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Zwracam się do Was z ogromną prośbą. Chodzi o pomoc w sfinansowaniu operacji, która jest dla mnie szansą na uniknięcie wózka inwalidzkiego nadzieją na uniknięcie bólu, który towarzyszy mi każdego dnia, jak również szansą na powrót do normalności .

      Choroba, na którą cierpię, rozpoczęła się w 2004 roku. Pierwsze objawy były na tyle dziwne             ( nagły , z dnia na dzień brak czucia w nogach ), że początkowo tłumaczyłem to sobie zmęczeniem.     W krótkim czasie zaczęły się kłopoty z bieganiem, przyśpieszonym krokiem. Nogi sprawiały wrażenie jakby były z betonu.

       Pierwsza wizyta u neurologa wykazała znaczne odstępstwa od normy. Po wykonaniu badania TK znaleziono w rdzeniu kręgowym niewielką jamę. Lekarze na początku nie potrafili postawić diagnozy. Podejrzewano u mnie m.in. stwardnienie rozsiane . Po pobraniu do badań  płynu mózgowo-rdzeniowego w Szpitalu Klinicznym w Katowicach Ligocie, SM zostało skutecznie wykluczone. Neurolog, u którego się leczę stwierdził, że jest to rzadko występująca choroba syringomyelia inaczej zwana jamistością rdzenia kręgowego.
      Zmiany w obrębie rdzenia powoli, ale skutecznie postępują. W 2008 roku jama syringomyeliczna miała 2,5 cm, w 2010 3,2 cm. Ostatnie badanie MR wykazało jamę o  długości 4,0 cm i dwa małe torbiele wielkości ok. 3 mm.

Zmiany te skutkują ogromnymi problemami z chodzeniem. Pokonywanie nierówności, schodów jest dla mnie sporym wyzwaniem. Bieganie jest poza moim zasięgiem od wielu lat. Prócz ciężkich dolegliwości bólowych borykam się ze spazmami, które nasilają się wieczorem. Ciągłe uczucie ciężkich, jakby zabetonowanych nóg powoduje duże zmęczenie. Dodatkowo jest jeszcze parę dolegliwości typowych dla jamistości :brak czucia , temperatury i  bólu .
    Mój neurolog, dr Maciej Gałaszek, jak i neurochirurdzy, z którymi się spotkałem w ostatnich tygodniach stwierdzili, że świeci dla mnie czerwone światło. Zdaniem specjalistów konieczne jest jak najszybsze przeprowadzenie operacji.

     W Polsce operacja ta, zwana odbarczeniem lub drenażem jamy niesie za sobą ogromne ryzyko. Poprzeczne uszkodzenie rdzenia kręgowego w miejscu, gdzie znajduje się moja cysta, może doprowadzić nie tylko do wózka inwalidzkiego, ale jeszcze do całkowitego uszkodzenia zwieraczy. 

Te wszystkie zagrożenia spowodowały, że zacząłem szukać alternatywy dla zabiegu, który w obecnej fazie choroby jest nieunikniony . W ten sposób trafiłem na klinikę w Barcelonie, gdzie leczenie operacyjne przeprowadzane jest metodą sekcji filum terminale . Dr Royo  przeprowadził ponad 500 operacji tą metodą z ogromnym powodzeniem i zakwalifikował mój przypadek do leczenia tą metodą.
      Dotarłem do ludzi z Polski, którzy mimo ogromnych kosztów podjęli ryzyko i teraz ich życie wygląda zupełnie inaczej, lepiej ! Niektóre przypadki były połączone z malformacją Chiariego                ( choroba często występująca w parze z syringomyelią ) i oprócz silnych zaburzeń ruchowych powodowały również zaburzenia mowy, pamięci itd. Ludzie ci świetnie teraz funkcjonują, choroba się nie rozwija  a problemy z chodzeniem zostały albo utrzymane na dotychczasowym poziomie , albo    w wielu przypadkach ustąpiły w dużym stopniu.

    Ponadto metoda ta nie niesie za sobą ryzyka, jakie występuje przy metodzie klasycznej . Jestem stosunkowo młodym człowiekiem ( 41 lat ). Mam małe dzieci ( 6 i 10 lat ). Marzę nie tylko o tym, żeby zagrać z synem w piłkę, ale przede wszystkim o tym żeby normalnie pracować i zadbać o moją rodzinę. 
   W załączeniu przesyłam Państwu wycenę z Kliniki Chiari dr Royo, jak i porównanie obu metod, które znajdują się na internetowej stronie poświęconej syringomyeli i malformacji Chiariego, 
     Proponowany termin operacji został przewidziany na 17.07.2013 r.  Tak więc mam mało czasu na zgromadzenie środków.
Jeśli jest to możliwe proszę o pomoc i z góry dziękuję za poświęcony mi czas. 
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