннего возраста. AAP опреде-
лила систему наблюдения как общую осведомленность о потенциальных проблемах развития, а
скрининг – как использование стандартизированных мер для выявления расстройств психиче-
ского развития (AAP, Council on Children with Disabilities, 2006). В этом постановлении 2006 г.
педиатрам рекомендовалось обследовать каждого ребенка, а именно расспрашивать родителей
о возможных проблемах, вести журнал истории развития каждого пациента, вести тщательное
наблюдение за ребенком во время регулярных профилактических осмотров и вносить выводы
в медицинские карты. Было рекомендовано проводить это документально подтвержденное
наблюдение в сочетании со стандартизированным скринингом развития во время регулярных
профилактических осмотров на 9-м, 18-м, 24-м и 30-м месяце жизни (AAP, Council on Children
with Disabilities, 2006).

В 2011 г. Национальный институт здравоохранения и повышения квалификации (NICE)
(Основан в 1999 г. как Национальный институт клинического совершенства, переименован в
2005 г., но общепринятая аббревиатура названия осталась прежней. – Прим. перев.) в Вели-
кобритании также выпустил официальную рекомендацию по скринингу на предмет выявления
РАС. В этом заявлении NICE рекомендовал проводить скрининг при возникновении подо-
зрений и предоставлял таблицу потенциальных «сигналов опасности» РАС, на которую будут
ориентироваться медицинские работники (Baird et al., 2011). NICE рекомендовал не прово-
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дить скрининг при отсутствии опасений. Однако эта рекомендация предостерегала специали-
стов, что РАС может присутствовать даже в том случае, когда дети демонстрируют определен-
ные навыки, которых обычно не хватает детям с РАС, такие как умение играть с предметами
«понарошку», зрительный контакт или улыбка (Baird et al., 2011). Co времени публикации этой
рекомендации NICE европейские процедуры скрининга оставались не универсальными, и про-
цедурные вариации наблюдались в зависимости от страны (Garcia-Primo et al., 2014). Озабочен-
ность по поводу оценки инструментов скрининга для клинических и исследовательских целей
в различных популяциях в европейских регионах, а также необходимость тестирования в мас-
штабных выборках местных общин, в том числе тех, представители которых значительно раз-
личаются по социально-экономическому статусу и культурным особенностям, может препят-
ствовать внедрению широко распространенного скрининга (Garcia-Primo et al., 2014). Более
того, ранний скрининг на местах сопряжен с логистическими проблемами, включая управле-
ние работой клиник, координацию проведения скрининга в сезоны трудовой активности, набор
подходящего персонала и его обучение, предоставление полезной обратной связи о ложноот-
рицательных результатах и гарантию выдачи направлений к действующим специалистам (King
et al., 2010; Ojen et al., 2018). Несмотря на эти проблемы, разработка инструментов скрининга
для точного выявления риска развития РАС у младенцев и детей младшего возраста из раз-
личных групп населения остается приоритетной задачей (Bolte, Marschik, FalckYtter, Charman,
& Roeyers, 2013; Janvier, Coffield, Harris, Mandell, & Cidav, 2018; Marlow, Servili, & Tomlinson,
2019). Ниже описаны инструменты скрининга задержки развития и/или РАС, которые в насто-
ящее время доступны или находятся в стадии разработки, а также психометрические характе-
ристики каждого инструмента.
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Инструменты скрининга

 
Гетерогенность симптомов РАС в раннем детстве требует инструментов скрининга, кото-

рые не только учитывают широкий спектр симптомов, но и выявляют симптомы, различаю-
щиеся по степени тяжести. Это может быть непросто, учитывая рекомендацию AAP быстро
проводить скрининг и подсчитывать рейтинг во время кратких, рутинных профилактических
посещений (AAP, Council on Children with Disabilities, 2006). При разработке эффективных
практических инструментов скрининга РАС исследователи должны сбалансировать надеж-
ность измерения со скоростью и простотой применения.

При выборе соответствующих инструментов скрининга также важно учитывать популя-
ции, в которых этот инструмент был валидизирован, а также культурные и языковые харак-
теристики инструмента, чтобы уменьшить барьеры, связанные с культурой, грамотностью
и социально-экономическим статусом. Научные исследования подтверждают, что наиболее
эффективной моделью скрининга являются внедрение конкретных пунктов в шкалы измере-
ния развития, родительские отчеты в опросниках, специфичных для РАС, и наблюдение опыт-
ными клиницистами (Hardy, Haisley, Manning, & Fein, 2015; Wiggins, Bakeman, Adamson, &
Robins, 2007; Wetherby, Brosnan-Maddox, Peace, & Newton, 2008; Bishop et al, 2017; Robins et al.,
2014; Stone, Coonrod, & Ousley, 2000). Для специфического скрининга РАС наиболее эффек-
тивными инструментами или их элементами часто являются те, которые измеряют показатели
основных симптомов РАС, включая социальную коммуникацию, ограниченное и повторяюще-
еся поведение и сенсорную регуляцию (Bishop et al., 2017; Hardy et al., 2015; Reznick, Baranek,
Reavis, Watson, & Crais, 2007; Robins, Fein, Barton, & Green, 2001; Wetherby et al., 2008; Wiggins
et al., 2007). Например, было обнаружено, что вопросы о коммуникации «Опросника по воз-
расту и стадии развития 3-е издание» (ASQ-3) и шкалы отрешенности и первазивных проблем
развития и в опроснике поведения ребенка (CBCL) являются наиболее прогностичными для
РАС по сравнению с другими элементами этих укрупненных инструментов скрининга разви-
тия (Hardy et al., 2015; Muratori et al., 2011).

Инструменты скрининга обычно делятся на два типа: Уровень 1 и Уровень 2. Инстру-
менты скрининга Уровня 1 являются короткими, простыми в применении, широкоохватными.
Они предназначены для определения наличия каких-либо проблем развития, а также нали-
чия или отсутствия РАС. Инструменты скрининга Уровня 2 длиннее, требуют большей под-
готовки для применения, имеют более узкую направленность и предназначены для исполь-
зования, когда уже возникла озабоченность относительно развития ребенка. Инструменты
скрининга Уровня 1 могут быть наиболее подходящими в практике первичной медико-сани-
тарной помощи, когда ресурсы времени и персонала ограничены (King et al., 2010). Инстру-
менты скрининга Уровня 2 лучше всего применять в качестве вторичного, более специали-
зированного этапа скрининга после того, как ребенок был отмечен как подверженный риску
проблем развития. Положительный результат на любом типе инструментов должен приве-
сти к направлению на дальнейшую диагностическую оценку. Поскольку инструменты Уровня
1 требуют меньше времени и подготовки в применении, чем инструменты Уровня 2, они
более практичны для использования при каждом профилактическом посещении, что облегчает
универсальный стандартный скрининг. Инструменты Уровня 2, предназначенные для детей,
вызвавших озабоченность родителей или клиницистов, помогают клиницистам адаптировать
направление на диагностическую оценку.

Таблица 2.1. Краткое описание инструментов для скрининга
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Статистика непосредственно по РАС не приводится, поэтому указана специфичность для
любого расстройства развития.

Полезность инструмента скрининга определяется оценкой различных психометрических
характеристик, которые указывают на способность инструмента выявлять симптомы и отде-
лять проблемы, характерные для РАС, от других проблем развития. К этим свойствам отно-
сятся чувствительность, специфичность, положительная прогностическая ценность (ППЦ) и
отрицательная прогностическая ценность (ОПЦ). Особенно важен баланс между чувствитель-
ностью и специфичностью, который, по мнению некоторых ученых, должен оставаться выше
80 %, чтобы инструмент считался психометрически валидным (Wetherby et al., 2008). Чув-
ствительность – это способность теста обнаружить истинный случай РАС, тогда как специфич-
ность – это способность теста обнаружить истинное отсутствие РАС. ППЦ относится к доле
истинных случаев РАС среди всех тех, чей результат при скрининге был положительным, в то
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время как ОПЦ относится к доле детей, у которых нет РАС, из всех тех, кто показал негатив-
ный результат. Таким образом, ППЦ и ОПЦ связаны с распространенностью РАС в выборке.
В инструментах Уровня 1 и Уровня 2 чувствительность и ППЦ, возможно, наиболее важны
при определении полезности инструмента скрининга. Высокая чувствительность указывает на
высокий уровень истинных положительных результатов, в то время как высокая ППЦ рас-
сматривает эти истинные положительные результаты в свете распространенности в популяции.
Однако психометрические характеристики могут варьироваться в зависимости от уровня раз-
вития и хронологического возраста тестируемого ребенка, поэтому при установлении поро-
говых значений, определяющих наличие риска, необходимо учитывать влияние различий в
развитии в рекомендуемом возрастном диапазоне для любого данного инструмента (Sturner,
Howard, Bergmann, Stewart, & Afarian, 2017). Учитывая цель скрининга, обычно считается
более целесообразным, чтобы инструмент скрининга давал ложноположительные результаты,
которые могут быть уточнены после дальнейшей оценки, чем ложноотрицательные, из-за кото-
рых в конечном итоге дети не получают направление на дальнейшую оценку. Однако потен-
циал ненужной эмоциональной нагрузки на семьи возрастает с увеличением частоты ложно-
положительных результатов скрининга (Gurian, Kinnamon, Henry, & Waisbren, 2006; Hewlett &
Waisbren, 2006; Siu & the U. S. Preventive Services Task Force, 2016).

Инструменты скрининга доступны в различных форматах, включая опросники для уха-
живающих взрослых, родительские интервью и подготовленное наблюдение со стороны врача.
Краткое описание инструментов скрининга приведено в таблице 2.1. Инструменты, описанные
в нижеследующих разделах, организованы на основе цели разработки каждого инструмента.
Т.  е., инструменты скрининга, которые были разработаны специально для выявления РАС,
отделены от инструментов общего развития, которые также применялись для измерения риска
развития РАС.
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Опросники для ухаживающих

взрослых: специфично для РАС
 
 

Список поведенческих признаков при аутизме
 

Список поведенческих признаков при аутизме (ABC)  – это опросник для родителей,
состоящий из 57 пунктов, в котором они отвечают, присутствуют или отсутствуют у их ребенка
специфические формы поведения в каждой из шести областей (сенсорное поведение, отно-
шения, стереотипы и использование объектов, речь, самопомощь и социальное поведение)
(Rellini, Tortolani, Trillo, Carbone, & Montecchi, 2004). Каждый элемент, указанный как «при-
сутствующий», получает оценку от 1 до 4 баллов в зависимости от уровня согласованности с
симптомами РАС (Rellini et al., 2004). Заполнение ABC занимает примерно 10-20 минут, он
предназначен для детей в возрасте от 2 до 14 лет (Krug, Arick, & Almond, 1978).

В одной выборке детей в возрасте от 6 до 15 лет с РАС и другими нарушениями разви-
тия было обнаружено, что ABC обладает 87 % чувствительностью и 96 % специфичностью к
РАС (Wadden, Bryson, & Rodger, 1991). Кроме того, в исследовании бразильских детей с РАС,
неаутистическими расстройствами речи и типичным развитием было обнаружено, что ABC
обладает 92 % чувствительностью и 93 % специфичностью (Marteleto & Pedromonico, 2005).
Однако в одном исследовании клинической выборки детей младшего возраста (в возрасте от
18 месяцев до 11 лет) чувствительность ABC составила всего 54 % (Rellini et al., 2004). Это
позволяет предположить, что ABC, вероятно, не подходит в качестве инструмента скрининга
для маленьких детей с риском развития РАС.

 
Перечень ранних признаков расстройств развития

 
Перечень ранних признаков расстройств развития (CESDD) представляет собой пере-

чень из 25 пунктов, основанный на наиболее распространенных ранних маркерах РАС, и
предназначен для заполнения в течение 5-10 минут взрослыми, осуществляющими уход в
яслях в отношении детей в возрасте 3-39 месяцев (Dereu, Roeyers, Raymaekers, Meirsschaut,
& Warreyn, 2012). Вопросы относятся ко многим специфичным для РАС особенностям пове-
дения: «отсутствие жестов», «аномальный зрительный контакт», «отсутствие функциональной
игры» и «использование руки другого в качестве инструмента для получения желаемого пред-
мета» (Dereu et al., 2012). Поводом для беспокойства являются два или более положительных
ответа для детей в возрасте до 12 месяцев и четыре или более положительных ответа для детей
старше 12 месяцев (Dereu et al., 2010).

CESDD был первоначально валидизирован в Бельгии в проспективном исследовании
выборки детей из местной общины в возрасте 3-39 месяцев со средним возрастом 17 месяцев
(Dereu et al., 2010). Это исследование показало, что CESDD имеет значения чувствительности
и специфичности 68 % и 96 % соответственно (Dereu et al., 2010). Прогностическая ценность
положительного и отрицательного измерения – 10 % и 99 %, соответственно (Dereu и соавт.,
2010). Хотя значения специфичности и отрицательной прогностической ценности достаточно
высоки, значения чувствительности и положительной прогностической ценности предпола-
гают, что CESDD может потребовать дополнительных исследований и доработки, прежде чем
будет рекомендован для широкого использования. Этот инструмент еще не прошел оценку в
Соединенных Штатах и не доступен для клинического применения.
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Чеклист поведенческого развития – ранний скрининг

 
Чеклист поведенческого развития  – ранний скрининг (DBC-ES) представляет собой

опросник для родителей из 17 пунктов. В сущности, он является производным от более длин-
ного опросника «Чеклист поведенческого развития», который был сосредоточен в основном
на эмоциональных нарушениях у детей в возрасте от 4 до 18 лет с умственной отсталостью
(Gray & Tonge, 2005). Однако DBC-ES отличается от исходного DBC – он используется для
того, чтобы отличать детей раннего возраста (в возрасте 18-48 месяцев) с РАС от их сверст-
ников с умственной отсталостью (Gray & Tonge, 2005). Ответы на вопросы оцениваются по
шкале от 0 (неверно) до 2 (очень верно), и набранное число баллов варьируется от 0 до 34
(Gray & Tonge, 2005). Применение этого инструмента занимает 5-10 минут, он был опробован
в качестве скрининга РАС в двух независимых австралийских клинических выборках детей
в возрасте 18-48 месяцев (Gray & Tonge, 2005; Gray Tonge, Sweeney, & Ein-feld, 2008). Был
предложен порог в 11 из 34 баллов (Gray & Tonge, 2005; Gray et al., 2008). Чувствительность
и специфичность составили 88 % и 69 % соответственно, а положительная прогностическая
ценность и отрицательная прогностическая ценность – 74 % и 83 % соответственно (Gray &
Tonge, 2005; Gray et al., 2008). В то время как полномасштабный DBC доступен на многих
языках, DBC-ES не доступен для клинического применения и требует дополнительных иссле-
дований, прежде чем будет рекомендован в качестве инструмента скрининга РАС.

 
Ранний скрининг-опросник на аутистические черты

 
Ранний скрининг-опросник на аутистические черты (ESAT) состоит из 14 вопросов,

предполагающих ответы «да» или «нет» на вопросы, касающиеся игры, интересов, социаль-
ной коммуникации и навыков совместного внимания ребенка (Swinkels et al., 2006). Опрос-
ник может быть заполнен в течение 10-15 минут родителем или клиницистом после 90-минут-
ного наблюдения за ребенком на дому (Dietz, Swinkels, van Daalen, van Engeland, & Buitelaar
2006). Было установлено, что ESAT наиболее чувствителен и специфичен, когда использу-
ется порог в три или более ответов «нет» по шкале 0-14 (Swinkels et al., 2006). Этот порог
был первоначально валидизирован на популяционной выборке детей в возрасте 8-20 меся-
цев в Нидерландах (Swinkels et al., 2006). Это исследование показало 90 % чувствительности,
100 % специфичности по сравнению с детьми с нормальным развитием и 81 % специфично-
сти по сравнению с детьми с синдромом дефицита внимания или гиперактивностью (СДВГ;
Swinkels et al., 2006). Кроме того, было установлено, что сокращенная версия ESAT из четырех
пунктов имеет чувствительность 94 %. Это указывает на то, что сокращенная версия может
быть использована в качестве инструмента предварительного скрининга для определения того,
какие семьи должны пройти полномасштабный скрининг (Swinkels et al., 2006). Однако низ-
кая специфичность сокращенной версии предполагала, что та не является надежным инстру-
ментом скрининга для определения необходимости полной диагностической оценки, а подхо-
дит только для определения целесообразности скрининга при помощи полной версии ESAT
(Swinkels et al., 2006). Кроме того, было проведено последующее исследование клинической
выборки детей в возрасте 13-23 месяцев с использованием сокращенной прескрининговой вер-
сии ESAT, за которой последовало применение полной версии из 14 пунктов, заполненной
подготовленным наблюдателем после 90-минутного наблюдения на дому за детьми, получив-
шими положительные результаты прескрининга (Dietz et al., 2006). Это исследование показало,
что двухэтапный ESAT имеет только 25 % специфичности для РАС, но идентифицирует РАС и
другие нарушения развития в 82 % случаев (Diet et al., 2006). Таким образом, хотя полномас-
штабный ESAT с наблюдением клинициста не считается специфичным для РАС, этот опрос-
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ник из 14 пунктов для родителей (без продолжительного наблюдения клинициста) является
перспективным инструментом для скрининга РАС.

 
Опросник первого года

 
Опросник первого года (FYI) – это опросник для родителей из 63 пунктов, предназна-

ченный для выявления ранних признаков РАС у 12-месячных детей. Заполнение этого опрос-
ника занимает у родителей 15-20 минут. Пункты для FYI были выбраны на основе обшир-
ного анализа видеозаписей маленьких детей, у которых позже развился РАС, ретроспективных
отчетов родителей о поведении детей в младенчестве и проспективных исследований детей, у
которых были старшие сиблинги с РАС (Reznick et al., 2007). У младенцев, у которых позже
развилось РАС, наблюдались такие общие черты, как: задержка речи, уход от социального вза-
имодействия, отсутствие совместного внимания и подражательного поведения, а также неспо-
собность установить зрительный контакт в подходящий момент (Adrien et al., 1992; Gillberg
et al., 1990; Hoshino et al., 1982; Lord, 1995; Osterling & Dawson, 1994; Zwaigenbaum et al.,
2005). Эти и другие симптомы были сгруппированы в две области: социальная коммуникация
и сенсорно-регуляторные функции (Reznick et al., 2007). FYI требует от родителей ответить
на несколько типов вопросов. 46 вопросов имеют варианты ответов «никогда», «редко», «ино-
гда» и «часто»; 14 вопросов предлагают много вариантов выбора; и в одном пункте у родите-
лей спрашивается, какие специфические согласные звуки издает их ребенок (Reznick et al.,
2007). Более высокие баллы по FYI указывали на более атипичное поведение, и некоторые
ответы при подсчете баллов были расценены как ответы с более высоким риском. Тем самым
видам поведения, более симптоматичным для РАС, было присвоено 2 балла, видам поведения,
потенциально симптоматичным для РАС, был присвоен 1 балл, а типичным видам поведения –
0 баллов (Reznick et al., 2007).

FYI был первоначально протестирован на выборке младенцев в возрасте 12 месяцев, ото-
бранных из записей гражданского состояния в радиусе 20-30 миль от Чапел-Хилл, штат Север-
ная Каролина, США (Reznick et al., 2007). Это первоначальное исследование дало нормальное
распределение баллов и показало, что родителям легко понять и заполнить FYI (Reznick et al.,
2007). Этот инструмент также может предоставить индивидуальные профили детей, которые
демонстрируют конкретные проблемные области и уровень риска развития РАС (Reznick et
al., 2007). В этом первоначальном исследовании была разработана шкала оценки риска от 0
до 50 баллов, по которой 90 % детей нормативной выборки набрали менее 15 баллов (Reznick
et al., 2007). В результате балл 15 был установлен в качестве порога для риска РАС (Reznick
et al., 2007). FYI был дополнительно валидизирован в исследовании детей младшего возраста,
которые были отобраны из местных дошкольных учреждений и имели РАС, другие нарушения
развития или типичные траектории развития (Watson et al., 2007). В рамках установленного
порога 15 баллов FYI показал 92 % чувствительность и 78 % специфичность для РАС (Watson
et al., 2007). В той же выборке ППЦ была зарегистрирована науровне 74 %, а ОПЦ – на уровне
93 % (Watson et al., 2007). Кроме того, в ходе лонгитюдного наблюдения за детьми, прошед-
шими скрининг в раннем возрасте, оказалось, что 31 % детей с диагнозом РАС в возрасте 3 лет
были в группе высокого риска по FYI в возрасте 12 месяцев. Также в группе высокого риска
в возрасте 12 месяцев были 85 % детей с РАС или другими проблемами развития, которые
требовали оказания помощи (Turner-Brown, Baranek, Reznick, Watson, & Crais, 2012). FYI все
еще находится в стадии разработки и пока не доступен для клинического использования.
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Модифицированный чеклист

аутизма у детей младшего возраста
 

Модифицированный чеклист аутизма у детей младшего возраста (М-СНАТ) является
наиболее широко изученным и цитируемым инструментом скрининга проблем развития. Он
состоит из 23 вопросов с ответами «да/нет», касающихся сенсорики, социальной коммуника-
ции и игрового поведения у детей младшего возраста, и предназначен для выявления симпто-
мов РАС у детей в возрасте 16-30 месяцев (Robins et al., 2001). Этот инструмент был разра-
ботан на основе чеклиста аутизмау детей младшего возраста (CHAT; Baron-Cohen, Allen, &
Gillberg, 1992) и списка симптомов аутизма, наблюдаемых у очень маленьких детей. Ухажива-
ющие взрослые могут заполнить его менее чем за 5 минут. Ребенок получает 1 балл за каждый
ответ, который считается симптомом РАС, а порог в 3 балла по шкале 0-23 указывает на необ-
ходимость последующего М-СНАТ собеседования (M-CHAT/F; Robins et al., 2001), которое
было разработано для повышения специфичности инструмента и занимает 5-10 минут (Robins
et al., 2001). Исследования по М-СНАТ подтверждают ценность его использования в каче-
стве общего скрининга развития, но различные исследования дают противоречивые резуль-
таты относительно его полезности в качестве специфического скрининга РАС.

Впервые М-СНАТ был валидизирован в проспективном исследовании выборки детей
по определенному месту жительства (п = 1293), которые были обследованы во время профи-
лактических визитов педиатра на 24-м месяце жизни (Robins et al., 2001). Это исследование
показало, что инструмент имеет чувствительность 97 %, специфичность 95 %, ППЦ 36 % и
ОПЦ 99 % для РАС в данной выборке по месту жительства (Robins et al., 2001). Однако спе-
цифичность возросла до 99 %, ППЦ – до 68 %, а ОПЦ и чувствительность остались преж-
ними, когда для определения результатов скрининга было включено собеседование M-CHAT/
F (Robins et al., 2001). Эти улучшения в психометрии позволили предположить, что M-CHAT/
F является полезным добавлением для максимизации эффективности инструмента при иссле-
довании детей, чьи результаты по М-СНАТ указывают на умеренный риск. Однако если ребе-
нок набрал 7 или более баллов по опроснику М-СНАТ, его можно считать имеющим высокий
риск развития нарушений развития, и направление на оценку рекомендуется даже без прове-
дения M-CHAT/F (Chlebowski, Robins, Barton, & Fein, 2013). Высокий процент детей, кото-
рые прошли скрининг с положительным результатом и получили диагноз задержки развития
или РАС, свидетельствует о том, что M-CHAT/F является надежным инструментом скрининга
нарушений развития, включая РАС (Chlebowski et al., 2013).

В 2014  г. был валидизирован использующий более простые формулировки, чем M-
CHAT/F, Пересмотренный модифицированный чеклист аутизма у детей младшего возраста с
последующим собеседованием (M-CHAT-R/F) в клинической выборке n = 16071 детей в ходе
профилактических визитов педиатра на 18-м и 24-м месяцах жизни (Robins et al., 2014). Это
проспективное исследование разделило первоначальные результаты скрининга M-CHAT-R на
три категории: баллы от 0 до 2 считались низким риском и не требовали дальнейшего наблю-
дения и собеседования; баллы от 3 до 7 считались средним риском, и педиатры должны были
провести M-CHAT-R/F; a баллы выше 7 считались высоким риском, указывающим на то, что
ребенок сразу должен быть направлен на специализированную оценку (Robins et al., 2014). Был
проведен альтернативный анализ пороговых значений, который показал, что снижение порога
среднего риска до 2 дает лучшие психометрические результаты по сравнению с баллами порога,
установленными при любом другом значении от 1 до 9 (Robins et al., 2014). Пороговое значе-
ние 2 обеспечивало 94 % чувствительности и 83 % специфичности для РАС, хотя ППЦ и ОПЦ
в отчете не отмечены (Robins et al., 2014). Другое проспективное исследование, включавшее
последующее собеседование для всех детей, набравших баллы выше порога риска по М-СНАТ,
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даже тех, кто набрал баллы с высоким риском (> 7), показало, что M-CHAT/F имеет 97-98 %
чувствительности, специфичности и ППЦ в клинической выборке детей (n = 5 071) в возрасте
14-40 месяцев (Sturner et al., 2016). Однако одно исследование популяционной выборки детей
в возрасте 18 месяцев, набранных из норвежской «Когорты матери и ребенка» (Программа
Норвежского института общественного здравоохранения 1998-2008 гг. – Прим. перев.), пока-
зало, что М-СНАТ обладает 93 % специфичности, но только 34 % чувствительности к РАС.
Это указывает на то, что, хотя М-СНАТ является ценным инструментом общего скрининга
развития, он может быть неэффективен для выявления РАС в возрасте 18 месяцев (Stenberg
et al., 2014). М-СНАТ также был апробирован на крупных выборках в рамках одного сообще-
ства. Ojen и коллеги (2018) исследовали результаты развития в n = 68 197 случаях, которые
показали отрицательный результат на скрининге, и обнаружили среди них только 228 ложно-
отрицательных. Кроме того, Sturner и коллеги (2017) сравнили полезность М-СНАТ у детей
младше 20 месяцев и детей старше 20 месяцев с общим размером выборки n = 73 564. Млад-
шая группа детей дала больше аномальных ответов в М-СНАТ, хотя в этой группе было меньше
подтвержденных случаев РАС, что указывает на необходимость принимать в расчет изменения
в развитии на протяжении раннего возраста (Sturner et al., 2017). Несмотря на несколько неод-
нозначные результаты, большинство исследований по этому инструменту показывают, что это
ценный инструмент скрининга для больших популяций, который легко проводить и интерпре-
тировать.

 
Шкала ранних маркеров для родительского наблюдения

 
Шкала ранних маркеров для родительского наблюдения (POEMS) представляет собой

опросник из 61 пункта, предназначенный для использования у детей в возрасте от 1 до 24
месяцев (Feldman et al., 2012). Опросник предлагает родителям рассмотреть поведение детей
в области социального общения, ограниченного и повторяющегося поведения, поведенческих
проблем и эмоциональных проблем за прошедшую неделю и ответить на вопросы, используя
шкалу от 1 до 4, где более высокие баллы указывают на более проблемное поведение (Feldman
et al., 2012). Баллы по POEMS варьируются от 61 до 244, а пороговый балл 70 указывает на
риск развития РАС (Feldman et al., 2012).

Первоначально POEMS была валидизирована в проспективном исследовании младенцев
из группы высокого риска (со старшими сиблингами, имеющими диагноз РАС) в возрасте от 1
до 24 месяцев на начало исследования (Feldman et al., 2012). Опросник заполнялся родителями
в среднем 8 раз на протяжении 2 лет и выявил значения чувствительности и специфичности
от 25 до 100 % и от 65 до 87 % соответственно, при диагнозе РАС в возрасте 3 лет (Feldman
et al., 2012). Значение ППЦ колебалось от 10 до 29 % (Feldman et al., 2012). Чувствительность
повышалась по мере взросления детей, в то время как специфичность со временем снижалась,
а ППЦ оставалась относительно стабильной (Feldman et al., 2012). Применимость POEMS к
младенцам в возрасте до 1 месяца представляется многообещающей, но необходимы допол-
нительные исследования, прежде чем этот инструмент будет доступен для клинического при-
менения.

 
Родительское наблюдение социального взаимодействия

 
Родительское наблюдение социального взаимодействия (POSI) – это опросник для роди-

телей из семи пунктов, заполнение которого занимает менее 5 минут. POSI требует мини-
мального уровня грамотности, приблизительно на уровне пятого класса, что повышает его
доступность для семей с более низким уровнем образования (Smith, Sheldrick, & Perrin, 2012).
Вопросы требуют ответов по шкале Лайкерта относительно частоты поведения ребенка, напри-
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мер, проявления интереса к другим детям и реакции на собственное имя (Smith et al., 2012).
Три или более ответов в нейтральном или нетипичном диапазоне указывают, что существует
основание для беспокойства (Smith et al., 2012). Первоначально POSI был разработан на
основе двухступенчатого ретроспективного исследования клинической выборки детей в воз-
расте 18-48 месяцев (Стадия 1) и 16-30 месяцев (Стадия 2) (Smith et al., 2012). Это исследо-
вание дало значения чувствительности 54-89 % и специфичности 74-83 % с более высокой
чувствительностью на стадии 1-го исследования и более высокой специфичностью на стадии
2-го (Smith et al., 2012). POSI доступен бесплатно онлайн, но он требует дальнейших исследо-
ваний на большей популяционной выборке, прежде чем его можно будет рекомендовать для
широкого клинического применения.

 
Контроль поведения при общем расстройстве развития

 
Контроль поведения при общем расстройстве развития (PDD-BI)  – это опросник из

188 пунктов для родителей или учителей, заполнение которого требует приблизительно 20-45
минут (Cohen & Sudhalter, 2005). PDD-BI оценивает неадаптивное поведение и навыки соци-
альной коммуникации у детей в возрасте 1 года, от 6 месяцев до 18 лет, 5 месяцев на основе
ответов родителей или учителей на каждый вопрос по четырехбалльной шкале Лайкерта в диа-
пазоне от «никогда» до «часто» (Cohen et al., 2010; Cohen & Sudhalter, 2005). Версия PDD-BI
для учителей содержит меньше пунктов, чем версия для родителей, поскольку она включает
только те элементы, которые могут быть оценены в условиях школы (Cohen, Schmidt-Lackner,
Romanczyk, & Sudhalter, 2003). Этот инструмент был первоначально разработан для описания
изменений во времени, но также изучался как инструмент скрининга. Рекомендуемым поро-
гом риска развития аутизма является Т-балл 45 или ниже по Шкале структуры аутизма, по
набору элементов, наиболее чувствительных и специфичных для РАС (Reel, Lecavalier, Butter,
& Mulick, 2012).

В одной клинической выборке PDD-BI показал 74 % чувствительности и 62 % специ-
фичности, что побудило исследователей рекомендовать не использовать PDD-BI в качестве
инструмента скрининга РАС (Reel et al., 2012). Однако чувствительность возросла до 92 %, а
специфичность до 67 %, когда в анализ были включены только дети с невербальным IQ ниже
70 (Reel et al., 2012). Кроме того, одно исследование показало, что версия PDD-BI для родите-
лей имеет чувствительность 80 % и специфичность 81 %, в то время как версия для учителей
имеет чувствительность 84 % и специфичность 50 % для РАС (Cohen et al., 2010). Противо-
речивые результаты исследований PDD-BI как специфичного для аутизма инструмента скри-
нинга указывают на необходимость проведения дополнительных исследований в более круп-
ных выборках.

 
Скрининговый тест на общее

расстройство развития – второе издание
 

Скрининговый тест на общее расстройство развития – второе издание (PDDST-II) – это
инструмент скрининга, состоящий из трех последовательных опросников для родителей, число
вопросов с ответами «да» или «нет» в которых варьируется от 16 до 18 (Eaves & Ho, 2004). Дети
получают по 1 баллу за каждый утвердительный ответ на всех этапах анкетирования (Eaves &
Но, 2004). Суммарный балл 3 или выше на первом этапе по шкале от 0 до 18, которая может
быть использована в качестве автономного инструмента скрининга первого уровня, указывает
на риск развития РАС и является основанием для проведения второго этапа (Eaves & Но, 2004).
Аналогично, суммарный балл 4 или выше по шкале 0-17 на втором этапе указывает на необ-
ходимость проведения третьего этапа, а суммарный балл 6 или выше по шкале 0-16 требует
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полной диагностической оценки (Eaves & Но, 2004). PDDST-II подходит для детей в возрасте
18-48 месяцев, а для заполнения опросников всех трех этапов требуется 10-20 минут (Siegel,
2013).

Чувствительность и специфичность PDDST-II в клинической выборке детей в возрасте
18-48 месяцев варьировалась в зависимости от этапа скрининга. На этапе 1 были обнаружены
чувствительность 92 % и специфичность 91 % (Siegel, 2013), на этапе 2 – чувствительность
73 % и специфичность 49 %, и на этапе 3 – чувствительность 58 % и специфичность 60 %
(Siegel, 2013). Эти данные свидетельствуют о том, что этап 1 PDDST-II является наиболее
эффективным средством скрининга РАС у детей раннего возраста, тогда как полезность других
этапов ограничена.

 
Скрининг социального взаимодействия – младший возраст

 
Скрининг социального взаимодействия – младший возраст (SSI-Y) – это опросник для

родителей, состоящий из 54 пунктов, заполнение которого занимает 10-15 минут (Ghuman,
Leone, Lecavalier, & Landa, 2011). Этот инструмент содержит вопросы о социальном взаимо-
действии и совместном внимании у детей дошкольного возраста (24-42 месяца). Варианты
ответов варьируются от 0 (почти никогда) до 3 (почти все время) (Ghuman et al., 2011). Если
ребенок набирает менее 45 баллов из общего числа возможных 162, считается, что он под-
вержен риску развития РАС (Ghuman et al., 2011). SSI-Y был первоначально валидизирован в
клинической выборке детей в возрасте 24-61 месяца, и это исследование показало значения
чувствительности 87 % и специфичности 71 % (Ghuman et al., 2011). SSI-Y имеет многообе-
щающие начальные результаты и разрешен для бесплатной онлайн-загрузки, что значительно
увеличивает его доступность. Однако прежде чем его можно будет рекомендовать для широ-
кого клинического применения, необходимо провести дополнительные исследования в более
крупной и разнообразной выборке детей еще более младшего возраста.

 
Опросник социальной коммуникации

 
Разработанный параллельно с более длительным и углубленным интервью с родителями

и Диагностическим интервью по аутизму (пересмотренному) (ADI-R) (Lord, Rutter, & Le
Couteur, 1994), Опросник социальной коммуникации (SCQ) просит родителей ответить «да
или «нет» на 40 вопросов относительно поведения, игр и социальных навыков их ребенка в
течение всей его жизни (версия «в течение жизни») или в течение последних трех месяцев
(версия «на текущий момент») (Rutter, Bailey, & Lord, 2003). Для заполнения SCQ требуется
менее 10 минут. Ответы, которые могут указывать на признаки РАС, получают 1 балл, а ответы,
которые не вызывают обеспокоенности в связи с РАС, получают 0 баллов. Тем самым более
высокий общий балл указывает на больший риск развития РАС. Порог в 15 баллов по шкале
от 0 до 40 был рекомендован в качестве основания для озабоченности в связи с РАС и направ-
ления на дальнейшую оценку (Wiggins et al, 2007).

Хотя SCQ в основном предназначен для детей школьного возраста, одно исследование
показало 89 % чувствительности и специфичности в выборке детей в возрасте 17-45 месяцев,
которые были набраны в рамках программы раннего вмешательства (Wiggins et al., 2007). Это
исследование также показало, что порог 11 баллов в этой выборке младшего возраста обеспе-
чивал лучшие показатели чувствительности и специфичности по сравнению с первоначальным
рекомендуемым порогом 15 баллов, который давал только 47 % чувствительности (Wiggins et
al., 2007). Однако проведенные в Великобритании проспективные исследования использова-
ния SCQ в качестве инструмента скрининга РАС у детей младшего возраста, которых напра-
вили для получения логопедической помощи, обнаружили 64 % чувствительности и 75 % спе-
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цифичности, что позволило исследователям рекомендовать SCQ в качестве дополнительного
инструмента для использования в сочетании с клиническим суждением о симптомах аутизма
(Charman et al., 2016), но не в качестве автономного инструмента скрининга для маленьких
детей.
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Опросники ухаживающих

взрослых – применительно к РАС
 
 

Опросник по возрасту и стадии развития
 

Исходный Опросник по возрасту и стадии развития (ASQ) представлял собой инстру-
мент скрининга общего развития, предназначенный для выявления потенциальных проблем
или задержек у детей в возрасте 5-66 месяцев (Squires & Bricker, 2009). Он наиболее полезен в
качестве первого шага в процессе скрининга, чтобы определить, существуют ли основания для
озабоченности в связи с развитием ребенка. При этом он не предназначен для использования
в качестве инструмента, специфичного для РАС (Hardy et al., 2015). Заполнение этого опрос-
ника занимает у родителей 10-15 минут и позволяет оценить моторное, коммуникативное и
социальное функционирование с помощью серии вопросов с выбором ответов «да», «иногда»
и «пока нет». Результаты в ASQ группируются по степеням озабоченности: типичное разви-
тие или зона мониторинга, требующая дальнейшей оценки. Детям, попадающим в диапазон
«типичное развитие», не требуется какая-либо последующая оценка или усиленный монито-
ринг, в то время как детям в «зоне мониторинга» рекомендуется проводить постоянные скри-
нинг и наблюдение (Squires & Bricker, 2009). В ASQ более низкий общий балл указывает на
большее основание для беспокойства (Squires & Bricker, 2009).

ASQ-3 – самая последняя версия ASQ. Он был модифицирован для использования с
детьми в возрасте от 1 месяца до 5 с половиной лет (Squires & Bricker, 2009). Как и исходный
ASQ, ASQ-3 предназначен для использования в качестве инструмента скрининга общего раз-
вития, однако исследователи начали изучать его полезность в качестве инструмента скрининга,
специфичного для РАС. Порог для последующей оценки по ASQ-3 дал 70 % чувствительности
к РАС в проспективном исследовании выборки детей по определенному месту проживания
в возрасте от 16 до 30 месяцев в ходе профилактических посещений педиатра в 20 различ-
ных кабинетах; однако, когда были включены дети, по числу баллов в области коммуникации
попавшие в зону мониторинга, это число возросло до 95 % (Hardyet al., 2015). Это увеличе-
ние чувствительности позволило предположить, что использование зоны мониторинга в ком-
муникационной области в качестве порога для положительных результатов скрининга у детей
в возрасте до 3 лет может быть полезно для выявления ранних случаев РАС. Это исследование
также показало, что ASQ-3 дает низкую специфичность для РАС – ASQ-3 выявил 1038 поло-
жительных случаев скрининга, только 21 из которых получил диагноз РАС (Hardy et al., 2015).
Однако результаты по социальным и двигательным субшкалам ASQ эффективно выделяются
среди истинно- и ложноотрицательных результатов М-СНАТ в крупной выборке на базе места
жительства 18-месячных детей. Тем самым ASQ выступает как эффективный аналог психо-
метрически обоснованного инструмента (Ojen et al., 2018). Таким образом, полезность ASQ-3
в качестве автономного скрининга на РАС ограничена, хотя он может быть полезен в качестве
инструмента скрининга общего развития или в сочетании с другими психометрически обос-
нованными инструментами.

 
Перечень «Детское поведение»

 
Перечень «Детское поведение» (CBCL) представляет собой опросник для родителей из

100 пунктов, касающийся общих проблем поведения. Он имеет версию для детей в возрасте
от 1,5 до 5 лет и версию для детей в возрасте от 6 до 18 лет. Родителей просят ответить на
каждый вопрос «не верно (насколько мне известно)», «отчасти или иногда верно» или «очень
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верно или часто верно». Заполнение опросника занимает 10-15 минут. Версия для детей млад-
шего возраста рассматривает интернализирующее и экстернализирующее поведение в следу-
ющих областях: эмоциональная реактивность, тревожное/депрессивное поведение, соматиче-
ские жалобы, отрешенность, проблемы с вниманием, проблемы общего развития и агрессивное
поведение (Achenbach & Rescorla, 2001). В качестве инструмента общего скрининга развития
CBCL доступен на 45 языках (Achenbach & Rescorla, 2001), что повышает его полезность в
различных популяциях.

Исследователи из Италии, Кореи и США проанализировали надежность CBCL как
инструмента скрининга для выявления детей с РАС (Muratori et al., 2011; Rescorla, Kim, &
Oh, 2015; Havdahl, von Tetzchner, Huerta, Lord, & Bishop, 2016). В Италии было обнаружено,
что шкалы «Отрешенность» и «Проблемы общего развития» выявляют дошкольников с РАС
с высокой чувствительностью (89 % для шкалы «Отрешенность» и 85 % для шкалы «Про-
блемы общего развития»). Также шкалы отличают этих дошкольников от тех, кто демонстри-
рует типичное развитие или имеет другие психические расстройства, с высокой специфично-
стью (92 % и 90 %) (Muratori et al., 2011). Аналогично, шкалы «Отрешенность», «Проблемы с
вниманием» и «Проблемы общего развития» выделяли корейских дошкольников с РАС среди
их типично развивающихся сверстников (Rescorla et al., 2015). Хотя CBCL может быть поле-
зен для отличия РАС от типичного развития, недавнее исследование детей в возрасте 2-13 лет
в США показало, что его чувствительность и специфичность составляют 63 % и 65 % соот-
ветственно (Havdahl et al., 2016). У многих детей, которые набрали балл, соответствующий
порогу для РАС по шкалам «Отрешенность» и «Проблемы общего развития», были налицо
не РАС, а общие эмоциональные/поведенческие проблемы (Havdahl et al., 2016). Хотя CBCL
широко принят в качестве инструмента скрининга общего развития, некоторые данные свиде-
тельствуют о том, что он может не подходить для скрининга, специфичного для РАС.

 
Детско-младенческий чеклист

 
Детско-младенческий чеклист (ITC) – это инструмент укрупненного скрининга, предна-

значенный для выявления задержек коммуникации у детей в возрасте от 6 до 24 месяцев. Этот
инструмент состоит из 24 вопросов, касающихся различных способов коммуникации, включая
жесты, вокализацию, зрительный контакт и эмоциональное выражение (Wetherby & Prizant,
2002). Заполнение чеклиста занимает 5-10 минут. Ухаживающие взрослые отвечают на каж-
дый вопрос «пока нет», «иногда» или «часто» и имеют возможность написать общие замеча-
ния, касающиеся тех или иных проблем развития. В одном проспективном исследовании была
обследована выборка детей из мультикультурного сообщества в возрасте от 12 до 24 месяцев (n
= 5385; 59 % белых, 30 % афроамериканцев, 3 % латиноамериканцев, 2 % азиатов). Если дети
получили положительный результат скрининга или семьи сообщили о проблемах с помощью
последующего опросника, разосланного по почте по исполнении ребенку четырех лет, то для
полной оценки РАС приглашались семьи (Wetherby et al., 2008). Результаты показали, что ITC
показывает ППЦ и ОПЦ, превышающие 70 % для детей с задержками коммуникации, хотя в
отчете не содержится данных о чувствительности и специфичности (Wetherby et al., 2008). Это
исследование показало, что ITC менее эффективен для дифференциации детей с РАС от детей
с общими коммуникативными расстройствами (Wetherby et al., 2008). Проспективное исследо-
вание, в котором сравнивались результаты ITC детей с РАС (п = 18), детей с типичным разви-
тием (n = 18) и детей с расстройствами развития (n = 18), взятые из крупной выборки в рамках
одного сообщества (n = 3026; 83 % белые), показало, что чувствительность и специфичность к
РАС составляют 89 % (Wetherby et al., 2004). Этот процент возрос до 94 %, когда оценки ITC
были сопряжены с видеонаблюдением, подготовленным клиницистом, и выявлением 13 мар-
керов РАС. Вместе эти результаты указывают на то, что ITC может быть полезным автономным
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инструментом первичного скрининга или дополнением к другим мерам в качестве вторичного
инструмента скрининга. Однако для определения полезности ITC в выявлении специфично
РАС необходимы исследования в более крупной выборке (Wetherby et al., 2004).
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Родительские интервью

 
 

Интервью по симптомам аутизма
 

В отличие от многих других инструментов скрининга Уровня 1, Интервью по симптомам
аутизма (ASI) – это инструмент, который опирается на родительские интервью с клиницистом
(лицом к лицу или по телефону), а не на опросник для родителей. Этот инструмент, как и SCQ,
является производным от ADI-R, но в отличие от него требует 15-20-минутного интервью с
родителями, которое может быть проведено клиницистом без значительного опыта лечения
РАС (Bishop et al., 2017). У ASI есть две версии: для детей в возрасте от 2 до 4 лет и 11 меся-
цев (ASI – дошкольный возраст) и для детей в возрасте от 5 до 12 лет (ASI – школьный воз-
раст). Обе дают баллы в областях коммуникации, социального взаимодействия, ограниченного
и повторяющегося поведения и интересов (Bishop et al., 2017). ASI нацелено на формы пове-
дения на текущий момент, которые согласуются с симптомами РАС, и просит родителей сооб-
щить о поведении ребенка за последние 3 месяца (Bishop et al., 2017). Более высокие баллы по
ASI указывают на поведение, более соответствующее симптомам РАС. Рекомендуемый порог
составляет 27 баллов по шкале 0-72 для говорящих детей и 14 баллов по шкале 0-39 для него-
ворящих (Bishop et al, 2017; Newschaffer et al, 2017).

В одном проспективном исследовании выборки детей преимущественно в возрасте 24-39
месяцев было установлено, что когда для определения результатов использовался рекоменду-
емый пороговый балл, ASI имеет чувствительность 91 % и специфичность 35 % (Newschaffer
et al., 2017). Демография участников и уровень опыта работы с РАС оценщиков не оказали
существенного влияния на результаты, что дает основание предположить, что ASI может быть
полезен для скрининга в различных популяциях сравнительно малосведущими клиницистами
(Newschaffer et al., 2017). ASI может стать многообещающим новым инструментом, но в насто-
ящее время он недоступен для клинического использования, поскольку исследования его
полезности продолжаются.

 
Скрининг для детей с чертами аутизма

(детский/младенческий): часть 1
 

Скрининг для детей с чертами аутизма (детский/младенческий): часть 1 (BIS-CUIT: Part
1) представляет собой интервью, в ходе которого родителям детей в возрасте 17-37 месяцев
задают 62 вопроса с ответами по 3-балльной шкале Лайкерта (Matson, Wilkins, & Fodstad,
2010). Родителей просят сравнить своего ребенка с типично развивающимся сверстником,
а ответы представлены в следующей форме: их ребенок не отличается/не имеет нарушений,
несколько отличается/имеет легкие нарушения или очень отличается/имеет серьезные наруше-
ния. Инструмент требует минимальной подготовки интервьюера и занимает примерно 20-30
минут (Matson et al., 2010).

BIS-CUIT: Part 1 был первоначально валидизирован в качестве инструмента скрининга
РАС на выборке детей в возрасте 17-37 месяцев, которые были зачислены в программу для
детей, имевших или подвергавшихся риску расстройства развития (Matson et al., 2009). Это
исследование показало, что его чувствительность к РАС колеблется от 66 до 94 %, а специ-
фичность – от 72 до 98 % в зависимости от того, какой используется порог (Matson et al., 2009).
Средние баллы детей без какого-либо диагноза расстройств развития и с диагнозом РАС соста-
вили 10 и 59 баллов соответственно (Matson et al., 2009). Эти результаты привели к конечному
установлению порога в 39 баллов по шкале 0-124, что дало чувствительность 84 % и специфич-
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ность 83 % в данной выборке (Matson et al., 2009). Основываясь на этих результатах, BISCUIT:
Part 1 можно считать надежным инструментом скрининга РАС, хотя для подтверждения его
полезности требуются дополнительные исследования в мультикультурной популяции.
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Клиническое наблюдение

 
 

Определение аутизма в раннем детстве
 

Инструмент Определение аутизма в раннем детстве (ADEC) предназначен для скрининга
детей в возрасте 12-36 месяцев на основе опросника из 16 пунктов, который должен запол-
няться клиницистом после 10-25-минутного основанного на игре наблюдения за ребенком
(Young, 2007). Каждый пункт оценивается от 0 до 2 баллов, причем более высокий балл ука-
зывает на больший риск развития РАС (Young, 2007). Общий балл варьируется от 0 до 32,
причем общий балл 0-10 указывает на низкий риск, 11-13 – на умеренный риск, 14-19 – на
высокий риск и 20-32 – на очень высокий риск развития РАС (Young, 2007). ADEC был вали-
дизирован в Австралии, Мексике и в Соединенных Штатах (Hedley et al., 2015; Hedley, Young,
Angelica, Gallegos, & Salazar, 2010; Nah, Young, Brewer, & Berlingeri, 2014).

ADEC был валидизирован в Австралии в проспективном популяционном исследовании
детей в возрасте 136 месяцев (Nah et al., 2014). Это исследование показало, что порог 11 из 32
баллов дает чувствительность 100 % и специфичность 74-90 %; однако, когда из анализа были
исключены случаи с тяжелым расстройством развития, специфичность составила 89-96 % (Nah
et al., 2014). ППЦ и ОПЦ были рассчитаны как 84-95 % и 100 % соответственно (Nah et al.,
2014). Исследование сходной выборки в Мексике показало, что испанский ADEC имеет значе-
ния чувствительности 79-94 % и специфичности 88-100 % (Hedley et al., 2010). Совсем недавно
ADEC был валидизирован в проспективном исследовании клинической выборки детей в воз-
расте 14-37 месяцев в Соединенных Штатах (Hedley et al., 2015). В этом исследовании были
обнаружены значения чувствительности и специфичности в диапазоне от 87 до 93 % и от 52 до
82 % соответственно (Hedley et al., 2015). Сообщалось, что ППЦ и ОПЦ составляют 74-87 %
и 82-94 % соответственно (Hedley et al., 2015). В настоящее время разрабатывается краткая
версия ADEC с перспективными исходными данными: чувствительность 81 %, специфичность
78 %, ППЦ 81 % и ОПЦ 78 % (Nah, Young, & Brewer, 2018). В целом, хотя данные о специ-
фичности были неоднозначными, результаты этих исследований свидетельствуют о том, что
ADEC является валидным инструментом скрининга РАС у детей раннего возраста.

 
Шкала наблюдения аутизма в младенчестве

 
Шкала наблюдения аутизма в младенчестве (AOSI) предназначена для оценки симпто-

мов аутизма у детей в возрасте от 6 до 18 месяцев. AOSI – это полуструктурированное свобод-
ное игровое взаимодействие, которое длится примерно 20 минут. Предполагается, что клини-
цист, назначающий AOSI, имеет опыт работы с младенцами и с РАС (Bryson, Zwaigenbaum,
McDermott, Rombaugh, & Brian, 2008). После взаимодействия врач должен заполнить опрос-
ник из 18 пунктов, касающихся социальной коммуникации, переноса навыков и двигатель-
ных навыков, наблюдаемых во время взаимодействия (Bryson et al., 2008), и закодировать каж-
дый пункт по шкале 0-3, причем более высокий балл указывает на более атипичное поведение
(Bryson et al., 2008).

AOSI была первоначально валидизирована на выборках младенцев в возрасте 6 меся-
цев, 12 месяцев и 18 месяцев, которые были набраны путем самостоятельного направления
в текущее проспективное исследование (Bryson et al., 2008). Это исследование в основном
было сосредоточено на оценке надежности методики при ее использовании разными исследо-
вателями и при ретестированиии и установило, что согласованность заключений была выше
0,65, а ретестовая надежность колебалась от 0,61 до 0,68 (Брайсон и соавт., 2008). Более позд-
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нее проспективное исследование показало, что AOSI обладает чувствительностью 38 % и спе-
цифичностью 86 % в клинической выборке младенцев высокого и низкого риска (Bryson &
Zwaigenbaum, 2014). Эти значения не были улучшены с помощью альтернативных порогов
в данном инструменте (Bryson & Zwaigenbaum, 2014). Из-за низкой чувствительности AOSI
рекомендуется только для исследовательских целей (Bryson & Zwaigenbaum, 2014).

 
Рейтинговая шкала детского аутизма

 
Рейтинговая шкала детского аутизма (CARS) предназначена для скрининга детей в воз-

расте 2-6 лет на основе опросника, заполняемого подготовленным CARS наблюдателем. Дети
старше 6 лет также могут быть оценены с помощью CARS, если значение их IQ 79 или ниже
или если налицо значительное нарушение коммуникации. Этот инструмент скрининга содер-
жит 15 пунктов, которые касаются коммуникации, отношений с другими людьми, проявления
эмоций, физических движений, игровых навыков, реакций на перемену и сенсорного поведе-
ния (Schopler, Reichler, & Renner, 1988). Наблюдатель дает ответ на каждый вопрос по шкале
от «Отсутствие явных отклонений» до «Серьезной озабоченности» на основе 5-10-минутного
неструктурированного наблюдения за ребенком. Доступна также версия CARS для заполне-
ния родителями, в которой пункты могут быть помечены как «отсутствие проблемы», «легкая
или умеренная проблема», «серьезная проблема», «не проблема сейчас, но была в прошлом»
или «не знаю». Дети получают более высокие баллы за более тяжелое проблемное поведение,
которое может свидетельствовать о РАС (Schopler et al., 1988). Суммарный балл ниже 30 по
шкале 1-60 указывает на то, что ребенок не подвержен риску развития РАС; суммарный балл
от 30 до 36,5 указывает наумеренную озабоченность в плане РАС, а суммарный балл выше 36,5
свидетельствует о высокой озабоченности в плане РАС (Rellini и соавт., 2004). Более свежее
издание CARS, CARS-2, включает в себя те же критерии, что и CARS, но имеет другой формат
для упрощения использования (Moulton, Bradbury, Barton, & Fein, 2019).

В одном исследовании детей, которые были направлены на оценку в связи с проблемами
развития, CARS дала 100 % чувствительности к РАС (Rellini et al., 2004). Исследование, опуб-
ликованное в следующем году, использовало CARS в качестве инструмента скрининга для
детей в возрасте 2-6 лет, которые были направлены на общую оценку развития в результате
озабоченности их развитием (Perry, Condillac, Freeman, Dunn-Geier, & Beiair, 2005). Это иссле-
дование дало 94 % чувствительности и 85 % специфичности для выделения РАС среди дру-
гих проблем развития (Perry et al., 2005). Это позволяет предположить, что CARS может быть
надежным инструментом для использования в клинических условиях. Полезность CARS для
детей в возрасте до 2 лет неизвестна.

 
Шкала наблюдения по аутизму

 
Шкала наблюдения по аутизму (OSA) требует 10-минутного периода наблюдения клини-

циста, в течение которого он сосредотачивается на реципрокной коммуникации, социальном
взаимодействии (особенно между ухаживающим взрослым и ребенком), реципрокной игре
и спонтанной речи (Haglund, Dahlgren, Kallen, Gustafsson, & Rastam, 2015). После периода
наблюдения врач заполняет опросник из 12 пунктов, в котором ребенок получает балл за пове-
дение по каждому пункту, в котором не совпадает с поведением ребенка в возрасте от 24 до
30 месяцев, соответствующим нормативному уровню развития (Haglund et al., 2015). Таким
образом, более высокий балл соответствует большей озабоченности по поводу РАС. Перво-
начально OSA была протестирована на мультикультурной выборке детей с РАС, синдромом
Дауна и типичным развитием (Haglund et al., 2015). Эта первоначальная валидизация проде-
монстрировала, что 9 пунктов показали наиболее значительные различия между группой детей
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с РАС и другими группами, и при пороговом балле 3 (из 9 пунктов) OSA имела 92 % чувстви-
тельности и 100 % специфичности для РАС (Haglund et al., 2015). Однако OSA является новым
инструментом, разработанным для выявления симптомов РАС у детей в начале третьего года
жизни (или приблизительно в возрасте около 30 месяцев), и полезность этого инструмента у
детей младшего возраста еще не изучена.

 
Скрининг аутизма у двухлеток

 
Скрининг аутизма у двухлеток (STAT) представляет собой 20-минутное структуриро-

ванное взаимодействие между подготовленным клиницистом и ребенком в возрасте от 13 до
24 месяцев (Stone & Ousley, 1997). STAT предназначен для вызова специфического поведения
посредством серии игровых взаимодействий, нацеленных на имитацию, совместное внимание
и коммуникативные навыки (Stone et al., 2000). В STAT баллы набираются по 12 пунктам, в
которых ребенок может «справиться» или «не справиться» (Stone et al., 2000). Каждый пункт
«справился» получает 1 балл, а «не справился» – 0 баллов. Более низкий общий балл свиде-
тельствует о больших основаниях для обеспокоенности на предмет РАС. Пункты сгруппиро-
ваны в три разные области, и общий балл ниже 2 по шкале 0-4 в любой области указывает на
то, что ребенок не справился с этой областью (Stone et al., 2000). Порогом для беспокойства по
РАС в этом инструменте является «провал» в любых двух из трех областей (Stone et al., 2000).

В валидационной выборке детей в возрасте 24-35 месяцев, набранной в центре оценки
развития, STAT дал 83 % чувствительности и 86 % специфичности (Stone et al., 2000). Однако
эти статистические данные были получены в клинической выборке, и психологический воз-
раст детей в группе РАС значительно отличался от психологического возраста детей в группе
типичного развития, что, возможно, повлияло на результаты скрининга (Stone et al., 2000). В
другом исследовании этот вопрос рассматривался с использованием STAT для детей в возрасте
24-35 месяцев, набранных в центре оценки развития и разделенных на составные пары (ребе-
нок с РАС и ребенок без РАС) на основе хронологического и психического возраста (Stone,
Coonrod, Turner, & Pozdol, 2004). Данное исследование показало высокую межисследователь-
скую и тест-ретестовую надежность, 100 % чувствительности и 85 % специфичности (Stone et
al., 2004). Более того, в проспективном исследовании клинической выборки изучалась полез-
ность STAT для скрининга детей в возрасте до 2 лет (Stone, McMahon, & Henderson, 2008). Это
исследование показало, что пороговое значение 2,75 по шкале 0-4 для «не справился» в любой
области уместно для детей в возрасте 13-23 месяцев (Stone et al., 2008). Этот пороговый балл
дал 93 % чувствительности и 83 % специфичности в выборке более младшего возраста (Stone
et al., 2008). В совокупности результаты этих исследований свидетельствуют о том, что STAT
является надежным инструментом скрининга РАС детей в возрасте от 1 года до 3 лет, хотя
проведение требует времени и участия подготовленного и квалифицированного клинициста.
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Скрининг на основе технологий

 
По мере того, как технологии все шире внедряются в повседневную жизнь многих семей,

а телемедицина набирает обороты как жизнеспособный метод расширения доступа к меди-
цинским услугам, многие ученые переключают свое внимание науход при помощи видеоаппа-
ратуры и приложений. Телемедицина становится потенциальным средством снижения затрат
на здравоохранение и устранения социально-экономических барьеров, а также расширения
доступа в отдаленные районы с помощью домашних компьютеров и мобильных устройств
(Dorsey & Topol, 2016). Кроме того, методы машинного обучения являются новыми страте-
гиями, которые начинают использоваться для повышения эффективности раннего скрининга
(Achenie et al., 2019; Thabtah & Peebles, 2020).

Такие ресурсы, как Навигатор по аутизму (http://autismnavigator.com), возглавляемый
доктором Эми Уэзерби и поддерживаемый Национальным институтом психического здоровья
(NIMH), распространяют информацию о РАС среди семей по всей территории Соединенных
Штатов. Эта программа включает в себя электронный скрининг с использованием Раннего
скрининга по аутизму и коммуникативным расстройствам (ESAC) (на коммерческой основе
пока не доступен). Чувствительность ESAC колеблется от 81 до 84 %, а специфичность – от 70
до 89 %, причем результаты варьируются в зависимости от возраста ребенка на момент скри-
нинга (Schrader et al., 2020). Результаты ESAC могут быть отправлены непосредственно педи-
атрам, а затем семьям предоставляются направления к специалистам, которые могут провести
тщательную диагностическую оценку. Сходным образом в университете Ла Троба в Австралии
было создано бесплатное приложение ASDetect (ASDetect.org), которое использует видеопри-
меры ранних вех развития в социальной сфере и коммуникации, а также симптомов РАС для
повышения родительской и профессиональной осведомленности. Основываясь на результатах
двух исследований раннего выявления РАС (Barbaro & Dissanayake, 2010, 2012), ASDetect дает
родителям возможность посмотреть ряд видео, ответить на серию вопросов и помогает совер-
шить ряд мероприятий с ребенком для предупреждения родителей о любых сопутствующих
симптомах, которые могут потребовать дополнительной оценки. ASDetect – это не инстру-
мент скрининга аутизма, а скорее метод, предназначенный для повышения осведомленности
родителей о потенциальных симптомах (Barbaro & Dissanayake, 2012). Подобные программы
направлены на распространение знаний о РАС, увеличение широкого использования наблю-
дения и скрининга, а также сокращение социально-экономических пробелов в диагностике и
вмешательстве. Число исследований таких инструментов на настоящий момент ограничено,
но они являются новым направлением для эффективных скринингов, которые реагируют на
меняющиеся потребности и приоритеты семей в XXI веке. Дополнительную информацию о
применении технологий для поддержки детей и семей, затронутых РАС, см. в главе 10.

 
Видеогид для раннего скрининга аутизма

 
Видеогид для раннего скрининга аутизма (E-VAS) – это недавно разработанный онлайн-

инструмент, который включает в себя видео типичного и атипичного поведения детей в
возрасте 18-48 месяцев, чем подготавливает ухаживающих взрослых по вопросам симпто-
матичного поведения. После они заполняют опросник из 29 пунктов о поведении ребенка
(Newschaffer et al., 2017). Заполнение этого инструмента занимает менее 30 минут (Newschaffer
et al., 2017). Цель этого формата состоит в том, чтобы повысить осведомленность о ран-
них симптомах РАС, проявляющихся в игре, гибкости, совместном пользовании, выражениях
лица, жестах и необычных движениях тела, и помочь ухаживающим взрослым верно иденти-
фицировать эти симптомы у собственных детей (Newschaffer et al., 2017). На каждый пункт
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родители отвечают по шкале 0-4, причем более высокий балл указывает на большую тяжесть
симптомов (Newschaffer et al., 2017). Порогом для беспокойства по поводу РАС выступает
общий балл 53 по шкале 0-116 баллов (Newschaffer et al., 2017).

В проспективном исследовании удобной выборки детей в возрасте 24-39 месяцев,
которые были направлены для оценки нервно-психического развития, E-VAS показал 92 %
чувствительности и 38  % специфичности к РАС с рекомендованным пороговым баллом
(Newschaffer et al., 2017). Однако, когда пороговый балл в той же выборке был установлен на
62, этот инструмент дал 83 % чувствительности и 49 % специфичности (Newschaffer et al.,
2017). Эти результаты предполагают, что с дальнейшими исследованиями и разработками для
улучшения специфичности этот новый инструмент может получить широкое применение в
качестве скрининга РАС.
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Резюме доступных инструментов скрининга

 
Для клинического и исследовательского использования доступен широкий спектр

инструментов скрининга. При принятии решения о том, какие инструменты использовать,
наряду с психометрическими свойствами необходимо учитывать стоимость инструмента, его
доступность, простоту использования, реакцию в различной культурной среде, а также время
и подготовку персонала, требуемые для применения и оценки. В связи с потребностью в
культурно и лингвистически чувствительных скрининговых инструментах, демонстрирующих
эффективность в различных популяциях, дальнейшие исследования должны быть сосредо-
точены на культурной адаптации и установлении норм в различных популяциях и культу-
рах. Ответственный практик или исследователь должен также учитывать этические сообра-
жения, например, необходимость, сбалансированность, чувствительность и специфичность,
чтобы выявить как можно больше случаев заболевания, при этом сводя на нет излишний стресс
для семьи в процессе скрининга. Таким образом, процесс скрининга развития выиграет от
постоянных усилий по оптимизации психометрических показателей существующих инстру-
ментов или создания инновационных процедур с более чувствительными и специфическими
результатами.

Из существующих скринингов Уровня 1, доступных для клинического использования,
наилучший баланс всех этих факторов можно найти в ITC и М-СНАТ. Эти инструменты
доступны бесплатно в интернете и хорошо работают в группах высокого риска, что указывает
на их полезность в качестве широкодоступных мер раннего скрининга. CHAT был переведен
на многие языки и, возможно, является наиболее широко используемым инструментом скри-
нинга, что делает его более доступным для широкого круга населения (Chlebowski et al., 2013).
Кроме того, исходный опросник как М-СНАТ, так и ITC может быть заполнен менее чем за
10 минут. Даже если ребенок получает положительный результат по первоначальной анкете
М-СНАТ, последующее интервью добавляет еще 10 минут. Преимущество ITC заключается в
том, что он подходит для скрининга детей в возрасте до 6 месяцев. Однако каждый инструмент
имеет свои недостатки. Важно учитывать, что некоторые исследования по этим инструмен-
там сообщают о психометрических свойствах в отношении выявления психических или ком-
муникативных расстройств в целом, поэтому точность в отношении РАС в частности может
быть несколько ниже. М-СНАТ неприменим для детей в возрасте до 16 месяцев – слишком
поздно для некоторых родителей, у которых опасения возникают еще раньше, и это говорит не
в пользу инструмента, поскольку мы пытаемся снизить возраст первоначального выявления.
ITC доступен только на английском и испанском языках, что снижает его доступность для раз-
личных групп населения.

Ни одного инструмента скрининга Уровня 2 нет в свободном доступе, что ограничи-
вает возможность применения их в качестве универсальных инструментов скрининга. Однако
инструменты Уровня 2 более полезны в специализированных условиях, и лучше всего заре-
комендовавшие себя инструменты скрининга для других проблем со здоровьем обходятся
дорого. Учитывая требования к опыту оценщиков и финансовым затратам, необходимым для
применения, CARS и STAT имеют наилучшую чувствительность. Некоторые инструменты,
включая E-VAS и OSA, все еще находятся в стадии разработки, но со временем могут стать
жизнеспособными вариантами скрининга Уровня 2, поскольку требуют меньше времени и
финансовых ресурсов, чем CARS и STAT.
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Текущее состояние скрининга по РАС

 
 

Рекомендации Рабочей группы по
профилактике заболеваний США

 
В 1984 году группе из 16 медицинских экспертов было поручено сформировать

Рабочую группу по профилактике заболеваний США (USPSTF) для анализа фактических
данных и выработки рекомендаций по профилактике заболеваний и расстройств (www.
uspreventiveservicestaskforce.org). В настоящее время эта группа состоит из специалистов в
области профилактики, первичной медицинской помощи, семейной медицины, внутренних
болезней, педиатрии, поведенческого здоровья, сестринского дела, акушерства и гинеколо-
гии. USPSTF сотрудничает с Агентством науки и качества здравоохранения для определения
затратности и преимуществ различных профилактических мер и выработки рекомендаций по
уходу за больными и непрерывности медицинских исследований. Важно отметить, что Рабочая
группа предполагает, что ее рекомендации применимы исключительно к лицам, которые заве-
домо не проявляют никаких признаков или симптомов расстройства (Coury, 2015). В 2016 г.

USPSTF предоставила рекомендации по скринингу на предмет депрессии, сер-
дечно-сосудистых заболеваний, легочных заболеваний и различных видов рака.

В дополнение к вышеупомянутым рекомендациям в феврале 2016 г. USPSTF опубли-
ковала двойную рекомендацию по стандартизированному скринингу РАС у детей очень ран-
него возраста. Во-первых, Рабочая группа поддержала дальнейшее использование стандарти-
зированных инструментов скрининга для подтверждения наличия проблем развития, если у
родителей или педиатров возникает повод для озабоченности (Siu & The USPSTF, 2016). Во-
вторых, «USPSTF пришла к выводу, что имеющихся данных недостаточно для оценки баланса
пользы и вреда скрининга РАС у маленьких детей в тех случаях, когда родители или клини-
цист не высказывали опасений по поводу данного расстройства» (Siu & The USPSTF, 2016, p.
691). Рабочая группа признала доступность высококачественных инструментов скрининга, но
поставила под сомнение доказательства пользы от широкого использования этих инструментов
(Siu & The USPSTF, 2016). В частности, USPSTF утверждает, что ранний всеобщий скрининг
может быть неполезен, поскольку исследования, демонстрирующие преимущества вмешатель-
ства, были сосредоточены в основном на детях старшего возраста, а данные о долгосрочных
результатах раннего вмешательства ограничены, и что дети с РАС, как правило, выявляются
членами семьи или врачами первичной медицинской помощи, а не в ходе процессов скрининга
(Siu & The USPSTF, 2016). Рабочая группа призвала провести дополнительные исследования
для поиска адекватных доказательств прямого влияния раннего всеобщего стандартного скри-
нинга на долгосрочные результаты, особенно у детей, по поводу которых не возникало озабо-
ченности до скрининга (Siu & The USPSTF, 2016). Кроме того, USPSTF заявила, что дети,
идентифицированные только с помощью инструментов скрининга, могут иметь менее выра-
женные симптомы РАС, чем те, которые были идентифицированы родителем или клиницистом
(Siu & The USPSTF, 2016). Кроме того, положительный исход у этих детей со слабо проявив-
шимся расстройством возможен даже в случае постановки диагноза и начала вмешательства
в более позднем возрасте, что отрицает необходимость стандартизированного скрининга до
того, как возникнет озабоченность родителей или клиницистов (Siu & The USPSTF, 2016).
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Ответы на рекомендации USPSTF

 
Хотя рекомендация USPSTF была не «рекомендацией за или против скрининга» (Siu

& The USPSTF, 2016, стр. 693), она создавала впечатление, что всеобщий стандартный скри-
нинг не поощряется (Pierce, Courchesne, & Bacon, 2016; Veenstra-VanderWeele & McGuire,
2016). Многие эксперты по РАС, в том числе крупнейшие группы правозащитников и ученых
«Говорит аутизм», Научный фонд аутизма, Консорциум изучения сиблингов в младенчестве,
отреагировали на эту рекомендацию обеспокоенностью противоречиями, присутствующими в
рекомендации USPSTF по скринингу, пробелами в рассмотрении имеющихся данных и потен-
циальными последствиями заявления USPSTF для РАС сообщества (Fein et al., 2016; Pierce
et al., 2016; Veenstra-VanderWeele & McGuire, 2016). USPSTF также оспаривала способность
процедур всеобщего стандартного скрининга расширить возможности участия в раннем вме-
шательстве, снизить средний возраст при первом диагнозе и снизить частоту случаев, пропу-
щенных родителями и педиатрами, которые полагаются только на высказанную озабоченность
(Pierce et al., 2016). Однако имеющиеся данные (напр., Miller et al., 2011; Oosterling et al., 2010;
Robins et al., 2014) свидетельствуют о том, что всеобщий ранний скрининг может, среди про-
чего, дать такие преимущества.

 
Преимущества раннего скрининга и вмешательства

 
Основная цель скрининга заключается в том, чтобы поставить диагноз как можно

раньше, исходя из предположения, что более ранняя диагностика приводит к более раннему
вмешательству и лучшим результатам. (См. в главах 4 и 8 подробные отчеты о раннем вмеша-
тельстве для детей с РАС или продромальными признаками риска.) Было показано, что внед-
рение всеобщего стандартного скрининга снижает возраст постановки диагноза почти на 2
года (Oosterling et al., 2010; Robins et al., 2014) – 2 года, в течение которых могут быть ока-
заны услуги раннего вмешательства, которые в противном случае были бы недоступны. Дан-
ные свидетельствуют о том, что чем младше ребенок в начале интенсивного раннего вмеша-
тельства, тем больше социальных, коммуникативных и адаптивных навыков он приобретет
(Granpeesheh, Dixon, Tarbox, Kaplan, & Wilke, 2009; Rogers et al., 2012). Таким образом, сни-
жение возраста первичного диагноза, обеспеченное широким внедрением всеобщего стандарт-
ного скрининга, может стать критическим первым шагом на пути к эффективному вмешатель-
ству. Рабочая группа заявляла, что при анализе рисков и преимуществ всеобщего стандартного
скрининга РАС не было достаточно доказательств того, что преимущества скрининга переве-
шивают потенциальный вред (Siu & The USPSTF, 2016). Однако преимущества раннего всеоб-
щего скрининга включают широкое выявление и направление на оценку и услуги детей млад-
шего возраста, подверженных риску развития РАС (Oosterling et al., 2010; Robins et al., 2014).
В то время как исследования по определению долгосрочных последствий раннего вмешатель-
ства, доступ к которому облегчается процедурами раннего скрининга, продолжаются, появ-
ляется все больше свидетельств его преимуществ (Anderson, Liang, & Lord, 2014; Bradshaw,
Steiner, Gengoux, & Koegel, 2015; Dawson et al., 2010; Granpeesheh et al., 2009; Green et al.,
2010, 2013; Rogers et al., 2012). Это позволяет предположить, что потенциальные преимуще-
ства от расширения доступа к вмешательству посредством раннего скрининга могут переве-
сить потенциальный вред скрининга. USPSTF также игнорирует другие возможные преиму-
щества скрининга. Всеобщий стандартный скрининг дает возможность выявить не связанные
с РАС нарушения нервно-психического развития, значительные задержки в развитии речи или
другие глобальные задержки развития, которые могут потребовать раннего вмешательства. В
ходе исследований почти все дети, выявленные в результате скрининга, имели расстройства
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нервно-психического развития, хотя и не все имели РАС, и все они в силу необходимости были
направлены к специалистам по раннему вмешательству (Robins et al., 2014). Однако до сих пор
неясно, является ли общий скрининг задержек развития достаточным для выявления ранних
случаев РАС или необходимы специальные инструменты скрининга РАС.

USPSTF утверждала, что дети, которые идентифицируются на более поздней стадии и
которые в раннем детстве не вызывали озабоченности у родителей и врачей, могут иметь более
легкие случаи РАС, чем те, кого идентифицируют в раннем детстве с помощью инструментов
скрининга, и с большей вероятностью имеют положительные результаты независимо от воз-
раста постановки диагноза (Siu & The USPSTF, 2016). Хотя есть исследования, предполагаю-
щие, что люди с более высокими когнитивными функциями и более мягкими симптомами РАС
имеют в целом лучшие результаты (Sigman & McGovern, 2005; Szatmari et al., 2015), существует
мало данных, подтверждающих заявление USPSTF о том, что дети с более мягкими симпто-
мами не получают такой же пользы от ранней диагностики и вмешательства, как их сверстники
с более тяжелыми симптомами (Turner & Stone, 2007). Дополнительную информацию о долго-
срочных результатах у младенцев, подверженных риску развития РАС, см. в главе 7.

 
Сложный характер симптомов РАС

 
На протяжении всей рекомендации USPSTF не признавалауникальной природы РАС в

том смысле, что в настоящее время они не могут быть диагностированы с помощью биологи-
ческих процедур, таких как анализы крови или сканирование мозга (Veenstra-VanderWeele &
McGuire, 2016). Вместо этого Рабочая группа рассматривала исследования по РАС точно так
же, как рассматривает исследования по раку или другим заболеваниям, которые имеют извест-
ные, идентифицируемые биологические маркеры (Veenstra-VanderWeele & McGuire, 2016).
Такая точка зрения подтолкнула Рабочую группу рекомендовать проводить стандартизирован-
ный скрининг РАС только в тех случаях, когда родители или врачи обеспокоены потенциаль-
ными симптомами РАС у ребенка (Veenstra-VanderWeele & McGuire, 2016). Хотя обеспоко-
енность родителей чрезвычайно ценна и всегда должна приводить к скринингу, имеющиеся
данные свидетельствуют о том, что дети должны проходить скрининг вне зависимости от нали-
чия или отсутствия обеспокоенности у родителей. На самом деле в случае некоторых детей, у
которых расстройство было выявлено при скрининге, родители и врачи не высказывали какой-
либо озабоченности проблемами развития до него (Miller et al., 2011). Miller и коллеги (2011)
обнаружили, что 30 % детей, которые дали положительные результаты при скрининге и полу-
чили диагноз РАС, ранее не вызывали никаких опасений. Более того, только у 20 % этих детей с
истинно положительными результатами скрининга ухаживающие взрослые и родители выска-
зывали озабоченность до скрининга и постановки диагноза (Miller et al., 2011). Этот вывод
указывает на то, что инструменты скрининга жизненно важны для выявления детей, которые
могут быть подвержены риску развития РАС и не идентифицируются с помощью других мето-
дов, таких как серьезная озабоченность родителей или специалистов.

Кроме того, Рабочая группа исходит из предположения, что родители понимают траек-
тории нормального развития детей и ранние симптомы РАС, а у клиницистов есть достаточно
времени и возможностей уловить признаки и симптомы в ходе коротких, рутинных осмотров.
Из-за сложности и неоднородности ранних симптомов РАС это предположение способствует
несистематическому, ненадежному методу принятия решения о том, когда и кого следует под-
вергать скринингу (Coury, 2015; Pierce et al., 2016; Veenstra-VanderWeele & McGuire, 2016).
Многие ранние симптомы РАС трудноуловимы, например, неспособность реагировать на свое
имя или другие предложения социальной вовлеченности, снижение или отсутствие невербаль-
ной коммуникации (например, указывание пальцем, выражение лица, взгляд), снижение ини-
циации социальной вовлеченности и снижение навыков совместного внимания (Reznick et al.,
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2007). Распознавание этих маркеров может быть затруднено из-за гетерогенности таких форм
поведения у детей. Кроме того, эти формы поведения редко полностью отсутствуют, а скорее
редуцированы или непостоянны, что затрудняет выявление. Например, дети младшего воз-
раста с РАС реагируют на свое имя примерно в половине случаев, и, хотя дети с типичным
развитием реагируют более последовательно, они все же не всегда реагируют (Gabrieben et al.,
2015). Исследования также показали, что в среднем в течение 10-минутного периода 89 %
поведения ребенка с РАС согласуется с типичным поведением (Gabrielsen et al., 2015). Эти
данные указывают на то, что симптомы, которые могут вызывать беспокойство по поводу ран-
него РАС, часто незначительны в поведении ребенка и могут не проявляться во время краткого
медицинского осмотра. На самом деле специалисты, имеющие значительный опыт работы с
РАС, после 10-минутного наблюдения смогли выявить только 61 % детей с РАС (Gabrielsen et
al., 2015). Поэтому можно ожидать, что педиатры, не имеющие специального опыта в области
РАС, будут еще менее склонны замечать тревожное поведение во время коротких, рутинных
осмотров. Более подробную информацию о развитии детей с РАС см. в главах 3 и 6.

Эта проблема еще более осложняется тем, что в первые несколько лет жизни симптомы
РАС иногда проявляются непоследовательно (Brian et al., 2014; Kim et al., 2018). Появление
симптомов еще более осложняется регрессией развития, которая может наблюдаться у детей
с РАС, так что ребенок может не соответствовать критериям озабоченности при скрининге в
раннем возрасте, но может соответствовать этим критериям при повторном скрининге в более
позднем возрасте (Rogers, 2004; Brown & Prelock, 1995). Результаты этих исследований пока-
зывают, что, несмотря на рекомендацию USPSTF проводить скрининг только при наличии
обеспокоенности, его инструменты следует внедрять на ранней стадии для выявления случаев,
которые могут быть пропущены, если опираться только на клинические впечатления, и должны
продолжать внедряться в течение первых трех лет жизни, чтобы гарантировать, что дети, чьи
симптомы развиваются позже, все равно будут выявляться как можно раньше.

 
Другие факторы, влияющие на скрининг

 
Хотя AAP, AAN и CNS исторически рекомендовали проводить всеобщий стандартный

скрининг на РАС, по-настоящему всеобщий скрининг до сих пор не внедрен в Соединенных
Штатах из-за непоследовательности осуществления его врачами, непоследовательности про-
цедур скрининга и доступа к инструментам скрининга (King et al., 2010; Liptak et al., 2008;
Radecki, Sand-Loud, О’Коннор, Sharp, & Olson, 2011; Arunyanart et al., 2012; Zuckerman et al.,
2014; Khowaja, Hazzard, & Robins, 2015). С 2002 по 2009 г. доля педиатров, использовавших
инструменты скрининга во время профилактических осмотров в Северной Америке, увеличи-
лась с 23 до 48 %, а к 2012 г. эта статистика лишь незначительно возросла до 50 % (Radecki et
al., 2011; Arunyanart et al., 2012). Кроме того, педиатры, чьи пациенты происходили в основ-
ном из небелых или не застрахованных по программе Medicaid семей, с меньшей вероятно-
стью использовали стандартизованные инструменты скрининга РАС (Arunyanart et al., 2012).
Поэтому использование инструментов скрининга при всех посещениях педиатра, включая экс-
тренные посещения или посещения по болезни, является обязательным для выявления случаев
РАС в незастрахованных семьях, которые с меньшей вероятностью, чем застрахованные семьи,
являются на профилактические осмотры (Miller et al., 2011). К сожалению, решимость USPSTF
может привести к некоторому откату назад, еще больше снизив вероятность того, что прак-
тикующие врачи будут применять всеобщий стандартный скрининг (Veenstra-VanderWeele &
McGuire, 2016).

Помимо вариативности в применении скрининга практикующими врачами существует
множество барьеров, затрудняющих семьям доступ к процедурам скрининга, включая расовые
и культурные факторы, родной язык, географическое положение, уровень грамотности, обра-
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зование родителей и социально-экономический статус (Antezana, Scarpa, Valdespino, Albright,
& Richey, 2017; Zuckerman et al., 2014). Хотя распространенность РАС необязательно суще-
ственно различается в различных этнических группах, родители в латиноамериканских и
афроамериканских общинах с меньшей вероятностью сообщают о симптомах РАС, проявля-
емых их детьми (Liptak et al., 2008), и детям из латиноамериканских и афроамериканских
общин диагноз ставится, как правило, позже (Jo, Schieve, рис, Yeargin-Allsopp & Tian, 2015;
Mandell, Listerud, Levy, & Pinto-Martin, 2002). Такое различие может быть связано с недоста-
точной осведомленностью о симптомах РАС, языковыми барьерами при попытке выразить
озабоченность соответствующим специалистам, ограниченным доступом к культурно и линг-
вистически адекватным инструментам скрининга и/или культурной стигматизацией, обуслов-
ленной выражением озабоченности по поводу психических заболеваний (Zuckerman et al.,
2014). Например, вопросы, включенные в некоторые опросники для родителей, составленные
на английском языке, трудны для родителей, предпочитающих иной язык, или для тех, кому не
хватает образования (Khowaja et al., 2015). Семьи с более низким уровнем образования родите-
лей могут не иметь знаний о типичном и атипичном развитии, поэтому они, возможно, неспо-
собны достаточно точно ответить на вопросы педиатров во время наблюдения за развитием
(Khowaja et al., 2015). Данные также показали, что семьи с более низким образованием матери,
более низким социально-экономическим статусом, а также семьи меньшинств с меньшей веро-
ятностью посещали последующие оценки после получения положительных результатов скри-
нинга (Herlihy et al., 2014; Khowaja et al., 2015). Эти проблемы с завершением скрининга и
последующим наблюдением, а также проблемы, связанные с географическими барьерами и
различиями в обеспечении услугами, привели к более поздней диагностике РАС и потере воз-
можностей для раннего вмешательства в этих популяциях (Daniels & Mandell, 2014; Herlihy
et al., 2014; Khowaja et ал., 2015). Аналогичные культурные соображения следует изучить в
отношении скрининга РАС в развивающихся странах с ограниченным доступом к скринингу
профессиональным консультациям и медицинской помощи по лечению нарушений развития
(Samadi & McConkey, 2011). См. главу 11.

Разнообразие факторов, влияющих на каждый этап процесса скрининга, подчеркивает
необходимость, по крайней мере, более широкого внедрения стандартного скрининга среди
известных групп высокого риска, таких как младшие сиблинги детей с РАС или младенцы,
родившиеся раньше срока. Кроме того, для оптимизации доступа к услугам скрининга должны
быть доступны инструменты скрининга, которые могут быть заполнены на различных языках,
устно, письменно или онлайн. Необходимы усилия для обеспечения доступности стандартного
скрининга для различных групп населения, с тем чтобы уменьшить неравенство в возрасте пер-
вой идентификации среди меньшинств, малообразованных и семей с низким социально-эко-
номическим статусом. Одним из предлагаемых методов ослабления влияния этих социальных
детерминант здоровья на процедуры скрининга и направления к специалисту является привле-
чение к проведению скрининга лиц, оказывающих услуги по уходу за детьми и первую меди-
цинскую помощь (Janvier et al., 2016). Если педиатры будут следовать рекомендации USPSTF
2016 г. и проводить скрининг только тогда, когда будет высказываться озабоченность, и если
не будут найдены дальнейшие меры по устранению вышеперечисленных барьеров, то дети из
меньшинств или малообразованных семей с большей вероятностью будут пропущены. Резюме
процесса скрининга – см. рис. 2.1.

 
Резюме откликов

 
Хотя рекомендация USPSTF по скринингу не высказывалась недвусмысленно против

скрининга РАС, противоречия, пробелы и потенциальные последствия заявления Рабочей
группы практически оставили без поддержки идею всеобщего стандартного скрининга. Хотя
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для определения долгосрочных результатов всеобщего стандартного скрининга могут потре-
боваться дополнительные исследования, подавляющая реакция исследовательского и клини-
ческого сообщества РАС на рекомендацию USPSTF состояла в продолжении медицинскими
работниками использования инструментов скрининга РАС для всех пациентов даже по мере
продолжения исследований. Тем более что решение USPSTF прямо противоречило преце-
денту, установленному AAP, AAN и CNS (Coury, 2015; Pierce et al, 2016; Veenstra-VanderWeele
& McGuire, 2016).

Рисунок 2.1. Древо решений: от скрининга до диагноза

Поскольку USPSTF является уважаемым комитетом, который внес значительный вклад в
улучшение многих областей профилактической помощи, ее рекомендация в отношении скри-
нинга РАС может оказать значительное влияние на исследования и диагностику РАС. Рабочая
группа призвала провести дополнительные исследования результатов вмешательства в выбор-
ках детей, которые были идентифицированы с помощью исключительно инструментов скри-
нинга для определения полезности последнего (Siu & The USPSTF, 2016). Однако данные о
долгосрочных результатах ранней диагностики и лечения не так легко собрать из-за воздей-
ствия РАС на семью в целом, проблем с количественной оценкой симптомов РАС и трудно-
стей с истинной рандомизацией условий интенсивного лечения (Pierce et al., 2016; Bolte &
Diehl, 2013). Тем самым исследователи опасаются, что финансирование исследований аутизма
может быть распределено неверно и сосредоточено в большей степени на вопросе проведе-
ния скрининга и в меньшей – на разработке эффективных методов лечения детей, получив-
ших диагноз РАС (Pierce et al., 2016). Возвращение фокуса исследований к полезности скри-
нинга может «спровоцировать шаг назад» (Veenstra-VanderWeele & McGuire, 2016, p. 328) в
тех достижениях, которые были сделаны на пути к более ранней диагностике и раннему эффек-
тивному вмешательству. Это, в свою очередь, может потенциально увековечить и без того тре-
вожное неравенство в возрасте первого диагноза на основании этнической принадлежности,
уровня образования и социально-экономического статуса семьи и годового дохода домохозяй-
ства (Coury, 2015; Veenstra-VanderWeele & McGuire, 2016).
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Будущие направления скрининга

 
Как отметила USPSTF, возможно, самым большим препятствием на пути понимания

полезности раннего скрининга является отсутствие исследований долгосрочных последствий
раннего вмешательства в выборках, выявленных с помощью скрининга (Siu & The USPSTF,
2016). Кроме того, Рабочая группа выразила озабоченность по поводу влияния скрининга на
процесс раннего вмешательства, в частности, по поводу ограниченных ресурсов для оценки и
лечения, а также сложного процесса, связывающего скрининг и доступ к медицинской помощи
(Siu & USPSTF, 2016). Эти проблемы присутствуют в выводах количественного исследования
целенаправленной выборки семей, получивших направление на раннее вмешательство и вос-
пользовавшихся услугами специалиста, семей, получивших направление на раннее вмешатель-
ство и не воспользовавшихся услугами специалиста, и специалистов, осуществлявших раннее
вмешательство (Jimenez, Barg, Guevara, Gerdes, & Fiks, 2012). Jimenez и коллеги (2012) обна-
ружили, что препятствия для доступа к услугам включают в себя проблемы коммуникации,
решение родителей полагаться на собственное суждение о необходимости обращения за услу-
гами по вмешательству, выжидательная позиция «поживем – увидим» и логистические пре-
поны. Эти барьеры указывают на необходимость улучшения общего доступа к услугам, начи-
ная со скрининга и заканчивая диагностической оценкой и осуществлением вмешательства.

Дисциплины, обеспечивающие поддержку РАС, также должны будут способствовать про-
ведению лонгитюдных исследований, отслеживающих детей от первоначального скрининга до
взрослого возраста и далее. Эти исследования должны быть сосредоточены на способности
семьи получить доступ к медицинской помощи, а также на том, было ли осуществлено раннее
вмешательство, каковы были интенсивность и направленность этого лечения, а также какой
тип лечения был предоставлен. Разумеется, по сравнению с исследованиями других типов
(например, охватывающими разные группы), лонгитюдные проекты значительно более доро-
гостоящие и трудоемкие. Поэтому ретроспективные исследования процесса скрининга, типа
и интенсивности раннего вмешательства, которое было проведено для детей школьного воз-
раста и взрослых с РАС, когда они были детьми, могут быть более целесообразным ответом на
озабоченность USPSTF касательно методов идентификации, которые в конечном итоге дадут
оптимальный результат. Хотя эти типы исследований могут не соответствовать типичным эпи-
демиологическим стандартам. Например, эти исследования будут основываться на воспоми-
наниях родителей или участников относительно участия в раннем вмешательстве. Кроме того,
недавние изменения в практике раннего вмешательства могут дать долгосрочные результаты,
значительно отличающиеся от тех, которые были достигнуты в ходе вмешательств, осуществ-
ленных десять лет назад. В качестве альтернативы можно продолжать сбор информации с
помощью перекрестных исследований. Хотя последствия могут быть ограниченными, более
низкая стоимость делает эти исследования более осуществимыми.

Исследования в области скрининга также могли бы выиграть от более пристального
внимания к внедрению и осуществимости процедур скрининга. Например, важно опреде-
лить новые методы, с помощью которых можно последовательно проводить скрининг в груп-
пах населения, различающихся по языковым предпочтениям, уровню грамотности, доступу
к медицинским услугам, этнической принадлежности и социально-экономическому статусу.
Необходимо разработать новые методы для проведения скрининга в условиях различных
общественных учреждений, таких как школы или детские сады с тем, чтобы повысить его
доступность для семей, не имеющих регулярного доступа к первичной медицинской помощи
(Janvier et al., 2016). Если будут разработаны новые инструменты скрининга для использова-
ния в учреждениях первичной медицинской помощи, то может оказаться полезным обучение
практикующих медсестер и другого персонала выявлению ранних признаков задержки разви-
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тия и РАС. Это поможет увеличить число специалистов, уже контактирующих с пациентами,
и повысить осведомленность о необычных паттернах развития с учетом проблем внедрения
в реальных условиях (Barbaro & Dissanayake, 2010; King et al., 2010). Также телемедицина и
скрининг на основе приложений, таких как E-VAS и Autism Navigator, могут стать способом
адаптации современных технологий к потребностям мультикультурной популяции. См. главу
10.

Повышение осведомленности как врача, так и родителей о ранних вехах развития и
симптомах РАС будет способствовать раннему выявлению и лечению. Такие организации,
как CDC (www.cdc.gov), «Аутизм говорит» (www.autismspeaks.org), а также Научный фонд
аутизма (https://autismsciencefoundation.org), уже работают над повышением осведомленности
через свои бесплатные и доступные веб-сайты с точной информацией о вехах развития и рас-
стройствах, включая РАС. Хотя предстоит проделать еще много работы, исследования преиму-
ществ скрининга и наличие адекватных инструментов скрининга показывают, что эффектив-
ный и точный скрининг – это стоящее дело.
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Глава 3. Психологическое развитие детей младшего
возраста с расстройствами аутистического спектра

 
 

Сьюзенн Л. Мейкари, Келли К. Пауэлл, Меган Лайонс, Селин
А. Сольнье, Анджелина Вернетти и Катаржина Чаварска

 
Становится все более очевидным, что младенцы с расстройством аутистического спек-

тра (РАС) из-за рано возникающих отличий во внимании, восприятии и познании, подкреп-
ленных нейроповеденческими и нейробиологическими особенностями (Chawarska, Macari, &
Shic, 2013; Elison et al., 2013; Jones & Klin, 2013; Jones et al., 2016; Hazlett et al., 2017; Shen et al.,
2013; Shic, Macari, & Chawarska, 2014; Wolf et al., 2012), начинают воспринимать мир по-раз-
ному в течение первого года жизни. К его окончанию многие младенцы с РАС демонстрируют
явные отличия в поведении по сравнению со сверстниками, скорее всего вследствие итераци-
онных процессов нарушения развития (Barbaro & Dissanayake, 2013; Bryson et al., 2007; Filliter
et al., 2015; Macari et al., 2012; Mitchell et al., 2006; Ozonof et al., 2010; Rozga et al., 2011; Wan
et al., 2013; Zwaigenbaum et al., 2005; Chawarska et al., глава 5 настоящего сборника; Sifre et al.,
глава 6 настоящего сборника). Сразу возникает несколько вопросов. Как эти различия, кото-
рые впоследствии приводят к постановке диагноза РАС, влияют на более широкое психологи-
ческое развитие младенцев и детей младшего возраста? Существуют ли области вне основных
признаков расстройства, которые становятся частью этого каскада кумулятивных атипично-
стей? В этой главе мы сосредоточимся на областях раннего развития, которые, по-видимому,
подвержены влиянию РАС или сочетаются с ними. Эти области включают в себя эмоциональ-
ное поведение, как привязанность, темперамент и эмоциональная экспрессивность, а также
раннее развитие когнитивного, речевого и адаптивного поведения. Эти ранние процессы воз-
действуют на развивающийся мозг и, таким образом, оказывают влияние на гетерогенные тра-
ектории развития (см. Sifre et al., глава 6 настоящего сборника). Хотя опыт играет жизненно
важную роль в специализации различных областей мозга (Johnson, 2001), расхождение в разви-
тии может сильно зависеть от исходных различий в нейромодуляторных системах, связанных с
темпераментом (Lewis, 2005). Кроме того, субкортикальные нейронные процессы, участвую-
щие в эмоциях, взаимодействуют с корковыми системами. К таким существенным взаимодей-
ствиям относится влияние на связи между отделами мозга, а также на синаптический прунинг
и шейпинг на протяжении времени (Lewis, 2005).

Изучение детей младшего возраста с РАС является ключом к более глубокому понима-
нию естественной истории РАС до осуществления вмешательства и до того, как на проявление
РАС повлияют вторичные симптомы и коморбидные расстройства. Мы рассматриваем здесь
исследования, посвященные различным аспектам психологического развития очень маленьких
детей с РАС в позднем младенчестве.
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Эмоциональное развитие

 
Поскольку эмоции играют важную роль в формировании социального и когнитивного

развития, эта тема получила повышенное внимание в исследованиях детей раннего возраста с
РАС. Мы начинаем с привязанности, первичных эмоциональных отношений, формирующихся
между ребенком и значимым взрослым в первые недели и месяцы жизни. Вопрос уже не в том,
формируют ли дети с аутизмом привязанности, а в том, каковы тонкие различия в этих отно-
шениях и какие особенности ребенка на них влияют? Темперамент в более широком смысле и
его эмоциональные аспекты также вызвали новую волну интереса к этой области. Темперамент
при РАС в основном изучался на основе отчетов родителей. Однако недавние исследования
изучали эмоции на поведенческом и физиологическом уровнях с использованием стандарти-
зированных индукционных проб с целью вызвать эмоции. Эти направления исследований ука-
зывают на критическую роль эмоций в формировании высокогетерогенных фенотипов, а также
их роль в возникновении коморбидных симптомов у детей старшего возраста с РАС.

 
Привязанность

 
Узы привязанности между ребенком и фигурой значимого взрослого (Ainsworth, Blehar,

Waters, & Wall, 1978) часто становились темой изучения у детей с РАС. Считается, что пове-
дение маленького ребенка во время лабораторных эпизодов разлучения и воссоединения
или парадигмы «Незнакомой ситуации» отражает историю диадического взаимодействия и
может предсказывать аспекты последующего функционирования. В случае безопасной при-
вязанности ребенок, сопровождаемый близким взрослым, более глубоко исследует окружа-
ющую среду, чем ребенок, сопровождаемый незнакомым человеком. Также безопасная при-
вязанность характеризуется реакцией дистресса и поиском физической близости в случае
разлуки и воссоединения, соответственно. Хотя РАС влияет на способность к социальным
взаимодействиям, исследования детей младшего и дошкольного возраста с РАС, использу-
ющие парадигму «Незнакомой ситуации», не показали отсутствия поиска близости и дру-
гих форм поведения, которые символизируют безопасную привязанность (Capps, Sigman, &
Mundy, 1994; Dissanayake & Crossley, 1996; Naber et al., 2007; Rogers, Ozonoff, & Maslin-
Cole, 1993; Waterterhouse & Fein, 1998; Willemsen-Swinkels, Bakermans-Kranenburg, Buitelaar,
van IJzendoorn, & van Engeland, 2000). Однако показатели классификации безопасной привя-
занности несколько ниже у детей раннего возраста с РАС, чем в группах типично развиваю-
щихся (TP) или отстающих в развитии (ОР) детей. По данным метаанализа исследований с
участием детей дошкольного возраста с РАС (Rutgers, Bakermans-Kranenburg, van IJzendoorn, &
Berckelaer-Onnes, 2004), 53 % детей проявляли наличие безопасной привязанности. Сходным
образом, обзор исследований детей с РАС в более широком возрастном диапазоне позволяет
предположить, что примерно 47 % выказывают наличие безопасной привязанности (Teague,
Gray, Tonge, & Newman, 2017) по сравнению с приблизительно 60 % TP детей (Ainsworth et
al., 1978), при этом при РАС преобладали небезопасный и дезорганизованный типы привязан-
ности, что не многим отличается от показателей, подобранных по психологическому возрасту
детей с другими задержками (Naber et al., 2007). Однако при сопоставлении по адаптивному
поведению и оценке родителями качество привязанности у дошкольников с РАС, как сообща-
ется, было ниже, с большей конфликтностью и меньшей близостью (Teague, Newman, Tonge,
& Gray, 2018).

Несколько факторов, вероятно, способствуют вариабельности в исследованиях, сообща-
ющих о классификации безопасной привязанности в диапазоне от 40 до 60 % детей с РАС
(Teague et al., 2017). Детерминанты привязанности у дошкольников и детей младшего воз-
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раста включают тяжесть симптомов аутизма и умственные способности, причем большая выра-
женность социальных нарушений и тяжесть умственной отсталости связаны с типами менее
надежной эмоциональной привязанности и меньшими проявлениями просоциального поведе-
ния в момент воссоединения (Grzadzinski, Luyster, Spencer, и Lord, 2014; Naber et al., 2007).
Было также установлено, что чувствительность родителей и собственные внутренние модели
привязанности у значимых взрослых играют определенную роль в выборках детей более стар-
шего возраста с РАС (Oppenheim, Koren-Karie, Dolev, & Yirmiya, 2012; Seskin et al., 2010). В
дополнение многие исследования использовали четырехкатегориальную классификационную
систему Эйнсворт и ее коллег (Ainsworth & Bell, 1970; Ainsworth et al., 1978; Main & Solomon,
1990), в то время как оценка с помощью альтернативных методов часто дает другие резуль-
таты. Исследования, где использовались оценка надежности привязанности Richters (Richters,
Waters, & Vaughn, 1988), краткий скрининг-опросник привязанности (Bakermans-Kranenburg,
van IJzendoorn, & Juffer, 2003) или подсчитывалось количество просоциальных поведенческих
актов (Grzadzinski et al., 2014), выявили значительно более низкое качество привязанности у
двухгодовалых детей с РАС по сравнению с контрольной группой типичного развития и детьми
младшего возраста с не относящимися к РАС задержками развития (Rutgers et al., 2007; van
IJzendoorn et al., 2007; Naber et al., 2007). К другим нетипичным формам проявления привязан-
ности относятся повышенное сопротивление контакту и меньшее количество форм поведения,
направленных на его поиск (Rogers et al., 1993). Поскольку количественные измерения выяв-
ляют большую уязвимость привязанности, специфичную для РАС, расхождения между резуль-
татами могут быть частично связаны с проблемами измерения. Таким образом, хотя многие
маленькие дети с РАС способны формировать безопасную привязанность к своим основным
значимым взрослым, тонкие различия в ее качестве очевидны даже у тех, кто проявляет без-
опасную привязанность.

При попытке согласования того, что многие дети с РАС, синдромом, ядром которого
является нарушение социальной мотивации и чувства взаимности, демонстрируют безопас-
ную привязанность, возникает фундаментальное противоречие. Если привязанность лежит в
основе простейшей социальности человека и если аутизм представляет собой крах социаль-
ного взаимодействия (Vivanti & Nuske, 2017), то феномен безопасной привязанности у детей
с РАС действительно является загадкой. Три предложенные гипотезы: (1) привязанность – это
биоповеденческая система, которая является в высшей степени консервативной (Dissanayake
& Crossley, 1996); (2) сохранение поведения, свидетельствующего о привязанности, у малень-
ких детей с РАС обусловлено системами, отделенными от тех, что лежат в основе социальной
сопряженности (Chevallier, Kohls, Troiani, Brodkin, & Schultz, 2012); и (З) кажущаяся сохраня-
ющаяся привязанность при РАС на самом деле методологический артефакт парадигмы экспе-
римента, такой как «Незнакомая ситуация» (Hobson, 2019; Moles, Kieffer, & D’Amato, 2004).
Vivanti и Nuske (Vivanti and Nuske, 2017) предлагают нюансированное разрешение этого явного
противоречия, предполагая, что симптомы РАС действительно оказывают влияние на привя-
занность, но этот эффект, возможно, менее очевиден в угрожающих и более экстремальных
обстоятельствах, создаваемых «Незнакомой ситуацией». Вместо этого симптомы РАС влияют
на стремление к более устойчивому социальному взаимодействию в повседневной жизни в
неопасных условиях.

 
Темперамент

 
Темперамент определяется как нейробиологически обоснованные индивидуальные раз-

личия в реактивности и регуляции в доменах внимания, двигательной активности и эмоций,
возникновение которых берет начало в раннем младенчестве (Goldsmith et al., 1987; Rothbart &
Bates, 1998; Rothbart & Derryberry, 1981). Рассматриваемый как потенциальный базис позднее
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формирующейся личности, ранний темперамент традиционно изучался относительно здоро-
вого и атипичного исходов (Caspi, Henry, McGee, Moffitt, & Silva, 1995; Chess, Thomas, Rutter,
& Birch, 1963), в лонгитюдной связке с социальной компетентностью и отношениями со сверст-
никами (Sanson, Hemphill, & Smart, 2004), а также с тревожностью, социальной самоизоляцией
и экстернализированным поведением в раннем школьном возрасте (Booth-LaForce, & Oxford,
2008; Perez-Edgar et al., 2011; Rubin, Bergess, Dwyer, & Hastings, 2003).

Темперамент у очень маленьких детей с РАС стал ключевой темой нескольких недавних
статей. Направленные в клинику двухгодовалые дети с РАС демонстрировали по ряду доме-
нов различия в темпераменте в сравнении со сверстниками TP и ОР, причем наиболее замет-
ные уязвимости наблюдались в области произвольной регуляции (Macari, Koller, Campbell, &
Chawarska, 2017). Дети младшего возраста с РАС испытывали трудности, когда их просили
переключиться на другую задачу или остановиться, были менее склонны получать удоволь-
ствие и сохранять внимание при действиях низкой интенсивности и демонстрировали мень-
шую осведомленность о тонких стимулах окружающей среды по сравнению со сверстниками
как типичного развития, так и с отставаниями развития, не связанными с РАС. Сниженное
возбуждение по поводу предстоящих приятных занятий (позитивное ожидание) было специ-
фичной для РАС уязвимостью, которая приводила к более низким баллам динамизма в этой
группе по сравнению с контрольной. Некоторые темпераментные уязвимости при РАС были
общими для детей младшего возраста с задержками развития, включая более низкую успокаи-
ваемость (восстановление после экстремальных эмоций) и снижение концентрации внимания.

Сходные результаты были получены для младенцев с РАС, проспективно наблюдавшихся
с момента рождения в когорте семей высокого риска, причем групповые различия возникали
уже в возрасте 6 месяцев (см. Chawarska et al., глава 5 настоящего сборника). Родители сооб-
щали о более низком уровне динамизма (положительной аффективности и уровня активности)
в большой когорте шестимесячных детей, у которых позже был диагностирован РАС (Paterson
et al., 2019). В другом исследовании родители сообщали о более низком уровне активности у
своих младенцев (del Rosario, Gillespie-Lynch, Johnson, Sigman, & Hutman, 2013; но см. Clifford,
Hudry, Elsabbagh, Charman, & Johnson, 2013, которые сообщали о более высоком динамизме
у семимесячных младенцев, позже получивших диагноз РАС). Более низкий динамизм, равно
как и более низкая произвольная регуляция, характеризуют годовалых младенцев с расстрой-
ствами аутистического спектра (Clifford et al., 2013; Paterson et al., 2019), то же верно для повы-
шенной негативной аффективности и (Paterson et al., 2019) и дистресса (Zwaigenbaum et al.,
2005). К 24 месяцам дети с высоким риском развития РАС проявляли больше печали и меньше
тяги к ласке, чем их сверстники с низким риском, меньше удовольствия от низкоинтенсивной
деятельности, чем их типично развивающиеся сверстники с высоким и низким риском, боль-
шую застенчивость и меньшую готовностью к утешению, чем контрольная группа высокого и
низкого риска (Clifford et al., 2013), сниженную способность переключения внимания в ответ
на социальные сигналы, снижение ингибиторного контроля и меньшее положительное ожида-
ние, чем сверстники с высокой и низкой степенью риска (Garon et al., 2009; Zwaigenbaum et al.,
2005). В другом исследовании было отмечено значительное снижение адаптивности и поведе-
ния приближения, а также повышение уровня активности в течение первых трех лет у сиблин-
гов высокого риска с РАС по сравнению с сиблингами другого высокого риска (del Rosario et
al., 2013).

Темпераментная уязвимость у детей младшего возраста с РАС возникает в младенчестве
и включает в себя контроль внимания и поведения, а также аффективную реактивность. Как
и в неклинических популяциях (Putnam, Gartstein, & Rothbart 2006), индивидуальные разли-
чия во многих чертах темперамента были весьма стабильными у детей с РАС с младшего до
дошкольного возраста (Macari et al, 2017). Черты темперамента у двухгодовалых детей с РАС не
зависели от сопутствующей тяжести социальных нарушений и уровня когнитивного функцио-
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нирования (Macari et al., 2017), что указывает на независимый вклад темперамента в развитие
фенотипа РАС. Кроме того, изменения в оцененном родителями темпераменте в домене произ-
вольной регуляции внесли уникальный вклад в социальные результаты у детей с РАС, главным
образом повлияв на начальные вербальные и невербальные способности, тяжесть симптомов
аутизма и адаптивное социальное и коммуникативное поведение. Большая тяжесть симптомов
аутизма в результате предсказывалась минимальным улучшением осознанности и реактивно-
сти на низкоинтенсивные стимулы окружающей среды (перцептивная чувствительность) в воз-
расте от 2 до 3,5 лет.

И наоборот, улучшение способности ингибировать поведение (ингибиторный контроль)
по инструкции и повышение удовольствия от низкоинтенсивных видов деятельности (удоволь-
ствие низкой интенсивности) коррелировали с улучшением навыков социальной адаптации 1-2
года спустя. В большой выборке младенцев с высоким и низким риском (Garon et al., 2016) как
положительная аффективность в 12 месяцев, так и произвольная регуляция в 24 месяца отри-
цательно коррелировали с тяжестью симптомов РАС в 36 месяцев. Однако связь между поло-
жительной аффективностью в 12 месяцев и тяжестью симптомов была полностью опосредо-
вана произвольной регуляцией в 24 месяца в модели структурного уравнения. Таким образом,
положительная эмоция оказывает влияние на тяжесть симптомов через свою связь с произ-
вольной регуляцией. Более того, темпераментными чертами, отличавшими младенцев высо-
кого риска без РАС от младенцев высокого риска с РАС, были более высокая положительная
аффективность в 12 месяцев и более высокая произвольная регуляция в 24 месяца (Garon et
al., 2016).

Таким образом, ранние особенности темперамента, отражающие типы поведения или
врожденные способности, способствующие обучению, могут влиять на развитие в социаль-
ной сфере. Например, регуляция внимания полезна для приобретения таких навыков, как экс-
прессивная речь (Salley, Panneton, & Colombo, 2013) и мониторинг деятельности других, что
является ключом к обучению через наблюдение (Shic, Bradshaw, Klin, Scassellati, & Chawarska,
2011). Внимание к социальной информации в позднем младенчестве связано с более поздними
вербальными навыками и тяжестью симптомов аутизма (Campbell, Shic, Macari, & Chawarska,
2014). Индивидуальные различия в развитии внимания к лицам в средний период младен-
чества, в особенности максимальная продолжительность взгляда, связаны с более поздним
исполнительным контролем у младенцев с высоким риском развития РАС (Hendry et al., 2018).
Сходным образом улучшение внимания и поведенческой регуляции со второго по третий год,
по-видимому, предвещает более позитивные социальные результаты (Macari et al., 2017), воз-
можно, за счет усиления внимания к деталям о людях или за счет повышения терпимости к
нормативной низкоинтенсивной деятельности, требующей хорошо регулируемого внимания.
Учитывая установленные связи между ранними темпераментными характеристиками и более
поздними поведенческими и аффективными исходами в других популяциях, уязвимость в
доменах произвольной регуляции и негативной эмоциональности у детей младшего возраста
с РАС также может сигнализировать о риске развития аффективных и поведенческих симп-
томов, а также симптомов, связанных со вниманием, которые препятствуют обучению и адап-
тации помимо уже присущей социальной и когнитивной дисфункции. Учитывая повсемест-
ное распространение коморбидных расстройств у детей старшего возраста с РАС, особенно
синдрома дефицита внимания/гиперактивности и тревожности (Simonoff et al., 2008), изуче-
ние особенностей темперамента как ранних предикторов таких проблем может быть особенно
полезным.
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Эмоциональная экспрессивность и эмоциональный опыт

 
Центральное место в некоторых теориях темперамента занимают эмоциональные

аспекты поведения (Goldsmith & Campos, 1982). Эмоции играют неотъемлемую роль в обу-
чении и коммуникации, а также в раннем социальном и адаптивном развитии (Izard, Fine,
Mostrow, Trentacosta, & Campbell, 2002). Они организуют повседневное функционирование,
служа инициаторами возбуждения, а также поддержания и прекращения поведения (Emde,
Gaensbauer, & Harmon, 1981).

Эмоциональная экспрессивность является внешним выражением субъективного опыта и
может быть количественно оценена отчетом родителей или оценками интенсивности и валент-
ности выражений лица, тона голоса и движений тела во время экспериментальных проб.
Эмоциональное переживание относится к физиологической реакции симпатической нервной
системы во время проб и может быть количественно оценено с помощью ряда показателей, как
вариабельность сердечного ритма, дыхания и изменения электропроводности кожи.

Об эмоциональной экспрессивности у очень маленьких детей с аутизмом известно срав-
нительно немного. Хотя исследования темперамента на основе отчетов родителей позволяют
предположить, что маленькие дети с аутизмом чаще демонстрируют негативные эмоции и
ослабленные положительные эмоции по сравнению со своими сверстниками (Adamek et al.,
2011; Capps et al., 1994; Clifford et al., 2013; Garon et al., 2009; Macari et al., 2017; Zwaigenbaum
et al., 2005), обсервационные исследования дали целый ряд открытий. Эти исследования раз-
личаются по контексту, структуре, коммуникативному партнеру, возрасту детей, составу групп
сравнения, метрике измерения и т.  д., причем все эти факторы имеют огромное значение
для результатов. Например, в социальных контекстах во время взаимодействия со взрослым
маленькие дети с РАС демонстрировали снижение положительных эмоций (Joseph & Tager-
Flusberg, 1997; Snow, Hertzig, Shapiro, 1987; Yirmiya, Kasari, Sigman, Mundy, 1989), но даже это
наблюдается не в каждой ситуации. Например, в контексте просьбы не было зафиксировано
никаких различий в положительной аффективности между детьми с типичным развитием и
детьми с РАС (Kasari, Sigman, Mundy, & Yirmiya, 1990).

Парадигмы индукции эмоций включают представление стимулов в стандартизирован-
ной манере, чтобы вызвать определенные эмоции. Лабораторная батарея оценки темперамента
(Goldsmith & Rothbart, 1999) является широко используемым методом, позволяющим выяв-
лять страх, гнев и радость, и уже десятилетия используется для изучения развития эмоций
в младенчестве и детском возрасте в общей популяции. Пробы из этого или других подоб-
ных методов были использованы в небольшом числе исследований детей с РАС для изучения
страха, равно как и фрустрации. Одно исследование не выявило различий в негативной реак-
ции в мимике и телесных проявлениях в ответ на фрустрирующие стимулы у дошкольников с
РАС и типично развивающихся детей раннего возраста из контрольной группы с соответству-
ющим уровнем речевого развития (Jahromi, Meek, & Ober-Reynolds, 2012). В другом исследо-
вании, включавшем небольшое количество детей дошкольного возраста с РАС и детей с син-
дромом Мартина – Белла, реакция «страх на лице, но не бегство» при появлении незнакомого
человека была более интенсивной в группе РАС по сравнению с детьми с типичным развитием
и детьми с синдромом Мартина – Белла (Scherr, Hogan, Hatton, & Roberts, 2017).

Чтобы устранить некоторые пробелы в знаниях, Macari и ее коллеги (2018) использо-
вали методы структурированной индукции, адаптированные из Лабораторной батареи оценки
темперамента (Lab-TAB; Goldsmith & Rothbart, 1999), для оценки эмоциональной экспрес-
сивности в основных аффективных системах гнева, радости и страха (Sroufe, 1979) у детей
младшего возраста с РАС. Стимулы были экологически валидными (например, пристегивание
ремнями к автомобильному сиденью, наблюдение за пузырьками, приближение механической
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игрушки-паука), но минимальными с социальной точки зрения, чтобы избежать риска спутать
эмоциональные реакции с социальным дефицитом детей с РАС. Выборка состояла из 99 очень
маленьких детей с РАС и без РАС (средний возраст 21 месяц); две контрольные группы состо-
яли из сопоставимых по возрасту детей младшего возраста с типичным развитием и детей
младшего возраста с задержками развития, последние из которых также были сопоставимы
по невербальным и вербальным способностям. Интенсивность эмоциональной экспрессии по
лицевым и вокальным каналам оценивалась офлайн слепым методом. В ходе этих, по суще-
ству, несоциальных стандартизированных проб дети младшего возраста с РАС выражали зна-
чительно более интенсивный гнев во время фрустрирующих событий по сравнению с контроль-
ной группой с задержками развития и выражали незначительно более интенсивный гнев, чем
дети с типичным развитием. Сталкиваясь с новыми, потенциально угрожающими ситуациями,
дети младшего возраста с РАС выражали менее интенсивный страх, чем обе группы сверстни-
ков. В то время как эта повышенная реакция гнева на блокирование достижения цели может
явиться проблемой для развивающейся системы регуляции эмоций, сниженная реакция страха
предполагает нетипичную оценку угрозы и потенциального риска для безопасности в буду-
щем. Интенсивность выражения страха и гнева не зависела от тяжести симптомов аутизма
(График диагностического наблюдения при аутизме – 2 (ADOS-2) (Lord et al., 2012). Это поз-
воляет предположить, что аффективные и социальные области уязвимости диссоциативны и
реципрокно формируют фенотипы РАС с младенчества. Интенсивность радости, однако, была
одинаковой во всех трех группах, что указывает на то, что у очень маленьких детей с РАС
способность выражать положительные эмоции в ответ на игровые, в основном несоциальные
триггеры остается неизменной.
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