
214

Proceedings of III Research-to-Practice Conference with International Participation “The Value of Everyone. The Life of 
a Person with Mental Disorder: Support, Life Arrangements, Social Integration”. 13–14 June 2023, Moscow, Russia. – 
Moscow, Terevinf, 2023. – Pages 214–221.  
Материалы III Научно-практической конференции с международным участием «Ценность каждого. Жизнь 
человека с психическими нарушениями: сопровождение, жизнеустройство, социальная интеграция», 13–14 июня 
2023 года, Москва. – М.: Теревинф, 2023. – C. 214–221.

Идентификация особенностей восприятия 
и индивидуальные образовательные программы 
для детей со слепоглухотой и другими тяжелыми 
комплексными нарушениями

С. Моро, Высший Национальный институт обучения и исследований для 
инклюзивного образования (INSEI), г. Сюрен, Франция 
ORCID: https://orcid.org/0000-0003-2744-6849  
e-mail: cedric.moreau@inshea.fr

А.Ю. Хохлова, Высший Национальный институт обучения и исследований для 
инклюзивного образования (INSEI), г. Сюрен, Франция,  
ORCID: https://orcid.org/0000-0001-8495-2823 
e-mail: aliyukho@gmail.com
DOI: 
АННОТАЦИЯ. Проводится исследование по изучению функциональных пер-
цептивных характеристик детей с тяжелыми множественными нарушениями 
развития (ТМНР), включая слепоглухоту и другие множественные нарушения 
различной этиологии. Цель исследования – обобщение опыта родителей и про-
фессионалов и научных работ для создания модели оценки возможностей зри-
тельного и слухового восприятия детей с ТМНР, основанной на поведенческих 
реакциях ребенка и позволяющей составить профиль способностей ребенка и 
дать индивидуальные рекомендации по использованию и развитию этих воз-
можностей в повседневной жизни.  Составлен список параметров оценки функ-
ционального зрения и функционального слуха. На их основе созданы инстру-
менты оценки. Проводится диагностическое обследование 25 детей возрастом 
от семи лет в России и во Франции. К настоящему времени обследованы 11 де-
тей, подготовлены заключения и рекомендации.
ключевые слова: функциональное зрение, функциональный слух, слепоглухота, 
тяжелые комплексные нарушения развития, функциональная диагностика
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ABSTRACT. Research is carried out to study the functional perceptual character-
istics of children with severe multiple developmental disorders (SMDD), includ-
ing deaf-blindness and other multiple disorders of various etiologies. The pur-
pose of the study is to summarize the experience of parents and professionals 
and scientific works to elaborate a model for assessing the possibilities of visual 
and auditory perception of children with SMDD, based on the behavioral reac-
tions of a child and allowing to create a profile of the child’s ability and give indi-
vidual recommendations for the use and development of his opportunities in 
everyday life. A list of parameters for assessing functional vision and functional 
hearing has been compiled. On their basis, assessment tools have been created. 
A diagnostic examination of 25 children aged 7 years and older in Russia and 
France is being carried out. To date, 11 children have been examined, conclusions 
and recommendations have been prepared.
keywords: functional vision, functional hearing, deafblindness, severe complex disabilities, 
functional evaluation.
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Введение

Наша презентация посвящена описанию прикладного исследования, проводя-
щегося в настоящий момент и пока не завершенного, в котором участвуют пар-
тнеры из России и Франции:

◊	 Национальный	высший	учебно-исследовательский	институт	инклюзивного	образо-
вания	(INSEI,	лаборатория	Grhapes),

◊	 Национальный	центр	редкой	инвалидности	и	слепоглухоты	(CRESAM),

◊	 Ресурсный	центр	поддержки	слепоглухих	и	их	семей	«Ясенева	Поляна»,
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◊	 Общественная	межрегиональная	благотворительная	организация	«Сообщество	
семей	слепоглухих»,

◊	 РБОО	«Центр	лечебной	педагогики».

Цель

Данное исследование направлено на изучение функциональных перцептивных 
характеристик детей с тяжелыми комплексными нарушениями развития, вклю-
чающими слепоглухоту и множественные нарушения различной этиологии. Его 
целью является обобщение опыта родителей, профессиональных и научных зна-
ний для разработки структурированных протоколов идентификации возмож-
ностей зрительного и слухового восприятия у детей. Идентификация основана 
на поведенческих реакциях и позволяет родителям и специалистам подробно 
описать профиль способностей ребенка и составить индивидуализированные 
рекомендации по учету выявленных возможностей в повседневной жизни и в 
процессе обучения.

Актуальность

Предпосылками исследования стали:

◊	 эволюция	этиологии	сенсорных	нарушений	[1–5];

◊	 внимание	профессионального	и	научного	сообщества	к	комплексным	и	множе-
ственным	нарушениям	развития	[6–9];

◊	 индивидуализация	подходов	к	образованию	детей	с	особыми	потребностями	[10];

◊	 функциональная	модель	инвалидности,	в	частности	слепоглухоты	[7,	10–12];

◊	 признание	диагностической	ценности	функциональной	оценки	сенсорных	функций	
[9–12].

Функциональная оценка индивидуальных особенностей восприятия, на наш 
взгляд, наиболее важна для двух групп детей. К первой группе относятся случаи, 
когда слуховые и зрительные нарушения не диагностируются в контексте тяжелых 
интеллектуальных, двигательных или аутистических расстройств, либо эти на-
рушения предполагаются, но трудно уточнить их степень и специфику. Следова-
тельно, также невозможно оценить их влияние на мобильность, общение и обу-
чение и оказать соответствующую поддержку. Вторая группа включает случаи, 
когда установлены глухота, слепота или слепоглухота, и обычное поведение ре-
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бенка соответствует этим состояниям, но при определенных условиях кажется, 
что ребенок может реагировать на визуальные и/или акустические стимулы. В этих 
случаях можно найти и описать условия, которые позволяют актуализировать и 
развивать эти возможности.

В обеих группах детей соответствующая визуальная и акустическая стимуляция 
также прокладывает путь к развитию других функций. Например, ребенок с тя-
желыми двигательными нарушениями будет более мотивирован поднять голову 
или пошевелить рукой, если его внимание будет сосредоточено на интересном 
объекте. Ребенок с тяжелой умственной отсталостью будет участвовать во взаи-
модействии, если лицо партнера по общению появится в поле его зрения и если 
он сможет распознать его голос. Кроме того, каждый ребенок будет вести себя 
спокойнее, если он сможет понимать, что происходит вокруг него и что будет 
дальше. Таким образом, правильная стимуляция восприятия может помочь умень-
шить проблемное поведение ребенка.

Для семей это поможет вовлечь ребенка в значимое взаимодействие с близкими 
и изменить домашнюю обстановку в соответствии с потребностями ребенка. Это 
поможет повысить уровень его ориентировки и независимости. Для учителей 
структурированный протокол оценки значительно сократит время на понимание 
перцептивных способностей детей и эффективных способов предъявления ин-
формации, что может быть чрезвычайно важным при взаимодействии с ребенком.

В этом контексте в исследовании разрабатывается обобщенная процедура оцен-
ки особенностей зрительного и слухового восприятия у детей с нарушениями 
слуха и зрения различной этиологии. Предлагаемая процедура учитывает вари-
ативность группы детей с нарушениями зрения и слуха и позволяет составлять 
индивидуализированные рекомендации на основе результатов оценки. Это хо-
листический подход к оценке перцептивных способностей детей (особенности 
зрительного и слухового восприятия также определяют потребности в тактильной 
поддержке). Предложенные методы позволяют выявить и оценить перцептивные 
характеристики детей с различными нарушениями, без строгой привязки к ме-
дицинским диагнозам. Также процедура функциональной идентификации осно-
вана исключительно на поведенческих реакциях и может проводиться родителя-
ми и учителями дома или в школе. 

Гипотезы

Первая гипотеза заключается в том, что структурированный и детальный анализ 
поведения ребенка во время свободной и организованной деятельности позво-
ляет достоверно оценить значимые особенности его слухового и зрительного 
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восприятия, независимо от тяжести и этиологии нарушений слуха и зрения. Из-
менение характеристик визуальной и слуховой стимуляции в зависимости от 
реакций ребенка должно стимулировать увеличение репертуара поведенческих 
реакций. Таким образом, основной целью детальной оценки является описание 
условий, которые улучшают перцептивные способности ребенка и удовлетворя-
ют его перцептивные потребности. Вторая гипотеза предполагает, что результа-
ты предложенной модели оценки могут стать эффективной основой для создания 
или модификации индивидуальных образовательных программ.

Этапы разработки методики

Задачей первого этапа было создание списка функциональных характеристик 
зрительного и акустического восприятия при нарушениях зрения и слуха раз-
личной этиологии у детей раннего возраста (от 0 до 6 лет). Список этих характе-
ристик был составлен на основе анализа научной литературы и по результатам 
обсуждений в рабочих группах родителей и специалистов из России и Франции. 
В результате было выделено 11 параметров оценки функционального зрения и 
6 параметров оценки функционального слуха. К параметрам оценки зрения от-
носятся, к примеру, особенности фиксации взгляда, атипичное зрительное по-
ведение, визуальная задержка, влияние визуальной сложности окружения на 
эффективность восприятия и др. Примеры характеристик акустического воспри-
ятия: поведенческие проявления реакций на акустические стимулы, слуховые 
предпочтения, задержка реакции на акустический стимул и др. Особым параме-
тром изучения выделены особенности реакций на одновременную акустическую 
и зрительную стимуляцию.

На втором этапе составлялись собственно инструменты оценки:

1. Опросник для родителей (или других близких взрослых), целью которого яв-
ляется сбор информации о наблюдениях родителей за зрительным и слуховым 
поведением ребенка. Опросник включает пункты, касающиеся симптомов 
периферических и центральных нарушений зрения и слуха, а также гиперчув-
ствительности.

2. Протокол наблюдения за ребенком в повседневной активности.

3. Протокол наблюдения в экспериментальных ситуациях.

Все инструменты составлены на двух языках и проверены родителями и специ-
алистами из рабочих групп на предмет ясности для понимания и простоты ис-
пользования.



219

Третий этап заключается в диагностическом обследовании 25 детей обоих полов 
в возрасте от 0 до 6–7 лет в России и Франции. Обследование проводится группой 
исследователей и профессионалами, непосредственно работающими с детьми на 
местах, при участии близких взрослых. Используется видеосъемка 3D-камерой, 
позволяющей фиксировать все окружение, а также не препятствовать движениям 
ребенка, не теряя информацию. Протоколы наблюдения заполняются по видео-
записям.

К настоящему моменту процедуру прошли 15 детей, составлены заключения и 
рекомендации. 

Заключения содержат описание индивидуальных особенностей зрительного и 
слухового восприятия ребенка, представленных в его поведении, а также условий, 
которые способствуют улучшению слухового и зрительного внимания и эффек-
тивности восприятия (например, оптимальное положение ребенка, характери-
стики стимула и окружающей среды, оптимальный уровень тактильной поддерж-
ки и др.).

По предварительным результатам мы можем выделить рекомендации двух типов:

1. Касающиеся учета особенностей функционального зрения и функционально-
го слуха в коммуникации с ребенком, что должно сделать объекты окружаю-
щего мира более доступными для восприятия, узнавания и понимания.

2. Касающиеся развития возможностей зрительного и слухового восприятия.

Следующие этапы работы предполагают:

◊	 анализ	типичных	и	индивидуальных	потребностей,	связанных	с	особенностями	
слухового	и	зрительного	восприятия,	представленных	в	группе	наблюдаемых	детей;

◊	 руководство	по	эффективной	практике	идентификации	и	оценки	особенностей	
зрительного	и	слухового	восприятия	детей	со	слепоглухотой	и	ТМНР,	удобное	для	
использования	дома,	в	школе	или	в	любом	другом	учреждении.	Это	руководство	
также	будет	включать	инструкции	по	составлению	наборов	с	конкретными	матери-
алами,	необходимыми	для	идентификации,	доступными	в	магазинах	игрушек,	ре-
месел	и	художественных	изделий;

◊	 создание	и	распространение	20	физических	комплектов	с	диагностическими	ма-
териалами,	которые	будут	подарены	партнерам	проекта;

◊	 руководство	по	модификации	индивидуальной	образовательной	программы	на	
основе	результатов	оценки	с	примерами	персонализированных	образовательных	
программ;

◊	 два	онлайн-тренинга,	один	на	французском	и	один	на	русском	языках,	по	методике	
идентификации	характеристик	зрительного	и	слухового	восприятия	для	родителей,	
специалистов,	живущих	и	работающих	с	детьми	со	слепоглухотой	и	ТМНР.
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Ограничения

Обо всех возможностях и ограничениях методики на данном этапе реализации 
исследования судить сложно. К настоящему моменту можно обозначить одно 
существенное ограничение: опросник недостаточно доступен для родителей, по 
тем или иным причинам имеющим затруднения с чтением и пониманием текста, 
например для лиц с нарушениями слуха или иностранцев. 

Перспективы

Результаты исследования будут важны для научного сообщества в области пси-
хологии развития, образования детей с особыми потребностями, инклюзивного 
образования и повышения квалификации специалистов.

Профессиональные и благотворительные организации, предоставляющие обра-
зовательные услуги, медицинскую поддержку и другие виды услуг для детей с 
различными особыми потребностями, являются членами проектной группы и 
целевой аудиторией исследования. Они могут внедрять полученные результаты 
в свою повседневную работу с детьми и в консультирование семей.

Родительские ассоциации также могут быть заинтересованы в выпуске продукции, 
основанной на результатах исследования.
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