Neurochirurgia mézgowego porazenia dzieciecego oczami pacjenta
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Nazywam sie Andrzej Zakrzewicz, mieszkam w

todzi. Urodzitem sie 20.12.1974 roku, mam 32 lata. Od
urodzenia choruje na lekkg posta¢c mdzgowego
porazenia dzieciecego (choroba Little'a). Jest to
pozapiramidowa, spastyczna postac choroby,
mikrouszkodzenie kory przedruchowej (pole 4 lub 6
kory modzgowej wg Brodmanna), ktore nastgpito
wskutek niedotlenienia mozgu, majacego miejscer
prawdopodobnie podczas porodu, co spowodowato
obumarcie pewnej partii komoérek.

Ukonczytem  psychologie na  Uniwersytecief®
todzkim, gdzie w pazdzierniku 2000 roku obronitem
prace magisterskg (temat ,Samorealizacja mtodziezy
dorastajacej w kontekscie roéznic indywidualnych w
temperamencie", pos$wiecony teorii Hansa J. Eysencka)
uzyskujac tytut magistra psychologii.

Jestem pierwsza osoba w Polsce z lekkg postacia
MPD [2] (modzgowe porazenie dzieciece, choroba
Little'a, cerebral palsy), u ktérej wykonano operacje
neurochirurgiczng metodg DBS [3]. Oprocz mnie, jest
w Polsce jeszcze 14 osbb, wliczajac w to osoby z bardzo ciezkimi postaciami tej choroby, ktore
poddaty sie tej skomplikowanej operacji. W moim przypadku zabieg przeprowadzit
neurochirurg ze Stowacji profesor Miroslav Galanda [4] (Nemocnica Rooseveltova, Barnska
Bystrzyca), ktéry obecnie uwazany jest za jednego z czotowych specjalistow w tej dziedzinie na
$Swiecie. Operacja polegata na wszczepieniu do médzgu stymulatora Firmy Eli Lilly [5], za
pomocg ktorego stymulowano przedni ptat mézdzku doprowadzajac do obnizenia aktywnosci
pewnych komérek nerwowych powodujacych spastycznos$¢ miesni.

I. Opis choroby

Mam czterokonczynowa, tetraparetyczng postad
mdzgowego porazenia dzieciecego, poszczegolneg
koAczyny majq rézny poziom spastycznosci. Reka lewa
jest sprawna prawie w 100%, nig wilasnie pisze i jem,
wykonuje wiekszo$¢ czynnosci, niemniej jednak lekarze
stwierdzajg w niej minimalny procent spastycznosci, co
potwierdzit tez Profesor Galanda podczas badaniaj§
mioteczkiem neurologicznym w dniu 25.10.2004 roku.
Odruchy nadgarstkowy i tokciowy w lewej rece byty lekko
wygdrowane. Lewa noga wykazywata
kilkunastoprocentowg spastycznos¢. Kolano znajdowato
sie w lekkim przykurczu, prostowato sie dopiero po
oparciu piety o ziemie. Wystepowaty patologiczne odruchy
neurologiczne jak odruch kolanowy wygdrowany (kolano
podskakuje po uderzeniu mioteczkiem neurologicznym)
oraz odruch Babinskiego [6] (podciaganie do goéry
palucha stopy i pozostatych palcow). Czutem napiecie
spastyczne miesni.

W prawej nodze wszystko wygladato podobnie,
niemniej jednak bylo to znacznie bardziej pogtebione.
Pocieratem czubkiem buta o ziemie, zdzierajac go.
Silniejsze napiecie spastyczne miesni wystepowato
ponizej kolana i pod kolanem. To charakterystyczne dla
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0s6b z MPD ustawienie kolan i stop okresla sie jako semiflekcyjne post veni.

Wystepowat tez defekt ortopedyczny (prawa noga wykrecata sie w stopie na zewnatrz),
ktéry pojawit sie po drugiej operacji ortopedycznej sciegien Achillesa, dokonanej w 1985 r.

Prawa reka miata zniesiong czes¢ ruchdéw precyzyjnych dtoni. Kciuk, palec wskazujacy
oraz srodkowy, miaty matq site i stabe ruchy manipulacyjne. Bytem w stanie wciska¢ nimi
klawisze komputera, pisa¢ dtugopisem Ilub je$s¢ z ogromnym trudem, jednak nie
praktykowatem tego, gdyz nie miato to wiekszego praktycznego sensu. Ostatnie dwa palce
byty sprawne tylko w 30% procentach. Mogtem chwyci¢ catg zacisnietg dtonig uchwyt torby, kij
czy kierownice samochodu, ale wszelkie ruchy precyzyjne byty niemozliwe. Niemal catkowicie
niemozliwe byto tez przenoszenie prawaq reka naczyn, talerzy czy szklanek. Podczas dtuzszego
trzymania szklanki w prawej rece, dion zaczynata zaciskac sie, jakby chciata jg zgnies¢, co tez
raz czy dwa razy w zyciu mi sie przytrafito. Wystepowato w niej jakby minimalne drzenie
zamiarowe (ruchy na przestrzeni okoto 1 mm, absolutnie niedostrzegalne gotym okiem przez
zewnetrznego obserwatora), niekiedy odczuwatem, ze gtowa chce jeszcze trzymac szklanke, a
reka juz nie. Z reguty, juz po kilkudziesieciu sekundach musiatem odstawi¢ szklanke.

Chodze wolniej i szybciej sie mecze, niz cztowiek catkowicie sprawny. Przed operacjg
sylwetka podczas chodzenia byta lekko pochylona do przodu i w bok. Reka byta silnie
przycis$nieta do prawego boku i zacisnieta w pies¢. Czasami przyciskatem jg do klatki
piersiowej. Miatem problemy z chodzeniem do tytu, robitem to bardzo Zle. Zfa tez byta u mnie
rownowaga, czesto jg tracitem i upadatem. Po schodach w gdére wchodzitem bez wiekszego
problemu, przy schodzeniu musiatem sie jednak trzymac lewg reka poreczy lub $ciany.

Napiecie mies$ni przyczyniato sie u mnie do ogdlnego, zgeneralizowanego poczucia
napiecia. Odczuwatem tez dos¢ silne napiecie miesni na karku, miedzy topatkami. Ucisk na
przepone przyczyniat sie do zadyszki, ostatnio takze do lekkiego jakania. Nerwy czaszkowe sg
u mnie w porzadku, zaden miesien gtowy nie jest dysfunkcjonalny.

II. Jak szukatem drogi leczenia choroby?

Podczas piecioletnich studiow w Instytucie Psychologii Uniwersytetu +tddzkiego
(1995-2000), poczatkowo — przez pierwsze 3 semestry, moje zainteresowania koncentrowaty
sie wokdt srodowiskowych teorii psychologicznych (psychoanaliza, behawioryzm, psychologia
poznawcza i humanistyczna), jednak po blizszym poznaniu neurofizjologii oraz genetycznych
teorii osobowosci (psychologia rdéznic indywidualnych, temperament i inteligencja),
zainteresowatem sie bardziej neuropsychologig i psychologig biologiczng. Juz na pierwszym
roku studidw podczas omawiania tzw. zjawisk wypadania (deficyty funkcji psychologicznych
wskutek uszkodzen modzgu), zaczatem =zastanawia¢ sie nad ewentualnymi mozliwosciami
kompensacji tych ubytkdéw poprzez np. réznego rodzaju implanty. Pytatem moich wyktadowcéw
czy prowadzi sie jakiekolwiek badania nad np. klonowaniem obumartych komérek nerwowych,
czy tez probami wynalezienia lub odkrycia w przyrodzie materiatu, ktéry bytyby w stanie
zareagowac na impulsacje jonowag z komédrki nerwowej A i wywota¢ takg sama impulsacje w
komodrce B. Odkrycia neurologdw mogtyby wskazywac¢ na to, ze zaimplantowanie takiego
materiatu spowodowatoby pojawienie sie utraconej funkcji neuropsychologicznej wtasnie w tym
materiale, jako skutek pewnej wypadkowej funkcji neuropsychologicznych innych, okalajacych
materiat komodrek. Mozna przypuszczaé, ze na poziomie subiektywnym oznaczatoby to
pojawienie sie u pacjenta utraconego zjawiska psychologicznego (oczywiscie zagadnienie
relacji miedzy funkcja psychiczng a struktura moézgu jest o wiele bardziej ztozone
pod wzgledem neuropsychologicznym, klinicznym i teoretycznym).

Nie ukrywam, ze jako osoba chora na MPD zaczatem studiowac psychologie, bo
zastanawiatem sie, czy istniejg jakie$ teoretyczne mozliwosci leczenia tej choroby. Przyznaje
sie, ze podczas studiow nie wiedziatem jeszcze, ze zjawisko spastycznosci miesni wywotane
jest przez nadaktywnos¢ jakiej$ partii komérek nerwowych analizatora ruchowego. Wydawato
mi sie, ze choroba jest przede wszystkich wywotana przez tzw. wypadniecie ruchu dowolnego,
bedace skutkiem przerwania szlaku nerwowego przewodzgcego impulsy nerwowe z kory
mozgowej do miesni. Oznaczaé mogtoby to, ze czes¢ impulsdow nerwowych powstajgacych na
poziomie kory moézgowej jako fizjologiczny komponent intencji ruchowych, nie trafia do miesni,
poniewaz przerwanie szlaku nerwowego na poziomie nizszych pieter mdzgu niezwigzanych z
wolg i Swiadomoscig oznacza niemoznos¢ przekazania tych intencji do miesni.

Poniewaz zdawatem sobie sprawe, ze dotychczas stosowane metody leczenia MPD dajg
bardzo przecietne (chirurgia ortopedyczna) lub prawie zadne (rehabilitacja, farmakoterapia)



rezultaty, myslatem o tym, ze nalezy prébowac oddziatywaé¢ w jakis sposdéb na mozg. W
styczniu 2003 roku, podzielilem sie z mojg mamg pomystem dotyczacym ewentualnego
wszczepiania w dysfunkcjonalne miejsce mdzgu jakichs specjalnych materiatéw. Odpowiedziata
mi, ze moze pod koniec zycia doczekam sie tego typu cudow.

III. Leczy¢ sig, czy nie leczy¢? — oto jest pytanie

Wszystko zaczeto sie 23.7.2003 roku. Tegof
dnia poszedtem do neurologa na pewng rutynowa}
wizyte. Zapytatem panig doktor o ewentualne
préby leczenia MPD jakimis stricte
neurologicznymi metodami: ,Czy co$ prébuje sie z
tym robi¢?". Lekarka odpowiedziata: ,No nic siells
nie robi, bo co mozna zrobi¢? Byta komorka, nie
ma komorki. Droge piramidowg szlag trafit, w
zaden sposob sie jej nie odbuduje. No jak? Droga
piramidowa niesie impulsacje z kory mozgowej do
miesni". Kiedy zapytatem jeszcze o mozliwos¢
jakiegos$ leczenia za granicg odpowiedziata tylko:
»A niech sobie pan daruje".

Po wizycie poszedtem na wolontariat do osrodka dla uzaleznionych od alkoholu (jako
osoba niepetnosprawna nigdy nie znalaztem statej pracy), gdzie pracowato lub byto
wolontariuszami kilku znajomych ze studidéw. Podczas oczekiwania na poczatek spotkania AA,
powiedziatem do mojej kolezanki: ,Bytem dzisiaj u neurologa, ktéry wybit mi z gtowy robienie
czegokolwiek". Wtedy ona podsuneta mi artykut Olgi Wozniak Nastroi¢c mézg (Przekrdj,
20.7.2003, str. 42-45). Znalaztem tam opis pierwszej w Polsce operacji neurochirurgicznej
MPD przeprowadzonej na 20-letniej Kamili z Bydgoszczy. Operacje wykonat czotowy polski
neurochirurg, pionier neurochirurgii czynnosciowej w Polsce, profesor Marek Harat, w asyscie
profesora Miroslava Galandy, neurochirurga ze Stowacji, ktéry wczesniej wykonat okoto 55
tego typu operacji, wszystkie zakonczywszy sukcesem. Te ostatnie informacje zaczerpnatem
dopiero jaki$ czas pozniej z artykutu Joanny Bujakiewicz Uderzenie w porazenie ("Gazeta
Wyborcza", 18.4.2003). Artykut w "Przekroju" opublikowano w pigtek, dzien po operacji Kamili.
Przyznam sie, ze czytajac opis jej rezultatéw, nie wierzytem wtasnym oczom.

Artykut przedstawiat efekty operacji jednego z najciezszych przypadkdéw choroby MPD.
Pomimo czesciowej tylko poprawy, jaka wystgpita u opisywanej Kamili i astronomicznej ceny
zabiegu, podanej w tekscie - bardzo mocno zainteresowatem sie tg sprawag. Jesli w ciezkich
przypadkach obserwuje sie poprawe, to by¢ moze w Izejszych przypadkach — takich jak méj —
tez da sie co$ zrobic.

Kiedy zadzwonitem do Kliniki Neurochirurgii X Wojskowego Szpitala Klinicznego w
Bydgoszczy, gdzie pracuje profesor Marek Harat, nie udato mi sie porozmawiaé¢ z nim,
poniewaz byl na urlopie. Jeden z jego asystentéw poinformowat mnie bardzo ogdlnie, ze
metoda stwarza mozliwosci obnizenia spastycznosci, co do tej pory nigdy sie nie udawato.

Jaki$ czas podzniej udato mi sie dodzwoni¢ do innego asystenta profesora Harata —
doktora Marcina Rudasia, ktéry bezposrednio zajmuje sie w Klinice pacjentami z MPD. Jako
pierwszg informacje przekazat mi, ze leczeniem mozna objg¢ tylko te osoby, ktore maja
spastycznos$¢. Tak zwana ,posta¢ wiotka moézgowego porazenia dzieciecego" w ogole nie
kwalifikuje sie do operacji. Ponadto spastyczno$¢ musi by¢ odpowiednio duza, istniejg
odpowiednie skale okreslajace poziom spastycznosci (m.in. skala Ashwortha). Dociekajac, na
jakim mechanizmie opiera sie dziatanie stymulatora, spytatem m.in.: ,Rozumiem, ze operacja
dziata jak przeszczep zdrowej, prawidtowo funkcjonujacej komdrki nerwowej?". ,Nie" —
odpowiedziat. - ,To dziata na zasadzie blokowania przeptywu impulséw nerwowych". Na koncu
zapytatem jeszcze, do jakiego mniej wiecej poziomu probuje sie poprzez te operacje
doprowadzi¢ stan pacjenta. ,Ustgpienie spastycznos$ci oznacza wyleczenie z choroby"-
odpowiedziat doktor Marcin Rudas.

15.10.2003 roku pojechatem do Bydgoszczy na konsultacje u profesora Harata. Bylem
ostatnim pacjentem. Profesor wyszedt do mnie przed gabinet. Kiedy wstalem z krzesta,
redukcja stresu, ktéra trwata przez dobre 6 godzin oczekiwania sprawita, ze opanowatem
treme i bytem spokojny oraz rozluzniony. Troche zrezygnowany ruszylem w jego kierunku.
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Polski neurochirurg obserwowat mnie. Gdy przeszedtem 5 metréw — profesor zauwazyt chyba
jakie$s oznaki spastycznosci i przykucnat na moment, zeby pewne rzeczy lepiej dostrzec.
Weszlismy do gabinetu.

Po badaniu profesor Harat powiedziat: ,Nie bede ciebie operowat. To jeszcze nie jest to,
czego ty oczekujesz. Operacja by sie udata, ja jako lekarz bytbym zadowolony, a ty mogtbys
tego prawie nie odczu¢. Mogtbys powiedzie¢ mi pdzniej — ja nie widze, ze tutaj jest cos lepiej".
Nastepnie profesor zwrdcit sie do mojej mamy: ,Tutaj prawie w ogdle nie ma spastycznosci".

To byl cios. Zapytatem wiec: ,Panie profesorze, tu nie chodzi o kwestionowanie
kompetencji, ale moze..., profesor Galanda?". Roztozyt rece i powiedziat: ,Dam panu telefon do
profesora Galandy, ale on ma te same zasady kwalifikowania do operacji, co ja".

IV. Nie moglem si¢ pogodzi¢

Po przyjezdzie z Bydgoszczy bytem zrezygnowany i nie robitem sobie juz duzych nadziei,
jednak postanowitem jeszcze zadzwoni¢ do profesora Galandy. Udato mi sie to dopiero na
poczatku listopada 2003 roku. Powiedziatem: ,Dzien dobry, panie profesorze. Moje nazwisko
Andrzej Zakrzewicz. Dzwonie z Polski. Jestem chory na dzieciece porazenie mdzgowe. Jest to
lekka, nawet mozna powiedzie¢, bardzo lekka postac¢ tej choroby. Ja raczej normalnie chodze,
troszeczke biegam, gram w ping-ponga, skonczytem studia. Niemniej wystepuje u mnie okoto
20% spastycznosci, okoto 25% w prawej nodze, okoto 10% w lewej nodze. Lewa reka jest u
mnie catkowicie sprawna, prawa jest sparalizowana w okoto 50%. 15.10.2003 roku bytem
badany przez polskiego neurochirurga, profesora Marka Harata, ktéry nie zakwalifikowat mnie
do operacji poniewaz uwazat, ze w tak lekkiej postaci mdzgowego porazenia dzieciecego
poprawa byfaby bardzo mata. Czy pan jako lekarz z ogromnym doswiadczeniem w leczeniu tej
choroby, zdecydowatby sie przeprowadzi¢ u mnie te operacje i sprébowaé¢ wywotaé jakis
stopien poprawy, poniewaz choroba bardzo mi w zyciu przeszkadza".

Nie dajac sobie duzych szans, nie mogtem zdecydowac sie na podrdéz na Stowacje.
Zaproponowatem profesorowi Galandzie wystanie mu listu z doktadnym opisem mojej choroby,
przettumaczonego na jezyk stowacki. Poprositem, by na podstawie tego opisu sprobowat
oceni¢, czy jest w ogodle sens, bym jechat do niego na konsultacje. Profesor uprzedzit mnie od
razu o wysokich kosztach operacji.

Napisatem dtugi list (6 stron). W kilku miejscach, oprdocz czystego opisu mojego stanu,
pozwolitem sobie przedstawi¢ wiasne przypuszczenia co do tego, czy dany objaw jest
przejawem spastycznosci, czy czegos, co wedlug moich przypuszczen mogilo byc¢ tzw.
~wWypadnieciem ruchu dowolnego". To ostatnie zjawisko polegatoby na przerwaniu szlaku
nerwowego, przewodzacego impulsy z kory moézgowej do miesni - w wyniku czego poprawna
intencja ruchowa zaprogramowana na poziomie kory mdzgowej nie mogtaby dotrze¢ do miesni,
poniewaz przerwana bylaby droga nerwowa przewodzgca impulsy. Kiedy dwa tygodnie pdzniej
zadzwonitem ponownie do profesora Galandy, powiedziat po angielsku: ,No w zasadzie moge
powiedzie¢ ci to samo, co powiedziat profesor Harat. Moge jedynie obnizy¢ ci spastycznosé".

Po tej rozmowie przez bardzo dtugi czas nie mogtem zdecydowac sie na telefon do
stowackiego lekarza. W potowie lutego 2004 roku napisatem do niego jeszcze e-mail, w ktorym
pytatem o takie rzeczy jak to, czy po operacji wyprostowatyby mi sie kolana i stopy, czy
nastgpitby w jakims$ stopniu powrdt ruchow precyzyjnych palcow, czy obnizytoby sie ogdlne
napiecie miesni, czy obnizytaby sie podatnos¢ na zmeczenie i bdl, czy poprawitaby sie
rownowaga. Profesor nie odpowiedziat mi.

Po wypowiedzi profesora Harata zaczatem przypuszczaé¢, ze objawy mojej choroby sag
pewng sumg spastycznosci i wypadniecia ruchu dowolnego, i ze ten ostatni objaw u mnie
dominuje. Doszedtem do wniosku, ze nawet teoretyczne zlikwidowanie 100% spastycznosci
mogtoby, w moim przypadku, poprawi¢ moj stan o najwyzej jakies 30%. Gdyby wiec
skutecznos¢ neurochirurgicznej redukcji spastycznosci wynosita np. 50% — w moim przypadku
mogtoby to oznacza¢ tylko np. ok. 15% poprawy. Przez jaki$ czas myslatem sobie, Zze jednak
moze nie miatoby to sensu w obliczu koniecznosci zdobycia tak ogromnej sumy pieniedzy,
koniecznosci zwrécenia sie do ogromnej liczby ludzi z prosbg o pomoc, dlugotrwatego
przerwania pracy (pracowatem dorywczo co jaki$ czas w wielu miejscach, w zawodzie
psychologa i poza nim) oraz zdecydowania sie na bardzo powazng, nowatorska i niebezpieczng
mimo wszystko operacje, ktéora u mnie wykonywana bylaby niemalze eksperymentalnie.
Obawy budzito we mnie takze ewentualne zycie po operacji ze stymulatorem oraz to, czy
urzadzenie nie przeszkadzatoby mi, czy nie zaburzatoby u mnie jakichs funkcji. Czy nie



czutbym sie z nim jak maszyna, jak robot, jak cyborg? Czy nie miatbym wrazenia, ze moja
wola jest sterowana przez jakie$ urzadzenie?

Przez dos¢ dtugi czas, w sumie okoto 11 miesiecy, bytem targany przez sprzeczne mysli.
Pod koniec wrzesnia 2004 roku zdecydowatem sie jednak jeszcze raz zadzwoni¢ do profesora
Galandy. Konsultacja zostata wyznaczona na 25.10.2004 roku.

V. Zeby rozwiaé wszelkie nadzieje

Na Stowacje zawidzt mnie kolega. Pielegniarka profesora zaprowadzita mnie do
niewielkiej sali, na $rodku ktdrej stat stot. Rozebratem sie do spodenek gimnastycznych i
zaczatem chodzi¢ po pokoju w jedng i drugg strone. Zwrocitem uwage profesora na moje
zgiete kolana i stopy, i zapytatem, czy sie wyprostujg po operacji. Neurochirurg odpowiedziat:
~Moze odrobine. My jednak mozemy ci duzo pomdc. Mozesz mie¢ mniejsze napiecie miesni,
mniejszg podatnos¢ na bél, mozesz sie mniej meczy¢, mozesz lepiej chodzic¢".

Zapytatem o defekt w stopie, zwigzany z jej niewtasciwym utozeniem i otrzymatem
odpowiedz, ze to jest juz sprawa ortopedyczna, neurochirurg w tym wzgledzie nie ma nic do
roboty. Kiedy profesor badat mi nogi, zwrocit uwage na s$lady po operacji ortopedycznej
éciegien Achillesa. Podsumowat badanie: , Poprawa moze by¢ subiektywna".

Na koncu profesor w rutynowy sposéb zbadat mi reke proszac, zebym $Scisnat jego dton
prawg reka, wywotujac w niej odruch nadgarstkowy wygoérowany oraz bym z zamknietymi
oczami dotknat palcem wskazujgcym czubek nosa. Kiedy to wszystko zrobitem, stowacki
neurochirurg byt nieco zaskoczony. Spojrzat na pielegniarke i powiedziat: "Przeciez tutaj w
ogdle nie ma diskinesis, tutaj jest tylko spastycznosc".

Bardzo ucieszyto mnie oczywiscie to i miatem ochote zapytaé¢, czy moja prawa reka
bedzie po operacji sprawna. Zabrakio mi jednak odwagi. Kiedy ubieratem sie, profesor Galanda
rozmawiat z moim kolega.

Podczas podrézy powrotnej do Polski zadatem mu pytanie, co doktadnie powiedziat
Galanda. Kolega po chwili zastanowienia odpart: ,Profesor jest szczegdlnym optymista w
odniesieniu do prawej reki, poniewaz jest ona silnie sparalizowana i tutaj cata patologia to
tylko spastycznosé, w zwigzku z czym sa duze szanse teoretyczne na jej likwidacje i
doprowadzenie prawej reki do dobrego poziomu funkcjonowania. Jesli chodzi o nogi, to bedzie
mniejsza podatnos$¢ na bdl i zmeczenie, mniejsze ogdlne napiecie miesni, wieksza ogdlna
mobilnos¢. Jesli zas chodzi o wyprostowanie sie kolan i stép to profesor nie jest pewny, czy
uda mu sie to zrobi¢. Bedzie tak manipulowat elektroda, by wywotaé jak najwiekszy mozliwy
efekt, ale czy to bedzie to, czego ty oczekujesz, tego nie wie i nie moze ci tego
zagwarantowac". Potem kolega powiedziat mi jeszcze, Zze profesor Galanda uprzedzit, ze po
operacji moge sie minimalnie jgkacd.

V1. Koszty operacji to wielki problem pacjenta

Po powrocie do domu, rozpoczatem zbieranie $rodkdéw na przeprowadzenie operacji.
Koszty w chwili zakwalifikowania ksztattowaty sie na poziomie okoto 700.000 koron stowackich
(80 tys. zt.), poniewaz profesor pierwotnie zalecit mi zakup stymulatora unilateralnego Soletra,
z zamiarem zastosowania go tylko na prawg strone ciata, uznajac, ze niskg spastycznoscig po
stronie lewej nie bedzie sie zajmowat. Kiedy pod koniec listopada 2005 roku uzbieratem te
sume i zadzwonitem do profesora, zeby mu o tym zakomunikowaé — spytatem, czy jednak nie
podjatby sie takze przeprowadzenia projekcji na lewg noge. Profesor zgodzit sie, ale to
oznaczato koniecznos$¢ uzbierania nastepnych prawie 60 tys. zt. W konsekwencji wyklarowata
sie catkowita cena operacji -140 tysiecy zt. (35 tys. euro).

Jak zbieratem pienigdze na operacje? Najwiecej pieniedzy zebratem poprzez wspotprace z
Caritasem. Zwrocitem sie najpierw do Caritas Archidiecezji tédzkiej (ks. Jacek Ambroszczyk
oraz ks. Marcin Grzelak napisali list intencyjny, ktory wysylany byt do proboszczéw
poszczegolnych parafii). Przeprowadzitem, wraz z okoto 35 wolontariuszami, blisko 320 zbidrek
w kosciofach, czesto po 2 — 4 zbidrki w tej samej parafii. Kiedy nie bylo juz mozliwosci
zbierania wiekszych sum w Archidiecezji todzkiej zwrécitem sie jeszcze do Caritasu Diecezji
towickiej, Archidiecezji Czestochowskiej oraz Diecezji Kieleckiej. Przeprowadzitem tez zbidrki w
parafiach Luteranskich, Kalwinskich oraz Mariawickich. Zbieratem takze na meczach Widzewa i
LKS-u. Pomagaty mi poza tym: Fundacja Gajusz (prezes Tisa Kwiatkowska-Zawrocka),
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Fundacja Gaja (prezesi: Blandyna Mrozowska i Andrzej Korabiewski), Fundacja Nadzieja
(prezes Elzbieta Nachyfa) oraz Fundacja Atlas, a takze rodzina i bliscy znajomi. Na zebranie tej
duzej sumy pieniedzy, ktéra miata zmieni¢ moje zycie, poswiecitem ponad 1,5 roku.

VII. Operacja — niebezpieczenstwa i ryzyko zabiegu

Sam zabieg przebiegt bez zadnych komplikacji
— cho¢ w rzeczywistosci byty to dwie trudne
operacje.

Na jedynej konsultacji w dniu 10.4.2006 roku, , \
asystent profesora Galandy — doktor Robert Chrenko Eectrode N
uswiadomit mi, ze operacja przeprowadzana bedzie w f\_\i_ﬂ
okolicy bliskiej bardzo waznego naczynia - T oy
krwionosnego, ktorego uszkodzenie mogtoby dla / e !
mnie oznacza¢ natychmiastowg $mier¢. Ponadto —
istniato takze niebezpieczenstwo uszkodzenia innych ;
struktur, co spowodowa¢ by mogto gtebokie {
uposledzenie umystowe i zaburzenie wielu funkcji
psychologicznych oraz wegetatywnych. Zapewniono
mnie przy tym, ze sytuacja taka, podczas operacji
neurochirurgicznych mdzgowego porazenia
dzieciecego nie miata miejsca jeszcze nigdzie na
Swiecie. Przed samg operacjg, w dniu 15.8.2006
roku, scieto mi catkowicie moje dlugie wilosy i
zatozono specjalng maske na twarz. Pamietam tylKO, cusmght s 2002 weh, e, il sshts sesanied.
ze przyszedt prof. Galanda — stwierdzit, ze wszystko
jest przygotowane i wtedy zasnatem.

Obudzitem sie po operacji trwajacej trzy i pét godziny. Bytem bardzo zmeczony i czutem
to zmeczenie catym ciatem.

W dniu 17 sierpnia, na dzien przed drugg operacja, kiedy do wszczepionych do mdzgu
elektrod miano podtaczyé wszczepiong pod skére na piersi baterie oraz przeciggna¢ do nich
kable, zrobiono mi pierwszg probng stymulacje. Stymulowano mi poszczegolne partie miesni,
obserwujac ich reakcje. Najpierw poczutem jakby kopniecie pradem w obojczyk. Potem
przesyfano prad do poszczegdélnych miesni. Stymulowano najpierw miesien lewej nogi tuz nad
$ciegnem Achillesa, potem nieco wyzej potozony miesien, nastepnie miesnie pod lewym
kolanem, a pdzniej nad lewym kolanem. To samo zrobiono z prawg noga, stymulujgc nawet
miesnie prawego posladka. W prawej rece poczutem tylko raz, czy dwa razy, lekkg stymulacje
gdzie$ w okolicy tokcia. Miatem przy tym takze pewne, nieco nieprzyjemne doznania w oczach,
czasami obraz mi sie dwoit i przestawiat przed oczami do géry nogami.

Stymulacje przeprowadzit profesor Galanda wraz z synem Tomagem Galandg, réwniez
neurochirurgiem oraz swojg pielegniarkg Eva Hanesova.

Juz po tej pierwszej stymulacji wida¢ byto dos$¢ wyrazne jej efekty, cho¢ byty one bardzo
krotkotrwate (2-3 godziny) ze wzgledu na brak ciagtego doptywu elektrycznosci. Miatem
wrazenie, ze nastgpito ogdlne rozluznienie mie$ni w obydwu nogach, pewne wyprostowanie sie
stop i kolan oraz dos$¢ silny wzrost mobilnosci i ruchliwosci. Zaczatem bardzo szybko i
elastycznie chodzi¢ zaréwno do przodu, jak i do tytu, do tytu chodzitem ruchem niemal
tanecznym. Chodzitem tak po korytarzu szpitala. Prawa pieta zaczeta dotyka¢ podtoza, a prawe
palce poszty nieco do gory. Efekt ten zaniknat jednak po kilku godzinach.

W czasie przerwy miedzy pierwszg a drugq operacjq i potem pomiedzy drugq operacjq, a
pierwsza stymulacja w poniedziatek 21.8.2006 roku, zachowywatem sie w sposob bardzo
opanowany i nie batem sie. 18 sierpnia, kiedy przed drugg operacjg zawieziono mnie na sale,
bytem jeszcze swiadomy. Kiedy zjawit sie profesor Galanda wraz z synem — poprositem go, by
bardzo uwazat i nie podejmowat zadnych ryzykownych dziatan. Powiedziatem tez, ze mu ufam.
Profesor zapewnit mnie, ze moge by¢ spokojny i ze wszystko na pewno bedzie dobrze. Wtedy
zasnatem. Kiedy sie obudzitem, pod skoére na piersi miatem wszczepiong niewielkg baterie
litowa rozmiarow ok. 3 na 5 cm oraz kabel przeciggniety podskdérnie na prawej stronie szyi i
potaczony z elektrodami wszczepionymi do modzgu. Nie odczuwatem zadnego bodlu ani
dolegliwosci, moze tylko minimalne swedzenie w okolicy baterii i przewodu.

W dniu 21.8.2006 roku, profesor Galanda raz jeszcze przeprowadzat taka samg
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stymulacje, jak kilka dni wczesniej. Tym razem roéwniez towarzyszyt mu syn Tomaq i
pielegniarka Eva Hanesova. Tak samo, jak za pierwszym razem, profesor siedziat z tytu za
mojg gtowqa i zmieniat stopien aktywnosci elektrod, a takze miejsce, w ktore przesytaty one
stymulacje do przedniego ptata mézdzku, za pomocg specjalnego plastikowego pilota.
Stymulowat stopniowo te same partie miesni, z tylu tuz ponad pietg, nieco wyzej pod samym
kolanem, z tytu na wysokosci samego kolana, powyzej kolana, a takze miesnie posladkéw
(wszystko to z lewej i prawej strony) oraz miesien tokciowy prawej reki.

VIII. Po operacji — moje obserwacje

Efekty pierwszej stymulacji z 21.8.2006 roku (pomijajac probng stymulacje z 17
sierpnia), zaczatem dostrzega¢ na dobrg sprawe jeszcze tego samego dnia oraz w kazdym z
kolejnych dni. Juz po prébnej stymulacji, miesnie ndg, nawet w pozycji lezacej wydawaly sie
jakby nieco jedrniejsze i rozpulchnione od $rodka. Profesor Galanda zwrdcit mi na to uwage,
cho¢ oczywiscie sam tez to zauwazylem. Bardzo szybko, bo juz wieczorem 21 sierpnia
zauwazytem, ze nogi staty sie mniej napiete, bardziej lekkie i mobilne, ze zaczely sie szybciej
poruszac, takze podczas chodzenia do tylu. Kolana i stopy zaczely sie znacznie prostowac,
czubki palcéw poszty do gory o jakies 1,5 cm. Przestatem zdziera¢ buty przy kazdym kroku.
Piety obydwu ndg opuscity sie do dotu, prawa pieta przestata odrywac sie patologicznie od
ziemi. Zaczatem chodzi¢ réwno w jednej linii i przestato mnie rzuca¢ na boki. To zauwazyt
takze profesor, zwracajac mi na to uwage. Sylwetka podczas chodzenia wyprostowata sie, nie
bytem juz przechylony do przodu i na lewg strone. Chodze teraz o 25% szybciej, kroki sgq
dtuzsze, poprawita sie rownowaga i nie odczuwam tak duzego zagrozenia upadkiem, jak
wczesniej. Wyprostowaty sie tez tokiec i dton, rece zaczety swobodnie zwisa¢ wzdtuz ciata. Moja
prawa dion zaczeta takze wreszcie przekreca¢ sie w nadgarstku, zaczeta ustepowacd
spastycznos$¢ miesnia tokciowego. O ile przed operacja, prawa reka odwracata sie do gory tylko
o okoto 60%, tak obecnie odwraca sie ona o 85-90%. Zmniejszyta sie spastycznosé¢ palcow
prawej reki, prawy kciuk ustawit sie w bardziej prawidtowe]j fizjologicznej pozycji. Pozostate
palce, ktore przed operacjg lekko ,rozchodzity sie" (na 1-1,5 cm), teraz zaczety sie do siebie
zbliza¢ i taczyé sie ze soba. Cho¢ na poziomie wizualnym w samej prawej rece istnieje
niewielka poprawa — ma to jednak duze przetozenie na zmiane jej sprawnosci. Kiedy chwytam
szklanke, trzymam ja duzo pewniej, gdyz nie ma w rece zadnych minimalnych ruchow
mimowolnych, ktére istniaty w niej wczesniej. Reka nie zaciska sie kompulsywnie na szklance,
jakby chciata jg zgnie$¢. Nie pojawia sie konflikt psychologiczny polegajacy na tym, ze gtowa
mysli o tym, zeby trzymaé, a reka o tym, zeby puscié. Nie czuje juz zagrozenia, ze szklanka
wyleci mi z rgk. Moge swobodnie wykonywac lewg reka jaki$ ruch a prawg trzymac szklanke,
moge niemalze zapomnie¢ o tym, ze jg trzymam i swobodnie zajmowac sie innymi rzeczami,
nie mam minimalnego drzenia zamiarowego, ktdre istniato wczesniej.

Przenosze wreszcie naczynia z jedzeniem lub napojami, co przed operacjg byto bardzo
trudne. Moge chodzi¢ do tytu, trzymajac jakies przedmioty w obu rekach lub rece w
kieszeniach i rozmmawia¢ bez utraty koncentracji — co przed operacjgq bylo niemozliwe. Mam
nawet wrazenie, ze nieco szybciej czytam, mam lepszgq koncentracje uwagi, $wiat nieco
~przetart mi sie przed oczami" i mam lepszy nastrdj, chociaz moze jest to w jakims stopniu
tylko moja sugestia.

Reaguje lepiej na stres, nie mam tak silnego napiecia w sytuacjach zwigzanych z lekiem
czy podekscytowaniem. Nie odczuwam dziwnych sensacji neuropsychologicznych w postaci
pradu w okolicy rdzenia przediuzonego, ktore odczuwatem wczesniej. Nawet podczas siedzenia
odczuwam mniejsze ogdlne napiecie.

Nalezy tez zaznaczy¢, ze jak dotad nie zauwazam zadnych negatywnych objawow w
postaci jakis nietypowych doznan w médzgu, czy tez zjawisk psychologicznych, polegajacych na
poczuciu bycia w jaki$ sposéb kontrolowanym przez stymulator. W samym mozgu nie
odczuwam dostownie nic, gdybym nie wiedziat, ze mam wszczepiony stymulator mdgibym
absolutnie nie by¢ tego swiadomy. Poza spostrzezeniem nieznacznego wzrostu tempa czytania,
nie zauwazam zadnych zjawisk psychologicznych. Stanowi to chyba silny, niemalze
eksperymentalny dowdéd na to, ze dzieciece porazenie mobozgowe, wbrew pewnym
przypuszczeniom i teoriom, nie wywiera wpltywu na osobowos¢. Nie pojawito sie jagkanie, co do
ktérego profesor Galanda przestrzegat mnie, ze moze sie ono pojawi¢ jako negatywny skutek
uboczny operacji. Bateria na piersi oraz kabel przeciggniety pod skérg nie sg przeze mnie
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prawie w ogdle zauwazane, czasami odczuwam tylko minimalne swedzenie.

Moi koledzy, ktérzy 26 sierpnia przyjechali po mnie do Nemocnicy Rooseveltovej, od razu
zauwazyli duzg poprawe. Widzac moje szybkie tempo chodu, jeden z nich okreslit mnie jako:
"Speedy Cyborg".

Generalnie jednak nie mozna powiedzie¢, ze poprawa jest tak diametralna, iz jestem
zupetnie innym cztowiekiem. Oceniam poprawe na okoto 20%. Wiele nowych zmian bedzie
teraz zalezato od rehabilitacji. Co trzy miesigce bede musiat jezdzi¢ na Stowacje w celu
regulacji stymulatora — na takiej wizycie bytem juz w listopadzie 2006 roku. Co 8-10 lat bede
musiat przechodzi¢ zabieg chirurgiczny majacy na celu wymiane baterii wszczepionej pod
skore. Operacja metodg DBS to nie jest jednorazowy zabieg — pacjent jest skazany do konca
zycia na kontrole neurochirurgiczng, kolejne operacje oraz nadzieje, ze nauka bedzie sie
rozwija¢. Czy byto warto? Tak.

Teraz chce otworzy¢ wlasng fundacje, ktéra bedzie pomagac¢ osobom chorym na MPD w
zbieraniu pieniedzy na przeprowadzenie operacji neurochirurgicznych metodg DBS. Stworzytem
strone internetowg Neurochirurgia MPD, gdzie wszyscy zainteresowani mogq znalez¢ wiecej
informacji na temat choroby i samego zabiegu. Znajduja sie tam wszystkie moje obserwacje
dotyczace zmian zachodzacych w moim ciele, po kolejnych stymulacjach. Za kilka miesiecy,
kiedy efekty bedzie mozna oceni¢ bardziej obiektywnie, planuje napisanie artykutu naukowego
na temat: Fizjologia mdzgowego porazenia dzieciecego i teoria neurochirurgii czynnosciowej
MPD. Wszystkie osoby zainteresowane moim przypadkiem oraz mojg chorobg, mogq
kontaktowac sie ze mng osobiscie.

Przypisy:

[2] MPD - jest zespotem trwatych, lecz nie niezmiennych, ré6znorodnych zaburzen
napiecia miesni, czynnosci ruchowych i postawy wywotanych uszkodzeniem mézgu lub
nieprawidtowosciami w jego rozwoju nabytymi przed urodzeniem, w okresie
okotoporodowym lub wkrétce po urodzeniu.

[3] Leczenie neurochirurgiczne metoda DBS (ang. deep brain stimulation - gteboka
stymulacja mozgu), polega na wszczepianiu do mdzgu specjalnych stymulatorow w
celu oddziatywania na nadaktywne komérki nerwowe analizatora ruchowego.

[4] Profesor Miroslav Galanda (Nemocnica Rooseveltova, Banska Bystrzyca,
Stowacja).

[5] Stymulator MEDTRONIC Firmy Eli Lilly (Houston, USA, na terenie Europy
dystrybuuje go Firma Timed, Bratystawa, Stowacja).

[6] Babinskiego odruch, objaw Babinskiego, objaw podeszwowy, odruch
bezwarunkowy polegajqcy na odgieciu do gory palucha i zgieciu pozostatych palcow
stopy podczas draznienia skory podeszwy. U 0sdb dorostych jest to odruch
nieprawidtowy (normalny u dzieci do 4. roku zycia), $wiadczacy o uszkodzeniu
osrodkowego uktadu nerwowego (u zdrowego dorostego cztowieka po podraznieniu
skory stopy zginajq sie wszystkie palce). Odruch Babinskiego zostat opisany po raz
pierwszy w 1896 przez Jézefa Babinskiego.

Andrzej Zakrzewicz

Ur 1974. Z wyksztatcenia psycholog, praca magisterska z zakresu psychologii réznic
indywidualnych, teoria H.]. Eysencka, Uniwersytet tddzki, rok 2000, specjalizacja z
zakresu psychologii klinicznej i wychowawczej. Zainteresowania: psychologia,
neurofizjologia, filozofia, genetyka i biologia ewolucjonistyczna, marketing, historia i
religioznawstwo. Obecnie planuje zajmowac sie dziatalnoscig charytatywng na rzecz
neurochirurgii dzieciecego porazenia mézgowego i innych neurologicznych choréb
czynnosciowych.
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