HISTORIA ALFIEGO EVANSA I WALKA W OCALENIE JEGO ZYCIA

ALFIE EVANS —urodzil si¢ 9.05.2016 zdrowy, jego mlodymi rodzicami byli Tom Evans (lat 19) i Kate
James (lat 18) pochodzacy z Bootle w hrabstwie Merseyside (okolice Liverpoolu) 3 dni po narodzinach zostat
wypisany ze szpitala. Pierwsze niepokojace sygnaly - u chlopca wystapil nagle zez rozbiezny (w czerwcu
2016). W wieku 4 miesiecy (rutynowe badanie ) - mniej si¢ usmiechat, czesto spat niepokojaco dtugo nie
budzac si¢ samemu, w niewielkim stopniu wchodzit w interakcje z otoczeniem i nie podejmowat zabawy. W
7 miesiacu (XII 2016 ) wystapity drgawki 1 trafit do Alder Hey Children’s Hospital w Liverpoolu, gdzie
miatl juz wczes$niej badania. Rozpoznano u niego chorobe neurodegeneracyjng i mimo szerokiej
diagnostyki, nie ustalono dokladnego rozpoznania, ale wykluczono =znane uleczalne choroby
neurodegeneracyjne. W zwigzku z chorobg neurodegeneracyjng w orzeczeniu sadu zawarto informacje:
MRI OUN (30.11.2016) wykazat granicznie opozniong mielinizacje w stosunku do jego wieku
chronologicznego oraz niewyjasnione ograniczenie dyfuzji w okolicy czuciowej kory ruchowej, drog korowo-
rdzeniowych i widkien prowadzqcych do przysrodkowych ptatow skroniowych. Obraz nie byt typowy dla
zadnego konkretnego zaburzenia. Sugerowane mozliwe diagnozy, ktore powinno si¢ wykluczy¢ obejmowaty
choroby mitochondrialne oraz nie- ketonowg hiperglicynemie.

Zimg 2016/2017 chtopiec przeszedt cigzkie obustronne zapalenie ptuc. OUN MRI (VIII 2017) wykazal
okolo 70% ubytku w tym organie. Kolejne badania przeprowadzone 2 lutego 2018 wykazaly dalszy postep
choroby i kolejne ubytki w mézgu, ktorego kolejna cze¢$¢ zostala zastapiona ptynem. Konsultant szpitala,
(anonimowy) przekazal informacje o stanie chtopca, ktory pozostawat w glebokiej $piaczce, niezdolny do
odbierania bodzcéw. Wedtug lekarzy, dostepne mozliwosci leczenia wyczerpaty sie. Wedle oficjalnego
stanowiska szpitala chtopiec dotknigty byt réwniez padaczka lekooporng co potwierdzono podczas badania
EEG. Zdaniem lekarzy podejmujacych opieke¢ nad Alfim Evansem dalsze proby leczenia bylyby
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uporczywymi terapiami — daremnymi cierpial na niezdiagnozowana, ci¢zka chorobe
neurodegeneracyjna mozgu, ktora ostatecznie okazala si¢ by¢ niedoborem GABA-transferazy. Choroba
ta spowodowata u niego nieodwracalne zmiany w mozgu nieodwracalne i postepujace.

OJCIEC ALFIEGO - THOMAS EVANS, prowadzit w 2018 r w Internecie zbiorke podpiséw pod prosba
do krélowej Elzbiety II 1 brytyjskiego Parlamentu. Rodzice chtopca walczyli o przetransportowanie go do
nalezacego do Watykanu szpitala pediatrycznego Dziecigtka Jezus w Rzymie. Takze dyrektor szpitala przybyt
do Liverpoolu, by osobiscie porozmawia¢ z wtadzami placowki, w ktorej przebywa chlopiec, jednak nie zostat
wystuchany.

W sytuacji rozbieznos$ci zdania rodzicow i lekarzy sprawe skierowano do Wydzialu Rodzinnego Wysokiego
Trybunalu (Family Division of the High Court), ktéry rozstrzyga w takich sprawach. Rodzice chtopca
wyrazili zyczenie dalszego leczenia w szpitalu Bambino Gesu w Rzymie (placoéwce zwigzanej z Watykanem),
natomiast zdaniem lekarzy szpitala w Liverpoolu proby dalszego leczenia bylyby daremne i okreslone
zostaty nieludzkimi. Szpital Bambino Gesu zaproponowal podtrzymywanie chlopca pod aparaturg
umozliwiajaca oddychanie na czas nieokreslony. Wyrok sadu zapadt 20 lutego 2018. Po zapoznaniu si¢ z
historig medyczng oraz opinig pracownikéw szpitala sedzia Anthony Hayden orzekt o odlaczeniu chtopca
od respiratora. Co zaplanowano na 23 lutego 2018. Zaraz po ogloszeniu wyroku pod szpitalem zebrato si¢
okoto 30 demonstrantow wspierajacych stanowisko rodziny. Poniewaz wyczerpaty sie mozliwosci w Wielkiej
Brytanii, prawnicy panstwa Evans zwrdcili si¢ do Europejskiego Trybunalu Praw Czlowieka. Trzech
sedziow uznato jednak zgloszenie sprawy za bezzasadne, gdyz nie dopatrzono si¢ zadnego naruszenia praw
cztowieka. 18. 04.2018 ojciec Alfiego zwrdcit si¢ do papieza Franciszka podczas osobistej wizyty z prosba o
ocalenie syna. Kilka godzin pdzniej wloskie Ministerstwo Spraw Zagranicznych przyznalo Alfiemu
wloskie obywatelstwo, by umozliwi¢ mu jak najszybszy transport do Wloch. Wedlug s¢dziego Haydena
chlopiec byl jednak Brytyjczykiem i podlegal pod brytyjska jurysdykcje. 23.04.2028 o godz. 21:00 czasu
uniwersalnego zaprzestano sztucznego oddychania. S¢dziowie podtrzymali decyzje o zakazie zabrania
chlopca za granicg. 26.04.2028 ojciec Alfiego oglosil, Zze chlopiec oddycha mimo odlaczenia aparatury.
Alfie Evans zmarl 28.04.0 godzinie 2:30 nad ranem. O jego zgonie poinformowat ojciec.

Pogrzeb Alfiego Evansa odbyl si¢ w Liverpoolu 14 maja 2018

https://almimed.com/izabela-palgan/ w Szpitalu Dziecigcym Alder Hey w Liverpoolu

Dr n.med. IZABELA PALGAN, polska lekarka- aktualnie Ordynator Oddziatu Pediatrii, Szpital
Powiatowy Golub-Dobrzyn, ul. Dr Jerzego Gerarda Koppa 1E, 87-400,e-mail: sekretariat@szpitalgolub.pl,
tel. 56 683 22 91 , wewn. pokdj lek nr. 150 piel. 122. Lekarz pediatra, specjalista hematologii 1 onkologii
dziecigcej z ponad 20-letnim doswiadczeniem. Swoje kompetencje zawodowe 1 naukowe zdobywata
w Klinice Pediatrii, Hematologii i1 Onkologii w Szpitalu Uniwersyteckim im. dr Antoniego Jurasza
w Bydgoszczy. Przez wiele lat byla réwniez wykladowca akademickim, dzielac sie¢ swoja wiedza
1 doswiadczeniem z mtodymi lekarzami.)
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Dr n. med. 1. Palgan, pediatra hematolog i onkolog, ktéra na prosbe rodzicow dziecka przebadata 2
letniego chtopca w styczniu 2018 , cho¢ nigdy nie byta lekarzem prowadzacym, (rodzice po wystgpieniu
szpitala do sqdu o odigczenie dziecka od aparatury podtrzymujgcej oddychanie postanowili zasiegngé
opinii innych lekarzy. (https://wpolityce.pl/politvka/391792-polska-lekarka-ktora-zajmowala-sie-alfim-
evansem-z-cala-pewnoscia-nie-jest-to-dziecko-umierajace-tamci-lekarze-sie-myla)

. wlLekarze w szpitalu w Liverpoolu wystqpili do sqdu o zgode na odlgczenie dziecka od aparatury
medycznej, jako priyczyne podajgc, Ze bedzie to w najlepszym interesie dziecka. ,Nie ma czegos
takiego, Ze dziecko jest odlgczone na Zyczenie lekarzy. To jest nie do przyjecia’... nie moina mowié o
uszkodzeniu pnia mdzgu dziecka. W badaniu rezonansu mozgu nie widaé cech uszkodzenia pnia
mozgu. To potwierdza, Ze dziecko nie jest w stanie terminalnym. o potwierdza, Ze na pewno tamci
lekarze si¢ mylg
.  Alfie Evans oddycha samodzielnie, dziecko porusza rekami, jest w pelni przytomne, wigc moZe byé
wypuszczone ze szpitala. Jest w pelni przytomny i powinien by¢ wypuszczony ze szpitala. Okazalo sie,
Ze moze samodzielnie oddychacd.— (powiedziala portalowi tvp.info
wINa pewno nalely mu zapewnié odiywianie, rehabilitacje, by¢ moZe poszerzyé diagnostyke (...) W
Polsce jest wiele dzieci 7 encefalopatiq (uszkodzeniem mozgu — red.), ktore Zyjq, sq rehabilitowane,
korzystajq 7 domowych respiratorow (...) Skoro dziecko oddycha samodzielnie, to zapewne nie jest to
choroba postepujqca.
»dziecko badali rownie? lekarze 7 Niemiec i USA oraz druga lekarka 7 Polski. Wyjasnita, ;e Alfie Evans
cierpi_na ciezkq niezdiagnozowang chorobe neurodegeneracyjng mozgu. - To jednak nie znaczy, ze
dzieci cierpigce na takie choroby nie majg prawa do opieki paliatywnej aZ do naturalnej Smierci”
wHterapia, ktorej poddawany jest Alfie, ""nie nosi znamion uporczywej terapii'’(...) dziecko nie odczuwa
bolu, nie cierpi, a odlgczenie go od aparatury wykazalo, Ze jest w stanie oddychaé samodzielnie. - Na
pewno tez zastuguje na podjecie proby dalszego diagnozowania”
,» opieka medyczna w Wielkiej Brytanii jest na najwyiszym poziomie, a sytuacja, w jakiej znalazl sie
Alfie, najprawdopodobniej wynika z "'réinic w podejsciu etycznym i prawnym''. - W Polsce dzieci takie
jak Alfie przebywajq w szpitalu lub w hospicjum, i niezaprzeczalne jest, Ze jemu takZe takq opieke
powinno si¢ zapewnic¢” .
Alfie "nie jest dzieckiem umierajgcym’'. - Gdyby tak bylo, to po odlgczeniu od aparatury oddychalby
najwyzej kilka godzin, a przeciez wciqz Zyje. Dla dobra chlopca, powinien on byé przekazany do
osrodka, ktory zapewni mu godng opieke medyczng, bedzie probowal diagnozowaé jego chorobe, ale
przede wszystkim podtrzyma jego Zycie

Dr Palgan podkreSlila, ze Alfie ""ma kontakt z rodzicami". - Chlopiec reagowat na glos ojca i jego
dotyk, otwieral oczy, potrafit ssa¢ smoczek, zaciskat powieki, cofal konczyny przy ucisku. To bylo
widoczne. Ponadto rodzice twierdzili, ze maja z synem kontakt emocjonalny - zapewnita lekarka.

Dodata, ze - jej zdaniem - rodzice majq pelne prawo do decydowania o losie dziecka. - W Polsce rodzic
moze zdecydowac, czy chce leczy¢ dziecko w tym czy innym szpitalu. Nie wiem, jak wyglada prawo
angielskie, ale moim zdaniem ochrona zycia to podstawowe prawo kazdego czlowieka i rodzice Alfiego
maja prawo walczy¢ o jego zycie 1 dalszg opieke medyczng - podkreslita.

Zaznaczyla, ze nie rozumie argumentu sadu, ze przeniesienie dziecka do watykanskiego szpitala nie lezy
w jego interesie. - W najlepszym interesie dziecka jest ratowanie jego zycia. Jak mozna mowi¢ o
najlepszym interesie 1 jednoczesnie o przerwaniu jego zycia? Nie rozumiem tego. Medycyna wspoiczesna
daje olbrzymie mozliwos$ci niesienia ulgi chorym cierpigcym na nieuleczalne choroby, wigc jako lekarze
jestesmy zobowigzani zapewni¢ kazdemu choremu taka opieke, a nie go usmiercac - stwierdzita dr Patgan.
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W Srode ojciec dziecka zadeklarowal, Ze po spotkaniu z lekarzami rodzice bgda prosi¢ mozliwos¢
wypisania go do domu. - Alfie nie potrzebuje dtuzej intensywnej opieki medycznej. Lezy na t6zku i
otrzymuje do ptuc litr tlenu - cala reszta to on (praca jego organizmu - PAP) - powiedzial Tom Evans
dziennikarzom. Jak ocenit, stan dziecka "nie jest cudem" i1 oskarzyt lekarzy o btedne zdiagnozowanie
chlopca, méwiac, ze "zawsze bylo mu trudno wierzy¢é w to, ze to choroba neurodegeneratywna'.
Podkreslit, ze chiopiec "caly czas walczy".

Zdanie sadu w sprawie Alfiego- W poniedzialek wieczorem zostal odlaczony od aparatury
podtrzymujacej zycie, poniewaz opiekujacy si¢ nim zespot medyczny, ktory reprezentuje przed sadem
interesy chtopca, ocenil, Ze zmiany w mozgu pozbawity go zmystéw wzroku, stuchu, smaku i czucia, a
dalsza terapia "nie jest w jego najlepszym interesie" 1 moze by¢ nie tylko "daremna", ale takze "nieludzka".
Zgodnie z brytyjskim prawem, lekarze wystepuja jako reprezentanci interesoOw dziecka, ktdre nie zawsze
muszg by¢ zbiezne z opinig rodzicow. W §rode brytyjski sad apelacyjny odrzucit apelacj¢ rodzicow od
decyzji sadu nizszej instancji o zaprzestaniu podtrzymywania chtopca przy zyciu i braku zgody na
przewiezienie go do Wtoch.

NIEDOBOR GABA-TRANSFERAZY. GABA jest niebiatkowym aminokwasem. W ludzkim ustroju pehni
funkcje neurotransmitera lub inaczej neuroprzekaznika, ktory wywiera dziatanie hamujace na uktad nerwowy.
Jego niewystarczajace stezenie w organizmie moze mie¢ wplyw na pogorszenie wielu funkcji zyciowych.
Najczestsze objawy niedoboru GABA to zaburzenia snu, nastroju oraz koncentracji. Niedobor kwasu gamma-
aminomastowego moze prowadzi¢ do stanéw lgkowych i zaburzen nastroju. Warto podkresli¢, ze receptory
GABA obecne sa w niemalze kazdej komoérce nerwowej organizmu.

Enzym ten nalezy do rodziny transferaz , a konkretnie transaminaz , ktore przenosza grupy azotowe.
Systematyczna nazwa tej klasy enzymdéw to aminotransferaza 4-aminobutanoanowo:2-oksoglutaranowa .
Enzym ten uczestniczy w 5 szlakach metabolicznych: metabolizmie alaniny i asparaginianu , metabolizmie
glutaminianu , metabolizmie beta-alaniny , metabolizmie propionianu i metabolizmie butanoianu .
Wykorzystuje jeden kofaktor — fosforan pirydoksalu . Jako transferaza azotowa, jej rolg jest przenoszenie grup
azotowych z jednej czasteczki do drugiej. Jako transaminaza, rola GABA-T jest przenoszenie grup
funkcyjnych z aminokwasu i a-ketokwasu i odwrotnie. W przypadku GABA-T, pobiera grupe azotowa z
GABA i wykorzystuje ja do tworzenia L-glutaminianu.

Niedobor transaminazy kwasu gamma-aminomastowego (GABA-T) to autosomalne recesywne
zaburzenie, dziedziczone (https.//onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1007/s10545-016-9951-z ) jedynie w
trzech niespokrewnionych rodzinach. Jest ono spowodowane mutacjami w genie ABAT , ktéry koduje
transaminaz¢ 4-aminomastowa, enzym katabolizmu GABA i mitochondrialnego odzyskiwania nukleozydow.

Zaburzenia metabolizmu kwasu gamma-aminomastowego (GABA) s3a rzadkie i1 powoduja widoczne
nastgpstwa neurologiczne; niedobor 4-aminobutyranu aminotransferazy (y-aminobutyran: GABA
transaminaza lub GABA-T; OMIM 137150) charakteryzuje si¢ ciezkim opéznieniem psychoruchowym,
hipotonia, hiperrefleksja, napadami padaczkowymi, wysokim placzem i przyspieszeniem wzrostu,
zZwiazanym z wczesng Smiercia niemowleca u dwojki rodzenstwa (jedna rodzina) (Jaeken i in. 1984 ; Jakobs
1in. 1993 ).
1. przypadek chlopca, zmarlego w wieku 12 miesiecy', z wczesng encefalopatia padaczkowa,
cigzkim opo6znieniem psychoruchowym, hipotonia, hiporefleksjg konczyn dolnych, o$rodkowa
hipowentylacja oraz gwaltownym wzrostem masy ciata, a w mniejszym stopniu takze dlugosci 1

! Louro, P., Ramos, L., Robalo, C., Cancelinha, C., Dinis, A., Veiga, R., Pina, R., Rebelo, 0., Pop, A., Diogo, L., Salomons, GS, Garcia,
P. Fenotypowanie Niedobdr transaminazy GABA : opis przypadku i przeglad literatury. J. Dziedzicz. Metab. Dis. 39: 743-747, 2016.
[PubMed: 27376954
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obwodu gltowy. Wystepowaty u niego objawy przedwczesnego pubarche, niestabilnosci termicznej
oraz zaburzen gospodarki wodno-elektrolitowej. Stezenie catkowitego testosteronu w surowicy
bylo podwyzszone (43,3 ng/dl; norma <16), podobnie jak stezenie hormonu wzrostu w surowicy
(7,7 ng/ml; norma <1). Obrazowanie mdzgu metoda rezonansu magnetycznego (MRI) wykazato

zmniejszong mielinizacje 1 uogdlniony zanik mézgu, co zostalo potwierdzone podzniej sekcja

zwlok. Sekwencjonowanie genu ABAT przeprowadzono  posmiertnie, identyfikujac
homozygotyczny wariant ¢.888G > T (p.GIn296His), wczesniej nieopisany. Analiza in vitro

wykazala, ze wariant ten jest patogenny.

Objawy kliniczne u tego pacjenta sa podobne do tych opisywanych dotychczas w przypadku
niedoboru GABA-T. Jednakze, r6zne mutacje moga mie¢ rézny wptyw na aktywnos$¢ enzymatyczng, co
potencjalnie moze prowadzi¢ do zmiennego przebiegu klinicznego. Badania kliniczne majace na celu
postawienie diagnozy nie powinny konczy¢ si¢ wraz ze $Smiercig pacjenta, poniewaz moga one umozliwic¢
bardziej precyzyjne poradnictwo genetyczne dla rodziny.

2 Przypadek japonska dziewczynka® Niedobor 4-aminobutyrataminotransferazy (GABA-T) to
rzadkie zaburzenie katabolizmu GABA, odnotowane tylko u jednego rodzenstwa. Przedstawiamy trzeci
przypadek — japonskg dziewczynke z ciezkim opodznieniem psychoruchowym i nawracajagcym letargiem
epizodycznym z nieuleczalnymi napadami padaczkowymi, u ktdrej rozpoznanie utatwita spektroskopia
protonowego rezonansu magnetycznego (MR) (! H-MRS). wyniki sugeruja, Zze nadmierna prenatalna
ekspozycja osrodkowego uktadu nerwowego (OUN) na GABA byta odpowiedzialna za kliniczne objawy

niedoboru aminotransferazy GABA. Nasze odkrycia sugeruja dwoista natur¢ GABA jako czasteczki
pobudzajacej we wczesnym okresie zycia, a nastgpnie funkcjonalnego przeksztalcenia si¢ w substancje
hamujaca na pozniejszym etapie rozwoju. Co wigcej, ilosciowa ! -MRS wydaje sie byé uzytecznym,
nieinwazyjnym narz¢dziem do wykrywania wrodzonych bledéw metabolizmu GABA w OUN.

Przebieg kliniczny : Pacjentka byla japonska dziewczynka, urodzona o czasie, naturalnie. Byla
drugim dzieckiem zdrowych rodzicéw. Nie bylo pokrewienstwa ani wywiadu rodzinnego w kierunku
zaburzen neurologicznych. 6-letnia siostra byla prawidtowa. Wczesny okres niemowlecy przebiegal bez
powiktan. W wieku 7 miesiecy dziecko zostato zbadane pod katem opdznienia psychoruchowego, hipotonii,
obustronnego napadowego zeza rozbieznego, hiperrefleksu i dodatniego odruchu Babinskiego. Nie

stwierdzono dysmorfii. W wieku 8 miesigcy dziecko zostalo przyjete do szpitala z obnizong $wiadomoscia 48
godzin po ostrej chorobie goraczkowej. Rozwinely si¢ zaburzenia oddechowe wymagajace mechanicznej
wentylacji. Rozpoczeto terapie pulsacyjng sterydami z powodu podejrzenia ostrej encefalopatii o nieznane;j
etiologii. Wystgpily segmentarne mioklonie, trudne do opanowania, ale $wiadomo$¢ powrocila.
Elektroencefalografia (EEG) wykazala rozproszone, powolne wyladowania iglicowo-falowe z okresami
ttumienia trwajacymi od 1 do 2 sekund. Fenobarbital, klonazepam, walproinian i midazolam nie byty w stanie
catkowicie kontrolowa¢ napadéw padaczkowych. Poczatkowa tomografia komputerowa mozgu (TK) nie
wykazata zadnych nieprawidlowosci, a obrazowanie metoda rezonansu magnetycznego mozeu (MRI) (1.5 T)

sugerowalo tagodne opdznienie mielinizacji. Szybkosci przewodzenia ruchowego konczyn miescity sie w

granicach normy. Parametry antropomorficzne wykazaty przyspieszony wzrost w péznym niemowlgctwie
[+2,5-3,0 odchylenia standardowego (SD)], z prawidlowym obwodem glowy i zmniejszonym przyrostem
masy ciata. W wieku 8 miesigcy jej wzrost wynosit 76 cm (+3,0 SD), waga 6745 g (-1,7 SD), a obwdd glowy
44 cm (-0,4 SD). Z powodu nawracajacego zachtystowego zapalenia ptuc rozpoczeto zywienie przez sonde
nosowo-zotadkowa. W wieku 11 miesigcy wprowadzono tlen dozylny z powodu przewlektej niewydolnosci
oddechowej. W wieku 28 miesigcy jej wzrost wynosit 96 cm (+2,9 SD), waga 10,3 kg (-1,1 SD), a obwod
glowy 46,5 cm (-0,7 SD). Goraczka stale wigzala si¢ z pogorszeniem stanu neurologicznego, a u pacjenta

2 https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1007/s10545-009-9022-9
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rozwineta si¢ postawa opistotoniczna z uogoélniong dystonig i segmentowymi mioklonicznymi drgawkami,
ktore nie ustgpowaty w stanie czuwania.

Ten raport dotyczy trzeciego pacjenta (druga rodzina) z niedoborem GABA-T 1 pierwszego
pacjenta, u ktorego wykonano 1H-MRS. U wszystkich trzech pacjentow wystapily ciezkie, niespecyficzne
objawy neurologiczne, w tym opoznienie psychoruchowe, padaczka, hipotonia i hiperrefleksja (Tabela ') , ale
u naszego pacjenta objawy wydawaty si¢ mniej nasilone niz u pacjentéw opisanych w raporcie. U wszystkich
trzech pacjentdéw zaobserwowano rowniez przyspieszenie wzrostu zwigzane ze wzrostem poziomu hormonu
WZrostu w surowicy.

Kazdy pacjent posuwa wiedze¢ na ten temat do przodu To zaburzenie moze dostarczy¢ cennych
informacji na temat roli ukladu GABA ergicznego w rozwoju ludzkiego mdézgu. Nasze badania sugeruja
ponadto, ze iloéciowa "' -MRS moze mie¢ zastosowanie kliniczne w przypadku wrodzonych bledow
metabolizmu GABA.

https://www.cell.com/cell-metabolism/fulltext/S1550-4131(15)00060-
1?_returnURL=https%3 A%2F%?2Flinkinghub.elsevier.com%?2Fretrieve%2Fpii1%2FS1550413115000601%3
Fshowall%3Dtrue

W 2021 CHRISTINE BROESAMLE w POLSCE MOWILA?, ze przyjechata odwiedzi¢ Polakow
zaangazowanych w ratowanie zycia Alfiego w latach 2017-18. Przy okazji mojego pobytu tutaj zostalam
poproszona o wygloszenie przemowienia do pielgrzymoéw w Niepokalanowie. Wszystko zostato nagrane i
bedzie wkrotce opublikowane. Czekam na dzien, w ktérym glos Alfiego zostanie naprawde ustyszany, a
Polacy si¢ dowiedza, jak wazna byta dla nas ich pomoc. Jednocze$nie zbieram materiaty do ksigzki o Alfim.
Inspiruje si¢ pracami §w. Jana Pawta II, bl. Jerzego Popietuszki czy dr Wandy Pottawskiej 1 ich nauczaniem
na temat ochrony zycia ludzkiego, rodziny i wolnosci.

Byla w Liverpoolu przez 9 miesiecy, gdzie Alfie trafit do szpitala z powodu napadéow drgawek. Od
grudnia 2016 r. przebywa w szpitalu Alder Hey w Liveropplu, gdzie, wg lekarzy, utrzymywany jest przy
zyciu jedynie dzi¢ki aparaturze medycznej. Byt przetrzymywany w placowce (bez zgody rodzicow) przez
18 miesigcy 1 utrzymywany w $pigczee farmakologicznej. Kilkakrotnie probowano odebra¢ mu zycie. Caty
swiat $ledzit losy tego bezbronnego chtopca. Bytam z nim w szpitalu niemal kazdego dnia, czasem trzymatam
go za reke przez 6 godzin dziennie, a jednocze$nie wspoOtpracowatam z prawnikami. ProbowaliSmy
przetransportowac Alfiego do szpitala we Wioszech, ale brytyjskie sady na to nie zezwolily. 23 kwietnia 2018
r., we wspomnienie $w. Grzegorza, patrona Anglii, lekarze odlaczyli chlopca od aparatury. Mimo to
Alfie oddychatl jeszcze przez S dni...

25.04.2018 r Prezydent Duda napisal na Twiiterze - "Alfie Evans musi zosta¢ ocalony. Jego dzielne
mate ciato udowodnito raz jeszcze, ze cud zycia potrafi by¢ silniejszy od smierci. By¢ moze to, czego trzeba,
to odrobina dobrej woli ze strony mocodawcow. Alfie, modlimy si¢ za ciebie i twoje wyzdrowienie!"

To byl medyczny cud! Szpital chciat kontrolowa¢ sytuacje, ale Alfie nie zamierzal tak szybko odejs¢. Pdzniej,
27 kwietnia, moje telefony byty nagrywane. Czutam, ze co$ byto nie tak. Pamigtam, jak dostatam maila od
przyjaciotki, ktora opowiedziala mi o swoim $nie — widziata Alfiego w obecnosci dwdch poteznych aniotdw.
Po przeczytaniu tej wiadomosci zadzwonit telefon. Alfie umierat... Odebrano mu zycie przez eutanazje w
srodku nocy, 28 kwietnia — we wspomnienie sw. Joanny Beretty Molli, patronki obroncow cywilizacji
zycia. Przypadek Alfiego nie byl odosobniony. Odmowa rodzicom kontroli nad dzieckiem czy odurzanie
pacjentow lekami, co skutkuje nawet ich $miercig, to praktyki wielu placowek medycznych. Pamigtam, jak
ktérego$ dnia Alfie miat trzydziesci $ladow po uktuciach; nikt nam tego nigdy nie wytlumaczyt. Odmowiono
zrobienia sekcji zwlok. Nie uratowalismy Alfiego, ale jego imi¢ ustyszaty miliony 0sob na catym §wiecie,
ktore tak jak my opowiedziaty si¢ za zyciem. Wystarczy przypomnie¢ Polakow, ktorzy jako jedni z pierwszych

3 https://przemysl.niedziela.pl/artykul/156477/nd/Te-walke-ogladal-caly-swiat
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protestowali pod szpitalem w Liverpoolu, dodajac tym samym odwagi Brytyjczykom, a zwlaszcza rodzicom
chtopca. Odwaga to co$, co wyrdznia Polakow. Odznaczali si¢ nig tez dwaj lekarze z Bydgoszczy, ktorzy
przylecieli do nas, do Liverpoolu, narazajac si¢ na krytyke swojego srodowiska. Jestesmy wdzigczni rowniez
medykowi, ktory probowal przetransportowaé Alfiego do Wtoch, co jednak ostatecznie zablokowat szpital.
Instytut na rzecz Kultury Prawnej Ordo Iuris zaoferowat nieoceniong pomoc. Doceniam jego dziatania na
rzecz obrony rodziny. Pamigtam tez stowa wsparcia od prezydenta Andrzeja Dudy. Niestety, kilka tygodni po
tym mitym gescie w Polsce w podobny sposéb stracit zycie maty Szymon. Réwniez odtgczono go od aparatury
podtrzymujacej funkcje zyciowe.

RODZICE ( Chris Gard (1.32) i Connie Yates ( 1.31) CHARLIEGO GARDA®*, 11-miesiecznego
chlopca w 2017 roku cierpigcego na rzadka i nieuleczalng chorobe mitochondrialng, zdecydowali o
zakonczeniu prawnej walki o ratowanie zycia syna. Po 5-misi¢cznej batalii z londynskim szpitalem Great
Ormond Street oraz sagdownictwem europejskim, ktore zdecydowaly o odlaczeniu chlopca od respiratora,
Chris Gard i Connie Yates mowia, ze jest ,,za pdzno” na jakiekolwiek eksperymentalne leczenie Charliego.
,»Nastal smutny czas. Dla Charliego jest zbyt p6zno” — oznajmit prawnik rodzicow chtopca, Grant Armstrong.
,Najgorsze obawy rodzicow zostaty potwierdzone” — dodal. Amerykanski lekarz, dr Michio Hirano z
Uniwersytetu w Kolumbii, ktory w ostatnim czasie badal chtopca, powiedzial, ze eksperymentalna terapia nie
bedzie w stanie mu pomoc. Jego zdaniem, gdyby podjeto ja wezesniej, Charlie miatby szanse wyzdrowie€.
Charlie cierpi na rzadka chorobe mitochondrialna, ktéra atakuje mi¢$nie i uszkadza mozg. Jego rodzice
zebrali 1,5 mIn dolaréw, aby skierowa¢ chiopca na eksperymentalng terapi¢ do USA. Oglosili wczoraj, iz
zebrane pienigdze przekaza na pomoc takim dzieciom jak Charlie. Decyzja sadu i lekarzy ten niespelna roczny
chtopiec ma dzisiaj zosta¢ odlaczony od urzadzen podtrzymujacych go przy zyciu. Nie zgodzono si¢ na
eksperymentalng terapi¢ w Stanach Zjednoczonych ani na $mieré¢ w domu w obecno$ci rodzicow i pod opieka
pracownikow hospicjum.

Przewodniczacy Papieskiej Akademii - Abp Paglia przyznaje, Ze przypadek matego Charliego jest
bardzo ztozony. Przypomina on jednak, ze nikt nie prawa decydowa¢ o $§mierci drugiego cztowieka. Z drugiej
strony trzeba tez uzna¢ granice medycyny i unika¢ uporczywej, nieproporcjonalnej terapii. Abp Paglia
podkresla, ze w tym przypadku winna by¢ uszanowana wola rodzicow, cho¢ takze i im powinno si¢ udzieli¢
pomocy, aby zrozumieli, ze w tej sytuacji sami nie moga podejmowac tak trudnych decyz;ji.

Szef papieskiej akademii wyraza ponadto ubolewanie z powodu naruszenia przymierza
terapeutycznego miedzy rodzicami 1 lekarzami. W konsekwencji trzeba byto wejs$¢ na droge prawna, co niesie
ze sobg ryzyko ideologicznej 1 politycznej instrumentalizacji. ,,
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