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Актуальность. Экономическое и научно-техническое развитие 

стран, а также вопросы национальной безопасности напрямую связаны с 

наличием квалифицированных трудовых ресурсов. Снижение уровня об-

щественного здоровья снижает конкурентоспособность стран на междуна-

родном рынке. Имеется ряд заболеваний, которые не влияют на продолжи-

тельность жизни, но существенно снижают возможность квалифицирован-

ной профессиональной деятельности. Как правило, эти заболевания, по-

скольку не являются причиной высокой смертности, не считаются соци-

ально и экономически значимыми, однако при детальной оценке бремени 

болезни и, особенно, упущенных возможностей, этот показатель оказыва-

ется достаточно высоким. Значительный вклад в экономическое бремя бо-

лезни вносит необходимость социальной поддержки лиц с этими болезня-

ми, а также потеря работы их родственниками и опекунами или их переход 

на менее оплачиваемую работу [70, 71].  

К таким состояниям относятся также расстройства аутистического 

спектра (РАС), в связи с пандемическим распространением которых, во 

всем мире весьма важным, становится вопрос управления этим заболева-

нием для снижения накапливаемого бремени болезни, которое расширяет-

ся от структурно-функциональной единицы социума  семьи на все по-

следующие социальные институты. При этом ключевой, как мы видим, со-

ставляющей кумулятивного бремени РАС является необратимая потеря 

трудовых ресурсов, которая выходит далеко за рамки нетрудоспособности 

самого пациента. В большинстве случаев один из родителей (чаще мать) 

вынужден полностью отказаться от карьеры или перейти на частичную за-

нятость, становясь в большой степени «пожизненным ассистентом» в аби-

литационном процессе своего ребенка, что приводит к прямому выбытию 

квалифицированной рабочей силы из экономики [29, 59]. Управление бо-
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лезнью требует создания модели, включающей наиболее значимые факто-

ры развития заболевания и позволяющей оценить медицинские, социаль-

ные и экономические последствия самого заболевания, а также воздей-

ствия управляющих факторов. 

 Сложность аспекта роста социально-экономической нагрузки в свя-

зи с аутизмом усугубляется тем, что расстройства аутистического спектра 

представляют собой гетерогенную группу нарушений развития нервной 

системы, манифестирующих в раннем детстве и сохраняющихся на протя-

жении всей жизни [11, 12]. При этом основными проявлениями являются: 

стойкий дефицит социальной коммуникации на уровне, адекватном воз-

расту; ограниченные повторяющиеся паттерны поведения; сужение инте-

ресов; стереотипность моторных реакций; измененная реактивность в от-

вет на сенсорные стимулы [13, 14]. РАС оказывают тотальное влияние на 

весь круг социальной адаптации пациента, становясь одной из значимых 

причин инвалидности; и также значительно вмешиваются в социальную 

коммуникацию всего ближайшего окружения (семьи пациента) [15, 16]. 

По данным Всемирной организации здравоохранения (ВОЗ), количе-

ство детей с расстройствами аутистического спектра за последние 55 лет 

выросло более, чем в 300 раз [17, 18, 19]. В России, за последние 7 лет, 

число детей с инвалидностью по причине РАС выросло на 80% (с 24,3 до 

44 тысяч), что составляет около 24% от общего числа детей-инвалидов [20, 

21]. 

Социальная значимость расстройств аутистического спектра, да-

ющих значительный процент инвалидности, представляющих существен-

ную статью расходов государства и добавляющих значительную психоло-

гическую, моральную и физическую нагрузку на семьи таких детей, оче-

видна [22, 23]. Тем не менее, единого мнения относительно эпидемиологи-

ческой ситуации при РАС не существует ни за рубежом, ни в нашей стране 

[24, 25]. Поддержка и социальное обеспечение пациентов с расстройствами 

аутистического спектра, и членов их семей, затруднена недостаточностью 

и противоречивостью данных по распространенности и структуре заболе-

ваемости, а также кумулятивному бремени болезни, формирующемуся в 

течение жизни и учитывающему взаимовлияние медицинских, экономиче-

ских и социальных последствий заболевания, включая упущенные воз-

можности при манифестации заболевания в раннем возрасте [26, 27]. Лица 

с РАС нуждаются в создании для них особых условий на протяжении всей 
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жизни, что с каждым годом все больше увеличивает социальную нагрузку 

и финансирование [28, 29]. 

Необратимость потерь трудовых ресурсов, в масштабах популяции 

формирует «эффект упущенных доходов» домохозяйств и значительные 

косвенные потери для государства в виде выплачиваемых пожизненных 

пособий, недополученных налоговых отчислений и снижения пенсионных 

накоплений, при этом данный ущерб нарастает экспоненциально по мере 

взросления пациента и увеличения длительности его зависимости от свое-

го окружения [23]. 

Структура социально-экономических потерь при РАС складывается 

из нескольких уровней: прямые медицинские и реабилитационные затра-

ты, расходы на специальное образование и коррекцию поведения, а также 

колоссальные временные затраты на сопровождение [26, 27]. К этому до-

бавляются упущенные возможности для здоровых сиблингов (братьев и 

сестер), чья социализация и образование также могут страдать из-за пере-

распределения внимания в семье [28, 29]. Таким образом, бремя болезни 

создает мультипликативный эффект, распространяясь на все домохозяй-

ство и порождая порочный круг, где социальная изоляция семьи препят-

ствует возвращению пациента в общество, что, в свою очередь, требует 

еще больших государственных вливаний в долгосрочную опеку. 

Для снижения этих потерь необходим переход от пассивного сопро-

вождения к активной стратегии, направленной на сохранение трудового 

потенциала родителей. Это требует внедрения гибких форм занятости для 

опекунов (как например, дистанционная работа с социальными гарантия-

ми), расширения сети краткосрочных стационаров и служб передышки 

(ресурсных групп), позволяющих родителям временно передавать пациен-

та профессионалам. Также два направления, касающиеся самих опекунов: 

своевременная и регулярная психологическая реабилитация и социальные 

программы помощи таким людям в решении бытовых задач, на которые у 

них может не хватать собственного ресурса. Принципиально важным явля-

ется смещение фокуса с пожизненной инвалидизации на оценку сохранных 

функций ребенка, чтобы система абилитации работала на максимальную 

автономию, а не только на компенсацию дефекта, что в долгосрочной пер-

спективе сократит объем требуемой государственной поддержки, а также 

поиск экономически эффективных методов абилитации и реабилитации. 
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Формирование онтологической модели патогенеза РАС как раз и 

позволяет объединить эти разрозненные подходы в единую информацион-

ную платформу, включающую медицинские, экономические и социальные 

показатели. Это дает возможность моделировать и рассчитывать прогноз 

бремени как управляемый процесс [43, 45, 59]. Сценарное моделирование с 

учетом эпигенетических маркеров и социальных факторов позволит госу-

дарству выстраивать адресную помощь не «по факту инвалидности», а «по 

оценке риска кумулятивного ущерба», что обеспечит более рациональное 

распределение ресурсов и создаст предпосылки для реального снижения 

социальной нагрузки, которая, по прогнозам, будет только возрастать без 

внедрения таких системных решений [53]. 

Целью данной работы является оценка факторов, влияющих на ме-

дицинские, экономические и социальные последствия РАС на основе си-

стемного анализа, и исследование роли факторов, формирующих здоровье 

(образ жизни лиц с РАС и их родителей, условия жизни, наследственность, 

влияние системы здравоохранения) и социальных детерминант здоровья 

(пол, возраст родителей, экономическое состояние домохозяйств) в разви-

тии и поддержании социально значимых последствий этого состояния [47]. 

В рамках работы решены следующие задачи: 

 Проведение систематизированного анализа литературных данных и 

других источников информации (доступные базы данных, консультации со 

специалистами) [48, 60]. 

 Проведение пилотного исследования (около 30 семей) в семьях, 

имеющих детей с РАС, для уточнения ряда вопросов и условий осуществ-

ления основного опроса (от 1000 до 2000 человек, в зависимости от ре-

зультатов пилотного проекта). 

 Проведение экспертной оценки факторов, влияющих на развитие 

РАС, их вклад и взаимосвязи для построения онтологической модели бре-

мени болезни РАС с учетом медицинских, экономических и социальных 

последствий этого состояния [64, 65, 66]. 

Методы исследования: систематизированный обзор публикаций, си-

стемный анализ, проведение социологического опроса членов семей с ли-

цами с РАС, методы математической статистики, создание базы данных и 

базы знаний, генеалогический анализ, сценарный анализ и прогнозирова-

ние, методы экспертного анализа (Делфи) [67]. 
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Целевые группы исследования: родители и опекуны детей и взрос-

лых пациентов с расстройствами аутистического спектра, проживающие в 

указанных в межведомственном Комплексе мер по социализации детей и 

молодых взрослых с расстройствами аутистического спектра, имеющие 

возможность заполнить опросник по медицинскому, экономическому и 

социальному бремени болезни, представленный в формате Yandex-Forms. 

Родители и опекуны детей и взрослых пациентов с расстройствами 

аутистического спектра (РАС), которые так же, как и пациенты с РАС, 

несут бремя болезни, связанное с заболеванием членов семей, но могут, в 

отличие от самих пациентов, влиять на ситуацию, и обладают необходи-

мой информацией, применимой для разработки рекомендаций по повыше-

нию эффективности абилитации и реабилитации пациентов с РАС, форми-

руя благоприятную и доступную окружающую среду для пациентов с РАС. 

Представители целевой группы: 

 Обладают всей доступной информацией по медицинскому (начало, 

тяжесть и динамика заболевания), экономическому (затраты на лечение и 

паллиативное сопровождение больных, общие экономические потери до-

мохозяйств, включая смену и потерю работы для ухода за пациентами, а 

также утерянные возможности) и социальному бремени болезни детей и 

молодых взрослых с аутистическими расстройствами [22, 23].  

  В свою очередь также страдают от последствий заболевания члена 

семьи, учитывая распределение бремени болезни среди всех членов домо-

хозяйства, приводя к дополнительной нагрузке на семьи: не только пре-

пятствуя полноценной социализации пациентов с аутистическими рас-

стройствами, но и приводя к снижению социализации других членов до-

мохозяйств, что, в свою очередь, создает дополнительные социальные 

препятствия для самих пациентов с РАС [15, 16]. Наши ранее проведенные 

исследования по бремени болезни пациентов с атопическим дерматитом и 

псориазом показали обоснованность такого подхода и комплексной оценки 

бремени не только самих пациентов, но также близких родственников и 

домохозяйств в целом. 

 Оказывают наибольшее влияние на возможность абилитации и реа-

билитации пациентов с РАС в семейном окружении, участвуют в оказании 

медицинской помощи, обеспечивают значительную часть экономической и 

социальной поддержки [40]. 
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 Обеспечивают взаимодействие с медицинскими и общественными 

организациями, занимающимися вопросами абилитации и реабилитации 

пациентов с РАС. 

Полученные результаты. Современная междисциплинарная пато-

генетическая модель развития аутистических расстройств, созданная на 

основе концепции сложных крупномасштабных систем, в настоящее время 

отсутствует [46, 59], отдельные исследования посвящены влиянию отдель-

ных факторов. Комплексный междисциплинарный анализ взаимодействия 

не проводился [42, 43, 57]. 

Пилотное исследование 26 семей, имеющих лиц с РАС, позволило 

получить связанные данные, включавшие степень РАС, предполагаемые 

причины (по мнению родителей) развития РАС, основные заболевания 

родственников от первой до пятой степеней родства (от родителей до дво-

юродных родственников).  

Анализ полученных данных показал, что управление РАС следует 

рассматривать как управление активной многоагентной динамической си-

стемой, а онтологическая модель формирования кумулятивного бремени 

болезни РАС должна основываться на этой концепции, что соответствует 

современным подходам к управлению биологическими и социальными си-

стемами [44, 45, 58], для которых характерны такие особенности как: 

 нелинейность взаимодействия между элементами (реакция на сум-

му двух или более различных воздействий не эквивалентна сумме реак-

ций); 

 наличие обратных связей (приобретает новые свойства, которые 

отсутствуют на подсистемном уровне и не могут быть сведены к свойствам 

подсистемного уровня); 

 нестационарность процессов (характеристики меняются с течением 

времени). 

Критичным для мониторинга, прогноза и ведения лиц с РАС являет-

ся создание современной модели патогенеза РАС, учитывающей все эти 

факторы [46, 59]. 

На основании полученных данных был создан расширенный 

опросник, включающий в себя: 

I. Сведения о лице с РАС 

– демографические данные; 

– диагноз основного заболевания; 
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– особенности развития до 1 года; 

– наличие или отсутствие прививок и связанных с ними осложнений;  

– особенности социального взаимодействия с окружением; 

– наличие сопутствующих заболеваний. 

II. Сведения о родителях лица с РАС 

– условия протекания беременности;  

– особенности родовой деятельности; 

– наличие вредных привычек. 

III. Сведения о семье 

– состав семьи; 

– условия проживания; 

– влияние болезни на качество жизни; 

– экономическое влияние болезни. 

IV. Влияние социальных и стрессовых факторов на семью в истори-

ческой перспективе 

– социальные факторы; 

– социально значимые заболевания в роду. 

Выводы  

Управление РАС требует создания онтологической модели, постро-

енной на принципах активной многоагентной динамической управляемой 

системы и позволяющей оценить влияние социальных, экономических, 

экологических, медицинских и других факторов на формирование этого 

состояния, а также на развитие кумулятивного бремени болезни, которое, в 

свою очередь, оказывает влияние на экономическое, научно-техническое и 

социальное развитие общества. 

Определены ключевые факторы, влияющие на эти показатели и не-

обходимые для формирования онтологической модели развития РАС и 

прогноза последствий этого состояния. 

Показана целесообразность проведения дальнейших исследований 

по оценке выделенных ключевых факторов, влияющих на патогенез РАС и 

формирующих кумулятивное бремя болезни.  
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