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Паллиативная помощь детям — мультидисциплинарная отрасль медицины и здраво-
охранения, включающая как биомедицинские техники помощи пациентам, так и со-
циальные и психологические практики. При этом ее цель отличается от целей кура-
тивного подхода в медицине и преимущественно заключается в облегчении страдания 
пациентов. Нами был использован качественный метод интерпретативного феноме-
нологического анализа (ИФА), который дает возможность раскрыть «внутренние», 
эмоциональные и экзистенциально значимые измерения личностного и интерсубъ-
ективного опыта респондентов. Данный метод позволяет описать «инсайдерскую» 
перспективу изучаемого сообщества. В статье приведены результаты ИФА интервью 
девяти врачей паллиативной помощи детям, работающих в системе российского здра-
воохранения и проходивших профильные курсы повышения квалификации. Целями 
исследования было установление наиболее субъективно значимых для специалистов-
врачей паллиативной помощи детям факторов, влияющих на этикокоммуникативные 
аспекты взаимодействия с пациентами и их родителями, и выявление волнующих 
специалистов проблем и вопросов, с акцентом на мировоззренческие. Полуструкту-
рированные интервью проводились с использованием специально разработанного 
опросника и затрагивали в основном темы и вопросы мировоззренческих ориента-
ций врачей паллиативной помощи (в том числе роли веры и религии) в контексте 
коммуникации с пациентами и их родителями. В результате установлено, что врачам 
свойственна оценка своей работы как призвания, в ряде случаев — с прямо религиоз-
ной атрибуцией, что частью респондентов используется как оправдание своей дея-
тельности перед критически настроенным окружением. Субъективно большинство 
респондентов оценивает себя как православных христиан, вместе с тем акцентируя 
внимание на «нефанатичном» характере своей веры. Вместе с тем респонденты отме-
чают существенное влияние религиозности родителей на коммуникативные паттерны 
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и принятие неизбежных исходов заболеваний. Большинство респондентов отмечают 
высокую потребность в наличии в хосписе духовника. Респонденты не обязательно 
настаивают, чтобы духовник являлся священником, но его фигура в описаниях врачей 
имеет отчетливые конфессиональные черты. 
Ключевые слова: паллиативная помощь детям, духовность, религиозность, мировоз-
зрение, глубинное интервью, интерпретативный феноменологический анализ

Паллиативная помощь, согласно определению Всемирной организации здравоохране-
ния (ВОЗ), направлена на улучшение качества жизни пациентов (детей и взрослых) 
и их семей, которые столкнулись с проблемами, связанными с угрожающим жизни 
заболеванием. Паллиативная помощь совмещает в себе достижения и практики дока-
зательной медицины с практиками социальной и психологической помощи пациен-
там, их близким и лицам, оказывающим уход. Как следствие, она не ограничивается 
задачами сохранения жизни пациентов и охватывает такие понятия, как ожидание 
смерти, горевание, исполнение последних желаний пациентов и т. д. Цель этого подхо-
да заключается в предотвращении и облегчении страданий путем раннего выявления, 
тщательной оценки и лечения боли и других соматических симптомов, а также оказа-
ния психосоциальной и духовной поддержки. Паллиативная помощь детям (ППД) — 
отрасль медицины, социальная значимость которой в  отечественном и  мировом 
здравоохранении сильно возросла в последние годы, однако она все еще не получает 
должного внимания широкой общественности. Детям обычно оказывается паллиа-
тивная помощь при угрожающих жизни заболеваниях, лечение которых может быть 
полезным, но не гарантирует полного выздоровления, а также при заболеваниях, кото-
рые приводят к преждевременной смерти. Некоторые из этих заболеваний могут быть 
прогрессирующими, неизлечимыми или необратимыми (Твайкросс, Уилкок, 2020).

Паллиативная помощь как особый подход улучшения качества жизни неизлечи-
мых больных выросла из хосписного движения, которое в первую очередь связы-
вают с Сесилией Сандерс, основавшей в 1967 году хоспис св. Христофора в Лондоне. 
Современный вид паллиативная помощь приобрела в 1990-е годы. Паллиативная 
педиатрия зародилась в 1970–1980-х и развивалась с некоторым отставанием от пал-
лиативной медицинской помощи взрослым. В советском обществе наблюдалось 
специфическое игнорирование паллиативной тематики, которое связывается с не-
гласным запретом признания неизбежности смерти и  сообщения этой новости 
пациенту; основные исторические и социологические исследования на эту тему 
преимущественно касаются сферы онкологии (Mokhov, 2022: 324). В России первые 
попытки организации ППД в 1990-х годах встретили непонимание и сопротивле-
ние со стороны медицинского сообщества, и первый детский хоспис был открыт 
в Санкт-Петербурге только в 2003 году (Ключников, Сонькина, 2011: 127–128). Несмо-
тря на многолетнее игнорирование проблем, существующих в сфере ППД, потреб-
ность в ней весьма велика: так, в России в первичной (общей) паллиативной по-
мощи нуждается 0,68% детской популяции, в специализированной — 0,31% (Савва, 
2020: 11). 
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Паллиативная помощь детям требует большого напряжения и упорства всех 
ее участников — пациентов, их родителей, медицинских работников, волонтеров. 
Лечение в рамках этого подхода не предполагает выздоровления, поэтому ему не-
редко сопутствуют хронический стресс, апатия, тревожность, депрессия и другие 
интенсивные эмоциональные переживания, чаще негативного плана. Зачастую 
это приводит к развитию синдрома эмоционального выгорания, в том числе опо-
средованного моральным дистрессом (Klein, 2009; Trotochaud, Coleman, Krawiecki, 
McCracken, 2015). Эти негативные эмоциональные состояния участников паллиа-
тивной помощи сложно формализуемы клинически — так, даже в рамках научной 
психиатрической диагностики играют ведущую роль не стандартизированные ме-
трики, а самоотчеты (Александровский, Незнанов, 2020). На наш взгляд, философ-
ские подходы, чувствительные к личному опыту, наилучшим образом подходят 
для полноценного, всестороннего изучения ситуации различных взаимодействий 
специалистов, оказывающих ППД. В данном случае речь идет об интерпретатив-
ном феноменологическом анализе (ИФА), который берет свое начало в феноме-
нологии и герменевтике, и многие из его ключевых идей вдохновлены работами 
Эдмунда Гуссерля, Мартина Хайдеггера и Мориса Мерло-Понти (Smith, 2007).

Специфика медицины как «помогающей профессии» связана с  вовлечени-
ем специалистов в  близкие, порой интимные взаимоотношения с  пациентами 
и их родственниками. Это помещает врачей в этически «заряженные» ситуации, 
требующие адаптации и особого рода гибкости в принятии решений и размышле-
ниях о целях и задачах собственной профессиональной деятельности. Ежедневно 
сталкиваясь со сложными этическими задачами и экзистенциальными дилемма-
ми, врачи паллиативной помощи детям приходят к осмыслению как положения 
своей профессии в  рамках общего социального контекста, так и  «посредниче-
ского» статуса их деятельности между доказательной медициной и духовной под-
держкой — конфессиональной или внеконфессиональной. 

Духовные потребности больных и их близких могут включать широкий спектр 
запросов. Это не только потребность в работе с психологом или психотерапев-
том, но и проведение религиозных ритуалов и бесед со священником, либо иным, 
нерелигиозным, «духовным наставником». Кристина Пучальски и соавторы спра-
ведливо рекомендуют уделять повышенное внимание духовности при оказании 
медицинской помощи (Puchalski et al., 2009). 

Стоит отметить, что определение сущности духовности и ее места в здраво-
охранении вызывает множество дискуссий, но общими для разных выводов явля-
ются следующие элементы (Best, Butow, Olver, 2016: 2, 7–8): 

• духовность уникальна для каждого человека;
• это понятие многомерно и шире, чем религиозные убеждения или принад-

лежность;
• духовность имеет трансцендентное измерение;
• духовность включает в себя связь с самим собой, другими людьми, приро-

дой и/или высшей силой;
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• духовность связана с необходимостью поиска смысла жизни.
В этом исследовании мы хотели определить, что именно специалисты отделе-

ний паллиативной помощи детям считают наиболее значимым в этикокоммуни-
кативных аспектах взаимодействия с пациентами и их родителями, выявить наи-
более волнующие их вопросы и проблемы, сделать обоснованные предположения 
о внутренней мотивации и интерпретации этих вопросов.

Интерпретативный феноменологический анализ как метод

Интерпретативный феноменологический анализ (ИФА) в настоящее время ши-
роко применяется в качественных исследованиях, объектами которых становятся 
различные аспекты медицины и систем здравоохранения. Это заметно контрасти-
рует с противоположной тенденцией — преобладанием в биомедицинской науке 
количественных исследований, в особенности популярных в последние десяти-
летия рандомизированных слепых клинических исследований (РКИ). Однако 
если последние за счет развитого статистического аппарата помогают выявлять 
с высокой точностью множественные, сложно взаимодействующие факторы через 
их корреляции, то ИФА позволяет проникнуть в субъективный смысл происхо-
дящего для участников медицинской деятельности. Роль ИФА в парадигме био-
психосоциальных исследований медицины заключается в изучении жизненного 
опыта участников медицинского процесса, относящегося к  психологическому 
и социальному аспектам, тогда как в фокусе внимания биомедицины лежит био-
логический аспект существования человека (Roberts, 2013). 

Применение ИФА в медицине тесно связано с распространением и универса-
лизацией биопсихосоциальной модели американского психиатра Джорджа Л. Эн-
джела, которая описывает человека в состоянии здоровья и болезни как единство 
биологической, психологической и социокультурной компонент. Модель Энджела 
является важнейшей составляющей теоретического базиса современной медици-
ны. 

Примером изложения и  разработки ИФА в  современном виде можно счи-
тать монографию под редакцией Джонатана А. Смита. Смит и  его соавторы 
впервые применили этот метод в области психологии здоровья (Larkin, Flowers, 
Smith, 2009). 

Частыми субъектами ИФА в медицине становятся пациенты с хроническими 
жизнеугрожающими и/или ограничивающими продолжительность жизни забо-
леваниями (например, онкологической патологией, хронической болезнью почек 
с заместительной почечной терапией в форме гемодиализа), их родители и дру-
гие родственники и  близкие, медицинские работники (особенно медицинские 
сестры, в несколько меньшей степени врачи), волонтеры в сфере медицины. В фо-
кус внимания ИФА попадают не только пациенты и их близкие, но и медицин-
ские работники. Данный метод, в применении к пациентам, позволяет осмыслить 
перспективу заболевания с точки зрения больного, а не врача, что обычно игнори-
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руется в биомедицинской науке. Такое расширение взгляда позволяет значитель-
но улучшить коммуникацию между врачом и пациентом. В более общем смысле 
ИФА изучает, как респонденты наделяют смыслом (make sense) свой личностный/
социальный мир и жизненный опыт. Предметом анализа являются нарративы, 
адресуемые самому себе, близким, сообществу. Целью выступает «насыщенное 
описание» (термин основателя символическо-интерпретативной антропологии 
Клиффорда Гирца) жизненного мира респондента: индивидуальное восприятие 
явления в контексте личного опыта и «традиции» (культуры, общества), а не пози-
тивистское изучение явления как такового в цепи каузальных связей. Простыми 
словами, ответы респондентов, полученные в диалоге с исследователем, не дают 
доступа к объективной реальности, которая существует независимо от наблю-
дателя. Они представляют собой некую картину мира, которая уже является 
интерпретацией индивидуального опыта. Ища доступ к «инсайдерскому» виде-
нию, ИФА стремится раскрыть верования и убеждения, желания, чувства, моти-
вацию респондента, которые имеют для него экзистенциальное значение (Eatough, 
Smith, 2017).

Социальная реальность для ИФА, как и  для философской феноменологии, 
не имеет объективной сущности, она существует только через интерпретацию 
ее «обитателей». Это означает, что социальный мир всегда пронизан некоторым 
смыслом, который нужно проинтерпретировать. Исследователь не рассматривает 
полученные данные как репрезентации объективных фактов социальной реаль-
ности (Smith, Osborn, 2003). Наоборот, он понимает, что социальная реальность 
существует только через интерпретацию, поэтому исследования в рамках ИФА 
являются своего рода интерпретацией интерпретации. Говоря более схематично, 
респондент наделяет свой мир смыслом, а исследователь, в свою очередь, наделяет 
смыслом то, как респондент делает это, интерпретирует. Но повествование ре-
спондента — это уже интерпретация; а доступ к личностному смыслу респондента 
опосредован установками и теоретическими представлениями исследователя.

Социальный смысл, который возникает в диалоге между респондентом и ис-
следователем, является фокальной точкой ИФА. Социальный смысл для фено-
менологии (в широком смысле) можно определить как устойчивую значимость, 
разделяемую коллективом внутри своего сообщества и считающуюся неизменно 
значимой в разных взаимодействиях и контекстах. Однако этот смысл не объекти-
вен; он возникает из практик как норма, на которую полагаются, как ценность, 
с которой себя соотносят, и как глубинная установка, направляющая характер 
индивидуальных действий и мыслей. Зачастую этот смысл осуществляется авто-
матически и не артикулируется в повседневной жизни (Anderson, Slark, Gott, 2019). 
Задача исследования в ИФА состоит в том, чтобы артикулировать эти неявные 
структуры и позволить респондентам проговорить их через живой диалог с иссле-
дователем.

Смысл, вкладываемый респондентом в  свои высказывания, не  может быть 
дешифрован и представлен как объективная данность в рамках научного изуче-
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ния. Каждый исследователь истолковывает полученные эмпирические материа-
лы согласно своим собственным представлениям и опыту. Это свидетельствует 
об  опосредованности и  предпосылочности исследования в  ИФА (Smith, 1996), 
и их не следует отождествлять с предвзятостью (bias), недопустимой в социальной 
науке. В этом ИФА сближается с философской герменевтикой, для которой знание 
о мире чувствительно к социальному, культурному и историческому контексту. 
Это автоматически нейтрализует объективизм, более присущий естественнонауч-
ному объяснению.

Здесь уместна аналогия с культурной антропологией. Антрополог изучает че-
рез включенное наблюдение и детализированное описание конкретную культуру, 
делает выводы только об этой конкретной культуре на основе эмпирической ра-
боты. Он не применяет полученные результаты к культуре «вообще», и перед ним 
не стоит задача проверить объяснительную гипотезу.

Методика ИФА очень близка психологическому интервьюированию и психоте-
рапевтическим сессиям, в рамках которых устанавливается эмпатический контакт 
между терапевтом и клиентом (Cohen, Kahn, Steeves, 2000). Работа производится 
с небольшим кругом наиболее «отзывчивых» респондентов. Вопросы формулиру-
ются обобщенно и имеют открытую форму, что позволяет выявить неожиданные 
темы и их взаимосвязи, раскрыть неочевидные ассоциации. Исследователь позво-
ляет беседе развиваться естественно и лишь направляет ее движение, не задавая 
и не фреймируя ее заранее сформированным пулом закрытых вопросов. Как и при 
психологическом интервьюировании, в диалоге важно «возвращать респонденту 
его слова», «говорить его словами». Хотя «каноническим» считается формат полу-
открытого интервью, феноменология предполагает гораздо более гибкое взаимо-
действие (Pringle, Drummond, McLafferty, Hendry, 2011).

Процесс интервьюирования в ИФА может изменяться под воздействием вы-
сказываний, действий, а  также желаний или нежеланий респондента отвечать 
на те или иные вопросы. Некоторые исследования в ИФА основаны на сериях из 4, 
9, 15 интервью, или даже с одним человеком. Малые выборки стали «трендом» для 
этого подхода в 2000-е. Это связано с установкой на детализированные описания, 
жертвуя «широтой охвата» ради «глубины описания». Вопрос строгости исследо-
вания, уменьшения степени субъективизма тем не менее весьма важен для ИФА. 
Строгость процедуры обеспечивается перекрестной проверкой вопросов для 
глубинного интервью, предварительным обучением в области применения каче-
ственных методов, точным описанием протокола исследования, поэтапным обсу-
ждением промежуточных результатов и финальным общим обзором статьи авто-
рами, рефлексивностью (Tutelman, Drake, Urquhart, 2019; Vachon, Fillion, Achille, 
2012; Parola et al., 2018; Moon, 2022). Используются такие способы повышения 
строгости, достоверности, снижения систематической ошибки, как прозрачность 
и воспроизводимость протокола, участие более одного исследователя, рефлексив-
ность для осознания максимального числа возможных предубеждений (Biggerstaff, 
Thompson, 2008).
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За счет описанных особенностей метода ИФА-исследования нередко дают цен-
ные результаты, труднодостижимые другими методами. Исследования с помощью 
ИФА опыта волонтеров и медицинских сестер показали особую роль копинг-стра-
тегий, возникающих для совладания с экзистенциально значимым опытом болез-
ни и смерти, субъективную значимость близости с пациентами — и вместе с тем 
эмоциональную работу как обратную сторону этой близости. Отдельной темой 
являются вопросы субординации и командной организации работы; общая тен-
денция — важность командного взаимодействия для эффективной работы и эмо-
ционального благополучия (Pearson, 2013; Farfán-Zúñiga, Jaman-Mewes, 2021; Cole-
man, Sanderson-Thomas, Walshe, 2022; Velarde-García et al., 2016; Choe, Kim, Yang, 
2019; Nukpezah, Khoshnavay, Hasanpour, Nasrabadi, 2020).

Феноменологические исследования, включавшие в качестве респондентов вра-
чей, также выявили в  числе значимых аспектов интенсивный эмоциональный 
опыт, чувство несовершенства и несправедливости организации паллиативной 
помощи, важность умения принять неизбежные события (Alexander et al., 2022; 
Tutelman, Drake, Urquhart, 2019).

Мотивация и предпосылки исследования. Описание методики и сбора 
данных 

Приведенные данные иллюстрируют, что ИФА решает множество исследовательских 
задач, позволяя описывать жизненный опыт всех сторон, участвующих в медицин-
ской помощи, в том числе паллиативной. В отечественной науке ощущается острая 
нехватка исследований, которые используют этот метод для решения научных задач; 
в числе прочих одна из целей данной работы — показать возможности этого метода.

Метод ИФА как прикладной философский инструмент, предложенный для 
изучения жизненного мира, в том числе пациентов и медицинских работников, 
был использован нами для выявления специфики мировоззрения специалистов 
паллиативной помощи детям. 

Интервью включало 18 вопросов, затрагивающих следующие темы:
Вводный блок был нацелен на установление первоначального контакта с ре-

спондентом, также фиксировались потенциальные различия восприятия миро-
воззренческих вопросов между специалистами ППД.

Блок об автономии и личности ребенка. Была выдвинута гипотеза, что специа-
листы ППД высоко оценивают когнитивные способности детей, а также отмеча-
ют личностную зрелость детей с паллиативным статусом в случае когнитивной 
сохранности. Зарубежные исследования подтверждают, что родители склонны 
недооценивать когнитивные способности, осознанность детей и понимание ими 
ситуации, касающиеся их здоровья и вероятной смерти (Hatano, Yamada, Fukui, 
2011). Во время проведения интервью данному аспекту было уделено недостаточно 
внимания; респонденты с большим интересом касались других мировоззренче-
ских вопросов: роли религии и веры, своего призвания. 
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Фактор духовности и религиозности. Мы исходили из того, что специалисты 
ППД считают фактор духовности/религиозности ключевым в  коммуникации, 
однако плохо представляют, как включать его в диалог с детьми с паллиативным 
статусом и их родителями (Balboni et al., 2014). Более того, они могут быть не со-
гласны с религиозными взглядами родителей на жизнь, смерть, страдание. Это мо-
жет вызывать у специалистов непонимание или досаду. Нам хотелось проверить, 
сталкиваются ли работники ППД с тем, что религиозность родителей мешает ком-
муникации или медицинским манипуляциям, запланированному ходу лечения 
ребенка (Riklikienė et al., 2019; Best, Butow, Olver, 2016).

Группа респондентов формировалась из числа обучавшихся на цикле повыше-
ния квалификации врачей «Основы паллиативной помощи детям» при РНИМУ 
им. Н. И. Пирогова. Все респонденты дали добровольное согласие на онлайн-ин-
тервьюирование. К участию приглашались врачи со стажем работы более двух лет 
в медицинских организациях, оказывающих специализированную паллиативную 
медицинскую помощь детям. Письмо-приглашение об участии в интервью отправ-
лялось на личный e-mail респондентов М. Мирошниченко. В тексте письма разъ-
яснялась процедура проведения интервью, то, каким образом будет происходить 
расшифровка и  интерпретация полученных данных, гарантировалась аноним-
ность и обозначалось право отказаться от участия в исследовании. Респонденты 
были предупреждены, что они вольны не отвечать на вопросы интервьюера, если 
они покажутся им неуместными. 

Из получивших приглашение откликнулись девять человек из различных рос-
сийских регионов. Интервью производились онлайн с использованием приложе-
ния Zoom. С согласия респондентов велась видеозапись интервью. После этого 
интервью были дословно расшифрованы с сохранением синтаксической после-
довательности слов, прерванными и несогласованными предложениями, паузами 
и междометиями.

Полученные данные мы интерпретировали с  опорой на  алгоритм, который 
резюмирует подход ИФА в конкретных кейсах, адаптируя методологию «второ-
го лица» и исследований коммуникации и эмпатии. Если говорить о конкретике 
и пошаговой аналитической работе, была проведена следующая процедура:

1. Мы исходили из  приблизительного понимания целого («предвосхищения 
смысла»). Текст расшифрованных интервью многократно перечитывался участ-
никами исследования. При чтении отмечались фразы, отсылающие к общим те-
мам, ассоциации и смысловые связи. Особое внимание уделялось использованию 
респондентами языка: научного вокабуляра, просторечий и жаргонизмов. На дан-
ном этапе мы задавались вопросами: чем вызвано обращение/переход респон-
дента к определенной теме? Каков статус этой темы среди других? Есть ли между 
ними смысловая близость?

2. После этого мы переходили к интерпретации частей текста для понимания 
целого. Мы искали общие или соподчиненные темы, составляли и рубрицировали 
их предварительные списки. Нас интересовало то, что волнует респондентов боль-
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ше всего в рамках той или иной темы. В итоге на этом этапе мы смогли исключить 
темы или подтемы, не подпадающие под полученные рубрикации.

3. Далее мы переходили к этапу интерпретации целого для углубленного пони-
мания частей. Мы отмечали повторяющиеся паттерны в высказываниях респон-
дентов; составляли финальный список постоянных тем и вопросов, затрагиваемых 
респондентами; отбирали наиболее важные темы и исключали менее значимые. 
Нам удалось выбрать несколько основных и наиболее значимых для всего массива 
данных — не по количественному признаку «о чем больше сказано, то и важно», 
а по качественному — насколько они помогают раскрыть новые аспекты в других 
фрагментах в контексте интервью, насколько они значимы для уточнения ответов 
на другие вопросы и т. д.

Расшифровка и обсуждение результатов

Выбор профессии, мотивация, ценности сотрудников ППД

Для большинства опрошенных работа в ППД представляет большой интерес. Ре-
спондентки открыто, с энтузиазмом делятся подробностями своей работы, заост-
ряя внимание на деталях. Респондентка 1 признается, что за время работы в ППД 
«узнала еще больше, чем знала до этого, т. е. это настолько обширные [знания] 
и  диагнозы… Вот само разнообразие заболеваний, что заставляет и  читать, 
и смотреть и вообще, что-то новое познавать». Несмотря на то что она пришла 
в профессию давно (20 лет назад), интерес к детскому паллиативу сохраняется. 

Можно обнаружить несогласованность между высказываниями, которые 
касаются потенциальных трудностей в  работе: «каких-то  особых вот таких 
проблем, особых каких-то сложностей нет». Далее в ходе интервью она говорит 
совершенно противоположную вещь, неоднозначность ее посыла становится 
более очевидной: «Ну, трудности знаете, какого плана больше… Ну, например, 
когда поступает новый пациент… родители мало информированы о заболевании 
и о прогнозе — приходится работать; настроение у родителей может быть раз-
ное, да и они еще могут в тот момент не принять ни диагноз, ни прогноз… Но это 
вот одно… ну, я не считаю это проблемой; если поступает какой-то новый па-
циент с каким-то особенным диагнозом, с особенностями какими-то по уходу — 
мы все стараемся искать выходы, узнавать, что и как». Еще больше сомнений 
в искренности возникает, когда респондентка касается отношения медицинского 
сообщества к паллиативной помощи. Она с досадой, с некоторым разочарованием 
рассказывает интервьюеру, что многие врачи общего профиля недооценивают 
паллиативную помощь, не видят в ней карьерных перспектив, профессионального 
роста. Ей важно рефлексивно показать, что это ошибочное мнение: «На самом деле 
паллиатив — это не так, как думают все остальные… Да, понятно, что тяжело, 
но неинтересно и нет какого-либо развития для врача?». Респондентка 9 также 
противопоставляет паллиативный подход куративному, не в пользу последнего: 
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«Врачам [куративной медицины] страшно — они боятся не справиться… мы луч-
ше пневмонию будем в поликлинике лечить и ОРВИ, но с вами как-то страшно». 

Работа в паллиативной помощи трактуется обеими с положительной стороны, 
потенциальные трудности не акцентируются, что может восприниматься либо как 
идеализированное видение ситуации, либо как намеренное замалчивание, неис-
кренность. Респондентка 2 в качестве своей профессиональной мотивации также 
называет интерес. Однако по ходу беседы становится понятно, что не только он 
привел ее в ППД. Она находилась в состоянии депрессии, не видела смысла жизни, 
а паллиативная помощь придала ее жизни осмысленность. Другая респондентка 
не сразу пришла в ППД, ранее ей довелось сменить несколько профессий, при-
нять православие, изменить свои жизненные установки. ППД интересна ей с двух 
сторон: с одной стороны — как матери тяжелобольных детей, с другой — как про-
фессионалу, который видит в сфере потенциал для роста. Респондентка 8 — опыт-
ная сотрудница, проработавшая в медицине более 40 лет, дважды за несколько лет 
прошла курсы повышения квалификации по ППД — ей интересно совершенство-
ваться в профессии, быть в курсе новейших веяний. 

Не только интерес, но и осознание того, что работа в ППД — это призвание, 
предназначение, миссия, характерно для многих респонденток (респ. 1, 3, 5, 7, 
9): «это моя работа, я смогу ее выполнять» (респ. 1); «несмотря ни на что там, 
ни на кого… надо идти только сюда» (респ. 3); «я чувствую, что это мое место, 
то, что я могу» (респ. 5); «работа мне подходит» (респ. 7), «оказалась в нужном 
месте в нужное время» (респ. 9). Респондентка 5 связывает попадание в профессию 
с «промыслом Божьим».

 Судя по всему, опрашиваемые испытывают скрытое стеснение от своего про-
фессионального выбора и активно пытаются найти ему обоснование. У некото-
рых таким обоснованием выступает провидение, у кого-то личные качества. Это 
и решительность, мужество («не боюсь тяжелых детей, т. е. нет страха»), стрес-
соустойчивость, ответственность («я — человек отчаянный, ответственный»); 
и терпимость, сострадание, гуманизм («человек должен просто любить людей»). 
Интересно, что их представление о паллиативной помощи согласуется с выводами 
некоторых исследователей. 

В  России паллиативная помощь до  сих пор не  выделилась в  самостоятель-
ную специальность, хосписы во многом являются своеобразным «отрицанием» 
больниц, которые лечат пациентов до  выздоровления. Российский специалист 
по биоэтике П. Д. Тищенко более резко, а не завуалированно, как респондентки, 
высказывается о «лицемерии» куративного подхода. За этим «лицемерием», пи-
шет он, стоит нехватка хосписов и дороговизна кабинетов паллиативной помощи. 
Если куративный подход позволяет победить болезнь, врач становится «героем»: 
«пациента ввозят на коляске, а из госпиталя он выезжает на велосипеде», то пал-
лиативный подход предполагает, что врач «отказывается от желания победить 
болезнь», он «терпит поражение». Теперь не врач, а болезнь становится «победи-
телем» (Тищенко, 2010: 13). По мнению Тищенко, нет никакого поражения врача 
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ППД, если ему удается обеспечить человеческое достоинство умирающего паци-
ента как личности. Подобной позиции придерживаются и респондентки. 

Все они так или иначе озвучивают, что необходимо добиваться комфорт-
ных условий работы: хоспис должен быть уютным, напоминающим дом, т. е. это 
не просто «особая больница», но «дом для жизни», где создается обстановка, близ-
кая к обычным условиям жизни человека. 

Большое значение для опрашиваемых имеет психологический климат в кол-
лективе, доброжелательные, партнерские взаимоотношения между коллегами, 
а не строгое соблюдение субординации. Конфликты между членами команды ППД 
случаются, об этом, например, рассказывает респондентка 9 — она это связывает 
в том числе с излишней строгостью и формализмом при оказании помощи, недо-
статком доверия. При постоянном стрессе, работе с детьми с тяжелыми, не под-
дающимися лечению заболеваниями усиливается вероятность эмоционального 
выгорания. В такой ситуации, безусловно, возрастает потребность в поддержке 
со стороны мультидисциплинарной паллиативной команды, социальном приня-
тии, соучастии, дружбе, принадлежности к общности, разделяющей общие цен-
ности ППД. 

Таким образом, при обсуждении вопросов мировоззрения и  «философии» 
ППД мы обнаружили, что ее смысл связывается с этикокоммуникативными пра-
вилами (как действовать/говорить «правильно», как общаться с пациентами и ро-
дителями), особым представлением об организации пространства (хоспис/отде-
ление как «комфортные», «уютные», «домашние» места), большей ориентацией 
на близкие, ненормативные отношения с пациентами и их родителями («трудные 
разговоры», конфликтные ситуации и их разрешение). Эти убеждения артикули-
руются в том числе через противопоставление паллиативного подхода куратив-
ному («духовность» как основополагающая ценность в работе). 

Отношение к религии/религиозность сотрудников ППД

Все респондентки, за исключением респондентки 9, называют себя верующими 
людьми. Семь из восьми — православные христианки, респондентка 6 — мусуль-
манка. Степень религиозности у всех разная, однако многие напрямую говорят 
о своей конфессиональной принадлежности. Большинство опрошенных делают 
акцент на том, что они веруют, но «не фанатично» (респ. 1, 2, 3, 6, 8). Примечатель-
но, что для кого-то это означает простой формализм — ходить в церковь по вос-
кресеньям (респ. 3). Вероятно, есть подспудный страх осуждения за свои взгляды 
(врач, при этом «фанатично» верующая), забота о репутации. 

Респондентки признают важность удовлетворения духовных потребностей 
пациентов и их родителей, но не все способны разработать и реализовать план 
духовной помощи, и поэтому они склонны перекладывать эту задачу на духо-
венство, священников РПЦ. Отсутствие стандартов оказания духовной помощи 
и надлежащей подготовки для оценки духовности пациентов нередко приводит 
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к курьезам. Показателен в этом отношении пример одной из опрошенных. Респон-
дентка 4 работает в детском хосписе, который расположен в регионе с мусульман-
ским большинством. Доминирование ислама в  регионе, родителей-мусульман 
в отделении ППД не является для нее препятствием для организации православ-
ной часовни в хосписе. Респондентка не видит противоречия в том, чтобы предла-
гать родителям-мусульманам «на всякий случай» покрестить ребенка, причастить 
его и т. д.: «Мы долго думали, что, может, и не должна быть такая… православная 
часовенка… но это ни к чему не обязывает». То ли оправдывается, то ли убеждает 
саму себя: «Если человек другой конфессии — он просто сюда не заходит». За время 
беседы несколько раз обращает внимание интервьюера, что часовня имеет «тера-
певтический эффект»: если родитель, придя в нее, почувствует облегчение, смо-
жет снять тревогу, напряжение, значит, по ее мнению, «это не во вред, на пользу». 

Все опрошенные считают, что религия, религиозные ритуалы помогают обре-
сти душевное равновесие и примириться с тяжелой действительностью, утешают, 
дарят надежду на избавление от страданий и/или вечную жизнь: вера компенси-
рует ощущение собственного бессилия, страх перед смертью. Важным является 
и то, что вера «помогает терпимее относиться [к возможным несовершенствам], 
не впадать в уныние» (респ. 2). 

Одна из тем — рассуждение о том, каким образом следует утешать родителей, 
потерявших ребенка. Респондентка 3 не разделяет точку зрения, что «Бог допу-
скает, чтобы ребенок заболел, и что там [ему] будет лучше». Противоположной 
точки зрения придерживается респондентка 6, работающая в регионе с мусуль-
манским большинством. Она и ее коллеги традиционно поддерживают родите-
лей следующими словами: «Ну, раз так случилось [смерть ребенка], раз высшие 
силы распорядились так, то, к сожалению, мы должны это принять, мы должны 
понять». 

Такая противоречивость позиций находит подтверждение в научной литерату-
ре. В ряде исследований было показано, что религиозная принадлежность врачей 
оказывает значительное влияние на медицинские решения, связанные в том числе 
с проблемами окончания жизни человека. Приводится красноречивый пример: 
в недавнем исследовании двух тысяч американских врачей Джанкарло Луччетти 
и соавторы обнаружили, что врачи-мусульмане и индуисты чаще возражали про-
тив эвтаназии, чем представители других религий (Lucchetti et al., 2016), т. е. эт-
ническая и религиозная принадлежность могут оказывать значительное влияние 
на медицинские решения. 

Паллиативная помощь, по  мнению респондентки 5, является единственно 
правильным способом заботы об умирающих. Паллиативной помощи противо-
поставляется эвтаназия, которая имеет четко негативную коннотацию: эвтана-
зия — «прямая логика гуманистического общества, а прямая логика религиозного 
сознания — это паллиативная помощь». Респондентка 5 подробно останавлива-
ется на этой проблеме. Она убеждена, что у неверующего врача «нет другого вари-
анта» — он выберет эвтаназию, а не ПП, поскольку будет действовать «из гумани-
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стических соображений». В православии, к которому респондентка себя относит, 
эвтаназия считается «формой убийства или самоубийства», а врач — соучастни-
ком этого процесса. 

Следует отметить, что респондентка сильно упрощает, связывая гуманизм 
с  атеизмом, который подвергает сомнению целесообразность христианского 
принципа «святости человеческой жизни», данной человеку, согласно Библии, 
Богом-творцом. Главный посыл современного гуманизма в  данном вопросе  — 
не утверждение атеистических ценностей, а стремление дать обоснование тому, 
что, согласно логике эвтаназии, большим злом является не смерть, а страдания 
умирающего. Гуманизм в отдельных случаях считает благом прекратить мучения 
человека, дать ему достойно умереть — согласно его воле. Этот пример иллюстри-
рует в том числе реакцию религиозного сознания на секулярное мировоззрение, 
которая допускает эвтаназию просто в силу того, что в этой парадигме жизнь че-
ловека больше не воспринимается как божье творение, и человек сам может рас-
поряжаться своим телом. 

Критику религии, в отличие от критики неверия, свойственную ряду респон-
дентов, можно наблюдать только у респондентки 9. Она делится с интервьюером, 
что практически весь коллектив хосписа, где она работает, атеисты: «они очень 
тяжело относятся к батюшке православной церкви», к буддизму и католичеству 
относятся еще хуже (не объясняет, с чем связано такое неприятие): «говорить про 
буддизм или про ответвления, про католическую церковь… плохо [воспринимают] 
у нас». В ее отделении нередко случаются конфликты на религиозной почве. Одна-
жды коллектив решительно выступил против желания матери умершего ребенка, 
мусульманки, проститься с ним по исламскому обычаю (есть определенные дей-
ствия, которые необходимо соблюдать: омовение покойного, одевание его в саван 
и пр.). Респондентка была вынуждена их уговаривать: «фыркали на меня: а вот 
она тут пришла самая умная». 

Несмотря на остроту этой темы, респондентка старается работать с персона-
лом, обсуждать болезненные вопросы, настаивает на том, что следует терпимее 
относиться к вопросам религии и веры, пытается донести до коллектива, что ре-
лигия — часть жизни, что молитва «за закрытыми дверями» кого-то из родителей 
не помешает работе хосписа: «нужно по-другому воспринимать… если мы злим-
ся — это наша проблема… нужно не возмущаться, нужно просто уважать веру 
каждого… жертвоприношений у нас никто не совершает… этому я бы, наверное, 
возмутилась». 

Степень религиозности опрошенных можно также измерить при рассмотре-
нии отношения к вере или неверию родителей пациентов. Они, по словам респон-
денток, в основном люди верующие: православные (большинство), мусульмане, 
буддисты. Неверующих немного. Степень религиозности родителей разнится. 
Однако респондентки не считают, что вера родителей может влиять на ход лече-
ния ребенка. Судя по их ответам, можно выявить некоторые отличия мусульман 
от православных, неверующих от православных. Мусульмане описываются как 
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люди, стойко переживающие болезнь и/или смерть ребенка (респ. 1). Им про-
тивопоставляются православные, которые, по замечаниям специалистов, более 
эмоционально реагируют и на лечение, и на смерть ребенка. Отмечается, что му-
сульмане не отказываются от детей с паллиативным статусом, они поддерживают 
жизнь в ребенке до последнего: «раз Аллах нам послал, то мы должны выдержать, 
мы сделаем все для этого ребенка» (респ. 6). 

Встречаются упоминания о том, как неверующие родители относятся к паллиа-
тивному статусу ребенка. Несколько респонденток похожим образом говорят, что 
верующие родители гораздо легче переносят болезнь и смерть ребенка (респ. 3, 5, 
7). По их словам, они более смиренные, вера придает им силы. Неверующие харак-
теризуются в негативном ключе: они эгоистичны, задают много вопросов, не при-
нимают ситуацию. Типичная позиция в отношении неверующих выглядит так: 
верующий человек всегда переносит трудности и испытания легче, чем неверую-
щий. Он может объяснить себе с религиозной точки зрения, что это испытание: 
«в жизни не только хорошее дается, дается и такое, и через это надо пройти». 

Респондентка 7 откровенно признается, что ей тяжелее общаться с неверую-
щими родителями, чем с верующими. По ее мнению, неверующие не хотят при-
нимать ситуацию, «категорически все отрицают», постоянно задаются вопросом, 
почему болезнь случилась именно с их ребенком, их семьей. Неверующий чело-
век считает, что «достоин лучшего в жизни, обязан быть счастливым», «он дол-
жен как-то теперь от этого ребенка больного абстрагироваться». В основном так 
себя ведут, по ее словам, неверующие отцы: «Он ничем не заслужил такого ребенка 
и не понимает, почему его жизнь должна быть посвящена теперь этому». Отме-
чает, что верующие в основном имеют полные семьи, среди неверующих много 
одиноких матерей. Из разговора становится понятно, что это не простая конста-
тация факта, а один из поводов для осуждения неверующих. Вопрос интервьюера, 
поставленный провокативно: «Атеистические, неверующие… родители восприни-
мают ребенка… как будто ребенок — это наказание, это не субъект, не личность, 
да?» — находит понимание у респондентки, она на него отвечает утвердительно. 

Мы видим сложности, с которыми сталкиваются респондентки при общении 
с родителями пациентов, заявляющих о себе как о неверующих людях, отвергаю-
щих институционализированную религиозность с ее ритуалами и практиками. 
При этом очевидно, что у таких людей тоже есть духовные потребности, которые 
столь же значимы, как и потребности религиозных родителей. Игнорирование ду-
ховных потребностей нерелигиозных родителей, на наш взгляд, не только ущем-
ляет их право получать полноценную помощь, но и дискредитирует организацию 
ППД. В литературе широко распространено мнение, что к духовным темам врачам 
следует подходить с чуткостью, быть откровенными, и что следует избегать навя-
зывания собственных убеждений (Ellis, Campbell, Detwiler-Breidenbach, Hubbard, 
2002). Исследователи Марк Р. Эллис и Джеймс Д. Кэмпбелл предположили, что 
барьер между медицинским работником и пациентом или его родственником мо-
жет быть преодолен посредством общих взглядов на мир и/или коммуникацион-
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ных навыков врача (т. е. упор делается скорее на духовные концепции, а не на ре-
лигиозные догматы) (Ellis, Campbell, 2005). 

Единственная мусульманка среди опрошенных довольно прогрессивна в своих 
взглядах на религию: это касается не только отношения к роли женщины в ис-
ламе (женщины могут работать, быть относительно независимыми от мужчин), 
но и сущности веры. С ее точки зрения, суть всякой религии состоит в принципе 
«не убей, не ненавидь», «все религии в принципе одинаковы». Такой «экумениче-
ский» подход к религии выражается и в поведении: она любит посещать мона-
стыри и церкви, «не против даже свечку поставить в храме». Рассуждает в совер-
шенно светском гуманистическом ключе, что бывают ситуации, когда нужно дать 
детям умереть естественной смертью, а не искусственно продлевать жизнь, не му-
чить их. Этот взгляд расходится со взглядом родителей-мусульман, с которыми ей 
приходится взаимодействовать. 

Размывание религиозной идентичности мы видим не только у мусульманки, 
не брезгующей и свечку поставить в православном храме. Это свойственно так 
или иначе многим респонденткам. Встречается и неофитское рвение в отстаива-
нии религиозных ценностей. Одна из  респонденток, в  прошлом коммунистка-
атеистка, сейчас с гордостью рассказывает, что все они «языческие христиане» 
(что породило такую «понятийную химеру», к сожалению, из контекста понять 
невозможно), что в отделении «нет ни одного некрещеного ребенка». По ее инициа-
тиве в хосписе намоленные иконы с Афона, часовня, празднуются все православ-
ные праздники, осуществляются таинства: детей крестят, причащают, отпевают 
в церкви. Судя по всему, она является единственной из опрошенных, кто открыто 
признает, что религия влияет на ее работу. Все остальные отрицают какое-либо 
влияние. Отчасти это может быть связано с тем, что в общественном сознании 
врач — воплощение научного подхода, логики, а вера в Бога и в божественное вме-
шательство противоречит естественнонаучной картине мира. Респондентки хотят, 
чтобы их воспринимали как профессионалов, которые действуют в рамках своего 
подхода рационально, логично, последовательно. 

Отношение к роли «духовного наставника»/проводника в ППД

Все респондентки, за исключением респондентки 9, называющей себя атеисткой, 
считают, что в их отделении должен быть «духовный наставник» — либо право-
славный священник, либо представитель другой конфессии (на словах они допу-
скают эту возможность, но по факту видят в этой роли исключительно право-
славного батюшку). В число обязанностей священника должна входить духовная 
поддержка пациентов, их родителей, а также сотрудников учреждений ППД. Мно-
гие предполагают, что священник может выполнять функции психолога, педа-
гога. И психолог, и священник, по их мнению, нужны в отделении ППД, чтобы 
улучшать психическое состояние медперсонала, пациентов и их родителей. Все 
склоняются к тому, что «духовный наставник» — это мудрый, опытный, знающий 
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человек, который может при необходимости подобрать правильные слова, найти 
особый подход к  человеку, исходя из  его особенностей, темперамента, общего 
настроя. У священников важная коммуникативная роль: они связывают медицин-
ских работников и родителей, родителей и детей. Многие сотрудники ППД часто 
используют помощь «батюшки», чтобы справиться со своей ролью вестника пло-
хих новостей. 

Деятельность священника большей частью опрошенных рассматривается 
в  утилитарном ключе: он помогает унять душевную боль, ослабить чувство 
вины, тревогу, успокоиться, смириться с потерей, принять ситуацию, дает отве-
ты на «сложные» вопросы (например, о жизни после смерти). Священник также 
способен разряжать конфликтную обстановку, сотрудники предлагают родителям 
его «услуги» в моменты тяжелого выбора, ситуации утраты, душевного кризиса. 
Не зря такая помощь предлагается респондентками не только православным роди-
телям, но и буддистам, мусульманам. Случай с родителями-буддистами, которые 
крестили умирающего ребенка в реанимации, — показательный пример утилитар-
ности такого подхода (респ. 2). Похожим образом можно объяснить установление 
часовни в хосписе в одной из мусульманских республик — от нее есть полезный 
«терапевтический эффект».

Статус «духовного наставника» твердо ассоциируется только с православным 
священником, об иной альтернативе респондентки не задумывались. Возможно, 
поэтому вопрос о том, каким они видят специалиста, помогающего разрешать 
сложные конфликтные ситуации, касающиеся жизни и смерти, этические про-
блемы, вызывает у них значительные затруднения. Практически никто не может 
дать конкретного ответа — кто-то честно признается, что не знает ответа на этот 
вопрос, что он ставит их в тупик (респ. 1, 3, 6, 7). Респонденткам даже не приходит 
в  голову пригласить священнослужителя другой конфессии, не  православного 
священника. Например, респондентка 7 на вопрос интервьюера — почему в хос-
пис не приглашают муллу (хоспис располагается в преимущественно мусульман-
ском регионе) — ответила, что «не пробовали», и она сомневается, что родители 
«нормально это воспримут», не уверена, что мамы-мусульманки будут готовы 
к встрече с муллой. Она считает, что «в мусульманстве такого нет как бы, между 
человеком и Богом нет посредника». 

В целом следует отметить, что у большинства сотрудников ППД нет понима-
ния, что, например, имам или раввин, так же как и «батюшка», могут духовно 
окормлять пациентов, родителей и их самих. 

Некоторые респондентки напрямую высказывают мысль о функциональном 
характере работы священника: одна из них делится, что в отделении родителям 
предоставляется «мультидисциплинарная помощь»: и  психолог, и  дефектолог, 
и священник. Причем священника она «бросает» разбираться со сложными слу-
чаями, он «подготавливает почву для психолога», психологу, с ее точки зрения, 
потом легче донести необходимую информацию до родителя. Респондентка счи-
тает, что священники — те же психологи, их помощь близка к помощи психолога, 
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т. е. священник полностью лишается сакрального ареола, он больше не воспри-
нимается как посредник между Богом и человеком. Есть респондентки, которые 
не смешивают функции священника и психолога, но их меньшинство. 

В целом участие «посредника» — духовного наставника валидируется отсыл-
ками к «мультидисциплинарности» ППД. В работе возникают конфликты и вза-
имное непонимание, потому есть запрос на участие некоего медиатора. Роль пси-
холога или специалиста по этике препоручается служителю религии, который, 
по словам сотрудников, обладает необходимыми навыками. При этом наблюда-
ется колебание между «субъективными» собственными убеждениями (священ-
ник нужен) и «объективными» обстоятельствами (не хватает психологов), и стоит 
отметить затруднения в ответах респонденток на вопросы о специалисте по этике 
и о трудностях в работе — вероятно, им самим не до конца ясно положение такого 
«посредника». 

Смешение функций психолога и священника имеет глубокие основания, его 
нельзя свести только к утилитарным ожиданиям сотрудников ППД. В разное вре-
мя во всем мире медицинская и духовная помощь оказывалась одним и тем же че-
ловеком — священником (Sloan, Bagiella, Powell, 1999). Религия, медицина и здра-
воохранение были так или иначе связаны на протяжении всей истории. Только 
в последнее время, по мнению Гарольда Г. Кенига, «эти системы исцеления были 
разделены, и это разделение произошло в основном в высокоразвитых странах; 
во многих развивающихся странах такое разделение практически отсутствует» 
(Koenig, 2012). Это разделение в том числе связано с работами Зигмунда Фрейда 
(отчасти с его позицией, что религия — это невроз и средство защиты от невроза), 
которые сильно повлияли на практику психиатрии и психотерапии, что привело 
«к настоящему расколу между религией и психиатрической помощью». Предмет-
ные области современной психологии/психиатрии и религии не совпадают, хотя 
достаточно общих сюжетов, связанных с  проблемами личности (психология 
до сих пор понимается как «наука о душе»). 

Полагаем, что сотрудникам отделений ППД непросто однозначно определить, 
где кончаются компетенции психолога, а где начинаются компетенции священни-
ка. С другой стороны, очевидно, что у психолога как представителя объективной 
науки нет непротиворечивого объяснения, что будет с человеком после смерти. 
В отличие от психолога священник может внушить человеку надежду на вечную 
жизнь, что дает утешение верующим пациентам и их близким. Это находит под-
тверждение и в ответах респонденток. По их признаниям, верующие родители 
чаще всего выбирают священника, а не психолога для поддержания душевного 
равновесия. 

Заключительные размышления и рекомендации

В  настоящей статье мы попытались, используя методологию глубинных полу-
структурированных интервью с последующим применением ИФА, проанализи-
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ровать основные мировоззренческие установки российских врачей паллиативной 
помощи детям. Так, нами установлено, что при оценке религиозной принадлеж-
ности респондентов сложно однозначно определить степень их религиозности, то, 
каким образом религия пронизывает их повседневную жизнь. Если ориентиро-
ваться только на прямые ответы, то следует согласиться, принять как данность, 
что религия не влияет на их работу. Однако на практике ситуация обратная. Этому 
свидетельствуют не только «намоленные иконы с Афона» в отделении, но и соб-
ственная позиция по проблеме страданий, горевания, боли, справедливости и пр. 
(прямым следствием логики гуманистического общества является эвтаназия, а ре-
лигиозное сознание предлагает паллиативную помощь). 

Принципиальные основы паллиативного подхода требуют, чтобы духовные 
потребности пациентов и их близких рассматривались и удовлетворялись меди-
цинскими работниками. Профессиональная роль сотрудников ППД состоит 
не  только в  том, чтобы привлекать психологов, педагогов, священников, иных 
духовных советников для предоставления духовной помощи, но и самим активно 
взаимодействовать с пациентами и их семьями, чего на практике не происходит. 
На основании ответов опрошенных можно сделать вывод, что православное духо-
венство играет центральную роль в обеспечении духовной поддержки пациентов, 
и в большей степени их родителей. Респонденты предпочитают направлять «ба-
тюшку» для обсуждения пограничных вопросов о жизни и смерти. Вместе с тем 
очевидно, что духовная помощь не должна ограничиваться посещениями право-
славных священников по просьбе родителей или сотрудников ППД. 

Важно также понимать, что духовная помощь должна быть универсальной: 
следует с осторожностью предлагать мусульманам или буддистам «покрестить ре-
бенка». При анализе материалов интервью косвенно можно обнаружить, что неко-
торые респондентки об этом задумываются. Одна из них объясняет интервьюеру, 
что поступает не вполне законно, когда ставит часовню в хосписе, располагаю-
щемся в мусульманском регионе. Она убеждает то ли себя, то ли интервьюера, что 
это «имеет терапевтический эффект», что сотрудники «не навязывают никому 
часовню», однако вполне допустимым будет сделать вывод, что уговоры скрывают 
неуверенность в правомерности поступка. 

За редким исключением, респондентки не занимаются религиозным прозели-
тизмом в отделениях ППД. В большинстве случаев они рассматривают роль свя-
щенника, религиозных ритуалов в практическом, утилитарном смысле, как то, что 
помогает родителям. Отсутствие опыта и образования сужает поле зрения работни-
ков ППД. Они не представляют, что возможна альтернатива «батюшке», в том чис-
ле светская, что сочетается с определенной степенью предвзятости по отношению 
к психологам, мнением о том, что их помощь адресуется в большей степени к эмо-
циональным проблемам, чем профессионально-этическим и экзистенциальным. 

«Духовный наставник» светской ориентации мог бы взять на себя «окормле-
ние» неверующих родителей, с которыми так затруднена коммуникация у некото-
рых респонденток. «Светские духовники» также могут формировать духовность 
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в  плане нравственности, культивирования положительных качеств (понятие 
чести, совести, мужества, милосердия и пр. внерелигиозны), отказа от бездухов-
ности, которая выдвигает на первый план низменные чувства и интересы.

В числе ограничений и недостатков проведенного исследования можно назвать 
общую вещь для всех исследований, избравших своим методом ИФА, — извест-
ный риск субъективизма и предвзятости при формировании опросника для полу-
структурированного интервью и при интерпретации результатов в ходе феноме-
нологического анализа. 

Из специфических ограничений исследования можно выделить способ форми-
рования выборки — все участники были отобраны из числа слушателей курсов 
повышения квалификации на базе РНИМУ им. Н. И. Пирогова и принимали уча-
стие в исследовании по собственному выбору. Это создает вероятность влияния 
на результаты т.н. «эффекта волонтера» и определенным образом ограничивает 
возможности экстраполяции результатов исследования на всех участников ППД 
в системе здравоохранения России.

Данное направление исследований, на наш взгляд, весьма перспективно хотя 
бы из-за слабой эмпирической разработанности в русскоязычной научной лите-
ратуре последних лет. В будущем научные изыскания могут быть сосредоточены 
как на развитии количественных социологических исследований коммуникатив-
ных паттернов, используемых сотрудниками отечественной ППД, так и на каче-
ственном феноменологическом анализе других аспектов мировоззренческой про-
блематики ППД. Отдельного рассмотрения требует жизненный мир пациентов, 
медицинских сестер и волонтеров системы ППД — темы, хорошо разработанные 
за рубежом и практически неизвестные в нашей стране.
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Pediatric palliative care is a multidisciplinary branch of medicine and health care that includes 
both biomedical techniques of patient care and social and psychological practices. At the same 
time, its goal differs from that of curative approaches in medicine and is predominantly to alleviate 
patients’ suffering. We used the qualitative method of Interpretative Phenomenological Analysis 
(IPA), which allows us to uncover the «inside», emotional and existentially significant dimensions 
of respondents’ personal and intersubjective experiences. This method provides an «insider» 
perspective of the community under study. The article presents the results of IP. interviews 
with nine doctors of pediatric palliative care working in the Russian health care system and 
taking specialized advanced training courses. The goals of the study were to identify the most 
subjectively significant factors for physicians of palliative care for children, influencing the ethical 
and communicative aspects of interaction with patients and their parents, and to identify the 
most important problems and issues of concern to specialists, with an emphasis on worldview. 
Semi-structured interviews were conducted using a specially designed questionnaire and mainly 
addressed the topics and issues of worldview of palliative care physicians (including the role of 
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faith and religion) in the context of communication with patients and their parents. As a result, 
it was found that doctors typically assess their work as a vocation (in a number of cases — with 
explicitly religious attribution), and this is used by part of the respondents as a justification of 
their activities in front of a critically minded environment. A common view of a hospice is that of a 
place that needs to be comfortable, home-like. Subjectively, the majority of respondents evaluate 
themselves as Orthodox Christians, but emphasize the «non-fanatical» nature of their faith. At the 
same time, respondents note the significant influence of parental religiosity on communication 
patterns and acceptance of inevitable disease outcomes. Most respondents noted a high need for 
a spiritual counsellor in the hospice. Respondents do not necessarily insist that the counsellor be a 
priest, but his or her figure in the physicians’ descriptions has distinct confessional features.
Keywords: palliative care for children, spirituality, religiosity, worldview, deep interview, 
interpretative phenomenological analysis
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