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Przedmowa

o fascynujace moéc obserwowa¢, z jakim dynami-

zmem moze rozwing¢ sie niekiedy nawet naprawde

niewielki projekt. Czasami, aby zdziala¢ co$ wiel-
kiego, potrzeba jedynie dobrego pomystu. Poniewaz co$
takiego mozliwe jest zawsze, chcialbym zmotywowac row-
niez i ciebie, droga czytelniczko, drogi czytelniku, abyscie
pozostawali wierni swoim ideom, nawet jezeli poczatkowo
inni uwazaja je za calkowicie szalone. Nie inaczej stalo sie
réwniez i w moim przypadku.

Wszystko zaczelo sie od nieduzego, nieobowigzkowego
seminarium dla studentéw medycyny. Jako profesor uczel-
ni medycznej w roku 2008 zainicjowalem seminarium
zatytulowane: Nowe spojrzenie na Doktora House’a, czyli czy
1 my moglibysmy wyleczyc pacjentow kliniki w Marburgu? Moim
zamiarem bylo zachecenie studentek oraz studentéw do
wziecia udzialu w bardzo szczegdélnym cyklu wyktadow,
polegajacym na szczegdétowym analizowaniu w lekki
i przyjemny sposéb ekstremalnie rzadkich i ztozonych
choréb. Przy czym poruszane podczas tego seminarium
fachowe zagadnienia medyczne wystepujg tak rzadko, ze
posiadana o nich wiedza obiektywnie rzecz biorac nie jest
zbyt przydatna podczas egzamindw. Jednak zajecia te pro-
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wadzily do zmiany (mniej lub bardziej) do§wiadczonych
pracownikéw kliniki i na przykladach zaczerpnietych z se-
rialu Dr. House pokazywaly, jak mozna bylo zachowa¢ sie
w naszym szpitalu w Marburgu w konkretnych przypad-
kach oraz w jaki sposéb mozliwe jest postawienie szybszej
i z reguly korzystniejszej dla pacjentéw diagnozy.

Jak widzimy, seminarium to oferuje o wiele wiecej niz
zwykte wykliady, poniewaz w centrum uwagi znajduja sie
tutaj strategie dochodzenia do prawidlowej diagnozy. Jako
wyktadowce szczegolnie cieszy mnie fakt, iz kontaktuje sie
z nami coraz wiecej dawnych uczestnikow seminarium,
ktérzy prowadza obecnie samodzielng praktyke lekarskg
i z wielkg satysfakcja opowiadajg nam o rozwiazanych
samodzielnie rzadkich przypadkach, co udalo sie im osia-
gna¢ jedynie dzieki udzialowi w naszym niewielkim pro-
jekcie (mimo iz nie jest to do konca zgodne z prawdg, bo
z pewnoscia nawet i bez uczeszczania na moje seminarium
udaloby sie im do tego dojs¢. Jednak takie relacje lekarzy
i tak napawaja mnie duma).

Prezentowane we wspomnianym serialu telewizyjnym
medyczne kazusy sa w literaturze fachowej nierzadko
prezentowane wylacznie w formie przypiséw, a podczas
egzamindéw studentéw niemal w ogoéle sie o nie nie pyta.
Natomiast studenci i studentki z ogromng fascynacja
uczyli sie wszystkiego, co mogtem im przekaza¢ o zatru-
ciu cynkiem, zespole Kawasaki, wagrzycy wywolywanej
obecnoscia larw tasiemca oraz o wszelkich innych ludzkich
pasozytach.

Przy czym z pewno$cig nie bytem w Niemczech jedynym
wyktadowca, ktéry wpadt na pomyst postuzenia sie wspo-
mnianym serialem, aby zapelni¢ sale wykladowsq i z jego
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pomoca ozywié tre$¢ prezentacji. Jednak najwyrazniej
okazalem sie jedynym, ktéry bardzo powaznie potraktowal
kwestie copyrightu i zwrocit sie do posiadaczy praw au-
torskich o zezwolenie na wykorzystanie odcinkéw Doktora
House’a, ktére na szczedcie zostato mi przyznane, zaréwno
przez RTL jak i Universal Deutschland. Zresztg to wtasnie
z powodu zapytania, jakie przestalem do RTL, zaintereso-
wala si¢ mna dziennikarka z Focusa i napisala o tym bardzo
dobry artykul. Tekst wywotal prawdziwa lawine w me-
diach, a w naszej sali wykiadowej mieliSmy przez pewien
czas wiecej dziennikarzy niz samym studentow.

Po tym jak niemieckie czasopismo fachowe Deutsche Arz-
teblatt uhonorowalo mnie tytutem niemieckiego doktora
House’a, doszlo do tego, ze do naszej kliniki zaczeto zgta-
sza¢ sie coraz wiecej ogarnietych zwatpieniem pacjentéw
z prosba o udzielenie im pomocy. Faktycznie niektérym
pacjentom udalo si¢ nam — podkreslam to po raz kolejny
- nam, poniewaz z reguly nigdy nie udaje mi si¢ osiagna¢
sukcesu samodzielnie, lecz dzieki pracy catego zespotu
- poméc, co spowodowalo, ze zaczely przybywaé do nas
jeszcze wieksze ilosci chorych.

Przyznanie mi w 2010 roku wyréznienia Ars Legendi,
przyznawanego dla najlepszego wyktadowcy Niemiec oraz
wreczenie nagrody Pulsus Awards dla najlepszego lekarza
roku 2013 doprowadzito do tego, ze zaczelo zgtasza¢ sie
do nas tylu ogarnietych zwatpieniem chorych, ze nie wie-
dziatem juz, od kogo mam zacza¢.

O ile poczatkowo byto to od dwdch do trzech pacjentéw
tygodniowo, to nagle zaczelo dzwoni¢ do nas piecdziesie-
ciu chorych dziennie, wszyscy za$ kontaktowali sie z nami
w nadziei, ze mozemy im pomoéc. Miejscami polaczenia
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blokowaly nawet nasz telefon, a poczte musieli$my odbie-
ra¢ przy uzyciu wézka na zakupy. Tego byto po prostu za
duzo, uporanie sie z taka ilo$cig pracy i udzielenie pomocy
wszystkim potrzebujacym, nawet w przyblizeniu okazalo
sie niemozliwe.

W obliczu takiej sytuacji z pomocg przyszedl mi zarzad
naszej kliniki, dzieki ktéremu w ramach szpitala blyska-
wicznie otworzyliSmy specjalne centrum o nazwie Zentrum
fiir unerkannte und seltene Erkrankungen, w skrécie — ZusE.

Odtad nie bylem juz sam, lecz mialem do dyspozycji caty
sztab pracownikow, ktory zajmuje sie obecnie niezliczona
iloscig zapytan, jakie docieraja do nas kazdego dnia. Wszy-
scy czlonkowie naszego teamu pracuja zgodnie ze swoja
najlepsza wiedza. I tak oprocz pracownikéw sekretariatu
oraz grupy projektowej, wspiera mnie odtad dziesieciu
lekarzy specjalistow z réznych dziedzin, a ponadto wielu
lekarzy asystentéw jak tez laboratorium badawcze ZusE,
w ktérym zajmujemy sie prébami znalezienia rozwiaza-
nia dla problemdéw, ktére zostaly uznane przez innych za
nierozwigzywalne.

To nowo zalozone centrum zostalo powolane przez
nasz zarzad w okresie, w ktérym finansowanie klinik uni-
wersyteckich absolutnie nie przedstawia si¢ ré6zowo. Nie
zalozyliSmy go przeciez tak zupelnie z wiasnej woli, lecz
na skutek zapotrzebowania, jakie zgtaszaty setki, ba — ty-
sigce pacjentéw. Jednak w mojej ocenie kliniki sa po prostu
zobowigzane do stworzenia takich centréw jak nasze dla
dobra wszystkich pacjentéw.

Z drugiej strony pomimo calego naszego zaangazowa-
nia, réwniez i nasz zespo6t z Marburga sktada sie z nikogo
innego jak tylko z zupelnie normalnych lekarzy. Nie je-
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stesmy lepsi od innych, nie rozwigzujemy tez wszystkich
przypadkéw. Natomiast gwarantujemy, iz w rozwigzanie
poszczegdlnych probleméw wkiadamy duzo wysitku
i dziatamy bez jakichkolwiek uprzedzen.

W trzymanej przez ciebie ksigzce zebratem kilka najbar-
dziej interesujacych przypadkdw, z jakimi mialem do czy-
nienia w ostatnich latach mojej praktyki lekarskiej, zmie-
niajac oczywiscie imiona i nazwiska, wiek, pte¢, zawéd
oraz inne szczegoly dotyczace poszczegdlnych pacjentow.

Chcialbym, aby moja ksigzka pomogta réznym lu-
dziom unikng¢ losu bohateréw opisanych tutaj historii.
Jej zadaniem jest, przy pomocy zabawnych opowiadan,
uwrazliwienie spoleczenistwa na istnienie chordb rzadkich,
poczawszy od boreliozy az po zatrucie kobaltem.



Nagta schizofrenia

pokoju panowalo nieznosne goraco. Srebrna
Wdyskotekowa kula rzucata $§wietlne refleksy na
tapety, a wokolo unosit sie zapach potu, ktérego
nie ttumit nawet dym palonych papieroséw. Sina sproé-
bowala przecisnaé si¢ wsrdd poruszajacych ramionami
w rytm muzyki ludzi. Rebecca tanczyla zaledwie kilka
metréw dalej, jednak w tym hatasie nie bylo sensu jej
wolaé. Obok dziewczyny wymachujac rekoma podrygiwat
mlody chtopak. Sina ostonila twarz ramieniem, chronigc
sie w ten sposéb przed przypadkowym uderzeniem i trzy-
majac w drugiej rece piwo przeszia obok nich. W jej gtowie
huczata wylacznie jedna jedyna mysl: Ona z nim? Z NIM?
Kilka minut wcze$niej w rownie zatloczonej kuchni
natknela sie na swojq najlepsza przyjaciétke —Sandre.
Sandra nie byla jednak sama, towarzyszyt jej Clemens.
Mlody mezczyzna z przedziatkiem, ktéry w opinii zaréwno
Siny, jak i jej drugiej najlepszej przyjaciétki — Rebecki byt
niesympatyczny, arogancki i nieatrakcyjny. Na dodatek
Clemens byt ekschiopakiem Rebecki. Przygladajac sie
zatopionej w rozmowie dwdjce, Sina spostrzegla nagle,
iz dion Sandry powedrowala w dét w poszukiwaniu dio-
ni Clemensa. Ich palce zetknely sie na wysokosci bioder
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i w cichym porozumieniu zacisnely sie na sobie wzajem-
nie. Na ten widok Sinie dostownie opadta szczeka.

Pociagneta duzy tyk piwa z butelki i przesuneta sie blizej
Rebecki. Miata wrazenie, iz przyjacidtka wygladala, jakby
sie czego$ bata. Sina nachylila sie lekko w kierunku ucha
dziewczyny i powiedziata: Nie uwierzysz, co zobaczytam wia-
snie w kuchni. Sandrg z ... Wtem, zupelnie nieoczekiwanie
rysy twarzy Rebecki zmienily sie. Sina nie potrafita p6zniej
przypomnie¢ sobie, czy w tamtej chwili rzeczywiscie zda-
zyla wypowiedzie¢ do konca cate zdanie. Ku swojemu zdu-
mieniu zobaczyla, iz Rebecca zaczeta nagle nienaturalnie
drze¢. Z zaci$nietymi palcami i przechylona do tytu szyja
wpatrywala sie tepo w sufit. W pierwszej chwili uznata
reakcje przyjaciotki za jedyna stosowna reakcje, jednak
btyskawicznie zdata sobie sprawe, ze co$ jest jednak nie
tak i zaczela krzyczed.

Hej! Becca! Co jest? Ludzie!

Tymczasem Rebecca calym ciezarem osunetla sie¢ w ra-
miona przyjacioiki, pociagajac obie dziewczyny na ziemie.
Jej oczy byly otwarte, a nogami raz po raz wstrzasaty skur-
cze. Sina jeszcze nigdy nie widziata czego$ podobnego.
Calo$¢ przypominala wprawdzie atak padaczki, jednak
dziewczyna nie miata co do tego pewnosci, w dodatku wie-
dziataby przeciez, ze bliska przyjaciétka jest epileptyczka.

Po kilku sekundach wokoét dziewczat utworzyt sie krag,
po kilku kolejnych — wielu ludzi wyciagneto telefony ko-
morkowe. Kto$ wylaczyt ostre $wiatto, kto$ inny Sciszyt
muzyke.

W chwili przyjazdu karetki niektérzy stojacy na kory-
tarzu goscie nadal nie zdawali sobie sprawy z tego, co si¢
stalo, dlatego na widok sanitariuszy zaczeli protestowac
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i wy$Smiewad¢ ich czerwone kombinezony oraz kuferki
medyczne tak jakby cato$¢ stanowila karnawatowe prze-
branie. Nie potrafili zrozumie¢, ze tych dwoje, zaledwie
odrobine starszych od nich mezczyzn z zupelnie niepasu-
jacymi do klimatu imprezy ubraniami, mogto mie¢ z nimi
cokolwiek wspdlnego.

Ofiara imprezy

W dniu, kiedy Rebecca Blandt zostata przywieziona do na-
szego szpitala, czyli kliniki uniwersyteckiej w Marburgu,
miatem akurat nocny dyzur. Osiemnastoletnia pacjentka
byla nieprzytomna, a jej spojrzenie — puste. Dziewczyna
miata mocny makijaz i sprawiata wrazenie ekstremalnie
wyczerpanej. Atak epilepsji byt gwattowny i diugi.

Towarzyszyta jej rownie mltoda przyjacidika, ktéra
przedstawila si¢ jako Sina Trauf i wydawala sie lekko
pijana. Mialem wrazenie, ze cala ta sytuacja zupelnie ja
przerosta. Przygladata mi sie pytajacymi oczami, jednak
nie mialem czasu na jakiekolwiek wyjasnienia, zwtaszcza,
ze nie byla krewng pacjentki, a i my nie wiedzieliémy do-
kiadnie, co stanie sie dalej.

Wypytanie pani Blandt o jakiekolwiek nietypowe oznaki,
béle czy inne wystepujace w przesziosci objawy wydawalto
sie raczej niemozliwe. Zanim zlapat ja kolejny atak zdazyta
odzyska¢ na chwile przytomnoé¢ i powiedzie¢ nam, ze po-
przedniego dnia bolala jg glowa i czula sie tak, jakby miata
rozlozy¢ ja grypa. Glowa bolata jg réwniez wczeéniej.

Jednak potem byto juz dobrze — wyartykutowata z wysit-
kiem, po czym zamkneta oczy. Nie rozumieli$my juz, co
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moéwita dalej. Jej stowa staly sie beztadne, miata trudnosci
z wiadciwym poruszaniem wargami.

Pania Blandt nalezalo natychmiast przenie$¢ na oddziat
intensywnej terapii, gdzie Sina Trauf nie mogla juz jej
towarzyszy¢. Dziewczyna musiala albo poczekaé na ko-
rytarzu, albo w pomieszczeniu dla oséb odwiedzajacych.

Ze wzgledu na sile ataku, poddaliémy pania Blandt in-
tubacji, czyli wprowadzeniu do tchawicy specjalnej rurki,
ktoéra zapewnia dostateczne zaopatrzenie organizmu cho-
rego w tlen. Tak oto dziewczyna, ktéra jeszcze niedawno
bawila sie razem z przyjaciéimi, lezata teraz na oddziale
intensywnej terapii, zdana na sztuczne oddychanie oraz
prace aparatury szpitalnej.

Ciezkie czasy dla szpitali

Pani Blandt miala szczedcie, iz przywieziono ja do kliniki,
ktéra byta wyposazona we wszelkie mozliwe przyrzady me-
dyczne, w ktérym duza wage przykiadano réwniez do usta-
wicznego dalszego ksztalcenia lekarzy oraz prac badawczych.

Niestety w peini wyposazone, czyli dysponujace szero-
kim zakresem ustug medycznych szpitale juz od dawna nie
sa czyms$ oczywistym.

Zgodnie z informacjami podanymi przez niemiecki
zwigzek Verband der Krankenhausfirektoren Deutschlands,
w roku 2012 deficyt finansowy wykazalo az 46,1 procent
szpitali ogdélnych oraz klinik uniwersyteckich. W wielu
miejscach szpitale same zmienily sie w ciezko chorego
pacjenta. To wprost makabryczne, ze istnieje juz nawet
strona internetowa, ktéra obwieszcza zgon klinik.
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Przyczyna takiego kryzysu tkwi nie tylko we wspomnia-
nym juz systemie rozliczeniowym. Przypomnijmy: w ra-
mach tego systemu od 2004 roku pacjentéow szpitali nie
rozlicza sie w zalezno$ci od czasu przebywania w szpitalu,
lecz od rodzaju postawionej diagnozy i stopnia skompliko-
wania danego przypadku.

Oznacza to, iz obecnie wszystkie choroby dzieli sie na
te bardziej i te mniej lukratywne.

Do tych pierwszych zaliczamy schorzenia, ktérych lecze-
nie wymaga zastosowania licznych urzadzen medycznych
takich jak aparatura do intubagcji czy dializy. Do wspo-
mnianej grupy naleza réwniez choroby, w ktérych pacjent
musi zosta¢ poddany okre$lonym zabiegom, na przyktad
wszczepieniu implantu biodra, operacji zastawki serca
czy przeszczepowi komoérek macierzystych. Tacy chorzy
zostaja zakwalifikowani jako szczegélnie lukratywni, czyli
przynoszacy klinice wiecej pieniedzy.

Natomiast te schorzenia, ktére wymagajg zastosowania
mniejszej iloéci aparatury i mniejszej ilosci zabiegow, takie
jak zaburzenia hormonalne, reumatyzm czy tez choroby
dzieciece to w ramach nowego systemu rozliczeniowego
choroby mniej lukratywne, a w konsekwencji przynoszace
klinikom wyraZnie mniejszy zysk.

Kazdy szpital, ktéry znajduje si¢ pod presja ekonomicz-
na, ma mozliwo$¢ takiego pokierowania swoja praca, ktére
przyciagnie jak najwigkszg ilo§¢ pacjentéw, co moze nasta-
pi¢ na przyklad dzieki dobrej jakosci oferowanych ustug.
Jednak naturalnie nie mozna polega¢ jedynie na tej formie
radzenia sobie z problemami finansowymi.

Wraz z wprowadzeniem nowego systemu rozliczenio-
wego pojawila sie jednak kolejna mozliwos¢ zwiekszenia
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dochodéw: podwyzszenie ilosci ciezkich przypadkoéw, czyli
leczenie pacjentdéw przy uzyciu wiekszej ilosci aparatury
oraz przeprowadzanych zabiegéw. Doprowadzilo to do
prawdziwego boomu na wysoko wyspecjalizowane klini-
ki, ktére nastawiajq sie wyltacznie na protezy bioder albo
zastawki sercowe.

Trend ten szkodzi pozostalym szpitalom, ktére oferuja
szeroki wachlarz ustug medycznych, obejmujacy réwniez
leczenie mniej lukratywnych choréb. Wiele sposréd tego
typu placowek zostalo zmuszonych juz do ogtoszenia
upadloséci lub przeksztalcenia sie we wspomniane przed
chwilg wyspecjalizowane w jednej dziedzinie kliniki.

Stanowi to takze przyczyne, dla ktorej liczba szpitali
nastawionych na leczenie zaburzen hormonalnych, reu-
matyzmu czy choréb rzadkich albo ztozonych bedzie coraz
mniejsza. Nowy system rozliczeniowy sprawia bowiem,
ze zajmowanie sie tego rodzaju przypadkami generuje
niewielkie zyski, a nawet straty finansowe.

Wspomniany system wprowadzono przede wszystkim
z dwoch powodow: po pierwsze w celu ujednolicenia ofe-
rowanych ustug lekarskich oraz umozliwienia lepszego
poréwnywania ich jakosci. Z drugiej strony nowe podejscie
mialo zapobiec grozacemu nam wzrostowi kosztow zwig-
zanych ze stuzbg zdrowia. Pierwsze z zamierzen udalo sie
wlasciwie osiagna¢ i nawet jezeli spowodowalo to frustru-
jacy personel medyczny wzrost nakltadéw biurokracji, to
obecnie ustugi lekarskie faktyczne rozliczane sa bardziej
sprawiedliwie. Jednak odpowiedzZ na pytanie, czy takie
rozwigzanie w dlugim okresie rzeczywiscie zapobiegnie
wzrostowi kosztéw, badz nie bedzie sprzyjalo prébom
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wyréwnania poniesionych nakladéw finansowych w inny
sposob, pozostaje nadal otwarte.

Sina miala wrazenie, Ze oto znalazla sie w niewtasciwym
filmie: impreza nieoczekiwanie zmienila si¢ w co$ w ro-
dzaju horroru. Zamiast banalnego Ona z nim???, przez jej
glowe przelatywaly teraz setki pytan w rodzaju: Czy Rebec-
ka w ogole jeszcze zyje? Czy wszystko bedzie z nig znowu dobrze?
Czy ona nagle zwariowala? A moze ktos dosypat jej czegos do
drinka? Czy ona niedtugo umrze?

Jedna z pracujacych na naszym oddziale pielegniarek,
ktora wydawala sie niewiele starsza od przyjaciotki Rebec-
ki, przysiadtia sie na kilka minut, ktadac jej dion na ramie-
niu. Sina nie byla w stanie przypomnie¢ sobie pdzniej, co
takiego ustyszata wiasciwie od pielegniarki.

Przed oczami Siny wcigz tkwil obraz zaintubowane;j
dziewczyny lezacej w szpitalnym 16zku, podiaczonej do
elektrod i innych rurek. Na twarzy przyjacioiki malowat
sie dziwny, wywolujacy strach grymas. W jej uszach ciagle
jeszcze rozbrzmiewato popiskiwanie aparatury, do ktérej
natychmiast podigczono znajdujacg si¢ w innym $wiecie
Rebeke. Co sie z nig teraz dzieje? Czy wprowadzono ja
w stan $pigczki farmakologicznej? Sina slyszala przeciez,
iz czasami chorych celowo utrzymuje sie w stanie $pigcz-
ki. Ich krewni siadajg obok 16zka i rozmawiajg z nimi tak,
jakby nieprzytomni pacjenci mogli ich normalnie stysze¢.

Sina potrzasne¢ta glowa i wyjeta z torebki telefon
komorkowy.

Sama intubacja przebiegala catkowicie bezproblemowo.
Krazenie pani Blandt bylo stabilne, w jej krwi za$ znajdo-
wala sie wystarczajaca ilo$¢ tlenu.
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Pézniej jednak pojawily sie pewne komplikacje - takie,
ktorych po niespetna dwudziestoletniej kobiecie nie spo-
dziewaliSmy sie w zupetnosci. Cata sytuacja wydawala sie
nadzwyczajna i niepokojaca. U Rebeki wystapily bowiem
powazne zaburzenia rytmu pracy serca, tak zwany blok
przewodnictwa przedsionkowo — komorowego, ktéoremu
towarzysza krotkotrwale zaktécenia impulséw elek-
trycznych, regulujacych prawidiowg czynnos$¢ mieénia
sercowego.

Blok przewodnictwa przedsionkowo — komorowego
pierwszego stopnia to lekka posta¢ zaburzen rytmu pracy
serca, widoczne w badaniu EEG jedynie w formie niewiel-
kich zmian. Blok pierwszego stopnia pozostaje zazwyczaj
niezauwazony i z reguly nie wymaga dalszego leczenia.
W przypadku bloku drugiego stopnia niektore z sygnatow
zanikaja i mogg prowadzi¢ do spowolnienia pulsu. Blok
przewodnictwa przedsionkowo — komorowego trzeciego
stopnia wigze sie¢ natomiast z calkowitym zanikiem im-
pulsow elektrycznych, w tym przypadku dochodzi do nie-
skoordynowanej pracy przedsionkéw oraz komoér, co moze
prowadzi¢ wrecz do zatrzymania akgcji serca.

Lekarze pracujacy na naszym oddziale intensywnej te-
rapii byli wprawdzie tym zaskoczeni, jednak zareagowali
z catkowitym spokojem oraz opanowaniem. U pani Blandt
niezwlocznie zastosowano stymulator serca, ktory usta-
bilizowal puls pacjentki, dzieki czemu udalo si¢ nam wy-
eliminowa¢ grozbe zatrzymania akcji serca i co dalo nam
nieco czasu na znalezienie prawdziwej przyczyny naglej
choroby naszej podopiecznej.

Przez caly ten czas Sina siedziala w poczekalni, szukajac
w swoim smartfonie wszelkich informacji na temat epilep-
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sji. Na youtoubie natychmiast natknela sie na sfilmowany
atak padaczki, jaki wystapit u jakiego$ siedzacego na krzesle
mezczyzny. Ekran podzielony byt na dwie czesci — z prawej
strony wida¢ byto czlowieka, ktérym zaczely nagle wstrza-
sa¢ drgawki, z lewej za$§ — wyswietlano co$, co przypomi-
nalo zapis fal sejsmicznych podczas trzesienia ziemi. Sina
domysélita sie, ze chodzilo tutaj o fale mézgowe mezczyzny.

Na krétko przed napadem epilepsji, wyswietlane zygzaki
zrobily sie tak geste, ze lewa strona stala sie niemal czarna,
w chwile pdzniej ramiona oraz nogi mezczyzny wykrzywit
skurcz, a jego glowa w nienaturalnie odchylita sie do tytu.
Sina zamkneta zaktadke z filmem. Ruchy Rebeki wygladatly
zupelnie podobnie.

Zaczela przegladac fora internetowe i czyta¢ wypowiedzi
0s6b, ktore doswiadczyty podobnych atakéw. Kto$ napisat:
Od tej diabelskiej choroby nie mozna sig uwolni¢. Wypowiedzi,
ktore ani nie dodaja otuchy, ani w niczym nie pomagaja,
a ktére pokazuja, ze Internet ma réwniez drugie oblicze.

Czy faktycznie moglo sie zdarzy¢, iz Rebecca przemilcza-
ta fakt bycia epileptyczka? Czy wiadomos¢ o jej bylym chio-
paku — Clemensie faktycznie mogta wywotaé u niej atak
choroby? A moze wina lezy po stronie ostrego, migajacego
$wiatla dyskotekowej kuli? Nikt nie wspominat przeciez,
ze padaczke moze wywotac rowniez jaki$ szok psychiczny.

W koncu natknetla sie na wpis méwiacy o tym, iz epi-
lepsja czesto taczy sie ze schizofrenia. Z zapartym tchem
czytala, ze schizofrenicy mogg stysze¢, a czasami wrecz
slysza glosy. Sina nie wiedziala dokladnie, ani czym jest
wlasciwie schizofrenia, ani jak mozna obchodzi¢ sie z tg
choroba: dla niej schizofrenia oznaczata po prostu, ze kto$
zwariowal.
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Wrzucita kilka znalezionych w portfelu monet do au-
tomatu i po chwili pila juz cienka kawe z plastikowego
kubeczka. Prébowatla przypomnie¢ sobie, co dokladnie
powiedziala Rebece i ustali¢, czy przyjaciodtka rzeczywi-
Scie uslyszala jej stowa. Bo niby z jakiego innego powodu
dziewczynie mogto przytrafi¢ si¢ co$ takiego? No niezle —
pomyslata — Rebecca oszalata z powodu Clemensa.

Im dluzej si¢ nad tym wszystkim zastanawiata, tym
dziwniejsze wydawalo sie jej zachowanie Rebeki i to juz
od poczatku tamtego wieczoru: kilkakrotnie powtarzane
te same zdania, ktore czesto nie miaty w ogole zwiazku
z tym, co méwila do niej Sina.

Kiedy chorobe uznaje sie za rzadka?

Zastanowmy sie przez chwile nad tym, kiedy jakas chorobe
w ogoble uwaza si¢ za rzadka? Definicja tego pojecia w roz-
nych krajach jest r6zna. W Niemczech rozumie si¢ przez
to chorobe, na ktéra cierpi nie wiecej niz pie¢ na dziesieé
tysiecy oséb, co oznacza, ze lekarz domowy spotyka sie
z takim przypadkiem najwyzej raz w roku — o ile w ogdle
bedzie on w stanie postawi¢ prawidtowg diagnoze. W USA
kryteria sa nieco tagodniejsze: za chorobe rzadka uznaje
sie tam taka, ktéra dotyka nie wiecej niz siedem na dziesiec¢
tysiecy osob.

Utamek pie¢ dziesieciotysiecznych wydaje sie na pierw-
szy rzut oka faktycznie niewielki, przez co wydaje sie, ze
choroby rzadkie to zgodnie z nazwa — naprawde rzadko$¢,
jednak jezeli przeliczymy to na osiemdziesiat milionéw
0sob, czyli tyle, ile wynosi liczba mieszkancéw Niemiec,
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nagle okazuje sie, ze takich pacjentéw jest az czterdziesci
tysiecy. Innymi stowy w Niemczech choroba rzadka to
taka, na ktora cierpi nie wiecej niz czterdziesci tysiecy
obywateli — a to juz catkiem sporo.

Jednoczes$nie musimy tez pamieta¢, iz liczba rodzajow
choréb rzadkich jest bardzo duza. Przyjmuje sie, iz istnieje
ogbdlem okolo osiem tysiecy tego rodzaju schorzen, przez
co liczba oséb dotknietych tymi schorzeniami staje sie
naprawde duza. Podsumowujac, okoto pie¢ procent spo-
teczenstwa Niemiec zapadlo na mniej lub bardziej rzadka
chorobe. Jezeli wszyscy chorzy wraz z rodzinami zalozyliby
partie, bez problemu udatoby im sie dosta¢ do parlamen-
tu. Jak zatem widzimy, warto traktowa¢ choroby rzadkie
réwnie powaznie jak te, z ktérymi spotykamy sie czesto.
Doktadnie taki postulat wysuwa organizacja ACHSE,
czyli Allianz Chronischer, Seltener Erkrankungen. W obszarze
tym udalo sie juz sporo osiagna¢, szczegdlnie w ostatnich
latach, a to dzieki pracy wielu ludzi i réznych stowarzy-
szen, poczawszy od naszej bylej pierwszej damy, pani Ewy
Luise Kohler, az po wspomniane juz ACHSE. W dziatania
na rzecz poprawy opieki nad pacjentami z chorobami
rzadkimi angazuje si¢ nawet rzad. Jest to zreszta smutna
konieczno$¢, a to dlatego, ze w ramach nowego systemu
rozliczeniowego schorzenia tego rodzaju sg nie tylko dys-
kryminowane, lecz wrecz — jako przedmiot badan - zupet-
nie lekcewazone i niedoceniane. Wiecej $rodkéw pieniez-
nych inwestuje sie obecnie w badania na zwierzetach niz
w prace badawcze nad chorobami rzadkimi ludzi.

Interesujace rozwigzanie proponuje Harold Elliot Var-
mus, laureat Nagrody Nobla w dziedzinie medycyny za
rok 1989 oraz dyrektor National Cancer Institute w re-
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nomowanym National Institute of Health in Bethesda,
w stanie Maryland w USA. Varmus zacheca do wiekszego
skoncentrowania sie na grupie docelowej, ktéra faktycznie
chcemy wyleczy¢. A grupe te tworza przeciez nasi pacjenci,
a nie laboratoryjne myszy, u ktérych choroby wywotuje sie
sztucznie. Varmus zaleca ponadto doktadniejsze zbadanie,
dlaczego ku zaskoczeniu wszystkich niektore cierpiace na
$miertelne schorzenie osoby przezywaja. Przeciez tego
rodzaju przypadki zdarzajg si¢ regularnie. Jednak badacze
nie poswiecajg im obecnie wiekszej uwagi, zresztg — niby
dlaczego, przeciez wyzdrowieli. Postepujac w ten spo-
s6b, medycyna marnuje niewiarygodny wprost potencjal
badawczy.

Czyz nie byloby lepiej sprobowa¢ okresli¢, dlaczego
wtlasnie ci a nie inni chorzy przezyli, zamiast ratowac zycie
gryzoni, u ktérych w sztuczny sposéb wywotano wczesniej
chorobe? Gdyby udalo sie nam zidentyfikowaé mechani-
zmy ochronne, ktére w rzadkich przypadkach prowadza do
przezycia choroby uznawanej za nieuchronnie konczacg sie
$miercig, medycyna wykonalaby ogromny krok naprzod.

W mojej opinii nalezaloby zmieni¢ podejscie do prac
badawczych w nastepujacy sposéb: zmniejszy¢ ilos$¢ in-
stytutow teoretycznych na rzecz zwiekszenia ilo$ci badan
zorientowanych na pacjentéw i uwzgledniajacych rowniez
rzadkie i nie do korica poznane jeszcze choroby. Nie ozna-
cza to oczywiscie, ze instytuty teoretyczne sg nam w ogole
niepotrzebne. Wprost przeciwnie! Chodzi natomiast o to,
aby teoretycy wspotpracowali $cislej z pracownikami kli-
nik i zapoznali sie z ich problemami. Ostatecznie celem
wszystkich jest wygrana z ciezkimi chorobami, a zwycie-
stwo latwiej odnieé¢ przeciez wspdlnymi sitami.
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Warto ksztatcic sie dalej

Po wszczepieniu Rebece stymulatora serca, koledzy z od-
dziatu neurologicznego rozpoczeli poszukiwania przyczy-
ny ciezkich atakéw spazmoéw. Dlaczego tak mioda kobieta
dostata nagle napadu padaczki?

Gdyby pani Blandt nie przywieziono do naszej kliniki
uniwersyteckiej prawdopodobniej zdiagnozowowano by
u niej epilepsje, a w polaczeniu z objawami, ktore wy-
stapily u niej tuz przed intubacja — by¢ moze nawet schi-
zofrenie. Jednak nasi neurolodzy wzieli niedawno udziat
w pewnym kongresie, podczas ktérego dowiedzieli sie
rzeczy, jakie okazaly sie im przydatne wiasnie teraz.

U miodych kobiet za naglymi atakami padaczki moze
kry¢ sie niekiedy pewna rzadka choroba autoimmuno-
logiczna: organizm chorego uznaje swoje wlasne biatko
— tak zwany receptor NMDA za obce i zaczyna wytwarzaé
przeciwko niemu przeciwciala, co wywoluje w mézgu
stan zapalny, dlatego peina nazwa tego schorzenia brzmi:
zapalenie mozgu z obecnosciq przeciwciatl przeciwko receptorom
NMDA. Typowy przebieg choroby polega na pojawieniu si¢
goraczki, po ktérej dochodzi do wystgpienia zmian osobo-
wosci, a nawet psychozy i ciezkich atakéw padaczki. Do-
kiadnie takie objawy wykazywata nasza mioda pacjentka.

Czekajacg w sali Sine ogarnialo coraz silniejsze zmecze-
nie. Wszystko, o czym czytala, wydawalo sie jej do siebie
pasowac i to bylo przerazajace. Schizofrenia, epilepsja,
Rebecca, Sandra z Clemensem. Kawa sprawita, ze czuta
sie coraz bardziej wyczerpana.

Po uptywie kolejnej godziny w klinice pojawila sie
rowniez Sandra. Z daleka wionat od niej zapach alkoholu,



124 Medyczne sledztwa

przyszla za to bez Clemensa. Przyjaciétki objely sie, aby
dopiero po dtuzszej chwili przyjrze¢ si¢ sobie wzajemnie.

Nie wierzg — powiedziala wreszcie Sina.

W co?

Nie powinnam byta ci tego mowic.

O co chodzi?

O ciebie i Clemensa, oczywiscie.

Sandra wzruszyla ramionami i potarta dlonig czoto.

Ale co chodzi?

Przeciez widziatam, jak wzigt cig za reke.

No i? — Sandra sprawiata wrazenie, jakby faktycznie
nie miata pojecia, do takiego mogla mie¢ na mysli jej
przyjacioika.

Musiatam powiedziec o tym Rebecce! Prawda? Powiedziatam jej,
a ona natychmiast dostata tego ataku, prawdopodobnie dlatego.

Sandra spojrzala na Sin¢ podejrzliwie, po czym wybuch-
nela Smiechem. Ja i Clemens? — powtérzyla i roze$miata sie
znowu. Sina nie mogla si¢ diuzej powstrzymac i rowniez
zaczela sie $miaé. Jednak szybko przypomnialy sobie
o tym, co stalo sie z Rebecca i ze znajdowaly sie wiasciwie
w szpitalu.

Wiem, ze wzigl mnie za rgkg — powiedziala Sandra — mi tez
wydalo sig to trochg dziwne. Ale to w ogéle niczego nie znaczyto.

Uspokoitas mnie. Ale byc moze to wlasnie to wywotalo u Re-
becki atak, nawet jezeli w zasadzie to nie byta prawda, prawda?

Nie sqdze.

Na pewno?

Obie miode kobiety spedzily jeszcze jakis czas w pocze-
kalni, pijac kawe i szukajac w Internecie przyczyn epilepsji,
po czym odeslaliémy je do domu. W tym momencie nie
moglyby i tak pomoc przyjaciodlce, za to dobrze bytoby, je-
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zeli mogly sie zjawi¢, gdy pani Blandt zostanie wybudzona
narkozy. W tej fazie obecno$¢ pacjentéw czy krewnych ma
na pacjentéw niejednokrotnie kojacy wptyw.

Neurolodzy zaordynowali pani Blandt leki, ktére przy-
wrocily u niej normalny przebieg reakcji immunologicz-
nych — immunoglobuliny oraz kortyzon. Rebecca Blandt
czula sie lepiej juz po kilku dniach, ataki spazmoéw pojawia-
ty sie coraz rzadziej, a po pewnym czasie zanikly catkiem.

Zapalenie mozgu z przeciwciatami przeciwko receptorom
NMDA to bardzo rzadka choroba, ktérg odkryto dopiero
w roku 2007. Jak dotad na calym $wiecie odnotowano nie
wiecej niz tysiagc przypadkéw tego schorzenia. To nietypo-
we zapalenie mézgu wciaz kryje w sobie wiele tajemnic.
W zasadzie chodzi tutaj o chorobe autoimmunologicz-
na, w ramach ktorej organizm wytwarza przeciwciata
skierowane przeciwko receptorowi N-Metylo-D-Aspa-
raginowemu — jednemu z waznych receptoréw naszego
moézgu. Podobnie jak w przypadku wielu innych schorzen
o podlozu autoimmunologicznym, réwniez i zapalenie mo-
zgu z przeciwcialami przeciwko receptorom NMDA wystepuje
czesciej wérdd kobiet niz wéréd mezczyzn (osiemdziesigt
procent chorych to kobiety, a tylko dwadziescia — mez-
czyzni), przy czym najwiecej przypadkéw odnotowuje
sie u pan w mtodym wieku ($rednia wieku pacjentek to
dwadziescia trzy lata). Receptor NMDA to tak zwany jo-
notropowy receptor glutaminianu, co oznacza, ze moze
ulec aktywowaniu na skutek przylaczenia sie do niego
glutaminianu. Jezeli czasteczka glutaminianu zajmie
okreslong pozycje w obrebie receptora, staje sie on prze-
puszczalny dla jonéw wapnia, co aktywuje z kolei calg
kaskade dalszych reakgcji.
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Zapalenie mozgu z przeciwciatami przeciwko receptorom
NMDA rozpoczyna sie najczesciej goraczky oraz bélem
gtowy. Po kilku dniach dochodzi jednak do dramatycznego
pogorszenia stanu chorego: czesto pojawiajg si¢ wéwczas
ciezkie zaburzenia psychiczne, takie jak stany lekowe, sta-
ny nadmiernego pobudzenia, dziwne zachowanie, halucy-
nacje czy zaburzenia mys$lenia. Dochodza to tego rowniez
i inne objawy w rodzaju: bezsenno$ci, utraty pamieci, ata-
koéw spazmow, zaburzen swiadomosci czy braku reakcji na
bodzce. Ponadto nierzadko obserwuje si¢ takze dyskinezy,
czyli nieskoordynowane ruchy, gtéwnie w obrebie twarzy
oraz jamy ustnej, prowadzace do zaburzen mowy o roz-
nym stopniu nasilenia (poczawszy od catkowitej utraty
zdolnos$ci mowy az po lekkie ograniczenie wypowiedzi).
Do$¢ czesto obserwuje sie tutaj tak zwang echolalie, czyli
mimowolne powtarzanie przez chorego wyrazéw a nawet
catych zdan, ktére zostaly przez niego wypowiedziane
dostownie przed chwilg. Ponadto w przypadku zapalenia
mozgu z przeciwciatami przeciwko receptorom NMDA stwierdza
sie rowniez dysfunkcje regulacji autonomicznych, prze-
jawiajace sie w formie goraczki, silnych wahan cisnienia
krwi oraz bardzo szybkiego na przemian z bardzo wolnym
pulsu. Opisywano tez, podobnie jak stato si¢ to w przy-
padku naszej pacjentki, caltkowite zatrzymanie akcji serca,
a takze — brak oddechu, co sprawia, ze konieczne staje sie
wszczepienie choremu stymulatora serca czy tez intubacja.

W przypadku kobiet czesta przyczynag choroby jest
pewien szczegélny rodzaj nowotworu jajnikéw (potwor-
niaka), ktory zawiera rowniez komorki tkanki nerwowej.
Z tego wzgledu w przypadku podejrzenia zapalenia mozgu
z przeciwciatami przeciwko receptorom NMDA koniecznie na-
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lezy zbada¢, czy pacjentka nie cierpi moze na potworniaka.
W celu potwierdzenia diagnozy sprawdza si¢ poziom prze-
ciwcial przeciwko receptorom NMDA zaréwno w plynie
mozgowo — rdzeniowym, jak i we krwi oraz ilo§¢ komérek
w plynie mézgowo - rdzeniowym, poniewaz zbyt wysoka
wartos$¢ réwniez $wiadczy o wystepowaniu choroby. Nie-
rzadko nieprawidlowosci wykazuje rowniez badanie EEG
czy MRT moézgu.

W siedemdziesieciu pieciu procentach przypadkow le-
czenie konczy sie sukcesem badz znaczgca poprawa stanu
chorego, o ile tylko terapie rozpocznie sie odpowiednio
wczesénie, z drugiej strony na zapalenie mozgu z przeciwciata-
mi przeciwko receptorom NMDA umiera okolo pigciu procent
pacjentow. Pozostatych dwadzie$cia procent chorych prze-
zywa, wykazujac jednak znaczace deficyty neurologiczne.

Szczegblnie smutne w przypadku wspomnianej tutaj
choroby jest to, ze w ciezkich przypadkach zapalenia opon
mozgowych atakom padaczki faktycznie moze towarzyszy¢
dziwne zachowanie oraz pewne dolegliwos$ci neurologicz-
ne, co powoduje, ze osoby dotkniete zapaleniem mézgu
z przeciwciatami przeciwko receptorom NMDA niejed-
nokrotnie uznaje si¢ za schizofrenikéw i kieruje do szpi-
tali psychiatrycznych. Tam za$ po postawieniu diagnozy:
ciezka schizofrenia, nie poddaje si¢ ich odpowiedniemu
leczeniu, lecz pozostawia — niestety musimy to napisac
wprost — w mniejszym lub wiekszym stopniu wlasnemu
losowi. Towarzyszacych schizofrenii dolegliwosci najcze-
$ciej sie nie leczy, lecz jedynie fagodzi i trzyma w szachu
przy pomocy lekow.

Mtoda kobieta mogta zosta¢ poddana optymalnej terapii
jedynie dzieki temu, iz pracujacy w naszej klinice neuro-



lodzy powaznie potraktowali okolicznos$ci wystgpienia
objawow choroby. Po krétkim czasie Rebecca Blandt wy-
zdrowiala catkowicie.

Bez przeprowadzenia odpowiednich badan oraz bez
odbywania dalszego ksztalcenia, co ma miejsce przede
wszystkim w klinikach uniwersyteckich, cala historia
z pewnoscig nie skonczytaby sie tak dobrze. Tak oto zda-
rzaja sie dni, w ktérych docenia sig, ze ma si¢ mozliwo$¢
pracy wlasnie w tego rodzaju placoéwce.
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Lekarze nie wiedza co Ci dolega?
Meczysz sie latami z powodu niewyjasnionych objawéw?
Czujesz, ze cos jest nie tak z Twoim zdrowiem, ale nie wiesz, co?

Z pomoca przybywa profesor bedacy dla wielu pacjentéw ostatnig de-
ska ratunku. Ten niemiecki lekarz, opierajac sie na réznych dramatycz-
nych przypadkach, opowiada o pracy swojego zespotu, stosowanych
przez siebie metodach oraz mozliwosciach, jakie ma do dyspozycji
wspotczesna medycyna.

Juz teraz dowiedz sie:

e jak rozpoznac borelioze i jakie sg skutki naduzywania lekdw,

e czym charakteryzuje sie niediagnozowany zespét Friedmana-Good-
mana oraz co mogg oznaczac¢ trudnosci z oddychaniem,

® co moze spowodowacé zepsuty korzen zebowy oraz jakie informacje
mozemy wyczytaé z barwy krwi czy ciezkiego porodu,

e czym jest niedoczynnosé gruczotow przytarczycowych i bagatelizo-
wany zespdt bezdechu sennego,

e jakrozpoznaélamblie, zespdt wedrujacej nerki czy zatrucie kobaltem.

Prawdziwe znaczenie niejasnych objawoéw!

Profesor Jiirgen Schéfer to niemiecki doktor House.
- RTL
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