Touretteovym syndromom pod Ta vedeckych odhadov trpia v priemere tri percenta
populacie. Mnoho Tudi s Touretteovym syndrémom nema toto ochorenie

diagnostikované vobec alebo maju diagndézu nespravne stanovenu. Existuje mnoho
mylnych predstav o Tourettovom syndréme.

Nie som lekéar. Toto nie je u ¢ebnica. Tieto riadky vznikli ¢iasto &ne vysledkom
mnohoro cného patrania po faktoch i podpore. Ve I'mi casto som bohuzia T nenasla

ni ¢ alebo len ve Imi mélo v naSej Tubozvu ¢nejsloven  ¢ine. Ja osobne nemam

problém s anglickym jazykom, ale uvedomujem si, Ze mnoho Tudi zrejime h  rad& ako
ja a njde viac-menej ten isty ¢lanok na réznych webovych strankach a to je zhruba

vsetko.

Kazdopadne, na crtnem aké-také medicinske zaklady problematiky. Tat o kniha ma
ale nazov Zivot s Tourettom, a nie Diagnostika a i ecba Tourettovho syndromu. Je
tomu tak preto, lebo sa chcem podeli t 0 svoje skisenosti, poplaka t si na ramene
harkov, ale tieZ pospomina £ na usmevné prihody z ¢ias (ne)davno minulych. A
predovSetkym difam, Ze sna draz aspo 1i trochu pom6ézem niekomu, koho sa osud

tiez nepytal na nazor a namiesto toho okrem prekazo k, ktoré zivot bezne stavia do
cesty, musi prekona t jedne Himaléje navySe — Tourettov syndom.

Co to vlastne je? Opakujem, nie som lekar, ako odpov ed na tato otadzku prosim

ne cakajte fundované vysypanie definicii z Tavého rukava. Ja sa len podelim o naSe
skdsenosti.

Po prvé, skor, neZz sa dopracujete k samotnej diagné ze, lekari vyla ¢ia vSetky
ostatné pri ciny problémov, ¢o spravidla trva dihé mesiace. Maju dobry dévod na

takyto postup. Jednak Tourette je chronicky, a po d ruhé, je to ve ITmi komplikované
nielen preziva t, ale aj vysvetli t, diagnostikova €, lie i t. N&S pripad je v podstate

takmer u cebnicovym prikladom, a preto teraz skvele posluzi.

Iste si kladiete otazku, kto je to ,nas.“ Asi uz pr edpokladate, Ze bu d sme tikova
rodinka, alebo su ¢as tou mojho Zivota su tiky niekoho blizkeho. K pravde je blizSia
ta druhd moznos  t, hoci, ako si Coskoro povieme, dedi &nos t tu zohrava svoju rolu ai

ke @ choroba nemusi by t diagnostikovana, vo va ¢Sej ¢i menSej miere sa zrejme

objavi i u Sirokého pribuzenstva. A potom sa najde niekto, kto vyhra tito pomyslen
lotériu, u koho sa vSetky faktory spoja a jehol/jej prejavy suU nato Tko vazne, az si
od

lekara namiesto oma Tovanky domov prinesie diagn6zu. (Sice, ove Ta skér si asi

prinesie lieky. Samotnému nazvu sa lekari vo vSeobe cnosti dlho vyhybaji — mozno

kvéli tomu, Ze v dnednej dobe ma kadekto neexistuju ci diplom z internetovej

mediciny a to mdze skresli t jeho vypove  d na kontrolnych sedeniach, ¢o zaiste veci

vbbec nepomaha.)

U nas tento jackpot pripadol méjmu synovi. Je to sl nko mojho Zivota a som ve rmi
Stastn4, Ze ho mam a aj Ze je presne taky, ako je. Je to BoZzie stvorenie a hoci



(samozrejme) dos  t casto kritizujem mnoho veci, ¢o a ako robi, ¢o je u matky pod Ta

nmia Uplne normalne, verim, Ze keby som mala navrhnu t dokonall  Tudsku bytos  t,
len by som PanboZkovi fuSovala do remesla a vysledo K...

Nechajme to tak. A nemienim vas nudi t vylevmi o laske. Verim, Ze to je Uplne

prirodzené, takto nas ako Zivo ¢ichy naprogramovala priroda v zaujme zachovania

rody a v pripade, Ze rodi ¢ nemiluje svoje die ta viac nez vlastny Zivot, to nie je
normalne. Len dve veci musim na Gvod poznamena t. Po prvé, bola som vzdy v

prvom rade, a preto by som rada priblizila naSe sku senosti od detstva az doteraz. A
po druhé, na toto ochorenie nik nie je hrdy. Nie je to, ako ke d sa mladi vystatuju
zlomeninami, alebo ti starsi sa pretekaju v hltani piluliek. Ziaden ¢lovek sa ale
nebude vystatova  t, Ze trpi Tourettovym syndromom. A preto tymto chce m svojho
syna poziada t o zhovievavos £, Ze otvaram svetu mdj poh Tad na jeho zivot. Moj

poh Tad.

Vola sa Peter.

Ako priva  &Sine ochoreni, aby mohla by £ pouZzité primerana lie ¢ba, je potrebnéa
kvalitna diagnostika a to &im skér, tym lepSie. Tourettov syndrom vSak nie je

prilis

znamy, a to ani medzi vSeobecnymi lekarmi. Ako prvi si nejaké priznaky obvykle
vSimna rodi  c¢ia ¢iu citelia die tata. Rodi cia by v pripade podozrenia mali vzia t
die ta

k pediatrovi. Ten po zakladnej diagnostike pravdepo dobne die ta posle na dalSie
vySetrenia, a to k neurolégovi a psychiatrovi. Takt 0 by to malo v idealnom pripade
fungova t.

V naSom pripade sa prvé tiky objavili uz v Skdlke — najviac si spominam na

mykanie plecom. Skdlku neznasal. Pri ¢inam som vtedy nerozumela. Neskér sa k

nim dostanem. Pokia I ide o samotné tiky, ¢o to vlastne je?

Naj castejSie ide o mimovo Tné mimické prejavy, ktoré z anormélnych okolnosti

dokdZzeme ovlada t vd Iou. Vedome alebo v ramci komunikéacie robime grimasy ,
mracime sa, Spulime pery, kratime nosom, o ¢i prevratime k nebesam a podobne.

MbzZe sa ale sta t,Zeza ¢neme citi  t silné nutkanie vykonava t rézne pohyby (nielen
mimické, ba dokonca aj zvuky) a opakova t to dookola. V tomto pripade uz mézeme

hovori t o tikoch, ktoré st bezu celové, objavuju sa nadhle a mimovo Ine.

Docasné mensie tiky su u mnohych deti normélnou su gas tou vyvinu, ktoré sa

¢asom vytratia. Po dalSie, neexistuje presne stanovena hranica, kedy ti ky
povazova t za chorobu, ktorej je nutné venova £ zvySenU pozornos t. Tost  dalSie
dovody, pre ¢o castove Ia pripadov ostane nerozpoznanych a nelie cenych, alebo sa
nezvy cajné symptomy  casto pochopia nespravne. BohuZzia T, navySe eSte i v 21.

storo ci existuje akasi spolo censké stigma, ktora nam brani vyh Tadat Specialistu
psycholdga, psychiatra, neuroldga. IsteZze, i my sme diho vahali.

Peter od mali ¢ka trpel respira ¢nymi chorobami. Prvy astmaticky zachvat mal pred

svojimi druhymi narodeninami. Ke d prisiel ¢as nastlipi  t so Skélky, mal 4 a pol roka,
a z toho ddévodu bol castejSie doma chory, nez vlastne v kolektive s inym ide tmi.
Domnievali sme sa, Ze toto bola hlavna pri ¢ina, pre  ¢o si vtedy nikdy poriadne
nezvykol, pre ¢o si nevytvoril nejaké blizSie kamaratstva a pre ¢o vlastne Skdlku
komplet od zakladov neznaSal. Malokedy sa ochotne z apojil do aktivit a nesnazil sa

nadvazova t vz tahy.

Rola pedagégov? Opa t poml c&im. TotiZto nieko Tko mesiacov z rodinnych dévodov



navstevoval int Skélku nez ta svoju, ktor sme vybr ali, pretoze bola na naSom

sidlisku a v tej dobe nebola méda robi t siahodlhé prieskumy, jednoducho tam

chodili ti § tastlivci, ktorym sa uslo miesto a hotovo. Ale ke d nastupil do

dedinskej

jednotriedky, bolo to Uplne iné. Nie, neza cal Skélku zazra ¢ne milova t, ale protesty
Ci

miera zaujmu bola v takej normalnej rovine, prosto jeden de 1 bol lepsi, iny horsi.

Rodi cia, prosim, vyberajte Skélku starostlivejSie. A nez amerajte sa na technické
vybavenie, ¢i ponukaju jazykové kurzy alebo Montessori vychovu. Osobne sa

stretnite nielen s riadite Tkou, ale predovSetkym s u ¢ite rkami a predstavte si, ¢i
ako

mali by ste vy chceli s tymito Tudmistravi  t nieko Tko hodin denne. Hlavne, &i maju

laskuv o  ¢ciach.

Moja malé rada. Samozrejme to nie je navod prevenci e Touretta. Ale profesionalne
znudena paniu  cite Tka, ktora je v kfdli drobcov len preto, Ze to robil a odjakziva,
a

okrem toho mé na zodpovednos t dvadsa t nezbednikov, naSej situacii prilis

nepomoze.

Pokia I sipo tak dlhej dobe spravne spominam, prvé markan tnejSie prejavy u nas

nastali prave v Skdlke. Predovsetkym mykanie plecom , @z sa mu pliecko dotykalo

hlavi ¢ky, a to rytmicky a casto.

Vkladali sme ve Tké nadeje do Skoly aj preto, Ze v Skblke sa neskuto ¢ne nudil.

Die ta, ktoré prvé kratke slova hovorilo eSte pred dovfs enim prvého roku Zivota,

chlap cek, koho mam nahratého na dnes uz archaicky mobil, ako ani nie dvojro eny
recituje Sedi vrabec na drbte a dve dalSie basni cky.

I v 8kblke si basni ¢ky zapamatal temer okamzite, sice vyfarbovanie mu n ikdy neSlo,
vzdy zaSiel za ¢iaru, ale zato pismena poznal vSetky a va ¢8inu dokazal aj sam

napisa t. KratSie slova aj pre ¢ita t. A nie, neu ¢ili sme ho pred gasne c¢ita t apisa t,
ako

to dnes mnohi rodi ¢ia robia, aby sa nasledne mohli chvali £ svojimi ratoles tami. Len
tak z nudy, pri ob Tdubenom Legu &i v pieskovisku sme si ob ¢as povedali o nejakom
pismenku.

V Skole sa ndm ale objavil novy problém, okrem castych chripok a alergickych

sezbn, samozrejme. Neposluchali ho prsteky, ako by mali. Ke & priSiel rad na pisané
pismena, bezny clovek by to asi nohou napisal krajSie. Trapili sme save la-preve Ia.
Tradi ¢naatradi &ne prisna postarsia pani u ¢ite rka nédm poradila navlieka t korale,
akotosob  Tubou vtedy robievali diev ¢ata, aby sa mu zlepSila jemné motorika.

DalSia nenavidena ¢innos t auplneopa  cnym efektom.

Boli sme tusim na konci druhého ro ¢nika, ke & nam diagnostikovali dysgrafiu,

dyslexiu a eSte nieko Tko inych portch u cenia.

Boli sme az v Siestom alebo siedmom ro ¢niku (uz v starostlivosti rdznych

Specialistov), ke d ndm zo zdravotnych dévodov povolili pouziva ttla cené pismena.
Dovtedy sa uz nau ¢il pisa  t pisanymi do takej miery, Ze nemal ochotu sa znovu

prevychovava t. Casom sa ustali niekde blizSie k tla cenej verzii, ale najradSej pise

s

pouzitim klavesnice :)

Napokon som urobila rozhodnutie navstivi t Specialistu, pretoze prejavy boli také
zIlé, Ze ovladali uplne cely nas de ii. Vzdy sme na ne museli prihliada £ a neoddychli
sme si od nich ani na desa £ minlt. Ke  dZe som potrebovala vymenny listok, ako to

uZ v naSom zdravotnictve chodi, pozZiadala som o i naSu obvodnu lekarku. Urobte






si prosim vlastny nazor na jej postoj: odhovorila n as. Vraj nechceme, aby v

synovom zdravotnom zazname figurovalo, Ze je v star ostlivosti psychiatra. Ja som

vzdy reSpektovala autority a s pani doktorkou som a Z do toho momentu mala len

dobré skusenosti, a preto som ju po chvia.

Tak c¢ionak, stratili sme nieko Tko mesiacov. Veci sa nelepsili, ba prave naopak. Az

som jedného d r1ia priSla do ordinacie sama a nie so Ziados tou o radu, ale priamo o
vymenny listok. Tu mi dovo Tte poznamena t len aby som dokon ¢ila pribeh naSej

pani doktorky, Ze psychiatri ¢ka moje obavy potvrdila a ona i iné zdroje ma

ubezpe cili, Ze kazdé podozrenie je vhodné riesi t ¢im skor, pretoZe o ¢o je mladsi
pacient, o to lepSie Sancu ma na prekonanie choroby aleboaspo tnazna c¢ne rahSi
priebeh. Prehlasila som sa nasledne k inej obvodnej lekarke.

Ako som uz ivodom na  c¢rtla, nefunguje to tak, ako napr. u chirurga, kam p ridete s
bo ravou nohou, on vas poSle na RTG a behom hodiny mate diagndzu. O sadre ¢i

ortéze poml  cme.

Existuju rézne formy tikovych porach, a prave sem s a zara duje aj Tourettov

syndrém. Ale pred samotnym ortie Tom sa skima, i su tiky nato Tko zavazné, aby sa

o Tourettovi dalo uvazova t. Pre samotné tiky ¢asto nie je potrebna Ziadna

medikamentézna lie cba. Lie cba zavisi od toho, ako tiky postihuju pacienta a &i maja
socialny alebo emocionalny dopad. Ak tiky nespbsobu jave Iké problémy a

neovplyv riuju kazdodenny Zivot vo vyraznej miere, pacient mdz e potrebova t iba
objasnenie svojho stavu, ¢o automaticky moze vies t k upokojeniu a zmierneniu

priznakov a prirodzene je nesmierne délezita spravn a podpora. Oboznamenie Tudi

v pacientovom okoli s podstatou ochorenia méze zlep Si t jej porozumenie.

Pokia T ide konkrétne o nas, po druhej alebo tretej navste ve psychiatra sme domov

odisli s krabi ¢kou z lekarne. Nepomohla. Dévod bol prosty: diagnos tika je nato Tko
komplikovana a lekari su taki opatrni s predpisovan im takychto liekov, Ze sme na

Uvod museli pravidelne bra t placebo (to bola t ¢inna latka, presny nazov tabletiek

si

uz bohuzia I nepamatam).

Za Tourettov syndrém sa ozna ¢uje kombinovand hlasova a mnohopo ¢etna tikova

porucha, ktoré sa vyzna cuje napadnymi chronickymi a mnohopo cetnymi

stereotypnymi motorickymi &i vokalnymi prejavmi. Je to neurologicko-psychiatri cké
dedi ¢né ochorenie, ktoré bolo pomenované po svojom objav ite Tovi, ktorym bol vr.

1885 franclzsky neurolég Gilles de la Tourette — te n toto ochorenie popisal na

Styroch pripadoch svojich pacientov.

Pri ¢inatikova TS (dovo Tte mi prosim odteraz tato skratku pouZiva t na Tourettov
syndrém) nie je jednozna ¢ne znama. VSeobecne je najuznavanejSia tedria, Zze

pri cinou tejto choroby je vrodené postihnutie bazélnych ganglii, teda mozgovych
jadier pritomnych v oboch hemisférach, a je predpok ladany isty druh dedi &nosti.
Mnohi odbornici vSak zastavaju nazor, Ze presna pri ¢ina vzniku tejto poruchy nie je
celkom zndma. Ide o komplexnu neurologickl diagnézu , ktorej pri ¢inou je
kombinacia viacerych faktorov: genetickych (chemick é latky vmozgu),
environmentélnych a vonkajsich rizikovych (stres, t lak okolia na vykon).

Zvy cajne sa tiky povaZzované za prejav TS za ¢inaju medzi Stvrtym az Siestym

rokom a najvyraznejSie s medzi 10. a 12. rokom. Po dIa definicie musia tiky

zacina t pred 18. rokom. Ochorenie sa ¢asto sa spaja s dal§imi poruchami, ako je



ADD a ADHD alebo obsedantno-kompulzivne spravanie. Porucha sa zvy  cajne
zhorSuje po  cas dospievania a pretrvava do dospelosti. V ove Ta vyraznejSie miere
(3-4x viac) postihuje chlapcov ako diev ¢ata. Pacienti s TS maju kombinaciu
pohybovych a zvukovych tikov, bu d jednoduchych alebo komplexnych, a musia

trva t viac ako jeden rok. Diagn6za TS vyZaduje pritomnos t viac ako jedného tiku,
vratane zvukového, pri com tiky pretrvavaju viac nez jeden rok.

Aké tiky? Co s vlastne tiky?

Tiky su pohyby, ktoré pacienti nedokaZu ovlada t. Spajaju sa ¢asto s nutkanim alebo
potrebou vykona  t dany pohyb as U Tavou po rom. Postihnuti popisuju tik ako nie ¢o,
¢0 urobia impulzivne, nevedia to zastavi t, aj napriek tomu, Ze ich to otravuje,

hanbia sa za to a uvedomuiju si, Ze je to spolo ¢ensky neprijate Tné. Tiky sa poci tuja
ako nezadrzate  Iné, ale niekedy sa daju potla ¢i t na kratky ¢as, avsak vylu cne z

nieko Tkonasobnym negativnym dopadom. Jeden neuropsycholég to raz prirovnal k

potrebe kychnu  t: toto nutkanie je mozné potla ¢i t, ba dokonca opakovane, ale

potreba tym nezmizne, ale naopak sa eSte prehibi a tak c¢ionak skor alebo neskér

kychnu t musite, navySe zrejme toto vysledné kychnutie bude silnejSie a

intenzivnejSie ako to prvé by bolo.

Tiky je mozné deli t zrbznych h Tadisk. M6Zzu by  t néhle a rychle, alebo opakujice sa

a stereotypné (zakazdym rovnaké), alebo neu celné a nerytmické. Jednoduché

alebo komplexné. Jednoduché tiky sa zvy ¢ajne objavia nahle a mézu trva t tyZzdne
alebo mesiace. Je tiez rozdiel medzi motorickymi (p ohybovymi) a vokalnymi

(zvukovymi) tikmi.

CosivSima t udeti? Spo ¢iatku ide o jednoduché a nenpadné tiky.
Naj castejSie jednoduché pohybové tiky su:

e Zmurkanieo  cami

. dvihanie obo cia

. kr cenie ramien

« po tahovanie nosom a pod.

+ ot4 canie alebo mykanie hlavou a krkom

Bezné jednoduché zvukové tiky su:

. odkasliavanie

+ smrkanie

. zivanie

Komplexné tiky zahf naju u celnejSie pohyby ako napriklad:
€ grimasovanie

+ trhanie hlavou

+ tukanie

+ chédza v Specifickom vzore

. sk&kanie

« kopanie alebo udieranie






