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Паллиативная помощь детям – особая междисциплинарная отрасль медицины, в кото-
рой встречаются специфические этические проблемы, отличные от общемедицинских.
В статье проведена реконструкция основных нормативно-этических позиций, декла-
рируемых паллиативными институциями и органами власти России и регулирующих
оказание паллиативной помощи детям (в сравнении с помощью взрослым). Представ-
лен качественный контент-анализ и сравнительный анализ российских нормативных
документов и научно-методических материалов, регулирующих оказание паллиатив-
ной помощи детям. Также проведено сравнение с документами, которые регулируют
(как директивно, так и рекомендательно) оказание паллиативной помощи детям в срав-
нении  с паллиативной медицинской помощью взрослым. Установлено, что этически
значимые биомедицинские особенности паллиативных состояний у детей, в сравне-
нии со взрослыми, находят отражение в структуре нормативно-этической регуляции
паллиативной помощи детям, особенно в рамках широко применяемого в ней деонто-
логического подхода, и в несколько меньшей степени – в рамках этики добродетели.
Вместе с тем показано, что консеквенциалистский подход мало «чувствителен» к та-
кой специфике и достаточно универсален.

Ключевые слова: паллиативная помощь детям, качество жизни, нормативная этика,
медицинская этика,  биоэтика,  консеквенциализм, утилитаризм,  деонтология, этика
добродетели

Введение

Паллиативная помощь, как и любая отрасль медицины, естественным об-
разом связана с медицинской этикой. Согласно определению ВОЗ, паллиатив-
ная помощь – это подход, позволяющий улучшить качество жизни пациентов
(а также их родственников), которые столкнулись с проблемами, вызванными
угрожающими жизни заболеваниями,  путем предотвращения и  облегчения
страданий за  счет раннего выявления,  тщательной оценки и лечения боли
и других физических симптомов, а также оказания психосоциальной и духов-
ной поддержки [Интеграция паллиативной помощи, 2020].

В настоящее время в РФ примерно 182 тысячи детей нуждается в первич-
ной (общей) паллиативной помощи, 82 тысячи – в специализированной помо-
щи [Савва, 2020а]. При этом ситуации, связанные с паллиативным статусом
ребенка, очень часто сопряжены с большой моральной ответственностью, ко-
торая возлагается на медицинских работников. Это может быть связано с от-
клонениями в развитии ребенка на внутриутробном этапе, когда истинную тя-
жесть порока при помощи существующих методов диагностики установить
невозможно [Таратухин, 2023], или с принятием решения относительно такти-
ки ведения безнадежно больного ребенка.

Современные  исследователи  выделяют  две  категории  заболеваний,  при
которых показана паллиативная помощь: это состояния, приводящие к преж-
девременной смерти (Life-limiting conditions), при которых нет обоснованной
надежды на излечение, смерть пациента неизбежна, и угрожающие жизни со-
стояния (Life-threatening conditions), при которых прогноз до конца не определен
и носит вероятностный характер, но существует высокий риск летального ис-
хода [Hain, 2021].
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Паллиативная помощь оказывается взрослым и детям. Паллиативная по-
мощь детям (ППД) имеет ряд особенностей. Дети, даже имея паллиативный
статус, продолжают расти и развиваться в анатомо-физиологическом и нерв-
но-психическом отношении, хотя это развитие и отягощено болезнью. В пал-
лиативной помощи взрослым градация по возрасту иная (от 18-летия до стар-
ческого возраста),  но сама группа пациентов значительно гомогеннее – это
уже сформированные личности, как правило, люди пожилого и старческого
возрастов.

Паллиативной помощи детям присуща диагностическая неточность: зача-
стую даже наиболее современные технологии и профессиональные компетен-
ции не дают возможности прогнозировать траекторию развития болезни, что
становится экзистенциально-психологической проблемой для пациента и его
родственников.  В ППД ниже степень автономии пациента,  существует пре-
зумпция недостаточности способности к принятию решений у детей, закреп-
ленная юридически1. Объект оказания помощи в ППД расширяется до семьи
пациента, включает его родных и близких, диада «врач – пациент» превраща-
ется в триаду «врач – пациент – семья». В детском паллиативе остро стоит во-
прос «разделенной лояльности» – противоречие (в первую очередь для роди-
телей) между заботой о больном ребенке и о других членах семьи (например,
его здоровых братьях и сестрах) в условиях ограниченных ресурсов, таких как
финансы, время, эмоциональные ресурсы, что приводит к конфликтам в семье
и нарастанию эмоциональных проблем, в т.ч. выгорания – процесса нарастаю-
щего истощения компенсаторных функций психики вследствие хронического
стресса.

Отдельной проблемой является тот факт, что возможности оказания ППД
сильно  зависят  от  технического  оснащения  и  кадрового  обеспечения  кон-
кретной больницы и социально-экономического развития региона. Зачастую
выбор между куративной – ориентированной на излечение – и паллиативной
стратегиями,  определяющий дальнейшую судьбу  ребенка,  целиком зависит
от больницы и региона,  в котором оказывается помощь.  Это актуализирует
проблему справедливости, особенно важную в деонтологической парадигме
в рамках медицинской этики [Michelson, 2007; Quill, 2014; Hain, 2021; Rosen-
garten, 2021].

Целью настоящей работы является анализ нормативных этических пози-
ций, на которые ориентируются крупнейшие государственные и/или обще-
ственные институции, связанные с оказанием паллиативной помощи детям
в России. В качестве методологии избран сравнительный анализ и темати-
ческий контент-анализ российских нормативно-правовых документов и из-
данных ключевыми профильными научно-образовательными организация-
ми  методических  рекомендаций,  которые  определяют  принципы оказания
паллиативной помощи детям и взрослым в нашей стране,  с последующей
реконструкцией основных нормативно-этических подходов, реализованных
в основных нормативно-правовых и методических документах паллиативной
помощи. Процедура контент-анализа включала выделение основных смысловых

1 См. ст. 21 ГК РФ.
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единиц (тем), соотнесение их с подготовленной категориальной сеткой нор-
мативно-этических подходов, выделение и описание конкретных этических
суждений.

Рабочей гипотезой исследования является предположение,  что особен-
ности нормативных этических позиций паллиативной помощи детям связа-
ны с ее  этически  релевантными  клиническими  особенностями,  и  различия,
выявляемые в этических посылах в результате качественного контент-анализа
и сравнительного анализа нормативной документации и методических посо-
бий,  отражают разницу биомедицинских и  психосоциальных аспектов  двух
видов паллиативной помощи.

Нормативная этика в контексте медицинской этики:
общие положения

Предметом медицинской этики являются этические нормы оказания по-
мощи, принципы взаимодействия медицинского работника с пациентами и их
родственниками в клинических ситуациях,  касающихся вопросов здоровья
и лечения, медицинских интервенций. В медицинской этике реализуются са-
мые разные метаэтические и нормативно-этические подходы, подчас приводя
к прямо противоречащим друг другу практическим рекомендациям.

Среди клинических проблем, традиционно относимых к сфере медицин-
ской этики, выделяются вопросы реализации репродуктивной функции и ее
регуляции, поддержания жизнедеятельности организма в ситуациях тяжелого
заболевания  и  снижения  уровня  сознания  (в  т.ч.  вегетативных  состояний),
коммуникация с пациентом и его семьей, конфиденциальность и медицинская
тайна, вопросы распределения субъектности и соотношения компетенций вра-
ча, пациента и его родных в принятии клинических решений, вопросы спра-
ведливости и дискриминации, этически значимые институциональные пробле-
мы системы здравоохранения [Rhodes, 2008; Singer, 2008].

Конкретные содержание, иерархия, область применения норм в медицин-
ской этике будут зависеть от доминирующей позиции. В данном исследовании
вслед за  Смайдером в качестве  основных будут рассматриваться следующие
ключевые подходы в медицинской этике: консеквенциализм, деонтология и эти-
ка добродетели [Smajdor, 2022].

Консеквенциализм  в  медицине  представлен в  основном утилитаризмом
предпочтений. Сущность этого этического подхода состоит в максимизации
блага (удовольствия,  комфорта)  пациента.  В практическом здравоохранении
используется понятие эффективной жизни, измеряемой специфическим по-
казателем  QALY (quality adjusted life years) – годами жизни, умноженными
на коэффициент,  обозначающий  качество  жизни  [Schneider,  2022].  Вместе
с тем это понятие тесно связано и с концепцией функциональных возможностей
человека, что делает его шире сугубо утилитаристских представлений. Преоб-
ладание утилитаризма предпочтений, на наш взгляд, связано со сложностями
объективного  измерения  уровня  счастья  и  благополучия,  поэтому  утилита-
ристские этические подходы в медицине опираются на понятие качества жиз-
ни, измеряемого через самоотчеты пациентов.
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Медицинская деонтология, в противовес консеквенциализму, опирается
на этические нормы, носящие характер стабильных правил. В медицинской
деонтологии традиционно выделяют четыре базовые этические нормы: авто-
номия, деяние блага, недеяние зла, справедливость [Childress, 2019;  Gillon,
1994]. Следование этим нормам в деонтологической парадигме ценно само
по себе, независимо от позитивных или негативных следствий вроде влияния
на качество жизни или общей эффективности системы здравоохранения.

Медицинская  этика  добродетели  восходит  к  Аристотелю.  Добродетели,
как  правило,  представляются  как  «золотая  середина»  между  выделяемыми
Аристотелем пороками. Сторонники данного подхода опираются на практиче-
скую мудрость как способность к поиску оптимальных решений в сложных
ситуациях клинической реальности и стремление к реализации справедливо-
сти [Smajdor, 2022; Oakley, 2018; Quill, 2014; Rosengarten, 2021]. В целом сущ-
ность медицинской этики добродетели заключается не в  отсутствии твердо
формализованных этических норм или алгоритмов поведения, а в следовании
гибкой, постоянно ситуативно корригируемой с учетом текущей жизненной
ситуации, стратегии, которая в большей степени формируется за счет личных
компетенций врача.

Используя в качестве категориальной сетки общие проблемы медицин-
ской этики в паллиативной помощи и ее базовые нормативно-этические под-
ходы, был проведен анализ релевантных для нашей цели источников. Мы ис-
пользовали основные российские  нормативно-правовые акты (федеральные
законы, приказы Министерства здравоохранения и региональных министерств
и  т.п.),  документы,  размещенные  и/или  изданные  под  эгидой  ряда  круп-
нейших  российских  организаций,  занимающихся  оказанием  паллиативной
помощи  и  ее  развитием  (Благотворительный  фонд  «Детский  паллиатив»,
Фонд  «Вера»),  профессиональных сообществ  (Ассоциация  профессиональ-
ных участников хосписной помощи),  образовательных порталов (просвети-
тельский портал «Про паллиатив»), медицинских организаций (Московский
многопрофильный центр паллиативной помощи ДЗМ, Федеральный научно-
практический центр паллиативной медицинской помощи при Первом МГМУ
им. И.М. Сеченова).

Включение в анализ одновременно и нормативно-правовых актов, и мето-
дических рекомендаций обусловлено регуляторной спецификой паллиативной
помощи и медицины вообще. Юридической силой обладают в первую очередь
нормативно-правовые акты, в особенности официально издаваемые клини-
ческие  рекомендации2,  которые в области паллиативной помощи находятся
в стадии разработки. Конкретные клинические подходы детализировано опи-
сываются в книгах и пособиях, издаваемых под эгидой государственных обра-
зовательных организаций и крупных некоммерческих фондов.

2 Постановление Правительства Российской Федерации от 19.11.2021 № 1968.
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В число проанализированных документов вошли четыре нормативно-пра-
вовых акта федерального3 и регионального4 уровней, восемнадцать методиче-
ских пособий [Клинические рекомендации, 2013; Полевиченко, 2022; Савва,
2014;  Савва,  2016;  Манчини,  2020;  Савва,  2020а;  Савва,  2020б;  Кузьмина,
2022; Пащенко, 2015; Вартанова, 2018; Гильфантинова, 2016; Гильфантинова,
2019; Полевиченко, 2020; Паллиативная помощь взрослым, 2014; Интеграция
паллиативной  помощи,  2020;  Паллиативная  помощь  на  дому,  2022;  Азбука
паллиативной помощи, 2020; Материалы для работы].

Нормативные этические суждения, содержащиеся в этих документах, бы-
ли структурированы вокруг объекта регуляции (паллиативная помощь детям
и паллиативная медицинская помощь взрослым) и вокруг нормативно-этиче-
ского  подхода,  в  рамки  которого  укладывается  этическое  суждение  (консе-
квенциализм, деонтология, этика добродетели).

Консеквенциалистские  позиции,  преимущественно  утилитаристские  –
ориентированные  на  уменьшение  боли  и  страдания  пациентов  и  их  род-
ственников и на максимизацию их благополучия. Ключевыми ценностными
характеристиками отнесения конкретных подходов в паллиативной помощи
к консеквенциализму будут: (А) на уровне системы здравоохранения – эффек-
тивное расходование средств на лечение;  на уровне отдельного пациента –
(Б) минимизация его боли и страданий, (В) максимально возможное увеличе-
ние качества жизни его и (Г) членов его семьи.  Деонтологические позиции
в регуляции паллиативной помощи в основном постулируют необходимость
соблюдения базовых этических норм – автономии пациента (насколько она
возможна  с  учетом  распространенности  тяжелых  когнитивных  нарушений
вплоть до вегетативного состояния у пациентов паллиативной помощи), бла-
годеяния, недеяния зла, справедливости в оказании помощи и распределении
ресурсов. Таким образом, ключевыми ценностными характеристиками отне-
сения конкретных подходов в паллиативной помощи к деонтологической по-
зиции будут: (Д) постулирование ценности методов помощи, которые предпо-
лагают сохранение и/или расширение автономности пациента,  его  влияния
на принятие решений, (Е) сохранение его личного достоинства,  (Ж) макси-
мальное уважение личности пациента и его предпочтений, включая психосо-
циальные стороны помощи.

Позиции этики добродетели в паллиативе реализуются в (З) постулирова-
нии необходимости индивидуального подхода к каждому пациенту, (И) особой

3 Федеральный закон от 21.11.2011 № 323-ФЗ «Об основах охраны здоровья граждан в Рос-
сийской  Федерации»;  Приказ  Минздрава  России  №  345н,  Минтруда  России  №  372н
от 31.05.2019 «Об утверждении Положения об организации оказания паллиативной меди-
цинской помощи, включая порядок взаимодействия медицинских организаций, организаций
социального обслуживания и общественных объединений, иных некоммерческих организа-
ций,  осуществляющих свою деятельность в сфере охраны здоровья»;  План мероприятий
(«дорожная карта») «Повышение качества и доступности паллиативной медицинской помо-
щи до 2024 года» (утвержден Правительством РФ 28.07.2020 № 6551п-П12).

4 Приказ Департамента здравоохранения г. Москвы от 30.12.2021 № 1338 «Об организации
оказания паллиативной медицинской помощи детям в городе Москве».
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важности личных компетенций врача, (К) целостного подхода к формирова-
нию тактики помощи.

Проследим проявление данных позиций на конкретных положениях доку-
ментации, регламентирующей паллиативную помощь взрослым и детям.

Нормативные этические позиции
в паллиативной помощи взрослым

Нами было установлено, что к нормативным этическим пропозициям, ре-
гулирующим оказание паллиативной помощи взрослым, относятся следующие
суждения, постулирующие:

1. Социально-экономически обоснованную и максимально эффективную
помощь как цель [План мероприятий («дорожная карта»); Паллиатив-
ная помощь на дому, 2022] (А).

2. Доступность помощи и максимально широкий охват населения палли-
ативной службой – в т.ч. с целью своевременного оказания помощи
и избежания  развития  тяжелых  осложнений,  которые  повлекут  еще
большие вопросы для их купирования [План мероприятий («дорожная
карта»); Паллиативная помощь взрослым, 2014] (А).

3. Приоритетность качества жизни пациента перед другими возможными
целями  оказания  помощи  [План  мероприятий  («дорожная  карта»);
Паллиативная помощь взрослым, 2014, Савва 2016] (В).

4. Максимизацию эффективности общения с пациентом с целью повы-
шения его комфорта и общей эффективности помощи [Паллиативная
помощь взрослым, 2014] (Б, В).

5. Научность, опору на доказательные подходы – исходя из общих посту-
латов доказательной медицины, опирающейся на достоверные стати-
стические  исследования,  именно  применение  ее  подходов  является
наиболее клинически и экономически эффективным и потому утили-
тарно оправданным [Федеральный закон от 21.11.2011 № 323-ФЗ; Пал-
лиативная помощь взрослым, 2014] (А).

6. Полипрофессиональность помощи – использование специалистов с це-
лью максимизации эффективности за счет взаимного усиления лечеб-
ных эффектов разных биомедицинских и психосоциальных мероприя-
тий [Приказ  Минздрава  России № 345н,  Минтруда  России № 372н
от 31.05.2019; Паллиативная помощь взрослым, 2014] (А, Б, В).

7. Максимально возможная активность пациента и ухаживающих за ним
родственников как проявление их автономии [Паллиативная помощь
взрослым, 2014] (Д).

8. Принцип «открытого диагноза», т.е. диагноза, известного пациенту, ес-
ли того желает сам пациент, продиктованный нормой автономии паци-
ента [Паллиативная помощь взрослым, 2014] (Д).

9. Индивидуализация медицинской помощи, ее оптимизация под нужды
конкретного пациента, учет его пожеланий и потребностей [Паллиа-
тивная помощь взрослым, 2014] (Ж).
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10. Выбор стратегии клинических мероприятий – за самим пациентом (в слу-
чае его дееспособности) [Паллиативная помощь взрослым, 2014] (Д).

11. Соблюдение общегражданских прав пациентов [Федеральный закон
от 21.11.2011 № 323-ФЗ; Паллиативная помощь взрослым, 2014] (Е).

12. Некоммерческий характер помощи [Материалы для работы] (А).
13. Реализация принципов милосердия и гуманизма [Федеральный закон

от 21.11.2011 № 323-ФЗ; Материалы для работы] (Е).
14. Удовлетворение духовных и экзистенциальных потребностей пациента

[Материалы для работы] (Ж).
15. Приоритетность  осуществления  ухода  на  дому  [План  мероприятий

(«дорожная карта»); Паллиативная помощь взрослым, 2014; Паллиа-
тивная помощь на дому, 2022] (Ж).

16. Создание  комфортной  обстановки  в  хосписах,  реализация  принципа
«хоспис – не больница» [Паллиативная помощь взрослым, 2014] (Е, Ж).

17. Учет специфических требований «философии паллиативной помощи»
при формировании тактики оказания помощи [Паллиативная помощь
взрослым, 2014] (К).

18. Индивидуальный подход, решение каждой задачи специально вырабо-
танным под нее инструментарием –  т.е. опора не на стандартизиро-
ванные подходы или утилитарную эффективность, а на гибкие, часто
неформализируемые подходы, зависящие от личностных черт и добро-
детельности работника паллиативной помощи [Паллиативная помощь
взрослым, 2014] (З, Д).

19. Центральная роль личных компетенций специалиста в оказании палли-
ативной помощи [Федеральный закон от 21.11.2011 № 323-ФЗ; План
мероприятий  («дорожная  карта»);  Паллиативная  помощь  взрослым,
2014] (И).

Нормативные этические позиции
в паллиативной помощи детям

Основные этические пропозиции, содержащиеся в профильных норматив-
но-правовых актах и научно-методических пособиях и регулирующие оказание
паллиативной  помощи  детям,  также  воплощают  три  нормативно-этические
позиции – консеквенциализм, деонтологию и этику добродетели. Конкретные
этические пропозиции перечислены ниже:

1. Минимизация боли пациента и формирование клинической тактики с уче-
том этого требования,  что отвечает утилитарной ценности уменьшения
страдания [План мероприятий («дорожная карта»); Приказ Департамента
здравоохранения г. Москвы от 30.12.2021 № 1338, Савва, 2014] (Б).

2. Безболезненность самой помощи и по возможности медицинских ин-
тервенций [План мероприятий («дорожная карта»)] (Б).

3. Экономическая эффективность организации помощи, отражающая кон-
секвенциалистские, а конкретно – утилитаристские ценности на уровне
системы здравоохранения [План мероприятий («дорожная карта»)] (А).
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4. Ориентация на качество жизни ребенка и его семьи, что также вопло-
щает утилитарную ценность максимизации удовольствия и минимиза-
ции страдания в форме преференциального утилитаризма [Приказ Де-
партамента здравоохранения г. Москвы от 30.12.2021 № 1338; Азбука
паллиативной помощи, 2020; Савва, 2020а] (В, Г).

5. Максимальный, насколько это возможно в текущих обстоятельствах,
учет мнения ребенка, что гарантирует реализацию автономии [Приказ
Департамента здравоохранения г. Москвы от 30.12.2021 № 1338; Азбу-
ка паллиативной помощи, 2020; Полевиченко, 2020] (Д).

6. Участие родителей в принятии клинических решений, посредством че-
го реализуется автономия ребенка. Близко к этому и этическое требо-
вание сохранения права на окончательное решение спорных вопросов
тактики лечения за родителями (представителями) ребенка [Интегра-
ция паллиативной помощи, 2020; Манчини, 2020] (Д).

7. Реализация права родных ребенка с паллиативным статусом на «соци-
альную передышку» – период перерыва в уходе за ребенком на время
его пребывания в хосписе, во время которого родители могут отдох-
нуть и провести время с другими детьми и близкими, как гарантия со-
хранения их автономии и способности к принятию решений путем до-
казанного  снижения  риска  выгорания  и  последующих  личностных
изменений  [Интеграция  паллиативной  помощи,  2020;  Паллиативная
помощь взрослым,  2014;  Клинические рекомендации,  2013;  Полеви-
ченко, 2022] (Д, Е, Ж).

8. Этичное,  гуманное  отношение  к  ребенку  [Федеральный  закон  от
21.11.2011 № 323-ФЗ; Гильфантинова, 2019] (Е).

9. Пациентоориентированность как медицинский вариант общей ценно-
сти деяния блага [Федеральный закон от 21.11.2011 № 323-ФЗ; План
мероприятий («дорожная карта»); Приказ Департамента здравоохране-
ния г. Москвы от 30.12.2021 № 1338; Гильфантинова, 2019] (Ж).

10. Действия в интересах ребенка,  отвечающие ценности деяния блага
и справедливости [Федеральный закон от 21.11.2011 № 323-ФЗ; При-
каз Департамента здравоохранения г. Москвы от 30.12.2021 № 1338]
(Е, Ж).

11. Недопустимость суггестивного влияния медицинских работников на со-
знание детей и их родных, что с учетом асимметричного распределе-
ния знаний и власти в отношениях врача и пациента реализует автоно-
мию пациента [Интеграция паллиативной помощи, 2020] (Д).

12. Учет социальных и духовных потребностей и аспектов помощи [При-
каз Департамента здравоохранения г. Москвы от 30.12.2021 № 1338;
Паллиативная помощь взрослым, 2014; Гильфантинова, 2016; Полеви-
ченко, 2022] (Ж).

13. Следование принципу «Дети – не маленькие взрослые», учет специфи-
чески детских потребностей (в т.ч. педагогических, в связи с тем, что
ребенок и в состоянии болезни продолжает развиваться биологически,
психологически и культурно);  здесь воплощены этические ценности
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деяния  блага  и  справедливости  [Интеграция  паллиативной  помощи,
2020; Гильфантинова, 2019; Полевиченко, 2022] (Ж).

14. Индивидуальный подход, предполагающий нечетко зарегулированные,
часто вовсе неформализуемые решения медицинского работника [При-
каз Департамента здравоохранения г. Москвы от 30.12.2021 № 1338;
Паллиативная помощь взрослым, 2014; Полевиченко, 2022] (З).

15. Холистический подход как основа паллиативной помощи детям, что так-
же  предполагает  особую  роль  личных  компетенций  и  добродетелей
[Приказ Департамента здравоохранения г. Москвы от 30.12.2021 № 1338;
Паллиативная помощь взрослым, 2014; Гильфантинова, 2019] (К).

16. Индивидуальная ответственность за коммуникацию со стороны медра-
ботников [Гильфантинова, 2019; Гильфантинова, 2016; Савва, 2020б]
(А, З).

17. «Паллиативный маршрут» – индивидуальная клиническая траектория
организации помощи пациенту как результат индивидуального выбора
и личного доверия пациента и его родителей врачу, его опыту и добро-
детелям [Савва, 2020а] (З, И).

Сравнительный анализ нормативных этических позиций
в паллиативной помощи детям и взрослым

Сопоставление нормативных этических позиций в паллиативной помощи
детям и  взрослым показало,  что  этические  суждения  консеквенциалистского
толка в нормативных документах паллиативных институций, осуществляющих
помощь детям и взрослым, практически идентичны. В отношении же этических
суждений в рамках деонтологического подхода и этики добродетели имеются
существенные различия. Так, объектом этической регуляции ППД в деонтоло-
гической парадигме становится не отдельный пациент, а он вместе со своей се-
мьей и близкими. Более того, в документах прямо постулируется, что паллиа-
тивная помощь детям носит семейно-ориентированный характер. В частности,
ценность автономии ребенка распространяется и на его родителей / законных
представителей, что очевидно связано с его юридической недееспособностью.

Автономия ребенка выделяется как ценность в деонтологическом подхо-
де – пусть и с оговорками относительно ограниченности возможностей ее реа-
лизации. Тем не менее финальным субъектом выбора оказываются родители
(законные представители) ребенка.

Постулирование необходимости «социальной передышки» также специ-
фично для паллиативной помощи детям и связано с вышеописанным феноме-
ном «разделенной лояльности»,  с  большей степенью эмоциональной вовле-
ченности родителей неизлечимо больных детей в уход за ними. Высок риск
эмоционального выгорания, особенно в сравнении с ситуацией ухода за взрос-
лым больным в паллиативной помощи взрослым [Паллиативная помощь взрос-
лым, 2014].

Также  в  рамках  ППД особо постулируется  обязательность  прогности-
ческой уверенности для установления паллиативного статуса, что является
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отражением  особенностей  диагностических  сложностей  и  принципиально
непредсказуемой динамики состояния детей. Особенности психологического
состояния родственников ребенка, переживаемое ими горе накладывает зна-
чительные этические  ограничения  на  поведение  медицинских работников:
прямо заявляется недопустимость суггестивного воздействия со стороны вра-
чей на сознание родственников детей.

Сходные различия между этическими нормами, регламентирующими пал-
лиативную помощь детям и взрослым, наблюдаются в сфере этических сужде-
ний, отнесенных нами к этике добродетели. Так, общая норма «практической
мудрости» реализуется в паллиативной медицине в виде акцента на важности
личных,  в  том  числе  нравственных,  компетенций  медицинского  работника;
при этом в этике ППД делается акцент на важности компетенций врача в усло-
виях диагностической и прогностической неопределенности,  свойственной
в особенности для клиники паллиативных состояний у детей. Здесь индивиду-
альный опыт врача в принятии сложных решений является единственным, что
может скомпенсировать мучительно переживаемое чувство неопределенности
и бессилия.

Заключение

В результате исследования были выявлены основные этически релевант-
ные клинические и биомедицинские проблемы в паллиативной помощи детям
и взрослым, описаны основные нормативно-этические подходы, реализуемые
в медицинской этике, после чего с использованием полученных данных была
проведена реконструкция  основных нормативно-этических позиций,  импли-
цитно содержащихся в документации, регулирующей оказание паллиативной
помощи детям и взрослым. Материал для сравнительного анализа был полу-
чен путем качественного контент-анализа нормативных документов.

Удалось подтвердить изначальную гипотезу: наблюдаемые и научно опи-
санные в паллиативной помощи детям и взрослым различия в этически значи-
мых биомедицинских ситуациях влияют на нормативные этические суждения,
которые используются ведущими российскими институциями паллиативной по-
мощи для регулирования своей деятельности, для оказания поддержки практи-
кующим специалистам, пациентам и их близким. Интересно, что при этом кон-
секвенциалистские этические суждения оказываются наиболее универсальными
и практически не меняются в зависимости от направленности паллиативной по-
мощи. Деонтологические суждения и конкретные экспликации из норм этики
добродетели, напротив, сильно зависят от педиатрической клинической специ-
фики, в частности, от когнитивного статуса пациента, высокой степени вовле-
ченности его семьи и близких, неполной правовой субъектности пациента, а та-
кже в значительной степени направлены на защиту представления о детстве как
особом периоде развития, качественно отличном от взрослого состояния.

Наряду с этим мы выявили ряд специфических особенностей: так, кон-
секвенциалистская аргументация  преобладает  в  нормативно-правовых актах
и клинических рекомендациях, а деонтологическая и аргументация этики доб-
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родетели – в учебных и методических пособиях, ориентированных на практи-
кующих врачей, медсестер, психологов, соцработников, самих пациентов и их
родственников;  данный результат требует отдельного детального исследова-
ния. Имеются и различия стратегий этической регуляции в отношении кон-
кретных  ее  участников:  так,  регуляция  деятельности  волонтеров  содержит
относительно больший компонент деонтологических суждений, тогда как нор-
мы, обращенные к организаторам здравоохранения, чаще оказываются консе-
квенциальными.  Наблюдается и специфика этических подходов уже внутри
паллиативной помощи детям: так, в перинатальной помощи доминирует деон-
тологический подход.

В  числе  ограничений  и  недостатков  исследования  можно отметить  из-
вестный риск субъективных искажений при выделении нормативно-этических
суждений  в  документах и  методических  пособиях,  а  также  в  ряде  случаев
известную условность деления некоторых этических суждений на категории,
в связи с наложением в ряде случаев постулатов консеквенциального, деонто-
логического подхода и подхода этики добродетели.

Дальнейшее совершенствование аргументативного инструментария норма-
тивной этики, детализация этических оснований нормативных актов, регулиру-
ющих оказание паллиативной помощи детям, является не только актуальным
вопросом для теоретической философии, но и важнейшей научно-практической
задачей. В перспективе возможна выработка новых подходов прикладной меди-
цинской этики с учетом выявленных особенностей текущей регуляции сферы.
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Palliative care for children is interdisciplinary medical subspecialty, which have some spe-
cific ethical problems. This article presents a content analysis and a comparative analysis
of Russian legislative documents and educational materials regulating palliative care to chil-
dren. A comparison was also made with documents that  regulate (both directive and re-
commendatory) the provision of palliative care for children in comparison with palliative
care for the adult  population. We found that the ethically significant biomedical  features
of palliative conditions in children, in comparison with adults, are reflected in the structure
of the normative  and ethical  regulation of  palliative care  for  children,  especially  within
the framework of the deontological approach widely used in it, and to a lesser extent within
the virtue ethics approach. At the same time, it is shown that the consequentialist approach is
not very sensitive to such specifics and is quite universal.

Keywords:  palliative  care  for  children,  quality  of  life,  normative  ethics,  medical  ethics,
bioethics, consequentialism, utilitarianism, deontology, virtue ethics
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