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Wady letalne u noworodków  
opieka paliatywna jako alternatywa wobec aborcji i uporczywej terapii 

 
Tomasz Dangel 
Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci 
www.hospicjum.waw.pl  
 
Za tzw. wadê letaln¹ u noworodka (ùac. letalis) nale¿y uznaã zaburzenie rozwojowe 

prowadz¹ce do przedwczesnej �mierci, bez wzglêdu na zastosowane leczenie. 
 
Czêsto�ã wystêpowania wad letalnych mo¿na oszacowaã na podstawie danych statystycznych 

przedstawionych w tabeli 1 oraz liczby urodzeñ ¿ywych (364400 urodzeñ ¿ywych w 2005 

roku). Mo¿na przyj¹ã z pewnym przybli¿eniem, ¿e czêsto�ã wystêpowania wszystkich wad 

rozwojowych wrodzonych, znieksztaùceñ i aberracji chromosomowych (WRWZAC) w naszej 

populacji to ok. 3%, tzn. ¿e roczne rodzi siê ok. 9500 noworodków z tymi schorzeniami. S¹ 

one przyczyn¹ zgonu ok. 950 dzieci w wieku 0-17 lat, co stanowi ok. 20% wszystkich 
zgonów dzieci (w 2005 roku zmarùo w Polsce 4080 dzieci w wieku 0-17 lat, w tym 941 z 
powodu WRWZAC, a wiêc dokùadnie 23%). U dzieci w pierwszym roku ¿ycia WRWZAC 

byùy przyczyn¹ 36% zgonów w 2005 roku (w 2005 roku zmarùo w Polsce 2340 dzieci w 

wieku 0-1 lat). Z przytoczonych tu danych statystycznych wynika, ¿e tylko 10% wszystkich 

WRWZAC to tzw. wady letalne. 
 
Tabela 1. Wady rozwojowe wrodzone, znieksztaùcenia i aberracje chromosomowe (Q00-Q99) 

Kategoria Liczba Rok �ródùo 
Czêsto�ã wystêpowania na 10000 urodzeñ 

¿ywych 
267,8 2002 

Polski Rejestr Wrodzonych 
Wad Rozwojowych* 

Zgony (noworodki i niemowlêta, wiek 0-1) 845 
Zgony (dzieci, wiek 0-17) 941 
Zgony (caùa populacja) 1087 

2005 GUS 

* http://www.rejestrwad.pl/dokumenty/czest2002_ogolem_grupywad.xls  
 
Nale¿y zwróciã uwagê, ¿e a¿ 78% zgonów z powodu wad letalnych wystêpuje w pierwszym 

roku ¿ycia, za� tylko 9% u starszych dzieci i 13% u dorosùych. Wiêkszo�ã zgonów (>90%) 

ma miejsce w szpitalu (tabela 2). Sugeruje to, ¿e dzieci z wadami letalnymi przed �mierci¹ 

poddawane s¹ intensywnej terapii i zabiegom chirurgicznym1. Postêpowanie takie mo¿e byã 

okre�lone jako uporczywa terapia, która narusza godno�ã dziecka
2. 

 
Tabela 2. Miejsce zgonu z powodu wad rozwojowych wrodzonych, znieksztaùceñ i aberracji 

chromosomowych (Q00-Q99). Polska 2005. Dane GUS 

Zgony w szpitalu Zgony w domu 
Zgony w innym 

miejscu Grupa wiekowa 
liczba % liczba % liczba % 

Noworodki i niemowlêta (wiek 0-1) 808 95,62 37 4,38 0 0,00 
Dzieci (wiek 0-17) 882 93,73 58 6,16 1 0,11 
Caùa populacja 987 90,80 91 8,37 9 0,83 
 
Verhagen i Sauer, holenderscy lekarze, zwolennicy dzieciobójstwa motywowanego 

wspóùczuciem u noworodków z WRWZAC (niesùusznie okre�lanego przez nich mianem 

eutanazji), wyró¿niaj¹ trzy kategorie w tej populacji chorych
3. Do pierwszej grupy zaliczaj¹ 

noworodki, które umr¹ w krótkim czasie, niezale¿nie od zastosowania inwazyjnej technologii 

medycznej (np. ciê¿ka hipoplazja pùuc). Do drugiej grupy � noworodki, które potencjalnie 
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mog¹ prze¿yã wskutek intensywnej terapii, ale ich przewidywana jako�ã ¿ycia bêdzie bardzo 

niska (w oryginale ang. very grim) (np. holoprosencephalia). Do trzeciej grupy � noworodki 
ze zù¹ prognoz¹, ale ¿yj¹ce bez konieczno�ci stosowania technologii medycznej, jednak 

cierpi¹ce dotkliwie, nieprzerwanie, bez mo¿liwo�ci ulgi oraz nadziei na poprawê (np. 

epidermolysis bullosa, typ Hallopeau-Siemens). Powy¿sza klasyfikacja wskazuje, ¿e nie 

wszystkie noworodki z ciê¿kimi WRWZAC umieraj¹ w sposób naturalny w okresie 

okoùoporodowym. Wiele z nich bêdzie ¿yùo nadal, pomimo zùego rokowania. 
 
Verhagen i Sauer opublikowali kryteria stosowane podczas kwalifikowania noworodków do 

tzw. eutanazji (znane jako protokóù z Groningen). S¹ nimi: funkcjonalne inwalidztwo i 

uporczywy ból oraz beznadziejne rokowanie, brak samowystarczalno�ci, niezdolno�ã do 

komunikacji w przyszùo�ci, przewidywana zale¿no�ã od szpitala, przewidywane dùugie 

prze¿ycie (ryc. 1)
4.  

 
Ryc. 1. Kryteria stosowane w Holandii w celu kwalifikowania noworodków do tzw. eutanazji.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Polska jest krajem europejskim o najni¿szym wskaêniku ci¹¿ zakoñczonych aborcj¹ (ryc. 2). 
W Polsce w 2005 roku przeprowadzono tylko 168 eugenicznych aborcji w wyniku diagnozy 
prenatalnej; jest to prawdopodobnie najni¿szy wskaênik w Europie

5. Wùa�nie z tego powodu 

odsetek WRWZAC u noworodków jest w Polsce najwy¿szy. 
 
Ryc. 2. Europa � odsetek ci¹¿ zakoñczonych aborcj¹ wg krajów

6.  
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Z drugiej strony, Polska jest unikalnym krajem w Europie, poniewa¿ posiada najlepiej 

rozwiniêt¹ sieã hospicjów domowych dla dzieci, która w 2006 roku obejmowaùa 91% 

populacji kraju. Badania przeprowadzone w�ród polskich hospicjów, zajmuj¹cych siê 

domow¹ opiek¹ paliatywn¹ nad dzieãmi, wykazaùy, ¿e ok. 20% leczonych pacjentów 

stanowi¹ dzieci z WRWZAC (tabela 3)7. Np. w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci, które 

zajmuje siê domow¹ opiek¹ paliatywn¹, w latach 1994-2007 leczono 365 pacjentów; w grupie 

tej byùo 74 (20%) dzieci z WRWZAC
8. Obecnie liczba dzieci z WRWZAC kierowana przez 

neonatologów i pediatrów do hospicjów domowych jest stosunkowo niewielka. Mo¿na jednak 

przewidywaã, ¿e bêdzie ona stopniowo wzrastaã, w miarê rozwoju wspóùpracy miêdzy 

diagnostyk¹ prenataln¹ i neonatologi¹ a hospicjami domowymi dla dzieci
9. 

 
Tabela 3. Dzieci (wiek 0-17) leczone w hospicjach domowych w Polsce w latach 2005 i 2006 
wg gùównych grup rozpoznañ  

Rozpoznanie / umiejscowienie ICD-10 
Liczba 

pacjentów 

2005 rok 

Liczba 
pacjentów 

2006 rok 

Nowotwory C11-D34 100 (22%) 134 (23%) 

Choroby metaboliczne E71-E88 38 (8%) 62 (11%) 

Choroby ukùadu nerwowego G05-G98 185 (42%) 217 (38%) 

Stany rozpoczynaj¹ce siê w okresie okoùoporodowym P21-P91 16 (4%) 15 (3%) 

Wady rozwojowe wrodzone, znieksztaùcenia i aberracje 

chromosomowe 
Q00-Q99 83 (19%) 110 (20%) 

Inne  20 (5%) 30 (5%) 

Razem  442 568 

 
Podsumowuj¹c, Polska powinna wypracowaã i wprowadziã nowe podej�cie w diagnozowaniu 

i leczeniu dzieci z wadami letalnymi, które prze¿yj¹ okres okoùoporodowy, oraz z innymi 

wadami, które, pomimo zastosowanego leczenia chirurgicznego, powoduj¹ ciê¿kie 

inwalidztwo (ta druga kategoria jest trudna do oszacowania liczbowego). Domowa opieka 
paliatywna powinna byã wziêta pod uwagê jako efektywna i tañsza od szpitalnej alternatywa 

leczenia. 
 
Dziêki diagnostyce prenatalnej rodzice powinni mieã mo¿liwo�ã podejmowania decyzji 
dotycz¹cych urodzenia dziecka (lub eugenicznej aborcji) w oparciu o mo¿liwie szeroki dostêp 

do konsultantów, szczególnie chirurgów dzieciêcych. Z tego powodu wyniki leczenia 

chirurgicznego wad wrodzonych w poszczególnych o�rodkach, gdy istnieje ryzyko zgonu (np. 
przepukliny przeponowej, zùo¿onych wad serca), powinny byã oficjalnie podawane do 

wiadomo�ci publicznej, np. w Internecie.  
 
Decyzja rodziców pro-life, w przypadkach wady letalnej pùodu, nie powinna jednak 

automatycznie oznaczaã ich zgody na resuscytacjê, intensywn¹ terapiê oraz leczenie 

chirurgiczne noworodka (lub byã w ten sposób interpretowana przez lekarzy). Po ustaleniu 

diagnozy prenatalnej letalnej wady wskazana jest konsultacja specjalisty w dziedzinie 
pediatrycznej opieki paliatywnej i ewentualne umo¿liwienie rodzicom kontaktu z rodzin¹ 

innego dziecka z podobnym schorzeniem, bêd¹cego pacjentem hospicjum domowego. W 

przypadkach wyboru przez rodziców opieki paliatywnej nale¿y unikaã stosowania ciêcia 

cesarskiego oraz resuscytacji noworodka. W tym celu konieczne jest wcze�niejsze dokonanie 
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odpowiedniego wpisu w dokumentacji medycznej. Je¿eli dziecko prze¿yje okres 

okoùoporodowy, mo¿e zostaã wypisane do domu pod opiekê hospicjum. Ten sposób 

postêpowania mo¿e byã korzystny dla wielu rodzin, które z powodów �wiatopogl¹dowych 

odrzucaj¹ zarówno aborcjê jak i uporczyw¹ terapiê. 
 
Opisany powy¿ej model postêpowania jest z powodzeniem realizowany od kilku lat w 

Warszawie, gdzie istnieje pierwszy w Europie o�rodek integruj¹cy diagnostykê prenataln¹ z 
opiek¹ paliatywn¹

10. 
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