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Резюме
Введение. Материнский опыт переживания болезни ребёнка является неотъемлемой частью ситуации болезни и склады-
вается в условиях взаимодействия с врачом и медицинской организацией. Этот опыт необходимо учитывать при выстраи-
вании индивидуализированной стратегии медицинской и социально-психологической помощи таким семьям. 
Цель: выявить особенности материнского опыта переживания ситуации длительной болезни ребёнка и определить на-
правления построения психологически-оптимального взаимодействия в диаде «врач–родитель». 
Материалы и методы. Опрошены 12 матерей, находящихся в трудной жизненной ситуации (с болеющим ребёнком), они 
были разделены на две подгруппы в зависимости от присутствия/отсутствия развёрнутых медицинских знаний о болезни 
и прогнозе в связи с заболеванием их ребёнка. Использовался метод оригинального клинико-психологического интервью. 
Данные были проанализированы посредством качественных методов.
Результаты. Опыт переживания болезни ребёнка матерью состоит из медицинской и психологической составляющих. 
Психологическая часть формируется в том числе через сообщения врача о характере болезни и тесно связана во внутрен-
нем мире матери с восприятием болезни в целом, с отношением к ней и также с дальнейшим восприятием лечебного 
процесса. Полученные результаты свидетельствуют о необходимости улучшения коммуникации между матерями и меди-
цинским персоналом с учётом объективных различий в ситуации заболевания и характером их внутренней переработки 
матерями. Также результаты демонстрируют важность психологической поддержки для облегчения процессов смыслоо-
бразования по поводу болезни ребёнка во время госпитализаций. 
Заключение. При объяснении болезни матерям болеющих детей, пояснении механизмов её происхождения, протекания и 
прогноза врачам необходимо учитывать психологический смысл этих объяснений, используя их психотехническую функ-
цию в актуализации внутренних ресурсов матери, а также для обеспечения активного сотрудничества родителей с меди-
цинским персоналом.
Ключевые слова: опыт переживания ситуации болезни; матери; трудная жизненная ситуация (с болеющим ребён-
ком); психолого-коммуникативная компетентность медработников; клинико-психологическое интервью
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Summary
Introduction. The maternal experience of a sense of the child illness is an integral part of the whole situation of illness and it devel-
ops in the context of interaction with a doctor and a medical institution. This experience must be taken into account when building 
an individualized strategy for medical and socio-psychological assistance to such families.
Goal is to identify the specifics of the mother’s experiences in the situation of a child’s long-term illness and determine the ways 
for constructing the psychologically optimal interaction in the “doctor–parent” dyad. 
Materials and methods. Twelfe mothers in difficult life situations (mothers to a child with a severe disease) were interviewed; 
they were divided into two subgroups depending on the presence/absence of detailed medical knowledge about the disease and its 
prognosis. The method of the original clinical-psychological interview was used. Data were analyzed using qualitative methods.
Results. The mother’s experience of a sense of the child’s illness consists of medical and psychological components. The psycho-
logical component is formed among others through the doctor’s explanations. In the mother’s inner world, it is closely connected 
with the perception of the disease and the treatment. The results obtained indicate the need to improve communication between 
mothers and medical personnel, taking into account objective differences in the course of the disease and in how mothers work 
through it. The results also demonstrate the importance of psychological support, which would facilitate meaning-making process-
es about the disease among mothers during their children’s hospitalizations.
Conclusion. When speaking to mothers of sick children and clarifying the origin of the disease, its course, and prognosis, doctors 
need to take into account the psychological meaning of these explanations by using their psychotechnical function to support moth-
ers and ensure active cooperation with medical personnel.

Keywords: mothers; experience of child’s disease; difficult life situation (severe illness of a child); psychological and commu-
nicative competence of medical personnel; clinical psychological interview
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Введение

В современной медицине всё настойчивее звучат 
требования индивидуализации подхода к ока-
занию медицинской помощи. Врач имеет дело 

не только с организмом, но и с человеком — осозна-
ющим, переживающим, испытывающим страдания. 
Этот ракурс подчёркивается в биопсихосоциальной 
модели современной медицины [1, 2]. Тем самым ме-
дицинская практика всё сильнее становится развёр-
нутой в сторону поддержания оптимального харак-
тера сотрудничества между специалистом (врачом) и 
больным, а также его родственниками, специального 
планирования коммуникации с целью использования 
ресурсов психологии для оптимизации как лечения, 
так и профилактики болезней [1, 3–5]. В этой обла-
сти возрастает роль прикладных работ в медицинской 
(клинической) психологии, которые, согласно Г. Мюн-
стербергу, строятся на иных основаниях, нежели ака-
демические теоретико-объяснительные исследования 
[2]. Особенно важным и одновременно сложным этот 
запрос видится в области детского здравоохранения. 
Характер взаимодействия врача, имеющего дело с са-
мим ребёнком, его матерью и семьей в целом, при-
обретает многоплановый характер. Врач участвует не 
только в процессе лечения, но в условиях длительной 
болезни маленького пациента прямо и опосредован-
но (через мать) оказывает влияние на формирование 
его психики. Проблема в данном случае находится на 
стыке клинико-психологических разработок, касаю-
щихся психосоматического направления, изучения 
трансформаций психики в условиях болезни, поиска 
оптимальных отношений врача и больного, учёта воз-
растных особенностей в этом общении, концепций от-
ношений в диаде «мать–ребёнок», психологии семьи 
в трудной жизненной ситуации (с болеющим ребен-
ком), нарративной психологии, педагогики, а также 
более широких концепций детства и медицины как 
социально-конструируемого объекта [3, 4, 6–12]. 

Психологические репрезентации болезни своего 
ребёнка, характера взаимодействия с врачом в связи с 
лечением ребёнка становятся своего рода «промежу-
точным» социально-диалогическим по своей природе 
психическим объектом — «психическим органом», 
представленным во внутреннем мире матери, который 
в дальнейшем начинает включаться в её общение с за-
болевшим ребёнком и членами семьи. Тем самым в 
данном «психическом объекте» нами подчёркивается 
прежде всего его коммуникативный, диалогический 
характер, его психотехническая функция. 

Данная рамка в контексте разработки идей культур-
но-исторической психологии позволяет размышлять о 
том, как социальное и внешнее превращается во вну-
треннее и психическое, каковы механизмы этого превра-
щения и последующего функционирования. В ситуации 
диагностики и терапии в детской медицине внешнее и 
социальное — это коммуникация врача и родителя ма-
ленького пациента, а также вся социальная ситуация ле-
чения в медицинской организации в целом. Двигаясь от 
неё, на следующем шаге важно попытаться понять, как 
эта ситуация переходит внутрь, как внешние диалоги 
превращаются во внутренние диалоги в самосознании 
матери, как внешняя оценка болезни со стороны врача 
превращается во внутреннее отношение матери к себе 
и к определённым образом понятой болезни своего ре-
бёнка. При таком взгляде социально-психологические 
процессы с самого начала осознаются и могут быть 
направлены и проконтролированы как часть общетера-
певтического медицинского процесса, позволяя куль-
турно-исторической клинической психологии войти в 
детскую медицину «на равных». В некотором роде это 
осознавалось лучшими врачами всегда, подчёркивав-
шими, что отношение врача к своему пациенту имеет 
особое терапевтическое значение. Сегодня речь идёт 
о более глубоком осознании этих влияний как фунда-
ментальных для организации медицинской практики в 
целом, о возможности проектирования и организации 
социально-психологических «инструментов» в детском 
здравоохранении, их участии в оптимизации медицин-
ской помощи.

Целью осуществленного исследовательского про-
екта, часть результатов которого представлена в данной 
статье, стала задача определения и описания содержа-
ния внутреннего опыта, смыслового пространства мате-
рей, переживающих ситуацию тяжёлой болезни ребён-
ка. Согласно диалогической психологии М.М. Бахтина, 
смысл — всегда есть ответ на некоторый вопрос, что 
указывает на диалогическую структуру всякого смысла. 
Ещё одной важной стороной такого изучения выступа-
ет внутренняя психологическая работа самосознания, 
способы обращения личности со своим внутренним 
опытом (включая самоосознание, самоовладение и др.) 
[2, 7, 13]. В этом направлении, по нашему мнению, мо-
гут быть сделаны дальнейшие шаги в анализе широко 
представленного к медицинской психологии конструкта 
внутренней картины болезни [1, 12]. 

Часть участников исследования столкнулись с ситу-
ацией тяжёлого малоизученного в медицине заболева-
ния, со многими неизвестными, включая и прогноз для 
ребёнка, и его будущего. Эта ситуация может рассма-
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триваться как неотъемлемый атрибут медицины. Часто 
проходят годы между обнаружением болезни, выявле-
нием её природы, точной постановкой диагноза и нахо-
ждением адекватных способов лечения. Всё это время 
пациент и его врач находятся в состоянии мучительной 
неопределённости. Ситуация такого рода требует систе-
матического психологического анализа. Другая часть 
участников, несмотря на подчас длительную диагности-
ку и сложное лечение заболевания, знала, что прогноз 
для здоровья и будущего ребёнка благоприятен.

С одной стороны, представлялось важным заранее 
не расчленять какими-либо инструментами пережитый 
опыт, чтобы не потерять возможность понимания того, 
как разного рода переживания, восприятия, внутренние 
оценки болезни ребёнка и того, что социально окружает 
ситуацию этой болезни («следы» социальных отношений 
с врачами, медицинскими организациями), представля-
ются самим говорящим, включены в пространство его 
самосознания. Поэтому мы обратились к «живой жизнен-
ной реальности» историй, рассказанных мамами. 

С другой стороны, перед нами стояла также и прак-
тико-прикладная задача, вопрос о направлениях разра-
боток возможных терапевтически значимых социаль-
ных отношений «медицинский персонал–мать заболев-
шего ребёнка». Тем самым описание как негативных, 
так и позитивных психологических феноменов, нашед-
ших след в высказываниях матерей, может служить про-
ектированию оптимальных психологических средств 
взаимодействий медицинского персонала с родителями 
заболевшего ребёнка в условиях лечебного учреждения. 

Материалы и методы 
В исследовании приняли участие 12 матерей из раз-

личных регионов России. Матери вместе с детьми на-
ходились на лечении в стационарных отделениях РДКБ 
МЗ России. Во всех случаях имелся длительный опыт 
общения с различными медицинскими организациями, 
поэтому речь идёт о некотором суммарном опыте, кото-
рый был эксплицирован матерями в их рассказах. Все 
случаи можно отнести к трудной жизненной ситуации с 
тяжело болеющим ребёнком. Во всех случаях дети и их 
матери имели несколько госпитализаций; в общей слож-
ности всё время, проведённое в стационарах, варьиро-
вало от 1 до 18 мес, в соотнесении с возрастом ребёнка 
и временем начала заболевания это составляло суще-
ственный фрагмент жизни. По критерию присутствия/
отсутствия развёрнутых медицинских знаний о болезни 
и прогнозе в связи с заболеванием участники работы 
были распределены на 2 группы:

•	 1-я группа (7 случаев): матери столкнулись с си-
туацией объективно редкой и малоизученной бо-
лезни ребёнка, с ограниченностью информации о 
причинах и течении заболевания, но также о его 
прогнозе для будущего ребёнка.

•	 2-я группа (5 случаев): ситуация болезни ребёнка 
имела трудности с точной постановкой диагноза, 
предполагала довольно длительное лечение, но 
прогноз заболевания благоприятен — полное или 
выраженное клиническое выздоровление в боль-
шинстве случаев, о чём было известно родителям. 

Мы намеренно не указываем диагнозы детей, что об-
условлено как тем, что матери согласились принять уча-

стие в работе на условиях анонимности (что касалось в 
том числе диагноза детей), так и тем, что в фокусе на-
ходится психологический опыт переживания матерью 
ситуации болезни ребёнка с выделением тех его граней, 
которые имеют лечебный потенциал, что в медицине, 
где пациент выступает объектом медицинского опери-
рования, зачастую нивелировано и не принимается во 
внимание. 

Разработанное клинико-психологическое полуструк-
турированное интервью включало несколько блоков 
с открытыми и закрытыми вопросами. Первый блок 
включал общие биографические данные, сведения о ре-
бёнке и его болезни, общее время, проведённое ребён-
ком и его матерью в медицинских стационарах и др., а 
также предложение рассказать о своем опыте. Второй 
блок включал открытые вопросы, касающиеся описания 
матерью ситуации болезни, например, «Каково это быть 
мамой болеющего ребёнка?», «Как Вы справлялись с 
разными этапами болезни и лечения ребёнка?», «Ка-
кой момент был для Вас самым трудным, с чем труднее 
всего было справиться?», «Что помогало Вам все это 
время?» и ряд других. Третий блок включал вопросы, 
связанные с развитием ребёнка и трудностями, которые 
испытывает мать при его воспитании, её ожиданиями и 
др. Дополнительно после проведённого интервью ис-
пользовалась методика «Незаконченные предложения» 
с блоками авторских предложений на основе деталь-
ной аналитической проработки материала единичного 
интервью, которое в дальнейшей обработке не учиты-
валось. Таким образом, определённые значимые содер-
жания клинико-психологического интервью были вери-
фицированы посредством специально применённой для 
этой цели методики.

Все матери были оповещены о цели работы, дали со-
гласие на беседу и были предупреждены о том, что всё 
рассказанное ими не повлияет каким-либо образом на 
предоставляемую им медицинскую и психологическую 
помощь в отделении, а также о том, что в случае необхо-
димости женщинам могла быть предоставлена дополни-
тельная психологическая помощь. Интервью проводи-
лось в приватной обстановке, в отдельном помещении, 
с возможностью ведения записей во время интервью с 
последующей их расшифровкой и кодированием с ус-
ловием сохранения конфиденциальности и анонимно-
сти участниц. Интервью по протяжённости занимало в 
среднем 60 мин (40–80 мин). 

Все психологи, участвующие в исследовании, были 
специалистами в области клинической психологии, не 
являлись штатными сотрудниками учреждения. 

Анализ данных отчасти начал проводиться ещё во 
время проведения интервью. Невербальное сопровожде-
ние, интонации учитывались и в дальнейшем детальном 
анализе транскриптов, проведённом в рамках тематиче-
ского анализа. Первоначально тематический анализ был 
разработан применительно к рассказам тематического 
и детского апперцептивных тестов и другим содержа-
тельно-интерпретативным методикам, в дальнейшем 
получил своё развитие в анализе транскриптов психо-
терапевтических сессий и методологии диалогического 
анализа случая, один из вариантов нашёл широкое при-
менение в психологии здоровья и клинической психо-
логии [13–15]. Последовательно, исходя из правил те-
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матического анализа, были выделены следующие темы, 
актуализированные во втором блоке интервью: 

•	 болезнь ребёнка — феноменологические содер-
жания в опыте матери, поиск смысла;

•	 рационально-объяснительный пласт материн-
ского опыта; 

•	 ожидания, опыт отношений с фигурой врача;
•	 поиски самостоятельной компенсации в ситуа-

ции неопределённости болезни ребёнка;
•	 эмоциональные реакции: иррациональная вина; 

страхи; подавленность, печаль; усталость; гнев, 
направленный на врачей.

Каждая из тем содержит в себе ряд подтем. Каждый 
из исследователей самостоятельно и независимо обраба-
тывал полученные данные согласно правилам тематиче-
ского анализа. Любые разногласия по определению тем, 
выбору высказываний респондентов становились пред-
метом дискуссии среди специалистов, поиска альтер-
нативных объяснений, и только по достижении общего 
согласия темы вносились как окончательные. Приведём 
лишь некоторые из них, в большей степени отвечающие 
практико-прикладной задаче работы.

Результаты
Проведённый анализ показал, что все стороны со-

циальной и психической жизни матерей оказываются 
под влиянием особенностей переживания ситуации бо-
лезни. В самосознании матерей представлен довольно 
широкий спектр содержаний и образов, возникающий в 
связи с заболеванием ребёнка. В целом же на поверх-
ность поднимается глубокое, зачастую до этого момента 
вытесненное, не пережитое, оттеснённое психическое 
содержание, которое феноменологически разнородно. 
Условно его можно увидеть, как, с одной стороны, несу-
щее след информационного общения с врачами (более 
рационально-поверхностный пласт), а с другой — как 
содержание более глубинное, внутренне вопрошающее 
и зачастую неожиданно прорывающееся, исходящее из 
целостности переживаемой ситуации. Это эмоциональ-
но-глубинное содержание передаётся через символиче-
ские конструкты, а также метафоры о причинах, приро-
де болезни, обращение к которым даёт матерям возмож-
ность понимания. Важно отметить, что болезнь ребёнка 
чаще всего представлена полипричинно, внутренние 
вопросы матери и возникающие в ответ смыслы пере-
плетаются между собой, выходя на первый план пооче-
редно, существуя в неотрывной связи друг с другом. 

В обеих группах глубинные, эмоциональные содер-
жания, касающиеся непосредственно опыта пережи-
вания болезни ребёнка, преобладали над рациональ-
но-объяснительными. Однако у матерей из 1-й группы 
представленность в самосознании глубинных, эмоцио-
нально-насыщенных смысловых содержаний, трактую-
щих причины болезни ребёнка, является практически 
тотальной по сравнению с матерями из 2-й группы. Ис-
пользуемые символические конструкции и метафоры 
ярко передают глубину испытываемых женщинами нега-
тивных переживаний, замыкают их в переживании вины 
и субъективном поиске её источников, что соседствует 
с деструктивными феноменами, начиная от изменений 
самого образа ребёнка и заканчивая непосредственно 
всей семейной системой. Отчётливы основания для пси-

хологического сопровождения женщин в этой ситуации, 
но подавляющее большинство из них не могли сказать 
о том, что такая возможность с учётом длительной ме-
дицинской истории на разных этапах взаимодействия с 
различными медицинскими организациями у них была.

В свою очередь, на то, как мать переживает болезнь, 
влияет коммуникация с врачами и в целом нахождение 
женщины в условиях медицинской организации. Запро-
сы матерей по отношению к врачам в обеих группах до-
статочно однородны. Среди них: запрос на информацию 
о диагнозе, причинах заболевания; подробные разъясне-
ния о лечении, о самом заболевании; честный и откры-
тый диалог; квалифицированность и профессионализм. 
Однородность запросов в двух группах с принципиаль-
но разной ситуацией в отношении болезни свидетель-
ствует о том, что врачи взаимодействуют с женщинами 
без учёта различий ситуации, в которой оказались мамы 
двух групп. 

Данные интервью дают широкую палитру некон-
структивных с психологической точки зрения и даже 
усугубляющих состояние матери действий и высказыва-
ний врачей, ответы на которые видны во внутреннем ди-
алоге матери и её эмоциональных реакциях. Тем самым 
речь идет об «искусственных» («рукотворных») соци-
альных производных встречи матери и ребёнка с меди-
цинской системой, результирующих в глубокие негатив-
ные переживания (подавленность, вина и др.) матери, а 
значит, оставляющие след на её контакте с ребёнком и 
шире — с семьей в целом. Матери регулярно сталкива-
ются с приверженностью врачей «научно-технической» 
парадигме. Вместе с тем результаты убедительно пока-
зывают, что проблемы психологического характера в ис-
следуемых группах становятся не менее важными, чем 
проблемы медицинские; требуют осмысленной в этом 
ключе тактики со стороны медицинского персонала, в то 
время как в реальности всё отдаётся на откуп естествен-
но-натуральным стадиям переживания болезни ребёнка 
и приспособления к ней. 

Оставляя за пределами обсуждения индивидуальные 
особенности матерей, характер построения контакта и 
их рассказа, подчеркнём следующие аспекты, касающи-
еся в целом взаимодействия матерей с врачебным пер-
соналом:

1. Крайне важным представляется «единство язы-
ков», на котором врач говорит с матерью больного ре-
бёнка. Формальные, генерализованные объяснения и 
сугубо медицинские комментарии становятся не только 
не эффективными, но иногда и деструктивными для ма-
тери, слишком далекими от её глубинных эмоциональ-
ных содержаний. Куда бóльшим реабилитационным и 
поддерживающим потенциалом обладает обращение к 
непосредственному миру переживаний матери, к акцен-
тированию её внимания на непосредственных видимых 
улучшениях в состоянии ребёнка, если они есть, в со-
четании с оперированием простыми и понятными фра-
зами, которые повышают уверенность женщин в своих 
силах, формируют настрой, необходимый для эффектив-
ного сотрудничества.

2. Следует поощрять активное включение матери в 
процесс лечения, желание советоваться, обмениваться 
информацией. Такая активность должна быть иниции-
рована врачом для того, чтобы мать не чувствовала себя 
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навязчивой, неудобной. Так мать начинает чувствовать 
больше уверенности, справляясь с переживанием бес-
силия, лучше понимать и учитывать объективные воз-
можности и ограничения ребёнка, что в итоге позитивно 
сказывается на взаимодействии в диаде. 

3. Важно для обсуждения ключевых вопросов, свя-
занных с болезнью ребёнка, учитывать задачу сплочения 
семьи, баланса между надеждой, готовностью к помощи 
и диалогу в реалистичных обстоятельствах недостатка 
научных знаний о природе болезни, особенностях её те-
чения и прогноза, не микшируя их.

4. Включённость матери тяжело заболевшего ребён-
ка (а через неё и всей семьи) в психореабилитационный 
процесс должна начинаться сразу, с момента поступле-
ния ребёнка в больницу, идти параллельно с процессом 
лечения.

5. В диалоге с врачом либо при дополнительной по-
мощи психолога важно создать понятную для матери 
концепцию болезни, которая должна формулироваться 
в связи с её образом ребёнка и обширностью эмоцио-
нальных содержаний, но не как абстрактный механизм 
или набор симптомов. Так, адекватные представления о 
болезни могут стать основой для восстановления объ-
ективного и позитивно окрашенного образа ребёнка, 
формирования эффективных воспитательных стратегий 
и мотивации на сотрудничество, базисом для стабилиза-
ции эмоционального состояния.

Основные темы, поднимающиеся в свободной или 
полуструктурированной беседе, отвечают на вопрос о 
том, что больше всего волнует мать и является центром 
её внутренних конфликтов, создающих дополнительное 
напряжение, которое часто не находит разрядки. Это 
может стать отправной точкой в формулировании реко-
мендаций и построении взаимодействия с психологом, 
например, ведение диалога от проблемы воспитания 
ребёнка, причин заболевания или непосредственного 
самого эмоционального состояния матери. Матери ис-
пытывают облегчение, когда могут поговорить о том, 
что их особенно волнует, получить поддержку и направ-
ления дальнейших действий. 

Все эти результаты позволяют двигаться к всё более 
точному конструированию тех самых эффективных пси-
хологических орудий, которые, будучи внедрёнными в 
общемедицинскую практику, будут способствовать улуч-
шению психологической стороны процесса лечения.

Обсуждение
Знаково-символическое оформление лечебного про-

цесса, включающее сообщение диагноза заболевания 
матерям болеющих детей, объяснение характера болез-
ни, пояснение механизмов её происхождения, протека-
ния и прогноза, требует учёта психологического смысла 
этих объяснений и их психологической конструкции с 
целью их возможного участия в организации и реорга-
низации терапевтического процесса. В том случае, если 
врач дезориентирован в том, что психологически важно 
для родителей, в каком направлении идёт внутренняя пе-
реработка ситуации болезни ребёнка, выше шанс усугу-
бить страдания и чувство незащищённости матери [16]. 
В свою очередь это отражается на приверженности ле-
чению, снижает долгосрочные результаты в отношении 
здоровья и удовлетворённость качеством медицинских 

услуг [17, 18]. Полученные данные свидетельствуют о 
необходимости целенаправленного проектирования вы-
сказываний врача с учётом объективно различных ситу-
аций заболеваний, их переработки во внутреннем мире 
матери в направлении актуализации внутренних психо-
логических ресурсов матери, а также построения актив-
ного сотрудничества с медицинским персоналом в орга-
низации психологического влияния на изменение образа 
жизни пациента, следование лечебным режимам и др. 
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