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25 kwietnia 2015 r. w siedzibie Fundacji WHD 
odbyła się II Ogólnopolska Konferencja Hospi-
cjów Perinatalnych. Wzięło w niej udział ponad 
50 osób z Białegostoku, Gdańska, Katowic, Kra-
kowa, Opola, Poznania, Rzeszowa, Tychów War-
szawy i Wrocławia. Byli wśród nich lekarze, psy-
cholodzy, pielęgniarki, położne, osoby duchow-
ne, rodzice i dziennikarze. 
	 Do uczestników Konferencji specjalny list 
skierował Arcybiskup Henryk Hoser. 

Tematem tegorocznego spotkania były „Aspekty 
medyczne, psychologiczne i duchowe w opiece 
perinatalnej”. Konferencję prowadziła prof. Joan-
na Szymkiewicz- Dangel, która w 1998 r. zapocząt-
kowała w Polsce perinatalną opiekę paliatywną.
Dr. Tomasz Dangel przedstawił dane epidemio-
logiczne dotyczące dzieci z wadami wrodzony-
mi leczonych przez hospicja domowe oraz dane 
rządowe dotyczące liczby aborcji w wyniku dia-
gnozy prenatalnej.

Aktualności

II Ogólnopolska Konferencja 
Hospicjów Perinatalnych

Aborcja w wyniku diagnozy prenatalnej
Polska 1993-2013, Dane rządowe

Uczestnicy

 konferencji to

lekarze, psycholodzy, 

pielęgniarki, położne, 

osoby duchowne, 

rodzice i dziennikarze

32

718

Uczestnicy II Ogólnopolskiej Knferencji Hospicjów Perinatalnych



12 | hospicjum

Lekarze ze Szpitala im. Ks. Anny Mazowiec-
kiej w Warszawie dr Nikola Niewęgłowska i 
dr Urszula Majewska przedstawiły swoje do-
świadczenia w opiece nad kobietą ciężarną 
i noworodkiem z wadą letalną. Specjalistycz-
na opieka nad tymi rodzinami jest możliwa dzięki 
ścisłej współpracy z kierowanym przez prof. Jo-
annę Dangel referencyjnym ośrodkiem kardio-
logii prenatalnej w Poradni USG Agatowa. Precy-
zyjna diagnoza prenatalna jest warunkiem suk-
cesu działania zespołu osób tworzących Hospi-
cjum Perinatalne.

Dzieci z wadami rozwojowymi, zniekształceniami i abberracjami
chromosomowymi liczone przez hospicja domowe w Polsce

Kozera K., Wojciechowska W., Marciniak W., Tokarska E., Dangel T. 2015

W 2013 r. zmarło w polsce 72 dzieci (0-17 lat
z zespołami Edwardsa T18 i Pataua T13 (Q91)

10 zmarło pod opieką hospicjów
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15%
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2
3%

56 było leczonych
przez hospicja domowe

Urszula Majewska Nikola Niewęgłowska 
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Dyskutowano na temat decyzji lekarskich oraz 
listu do lekarzy napisanego przez rodziców dziec-
ka z wadą letalną, w którym proszą o odstąpie-
nie od uporczywej terapii. Tomasz Dangel przy-
pomniał, że zgodnie z „Wytycznymi” wskazane 
jest podpisanie protokołu DNR już w okresie pre-
natalnym. Konieczna jest do tego pełna medycz-
na i psychologiczna konsultacja rodziców, wyja-
śniająca charakter nieuleczalnych wad i przyczy-
ny, dlaczego najbardziej etyczną formą pomocy 
ich nieuleczalnie chorym dzieciom oraz całym ro-
dzinom jest perinatalna opieka paliatywna. Zgod-
nie z polskim prawem, to lekarz podejmuje de-

cyzję o odstąpieniu od terapii, a nie rodzice. Jest 
to nadal istotny i nie zawsze zrozumiały problem 
w wielu ośrodkach w kraju. Dlatego konieczne jest 
propagowanie „Wytycznych” oraz zasad chronie-
nia nieuleczalnie chorych dzieci przed uporczy-
wą terapią, przysparzającą im cierpień, a nie pro-
wadzącą do wyleczenia.

NIEPOMYŚLNA DIAGNOZA PRENATALNA
Konsultacja z lekarzem konsultantem poradni USG Agatowa

DALSZE MOŻLIWOŚCI dla RODZICÓW
Konsultacja

psychologiczna
Konsultacja
genetyczna

Badania
inwazyjne

Konsultacja
innych specja-

listów

Spotkanie 
z innymi rodzi-

cami

DECYZJA o dalszym przebiegu CIĄŻY
Kontynuacja Terapia płodu / noworodka

Perinatalna opieka paliatywna
Terminacja*

SPECJALISTYCZNA OPIEKA PRENATALNA zaleznie od DIAGNOZY
Kontrola 

USG/ECHO  
Poradnia Agatowa

Opieka położ-
nicza

Poradnia 
patologii ciąży

Hospitalizacja w 
koniecznych przy-

padkach

Ustalenie 
postępowania 

okołoporodowe-
go z lekarzem po-

łożnikiem

Ustalenie 
postępowania z 
noworodkiem  z 
lekarzem neona-

tologiem

LOSY PŁODU
Zgon wewnątrzmaciczny*  Żywo urodzony

LOSY NOWORODKA
Wypis do specjali-

stycznego
szpitala

Wypis pod opie-
kę Warszawskiego 

Hospicjum 
dla Dzieci

Wypis do domu Inna decyzja ro-
dziców

Zgon noworodka*

* Pacjentka ma możliwość skorzystania z konsultacji psychologicznej i/lub dołączenia do grupy wsparcia

Rodzaj wady Liczba 
dzieci

Rozpoznanie pre-
natalne

Wypis 
do domu

Zgon 
w szpitalu

tak nie

Zespół Edwardsa 5 5 1 4

Zespół Patau 2 2 1 1

Obustronna agenezja nerek 1 1 1

Statystyki 1.04.2014 - 2.04.2015
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Wykład „Konsultacja genetyczna w trakcie 
trwania ciąży” wygłosiła dr Agnieszka Stem-
balska z Katedry i Zakładu Genetyki Uniwer-
sytetu Medycznego we Wrocławiu .
Zaznaczone zostało jak istotne jest aby rodzi-
ny odbyły pełną konsultację genetyczną w mo-
mencie ustalania diagnozy u ich nienarodzone-
go dziecka. Dr Stembalska podkreśliła jak ważną 
rolę w procesie diagnostycznym stanowi dokład-
ny wywiad dotyczący chorób w rodzinie oraz, że 
rolą lekarza genetyka jest informować pacjenta 
a nie oceniać decyzję rodziców dotyczącą dal-
szych losów dziecka.

Ks. Wojciech Gawryluk, kapelan WHD przedsta-
wił swoje doświadczenia dotyczące opieki du-
chowej nad rodzinami dzieci nieuleczalnie cho-
rych w ramach hospicjum perinatalnego. Opo-
wiedział o wsparciu pośrednim, jakim jest modli-
twa za rodziców w trakcie badania potwierdzają-
cego wadę letalną dziecka w Poradni USG Agato-

wa, oraz wsparciu bezpośrednim, które polega na 
towarzyszeniu przed urodzeniem dziecka i po, na 
spotkaniach z rodzicami i modlitwie. Kapelan po-
maga również w ustaleniach dotyczących obrzę-
dów religijnych takich jak: chrzest dziecka w nie-
bezpieczeństwie śmierci, ewentualne dopełnienie 
obrzędów chrztu w warunkach domowych. Jeśli 
dziecko zmarło: towarzyszy rodzicom po śmierci 
dziecka, pomaga w organizacji pogrzebu i uczest-
niczy w uroczystości pogrzebowej.

Ks. Wojciech Gawryluk
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Siostra Ewa Joanna Jędrzejak, prezes Fundacji 
Evangelium Vitae z Wrocławia,  opowiedzia-
ła uczestnikom konferencji o idei Okna Życia. 
W ciągu ostatnich 9 lat w Polsce powstało około 
60 okien życia, które przyjęły ponad 80 noworod-
ków. Wrocławskie Okno Życia do tej pory stało się 
schronieniem dla 8 noworodków. Okna życia są 
niemonitorowanym miejscem, do którego każdy 
może przynieść anonimowo niechciane dziecko.

Następnie przedstawiciele ośrodków  rozpo-
czynających perinatalną opieką paliatywną 
w różnych miastach przedstawili swoje do-
świadczenia z minionego roku.

Beata Kopaszewska, psycholog z Ginekologicz-
no-Położniczego Szpitala Klinicznego Uniwersy-
tetu Medycznego im. K. Marcinkowskiego w Po-
znaniu przedstawiła dane z 2014 roku:

•	 313 konsultacji pacjentek w trakcie diagno-
zy wad płodu..

•	 30 konsultacji pacjentek przyjętych do szpi-
tala w celu przerwania ciąży.

•	 14 konsultacji matek po zgonie noworodka. 
Należy podkreślić, że psycholodzy Ci nie prowa-
dzą hospicjum perinatalnego, ale mają zorga-
nizowany system psychologicznych konsultacji 
wewnątrzszpitalnych dla wszystkich kobiet cię-
żarnych hospitalizowanych z różnych powodów 
w Ginekologiczno-Położniczym Szpitalu Klinicz-
nym Uniwersytetu Medycznego im. K. Marcin-
kowskiego w Poznaniu. Z danych tych nie wyni-
ka,  ile konsultacji psychologicznych było przepro-
wadzonych u kobiet spodziewających się dziec-
ka z wadą letalną.
	 Pani psycholog Beata Kopaszewska odbyła 
pełne szkolenie z zakresu perinatalnej opieki pa-
liatywnej w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci 
oraz Poradni USG Agatowa. 

Katarzyna Henzler-Urbaniak, psycholog z Fun-
dacji Domowe Hospicjum dla Dzieci w Opolu po-
wiedziała, że od czerwca 2014 roku hospicjum per-
inatalne objęło opieką 9 rodzin. Do hospicjum do-
mowego zostało przyjętych 3 dzieci.

Joanna Podkalicka i Magdalena Dryhusz, po-
łożne z Kliniki Ginekologii i Położnictwa Uniwer-
syteckiego Szpitala Klinicznego im. Jana Mikuli-
cza-Radeckiego we Wrocławiu oraz Monika Go-
riaczko, psycholog Fundacji Evangelium Vitae 
we Wrocławiu przedstawiły Program opieki dla 
Ciężarnych z rozpoznaną ciężką wadą rozwojo-
wą lub letalną wadą płodu oraz Rodziców i Dzie-
ci z tego typu wadami - RAZEM. 

W marcu 2014 roku zawarto porozumienie między:
1.	 Poradnią Genetyczną Fundacji Uniwersyte-

tu Medycznego we Wrocławiu
2.	 Kliniką Ginekologii i Położnictwa Uniwersy-

teckiego Szpitala Klinicznego im. Jana Mi-
kulicza-Radeckiego we Wrocławiu

3.	 Kliniką Neonatologii Uniwersyteckiego Szpi-
tala Klinicznego im. Jana Mikulicza-Radec-
kiego we Wrocławiu

4.	 Fundacją Wrocławskie Hospicjum dla Dzieci
5.	 Fundacją Evangelium Vitae

W 2014 r. Programem RAZEM objęto 22 pacjent-
ki z diagnostyki prenatalnej: 
•	 1 pacjentka urodziła martwe dziecko,
•	 9 dzieci zmarło w czasie hospitalizacji,
•	 6 pacjentek zdecydowała się na przerwa-

nie ciąży, 
•	 3 pacjentki – brak informacji.
•	 3 dzieci żyje: 1 pozostaje pod opieką Wro-

cławskiego Hospicjum dla Dzieci, 1 pod 
opieką Poradni Genetycznej, brak danych 
o ostatnim dziecku przekazanym po poro-
dzie do Kliniki Chirurgii Dziecięcej.

W 2015 r. Programem RAZEM objęto 12 pacjen-
tek z diagnostyki prenatalnej: 
•	 3 pacjentki urodziły martwe dziecko,
•	 2 dzieci zmarło w czasie hospitalizacji,
•	 2 pacjentki zdecydowały się na przerwanie 

ciąży,
•	 5 pacjentek jest w ciąży: 1 z rozpoznaną 

wadą letalną, 4 z rozpoznanymi innymi wa-
dami płodu.

S. Ewa Joanna Jędrzejczak

Joanna Podkalicka
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Psycholog Monika Goriaczko odbyła pełne szko-
lenie psychologiczne z zakresu perinatalnej opieki 
paliatywnej  w Warszawskim Hospicjum dla Dzie-
ci oraz Poradni USG Agatowa.

Doświadczenia Hospicjum Perinatalnego z Rze-
szowa przedstawiła psycholog Agnieszka Jan-
kowska-Rachel. W 2014 r. pod opieką tego ho-
spicjum były dwie kobiety w ciąży. Jedna z nich 
urodziła dziecko z Zespołem Downa, które obec-
nie jest pod opieką Ośrodka Wczesnej Interwen-
cji. Druga urodziła dziecko ze złożoną wadą serca, 
u którego przeprowadzono dwie operacje kardio-
chirurgiczne, a obecnie jest objęte paliatywną opie-
ką domową. W 2015 r. hospicjum udzieliło wsparcia 
3 paniom. Jedna z nich urodziła dziecko z Zespołem 
Edwardsa, druga ze złożoną wadą serca,  a trzecia 
dziecko z Zespołem Downa. 
	 Pani Agnieszka Jankowska-Rachel także odby-
ła pełne szkolenie psychologiczne z zakresu per-
inatalnej opieki paliatywnej w Warszawskim Ho-
spicjum dla Dzieci oraz Poradni USG Agatowa.

O swoich doświadczeniach opowiedział również 
psycholog Śląskiego Hospicjum dla Dzieci – Pa-
weł Zioło. W 2014 r. udzielił 3 konsultacji w ramach 
Hospicjum Perinatalnego. Podkreślił, że od kwiet-
nia 2015 r. działalność Hospicjum Perinatalnego 
będzie prowadzona w dużo szerszym zakresie, 
w ramach Śląskiego Hospicjum dla Dzieci. Także 
ten psycholog odbył pełne szkolenie psycholo-
giczne z zakresu perinatalnej opieki paliatywnej  
w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci oraz Porad-
ni USG Agatowa.

Agnieszka Chmiel-Baranowska, Dominika 
Maksiewicz i Paulina Kowacka z Warszawskie-
go Hospicjum Perinatalnego w Fundacji WHD 

przedstawiły swoje doświadczenia ze 185 kon-
sultacji psychologicznych, które przeprowadziły 
w 2014 r. 103 spośród nich miało miejsce przed 24 
tygodniem ciąży. W tej grupie 22 płody obarczo-
ne były trisomią 21, u 36 zdiagnozowano wady le-
talne, a w przypadku pozostałych 45 stwierdzono 
inne wady rozwojowe lub genetyczne.
	 Pacjentki trafiają na konsultacje po badaniu 
w Poradni USG Agatowa, lub są kierowane przez 
warszawskie szpitale współpracujące z porad-
nią. W 2014 r. szpitale te skierowały na konsul-
tacje 20 pacjentek przed 24 tygodniem ciąży, 
5 z nich zdecydowało się na kontynuację ciąży. 
Z 83 pacjentek konsultowanych w Poradni Agato-
wa przed 24 tygodniem ciąży 67 (80%) zdecydo-
wało się na kontynuację ciąży.  65 spośród wszyst-
kich 185 konsultacji psychologicznych dotyczy-
ła rodziców, u których nienarodzonego dziecka 
zdiagnozowano wadę serca. Spośród 185 skon-
sultowanych kobiet w ciąży 104 dzieci urodziło 
się żywych, 21 to zgony wewnątrzmaciczne, a 5 
urodziła się bez oznak życia. 
	 W 2015 r. udzielono dotychczas 105 konsul-
tacji. Dla 21 rodzin było to już kolejne spotkanie 
z psychologiem. Z wszystkich 105 konsultacji 43 
dotyczyło zdiagnozowanej wady serca u płodu, 
43 wad letalnych, a pozostałe 19 to inne wady 
rozwojowe lub genetyczne. 8 dzieci z prenatal-
nie zdiagnozowaną wadą serca w 2014 r. zmarło 
po porodzie. Ważne jest, aby takie rodziny tak-
że uzyskały wsparcie psychologiczne w ramach 
Hospicjum Perinatalnego. Jedna z rodzin, której 
dziecko zmarło w ośrodku kardiologicznym, jest 
członkiem grupy wsparcia w żałobie. 
	 Poniższy wykres pokazuje liczbę konsultacji 
psychologa w ramach Hospicjum Perinatalnego 
od 2009 roku.

Liczba prenatalnych konsultacji psychologicznych
Fundacja WHD

32

173
187

116 118

185

105
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Elżbieta Solarz, lekarz Warszawskiego Hospicjum 
dla Dzieci (Fundacja WHD) przedstawiła dane do-
tyczące dzieci, które zostały przyjęte pod opie-
kę hospicjum domowego. W 2014 r. WHD leczy-
ło 9 dzieci zdiagnozowanych prenatalnie; ponad-
to w 2015 r. zostało przyjętych dwoje kolejnych. 
Rozpoznania były następujące: zespół Edward-
sa, (3 dzieci), zespół Pataua, (2 dzieci), zespół Smi-
tha-Lemliego-Opitza (2 dzieci) oraz pojedyncze 
przypadki: zespół Wolfa-Hirshhorna, zespół Wal-
kera-Waburga, translokacja i delecja, wodogłowie.

Dominika Maksiewicz i Paulina Kowacka przed-
stawiły doświadczenia grupy wsparcia w żałobie 
Warszawskiego Hospicjum Perinatalnego Funda-
cji WHD. Grupa powstała po analizie doświadczeń 
pracy z rodzinami, które są pod opieką Hospicjum 
Perinatalnego. Rodzice nie odnajdywali się w żad-
nych istniejących grupach wsparcia dla rodziców 
w żałobie. Dlatego w styczniu 2015 r. założona zo-
stała osobna grupa dla tych, który stracili dziec-
ko przed porodem (zgon wewnątrzmaciczny), tuż 
po porodzie, lub których dziecko zmarło w szpi-
talu i nigdy nie było w domu. Dotychczas odby-
ło się 7 spotkań, w których uczestniczyło 11 ma-
tek i ojców.

Na zakończenie prof. Joanna Szymkiewicz-Dan-
gel podziękowała uczestnikom i wykładowcom za 
aktywny udział w spotkaniu. Zapewniła wszyst-
kich, że zawsze mogą liczyć na jej wsparcie me-
rytoryczne i konsultacje dotyczące pacjentek 
z całej Polski. 

Ze wszystkich prezentacji  wynika, że nawet 
w miejscach, w których udało się stworzyć ramy 
organizacyjne dla działania hospicjów perinatal-
nych, lekarze i psychologowie nie mają wielu skie-
rowań. Wszędzie słaba jest współpraca między le-
karzami, którzy diagnozują letalne wady u pło-
du, a zespołami świadczącymi pomoc psycholo-
giczną kobietom ciężarnym. Zdarzają się nieste-
ty konsultacje, w których letalna wada podejrze-

wana w badaniach prenatalnych nie potwierdza 
się po porodzie. Pacjentka zupełnie niepotrzeb-
nie narażona jest na stres urodzenia nieuleczal-
nie chorego dziecka, które okazuje się zdrowe. 
Hospicjum perinatalne to – jak podkreślamy od 
wielu lat – koncepcja. Aby ona skutecznie działa-
ła, konieczna jest dobra organizacja, której trzo-
nem jest pewna i dokładna diagnoza prenatalna, 
ze specjalistyczną konsultacją. Niedopuszczal-
ne jest, aby psycholog pomagał rodzinie w ra-
mach hospicjum perinatalnego bez potwierdzo-
nej diagnozy. Konieczna jest weryfikacja rozpo-
znania, która zawsze może być dokonana w Po-
radni USG Agatowa. Zapraszamy  psychologów, 
którzy chcą zajmować się tą trudną dziedziną na 
szkolenia w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci 
oraz Poradni USG. 

Dominika Maksiewicz
Tomasz Dangel

prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel

Liliana; nieprawidłowy kariotyp
(translokacja i delecja, wada serca); żyła 55 dni
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