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Uvod

,Naucit se zit s TS jako se schopnosti/vyhodou, nezli s nemoci/postizenim, je cesta Kk lep-
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Simu zivotu.”“ Ladislav Vydra (administrator obcanského sdruzeni ATOS a clovek
s Touretteovym syndromem)

Tourettetiv syndrom je chronické onemocnéni projevujici se v détstvi. U nekterych
osob nemoc odezni do dospélosti, pro vétsinu lidi ale TS predstavuje celozivotni onemoc-
néni. Touretteiv syndrom ¢ini nejvetsi problémy v socidlnich vztazich osob. V détstvi na-
stavaji obtize ze zaClenéni mezi ostatni spoluzaky ve Skole. Jedinci byvaji sttedem posme-
chu a Sikany, dfive dochazelo i ke Spatné interpretaci projevi jedinct a ze zakladni Skoly
mohli byt doporuceni na zvlastni Skolu. V dospélosti trapi osoby predevsim spolecenske
akce a hledani prace. Pokud se jedinec nachazi v neznamém prostiedi a mezi velkym po-
¢tem lidi, snazi se omezovat své tikové projevy, i piesto se to ne vzdy miize datit. Osoba
tedy upoutava pozornost a v druhych vyvolava tdiv, obavy a negativni emoce.

Tourettetiv syndrom v CR neni jesté tolik zndm, predevsim v laické vefejnosti, coz
zpusobuje Castou mylnou interpretaci nevhodného chovani, Spatnych zlozvyku aj. Kazdy
den osoby bojuji a zaroven jsou vyzyvany celit této socialni nevoli. Onemocnéni pro né
v nékterych ptipadech znamena izolaci a uzavieni, ale také vyzvu. Hlavni oporou se jim
Vv tézkych chvilich stavaji blizci ptatelé a rodina, kterd jim dodava nad¢ji a chut’ do Zivota.
Vyrovnavani se s touto nemoci clovéku dodava na toleranci, pochopeni a smysluplnosti.

Osobé s TS napomaha ve zvladani nemoci pozitivni nadhled a informovanost okoli.
Prostfednictvim informovaného okoli se pfedchazi mnohym potizim. Povolani, ve kterém
se vyskytuji lidé s TS, tvofi nepfeberné mnozstvi od malifti, hudebnikii, doktorti, podnika-
teli az po ucitele. Zalezi na samotném jedinci, ¢eho chce dosdhnout a kam budou jeho
kroky sméfovat.

Cilem této bakalaiské diplomové prace je prozkoumat a nasledné popsat kvalitu zivota
u lidi s Tourettovym syndromem. Déle zachytit stézejni kategorie tvofici obtize v zivoté
jedince, spojené s timto onemocnénim. Prace zaroven nabizi $ir$i pohled na problematiku
Touretteova syndromu. Teoreticka ¢ast prace je koncipovana do péti kapitol. Prvni kapitola
popisuje mimovolni abnormalni pohyby zaméfené na tikové poruchy. Druhd kapitola po-
skytuje informace 0 Touretteové syndromu véetné zvladacich strategii, skolnich a pracov-

nich obtizich. Komorbidni poruchy OCD, ADHD, NOSI a deprese provazejici nemoc jsou



soudasti tieti kapitoly. Ctvrta kapitola se zabyva moZnou 1é¢bou Touretteova syndromu a

posledni kapitola pojednava o kvalité Zivota a zdravi.

1 Mimovolni abnormalni pohyby a tiky

Dyskinetickymi projevy jsou ozna¢ovany mimovolni abnormalni pohyby, vznikajici po-
stizenim exptrapyramidového systému mozku s jeho bazalnimi ganglii a jejich spoji.
Rozd¢leni mimovolnich pohybt dle piivodu je nasledovné:

e dyskinetické projevy vzniklé vyvojove,
o dyskinetické projevy vzniklé ziskanymi strukturalnimi zménami u jedince,

e dyskinetické projevy vzniklé chemickym pisobenim.

U jedince se tedy objevuji mimovolni pohyby primarni ¢i sekundarni. Zakladni dyski-
netické symptomy jsou tremor, dystonie, chorea, balismus, myoklonus a tiky (Ruazicka,
Fiala, 2006).

Tiky vystihuje charakteristika nahlych, stereotypnich, nepravidelné se opakujicich po-
hybt ¢1 zvuki, kterym prechdzi pocit nutkavého tlaku k provedeni tkonu sttidan uvolné-
nim napéti, které jedinec pocitoval. Existuje zna¢na variabilita formy a frekvence tikovych
projevu (Ruzicka, Fiala, 2006).

Tiky jsou nejcastéjs$i symptomy mimovolnich pohybt v détském véku. Osoby, u kte-
rych se vyskytuji tiky v souvislosti s Touretteovym syndromem dale jiz TS, se snazi o re-
gulaci, ptipadné potlaceni téchto projevii. Odlozeni tikovych projevu prostiednictvim viile
na prechodnou dobu umoznuje jedinci projevy TS na kratky cas potlacit. Pfitom v jeho téle
dochazi k nahromadéni vnitini tenze. Napéti ustoupi az po provedeni tiku. Pti dlouhodo-
bém hromadéni tikli po urCity Casovy usek, napt. Skolni hodina, urcity ¢as v praci aj., se
kumuluje napéti v téle jedince, po uvolnéni v klidném prostiedi, napf. v domacnosti, na

toaletach v praci, dojde K tzv. ,,vytikdni“ a symptomy TS se znovu objevi s velkou intenzi-

tou. Nastava tedy tzv. rebound fenomén (Ruizicka, Jankovic, 2002).

1.1 Charakteristika tikovych poruch dle MKN-10

Tik je charakteristicky svou nahlosti, mimovolnosti, nerytmicitou a rychlosti, se kterou
se pohyb ¢i zvukovy projev opakuje, a to bez ziejmého smyslu. Tiky jsou zde rozdeleny
na zakladé Grovné jejich projevll na jednoduché tiky, taktéz nazyvané primarni, a tiky
komplexni. Do kategorie jednoduchych tikti fadime jednoduché tiky motorické a jednodu-

ché tiky fona¢ni. Komplexni tiky rozdéluje MKN-10 do dvou kategorii, a to na komplexni
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motorické tiky a komplexni vokalni (Mezinarodni klasifikace nemoci: 10. revize: Dusevni
poruchy a poruchy chovani, diagnosticka kritéria pro vyzkum, 1996).

Pfidruzenost tikii s emo¢nimi poruchami typu obsedantné-kompluzivniho chovani nebo
hypochondrickych projevii neni vzacnosti. Casto se tiky projevuji i izolovand. Tikové po-
ruchy se vyskytuji vice u chlapcti nez u divek a mohou pisobit na pfechodnou dobu nebo,
jak je tomu u Touretteova syndromu, chronicky. Po pfecteni anamnézy rodinnych ptislus-

nikl Ize dojit ke stejnym projevim napt. v détstvi (Sartorius, Pavlovsky, 1992).

1.2 Déleni tiku

Mozné rozdéleni zakladnich tikil vychéazi z jejich modalit a komplexnosti projevt. In-
tenzita tikovych projevil byva kolisava. Ve stresovych situacich roste a naopak pii zaméie-
ni pozornosti na ¢innost ¢i véc tiki ubyva. V case dochazi ke zméné modalit tikd, jejich
variabilit€ prolinanim jednoduchych i1 komplexnich tikd, pfipadné k remisi. Prosté tiky
trvaji kratkodobé a zaméfuji se na jednu svalovou skupinu. Slozitéjsi tiky zapojuji do mi-
movolnich pohybt, nékdy koordinovanych jindy bezucelnych, vice svalovych skupin (Rl-

zicka, Jankovic, 2002).

1.2.1 Prosté motorické tiky

Prosté motorické tiky jsou tiky jedné modality zasahujici nejcastéji obli¢ejové (mimic-
ké) svalstvo a svaly na hornich a dolnich koncetinach. Projevy motorickych tiki upoutavaji
pozornost. Lidé si v§imnou u osob s motorickymi tiky ¢astého trhani hlavou, intenzivniho
mrkani i obli¢ejovych grimas. Prosté pohybové tiky odlisné od béznych pohybovych akti-
vit, charakteristické svymi zagkuby, se nazyvaji klonické anebo dystonické tiky. Casté mr-
kani o¢i, vyplazovani jazyku, zaSkuby hlavy, hornich i dolnich konc¢etin spadaji do katego-
rie klonickych tikti. Dystonické tiky staceji €i stahuji stereotypné svalstvo o¢i, hyzdi, krku

a vicek (Razicka, Jankovic, 2002).

1.2.2 Prosté tiky fona¢ni

Tourettetiv syndrom svym nositelim pfipisuje 1 vokéalni komplexni tiky. Zvukové pro-
jevy tvoii podstatny znak Touretteova syndromu. Nejprve se ¢lovek s Tourettovym syn-
dromem potyka s motorickymi tiky. Vokalni tiky ptichazi obvykle az n€kolik let po zacat-
ku motorovych tikl. Zvuk, ktery osoby vydavaji, zapticiniuje vzduch vyskytujici se v nosu,

hrtanu a ustech Vokalni tiky jsou charakteristické svoji neodvratitelnosti, opakovanosti



a stereotypii. Zpocatku se tikové projevy jevi jako nesrozumitelné zvuky, Cichani, zvuky
vyvozované z krku. AvSak jejich hlasitost mize vzristat a znepokojovat. Z vyraznéjSich

tiki 1ze zminit chrochtani, frkani, vyti ¢i stékani (Kaufman, 2007).

1.2.3 Komplexni motorické tiky

Nekoordinované pohyby n€kolika svalovych skupin s neadekvatni intenzitou a ¢asova-
nim, znateln¢ bezucelné, nékdy ptipodobiujici se ucelnym pohybim — takto vypadaji
komplexni motorické tiky. Jedinec tlu¢e hlavou o zed’, otaci se dokola, poskakuje, ohmata-
va véci bez zietelného divodu. Dale se vyskytuji tiky podobné béZznym ¢innostem jako
odhazovani vlasu z obliCeje, posouvani bryli, Gprava vlast (Ruzicka, Jankovic, 2002).

U komplexnich motorickych tikli se projevuji opakované vzorce pohybt, které byvaji
tikh patii nutkava potieba poplacavani, dotykani se a také vyrazné obscénni pohyby nazy-

vané kopropraxie (Orel et al., 2012).

1.2.4 Komplexni hlasové tiky

Vydavani slov ¢i fragmentt slov s vyznamem tvofi napli komplexnich hlasovych tika
u jedinct s TS. Do této kategorie tiku se fadi koprolalie, palilalie a echolalie (Orel et al.,
2012).

Osoba vydava vice stejnorodych zvuku a slov, v extrémnich piipadech jde o koprolalii,
tedy vydavani nevhodnych az vulgarnich slov (Kaufman, 2007).

Osoba intenzivné vykiikuje nebo naopak klidn€ vyslovuje slova se svétskou tematikou,
naptiklad ,,O mij boze“. Koprolalie byva uto¢na, ne vzdy vulgarni. Tento vyrazny tik nuti
osoby Kk vyluzovani slov s riznorodou tematikou od neutralnich témat pies svétska, sexu-
alni az po vulgarni témata. Koprolalie se stava svoji vyraznosti a impulzivnosti nejobtiz-
néj$i socidlni vyzvou pro jedince s TS. Diky svému pobufujicimu vyznamu a vyraznosti se
koprolalie, jeden ze vzacnéjSich projevi TS, proslavil mezi vefejnosti i médii (Fowler,
1996).

Pfi opakovaném vyvozovani stejnych, vlastnich slov ¢i zvuku jedince se hovoii o pali-
lalii. Po dokonceni véty, ktera byla vyslovena, jedinec samovolné n¢kolikrat tuto vétu zo-
pakuje, dokud neprobéhne tik (Fowler, 1996).

Velmi podobné se jevi i dalsi z pfiznak, tj. echolalie. Echolalie znamena opakovani

zvuku, frazi a slov druhych lidi. Lidé s echolalii si pfi komunikaci s jinymi lidmi vybiraji



urcita slova ¢i fraze a zvuky z rozhovoru. Pohravaji si s nimi, takze to nakonec vypada,

jakoby napodobovali ¢loveéka, ktery tuto frazi ¢i slovo pouzil (Fowler, 1996).

1.3 Zakladni déleni tikovych poruch dle MKN-10

MKN-10 déli tikové poruchy na ptechodnou tikovou poruchu (F95.0), chronickou moto-
rickou nebo vokalni tikovou poruchu (F95.1) a chronicka mohutnou motorickou a vokalni
tikovou poruchu — Tourettetv syndrom (F95.2) (Mezindrodni klasifikace nemoci: 10. revi-

ze: DuSevni poruchy a poruchy chovani, diagnosticka kritéria pro vyzkum, 1996).

1.3.1 Piechodna tikova porucha (F95.0)

MKN-10 povaZuje za nejCastéjsi formu tikovych poruch praveé prechodnou tikovou po-
ruchu, kterd se vyskytuje u déti ve véku 4 az 6 let. Grimasovani, mrkani a trhani hlavou
patii k nejCastéjSim projeviim prechodné tikové poruchy. Pfechodna tikova porucha trva
méné nez 12 meésicli, vyznacuje se svoji kolisavosti projevli. Nemoc na ¢as ustoupi a na-
sledné se znovu objevi. Stiidaji se zde obdobi remisi a relapst (Sartorius, Pavlovsky,

1992).

1.3.2 Chronicka motoricka nebo vokalni tikova porucha (F95.1)

Jde o formu tikové poruchy, u které se vyskytuji bud’ chronické motorické tiky, nebo
vokalni tikové projevy, a to ve form¢ mnohocetné nebo jednotlivé. Trvani chronické moto-

rické ¢i vokalni tikové poruchy trva po dobu alesponi 12 mésici (Sartorius, Pavlovsky,
1992).

1.3.3 Kombinovana vokalni mnohocetna a motoricka tikova porucha
(F95.2)

Zacatek této formy tikové poruchy se projevuje v détstvi, nejpozdé&ji v adolescenci, kdy
jedince zatézuje jeden nebo vice vokalnich tiktu a také motorické tiky, nutnosti neni proje-
veni obou zminovanych ptiznaki soucastné. V adolescenci projevy této formy tikové po-
ruchy vrcholi a zintenziviuji se. Neni vyjimkou, Ze kombinovana vokalni a motoricka ti-

kova porucha pietrvava do dospélosti (Sartorius, Pavlovsky, 1992).
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2 Tourettetiv syndrom

Prvni zminka o Touretteové syndromu pochazi z roku 1825, kdy Jean Mac Gepard
Itard zvetejnil ptibéh markyzy Dampierrre. Markyza béhem rozhovoru a bézné¢ komunika-
ce vykfikovala bez zabran obscénni vyrazy. O Sedesat let pozd¢ji na tento pribéh navazal
neurolog Gilles de la Tourette, ktery ho popsal a zatadil ke svym deviti pfipadim nemoc-
nych. Ptipad klasifikoval jako Malaze des tics. Nésledn¢ francouzsky neurolog Charcot
tuto nemoc pojmenoval po neurologovi Gillese de la Tourette syndrom. V pfib&éhu vyvsta-
vaji mnohé odchylky a nejasnosti, 1 piesto se ptipad markyzy Dampierre stal vzorem a
metaforou pro dalsi Iékare (Kushner, 2011).

Tourettetiv syndrom je vrozené neurologicko-psychiatrické onemocnéni zacinajici
v détském ¢i adolescentnim véku, které mize pretrvat do dospélosti. Stanoveni spravné
diagnozy lékatem je podminkou k vhodné€ zvolené 1écbé. Pfiznaky nemoci mohou byt za-
vadéjici, pfipisovany vychovnym problémim a neurotickym porucham. Organické posko-
zeni mozku znesnadiiuje Zivot lidem piedevSim v socidlnim chovani. Osoby stradaji
v socialnich vztazich, kvili posméchu, nepochopeni a odsuzovani okoli (Ambler,
Bednarik, & Riizicka, 2002).

Diagnosticky a statisticky manual, dale jiz DSM, urcuje kritéria pro stanoveni diagnozy
Touretteova syndromu. U osoby s TS se projevuji mnohocetné pohybové tiky ¢i jeden ne-
bo vice zvukovych tikt, vykytuji se nékolikrat za den, nejcastéji v zachvatech. Tiky se
objevuji po dobu alesponi jednoho roku, pfitom nedojde k odeznéni tikti na dobu delsi 3
meésicti. Nemoc nastupuje pied 18. rokem Zivota. Tyto piiznaky nesouvisi s piisobenim
1ékt ¢i chemickych latek, ale zaroven zpusobuji znaéné omezeni v socidlni a pracovni ob-
lasti (APA, 2000).

Zakladnimi vlastnostmi tiki u Touretteova syndromu vidi autofi v nutkavosti, neodola-
telnému rdzu a vétsi intenzité oproti béznym lidskym pohybiim i v hlasitost feci (slov).
Zmény a znacné vykyvy v tikovych projevech vedou k proménlivému zlepSovani a zhorse-
ni projevll v nékterych ptipadech i k ¢astecné remisi. Projevy se zhorSuji napt. ve streso-

vych situacich (Ambler et al.,2002).

2.1 Klinicky obraz Touretteova syndromu

ey e

rokem ditéte. Progrese tikii u TS nastava v 10 letech ditéte a do 12 let se projevi 95 % pfi-
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padl TS. Mezni hranice rozvinuti TS je 18 let, pfipadn¢ 21 let. U osob dochazi
ke zmiriovani a opétovnému objevovani ptiznakt. Predev§im v puberté nardsta intenzita a
vyskyt tikdl. Mezi nejbéznéjsi tiky patti mimické, hlavové a Sijové tiky u 97 % osob. Tiky
hornich koncetin se u ptipadu TS vyskytuji v 75 % a tietimi nejcastéj$§imi symptomy TS
jsou tiky dolnich koncetin. Lidé si v§imaji a propojuji TS piedevsim s vyktikovanim vul-
garnich slov, tedy koprolalie, ta vak v CR neni tak ¢asta jako napt. v USA. Na projevech
TS méa znacny podil i kulturni kontext. Projevy TS se u jedince béhem Zivota méni. Nekte-
ré tiky se objevuji v urcitych obdobich, nékteré diivejsi pretrvavaji, jiné vymizeji a vznika-
ji nové. Do dospélosti mohou tiky vymizet anebo se projevuji v mirn¢j$i podobé nez
v détstvi (Fiala, Mala, & Ruzicka, 2003).

Ruzicka rozdéluje TS do tif kategorii dle rysa TS. Cisty TS popisuje jako motorické
jednoduché zvukové tiky. Druhou podskupinu nazyva rozvinuty TS charakteristicky ko-
prolalii, palilalii, echolalii, kopropraxii a echopraxii. Tfeti formou TS je TS plus. TS plus
zahrnuje i ptidruzené poruchy ADHD, OCD, poruchy chovani a sebepoSkozovani (Ambler
et al., 2002).

2.2 Epidemiologie

V Ceské republice postihuje TS jednoho ¢lovéka z 1000, a to muze s 3krat az 4krat
vétsi pravdépodobnosti nez zeny. Prevalence TS v détstvi smétfuje k 1 % populace. Odha-
duje se, Zze osob s timto onemocnénim by mohlo Zit v ¢eské populaci az 100 000. Lze jen
t&7ko piesné fici, kolik téchto osob Zije na uzemi CR, protoZe onemocnéni se rozviji
v pruméru kolem 7. roku ditéte a nemusi do dospélosti pietrvavat. Nékteré osoby s TS si
své tiky neuvédomuji, nehledaji tak pomoc u odbornika nebo nevédi, o co presné se jedna.
Ve srovnani s némeckymi studiemi TS postihuje 35 — 72 0sob na 10 000 némeckych oby-
vatel a v Americe Zije 50 jedinct s TS na 100 000 obyvatel (Ambler et al., 2002).

V roce 1992 vznikla mezinarodni databaze TS, do které koordinator Rogers Freemann
zatadil 3500 pacientii z 22 riiznych stati. Sougasti tohoto projektu je od roku 2001 i CR.
Sbér dat poslouzi pro dal$im vyzkumnym ucelim. Od kvétna 2001 do konce dubna 2002
ptibylo do databaze 50 pacientt spliiujicich diagnosticka kritéria pro TS. Soubor tvofilo 36
muZzi a 14 Zen. Ziskané udaje se mirn¢ liSily od uddvanych Schapinovych. Primérny v€k
vyskytu prvnich projevii TS vyplyvajici z tohoto sbéru dat se pohyboval ve vékové hranici
7,6 let. Praimérny vék, kdy lékati diagnostikuji u osob TS, odpovida v Ceské Republice

16,2 let, coz se lisi od MDTS o 3 roky. Caste¢né vysvétleni nalézaji odbornici
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v nedostatecné znalosti TS mezi laiky i odborniky v nasi zemi. Z vysledkt vyplyvaji i ge-
netické predispozice ke vzniku TS na zéklad¢ pozitivni rodinné anamnézy, a to ve 42 %
v CR. Dal3i vliv vedouci k prudkému zhorseni TS spatiuji lékati i v infek&nich chorobéch.

Ptitom medikaci uzivalo 82 % z 50 osob (Fiala, Razicka, 2003).

2.3 Genetika

Ptic¢iny vzniku TS jsou opfedeny nejasnostmi dodnes. Piedpoklada se, ze pro vznik ne-
novych receptorit D2 nebo vyvojova aberantni hyperinervace striga (Fiala, 2006).

Existuje domnénka, Ze Tourettetiv syndrom je dédicné onemocnéni. Genetika hraje
vV TS roli, ovSem nejedna se o jednoduchy model dédi¢nosti. Na vzniku TS se podili néko-
lik genti, proto je TS polygenné dédi¢né onemocnéni (Fiala, 2006).

S nejvétsi pravdépodobnosti se na vzniku specifického fenotypu pro TS podile;ji tii fak-
tory. Epigenetické faktory pusobici na dité prispivaji k rozvoji TS. Drogy, stres v dobé
téhotenstvi matky, traumata, toxiny a infekce ¢i pfipadné komplikace v prenatdlni dobé
spadaji do epigenetickych faktorti. V kombinaci s neurobiologickym substratem, postihuji-
cim mozkové okruhy, a genovymi faktory utvaii individuélni klinicky obraz jedince. For-
movani zdravych ¢i patologickych klinickych projevil tedy probihd prostfednictvim expre-
se genetickych, zevnich epigenetickych faktori a neurobiologického substratu. Ptenos
Touretteova syndromu z rodi¢t na budouci déti je autozomalné dominantni, coZ znamena,
ze riziko prenosu na dévce i chlapce je stejné. V praxi nemoc postihuje vice chlapce,
ziejme kvili androgennim steroidtim, které béhem prenatalniho obdobi piisobi formativné

na vyvoj mozku (Mala, 2000).

2.4 Myty panujici kolem TS

Kolem TS panuje fada mytd, v této kapitole jsou popsany nejcastéjsi z nich. Vétsina li-
di si ptedstavi Tourettetiv syndrom pouze ve spojitosti s jeho vokalnim projevem. Obscén-
ni vyrazy povazuji lidé za komplexni znak. V praxi témito piiznaky trpi 10 % lidi
s Tourettovym syndromem (Munson, 2005).

Druhy mytus pfedklada spojeni nevhodnych rodicti, konkrétné jejich geny zplisobujici
tiky. Z vyzkumi vyplyva podezieni na urcité geny, které se ziejmée podili na TS. Neni vSak

vvvvv

pusobeni vice gentl. Zjistilo se, Ze se jedna o dysfunkci bazalnich ganglii v mozku jedince

wIwW v

s TS, ktera zapti¢inuje mimovolni nekoordinované tiky. Vyznamnou roli v TS hraje i pro-
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stiedi, které tiky zhorSuje, naopak pfi koncentraci osob s TS tiky mohou na ¢as vymizet.
Lidé mnohdy vidi jediné feSeni v 1é€bé TS pomoci medikace. S velmi pozitivni odezvou na
TS ptichazi kognitivné behavioralni intervence pro tiky. Pozitivni reakce na tuto terapeu-
tickou 16¢bu jsou patrné jak u déti, tak u dospélych. Ctvrtym mytem spojenym se $kolou je
potlaceni jednoho tiku, ktery vyvolava tiky jiné. Studie ukazaly, Ze tomu tak uplné neni,
tiky se objevuji v urcité frekvenci a v zavislosti na situacich. Pokud Iékaf 1€¢i urcity typ
tiktl napt. vokalni, negativné to neovlivni intenzitu motorickych tika (Tartakovsky, 2013).

Lidé si ¢asto chybné vysvétluji Tourettetv syndrom jako mentalni retardaci ¢lovéka.
Onemocnéni neposkozuje intelekt osoby, lidé s touto nemoci maji normalni 1Q, avSak pro-
jevuji se napadnosti v pohybech od motorickych po vokalni tiky, coz zptisobuje, ze se lidé
casto myli. Nékteti lideé, ktefi nejsou dostatecné vzdelani v oblasti tohoto onemocnéni, za-
stavaji nazor, ze toto onemocnéni vznika ve stfednim véku a zhorSuje se stafim. Pravda to
vSak neni. Onemocnéni se rozviji jiz v détském veéku. Laicka vetejnost se domniva, ze dia-
gnostiku Touretteova syndromu stanovi odbornik pouze z vysledkti zobrazovacich metod
EEG a MRI. V praxi zobrazovaci metody napomahaji k diagnostice nemoci, ale hlavnim
ukazatelem nemoci je pozorovani lékafem a vysledky méteni zvladatelnosti tika (Munson,
2005).

2.5 Zvladani TS

Ke zvladani zatézové situace, zde mySleno TS, dochazi po zaujmuti urcité strategie.
Jedinec se vyrovnava se situaci na védomé roving, ale i nevédomé. K tomu, aby clovék
situaci zvladl, potiebuje zhodnotit vlastni moZnosti a schopnosti. Osoba si zvoli cil, kam
svij zivot dale sméfovat, ceho miize dosdhnout a co jiz v stavajici situaci nelze zménit
(Vagnerova, 2008).

Jak zvladnout zatéZovou situaci? Jedna moZnost se naskyta v feSeni problému. Clovék
hleda pomoc, snazi se o samostatnost pii feSeni situace, piipadné pfijima socialni oporu.
Volba odlisné strategie nez ptedchozi zminéné udrzuje ¢lovéka ve smifeni se situaci bez
toho, aby hledal feseni. (Vagnerova, 2008).

Boj dospélého s nemoci zacind jiz v détstvi a vyviji se béhem zivota. Pacient si hleda
vlastni cesty, strategie, postupy k zvladani nemoci. Moznou cestou v boji S nemoci se jevi
vlastni aktivni pfistup jednice. Osoba si vytvoii vlastni aktivni strategie, které ho motivuji
do zivota. Druhou variantou zvladani nemoci je pasivni ptistup jedince, a to vyuzivani tni-

kovych strategii. Osoba dél4, Ze nesly$i a nevidi svoji nemoc. Ob¢ z té€chto strategii maji
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sva pro a proti, jejich extrémni podoby nepfidavaji na kvalité v boji s nemoci (Ktivohlavy,
2002).

Prikladani vyznamu situaénim faktorim, znamena pro nékteré jedince mnoho ve vy-
rovnavani se s nemoci. Lidé se zdjmem, zaujatosti ke svoji praci, cilevédomosti a nasaze-
nim néceho dosdhnout byvaji méné citlivi k piiznaklim své nemoci nez ti, které nenapliiuje
jejich prace a zivot. Lze tedy fici, Ze kognitivni faktory, tj. mySlenky, nazory, postoje a
presvédCeni, zaujimaji vyznamnou roli ve vnimani pfiznaki u nemocného cloveka

(Kiivohlavy, 2002).

2.5.1 Zvladani ditéte s TS

Rodice déti s nemoci maji rliznorody emocionédlni doprovod po vyiceni diagndzy u je-
jich ditéte. Obvinuji se za své predchozi jednani, kterym dit€¢ umraviiovali. Vycitaji si, ze
se dopoustéli mylné interpretace projevi ditéte, které¢ povazovali za Spatné chovani a nepo-
sluSnost. Nenavidi ostatni rodiCe, které¢ maji zdravé déti a v daném okamziku se nekonfron-
tuji s problémy ditéte s TS. Po sdéleni diagnozy rodice postupuji v prvni fad¢ ke vzdelava-
ni sebe samotnych a hledani veskerych informaci o tomto onemocnéni. Dé&si je strach
z dalsiho ditéte s TS (Moe, 2000).

Ve studii Dooleyho, Brna a Gordona, ktefi se dotazovali 66 rodin na to, jak vnimaji
symptomy TS u svych déti, vyslo najevo, Ze rodiCe netizily v takové mifte tikové projevy u
jejich déti, zato je vice znepokojovala Casta ztrata pozornosti a epizody vzteku, se kterymi
si neum¢li poradit. V realném Zivoté jim tedy vadily piidruzené poruchy chovani, proto by
se mé¢lo pracovat i s t€émito poruchami (Brna, Dooley & Gordo,1999).

Jakmile dit¢ dosahne urc¢itého veéku pro pochopeni fungovani lidského téla, nastava
spravny cas sdé€lit mu, co se s nim d¢je. Dité si precte knihy pro néj urcené, ve kterych se
dozvi o tomto onemocnéni nebo se zeptd I€kare. Informace o zdravotnim stavu vedou

K lepSimu pochopeni svého chovani a k mensi frustraci nad neovladatelnosti tika (Foster,

2010).

2.6 Kreativitaa TS

vvvvvv

TS. Tourettetiv syndrom se miliZze projevovat ve dvou extrémech — bud’ velmi stereotypné,
nebo naopak az fantasmagoricky. Stereotypni forma TS s jednoduchymi motorickymi tiky

kratkymi explozemi vokalnich projevil, neurotickym ulpivanim a opakovanim slov za se-

vvvvv
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téz eleborativni ¢i fantasmagoricka TS s komplexnimi tikovymi projevy, se zna¢né 1isi od
stereotypni formy. U osob s eleborativni formou TS jsou napadné prvky dramatizace, hra-
vosti, drzosti, zivé predstavivosti a paméti. Jedinci ptekvapuji svoji bezprostiednosti, neo-
¢ekavanymi asociacemi, nékdy az drzosti v jednani (Sacks, 1992).

TS je spojovan s dosud netplné vysvétlenymi vécmi, a to jsou v tomto piipadé nad-
pramérné intelektové schopnosti ¢i uréita mira osobitnych tviir¢ich vloh, u nékterych pii-
padti nemocnych. Jedinci pfevySuji své vrstevniky svoji vybornou paméti, zna¢nou kreati-
vitou a hravosti. Ve své tvorbé nejsou omezovani sebekritikou, spole¢enskymi iimluvami,
popusti uzdu své fantazii a diky své bezprostfednosti a impulzivité se stavaji az drzymi ve
svém vystupovani a kreativité (Razicka et al., 2003).

Oliver Sacks ptredklada n€kolik ptipadt spojitosti TS a kreativity u svych pacienti.
Muz s velmi intenzivnimi tiky mél velky smysl pro humor a vtipkovani v analogii ke své-
mu TS. V dalsim ptikladé poukazuje na hru ping pongu u tohoto muze. Pti hrani ping pon-
gu dochazelo u pacienta k presvéd¢ivym, velmi rychlym, frivolnim a nepfedvidatelnym

vystielim (Sacks, 1992).

2.7 Volnocasové aktivity lidi s TS

Lidem s timto syndromem se doporu¢uje navs§tévovat vytvarné, hudebni ¢i dramatické
krouzky, a to z divodu zaméfenosti na ¢innost a vybiti piipadné energie (ATOS, 2011).

Hudbu a Tourettetiv syndrom lze vhodné skloubit. Existuji pfipady, kdy jedinci pohlce-
ni hudbou a prozitkem z ni piestali vnimat tiky a zadSkuby. Oprostili se, uvolnili napéti a
pln¢ se pomoftili do vnimani hudby. Ptiznaky Touretteova syndromu se v téchto okamzi-
cich neobjevovaly. U jinych osob s TS dochazi pti hfe na hudebni nastroj k zamaskovani
projevi Touretteova syndromu, tj. trhavych pohybii hornich a dolnich koncetin a k vybiti

tikovych projevil. Pfiznaky nevymizi, jen jsou efektivné vyuzity (Sacks, 2009).

2.8 SkolaaTS

Déti s TS nevydrzi klidn€ sedét na misté, tiky je nuti k pohybu a mimovolni aktivité.
Ucitelé, kteti nevédi, ze se u ditéte jednd o TS, povazuji Zaka za nadmérné€ rusivého a zlo-
bivého. Z hlediska prospéchu nejde vzdy o premianta. Piestoze déti s TS byvaji nadané a
inteligentni, velkou roli zde hraje prostiedi a také ptidruzené poruchy chovani. Pokud se
Vv jeho anamnéze objevuje ADHD a také specifické poruchy uéeni, udrzeni pozornosti bé-
hem vyucovaci hodiny €ini ditéti problémy. Obtiznosti koncentrace béhem vyuky zplisobu-

je ADHD a také jiz zminéné tiky (Fiala, Vrbkova, 2009).
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Ve skole je po détech pozadovan klid, ukaznénost a soustiedénost, ve zminénych ve-
cech jim ale brani motorické a zvukové projevy, které narusuji pozornost a soustiedénost
béhem vyuky. V détském véku poruchy typu dyslexie a dysortografie komorbidni s TS
ditéti narusuji ¢itelnost pisma a celkové ho zpomaluji (Rtzicka, et al., 2003).

Potize koncentrovat se na vyuku dité zna¢né stresuji a znepokojuji. Snazi se ovladat
své projevy, ale pokud si toho vS§imne i okoli, stava se sttedem posmeéchu. Neptizplsobivé
a neakceptované skolni prostiedi dité stresuje a traumatizuje. Nejen ucitel, ale predevsim
spoluzaci ditéte s Touretteovym syndromem nevédi, ze tohoto ¢lovi¢ka zatéZuje nemoc.
V ptipadé€, Ze okoli neni dostate¢né informovano, ¢eli dit€¢ s TS kazdodennimu posméchu a

Sikané€ od vrstevnikt (Fiala, Vrbkova, 2009).

2.8.1 Rady ufiteliim

Pedagogové povétsinou neznaji Tourettetiv syndrom, proto dochazi k mylnym interpre-
tacim, ze by dit¢ mohlo byt mentdln¢ retardované a nevychované. Z téchto divoda se
chybné doporucuje prechod ze zakladni Skoly na zvlastni Skolu. V ptipad€, Ze pedagog ma
dostatecné povédomi o tomto onemocnéni, pfedchazi naslednym nejasnostem a potizim.
Pokud se u ucitele vyskytne podezieni, ze s Zakem neni néco v poiadku, v prvni fad¢ in-
formuje rodic¢e a doporuci jim konzultaci s odbornikem. Je-li jiz diagn6za predem znama,
rodi¢e informuji Skolu a pfedevsim t¥idniho ucitele. U¢itel po konzultaci s rodici zjisti, jaké
projevy se u ditéte s TS vyskytuji. Na doporuceni rodicu ditéte informuje spoluzaky. In-
formace o tomto onemocnéni preda interaktivni formou prostiednictvim CD a také dité
samotné se miize k této nemoci vyjadrit. Pedagog zdlirazni nedobrovolnost vyskytl proje-
vu této nemoci. Ucitel dité v zadném piipad¢€ za tiky netresta, vychazi mu vsttic v moznosti
jit do klidné mistnosti a zde svoje tiky nechat plné rozvinout. Dale ditéti poskytuje delsi
casovy usek na zpracovani ukoll a snazi se u n¢j rozvijet talent pro urcitou véc ( Miiller-
Vahl, Rothenberger, 1997).

Pedagogové by méli poskytnout zakovi s TS maximalné individualni ptistup, ptizpso-
bit vyuku jeho moZnostem a zabranit nezadoucimu stresujicimu prostiedi. Upeviiovani
pravidelnych navykt, véetné presného rozpisu hodin, seznamu ukoll a termini zkouSeni
uleh¢i fungovani ve Skole détem s TS a piedejde zbyte€nému stresu z neocekavané situace.
Ucitel se snazi v Zdkovi vyvolat pocit vzdjemné diavéry, a pokud to lze, Zdkovi umozni

volngjsi rezim vyuky (Fiala, Vrbkova, 2009).
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2.9 Dospélia TS

Projevy TS maji tendenci snizit se na konci dospivani o 20 — 30 %, n¢kdy toto one-
mocnéni piechazi do Gplné remise, proto se o TS v dospélosti nemluvi tolik jako v détstvi.
V dospélém veéku dochazi k prizptisobeni se realité, vytvoreni vlastniho sebehodnoceni a
vyuzivani vlastnich sil k dosazeni cild. Prvnim krokem k pozitivhimu sebehodnoceni je
prijeti TS jako soucast své osoby. Clovék, ktery &elil piekazkam v détstvi, dostavalo se mu
podpory rodiny, si vytvotil s velkou pravdépodobnosti pozitivni a realisticky obraz vlastni-
ho self. Lidé s TS informujici okoli, znamé, pracovniky aj. o své nemoci piijali sebe sama
a dokazali se adaptovat realité (Dion, nedat.)

Dospélé osoby s TS budi na vetejnosti pozornost. Snaha skryt projevy TS nemusi byt
vzdy Gspésna, naopak jedinec vykondva tiky 0 to vice. Osoby s timto onemocnénim se
nesetkdvaji ve spolecnosti s dostatenym pochopenim. Hlavni socidlni obtize, které osoba
fesi, vyplyvaji ze snahy zaclenit se, najit si pracovni misto a pratele. Clovéka s TS b&hem
zivota udrzuje dodatecny distanc od spolecenskych udalosti a aktivit, coz mize vyustit
v socialni fobie, vylouceni ze spole¢nosti az po sebevrazdu (ATOS, 2011).

Dospélému jedinci s TS se v dobach zakladni povinné vojenské sluzby nedoporucovalo
tuto sluzbu absolvovat, protoze Cinila zna¢né naroky na psychiku ¢lovéka a osobu znacné
stresovala. Stresujicim vécem by se mél jedinec s TS vyhybat a chranit se pfed nimi. Rize-
ni automobilu osobami s TS neni zakazano, jedinec sam zhodnoti, zda jeho tiky jsou nato-

lik obtézujici a nekontrolovatelné, aby ho omezovaly v fizeni automobilu (Fiala, 2008).

2.10 Rizeni automobilu

Osoba s TS, ktera trpi jasné viditelnymi motorickymi a vokalnimi tiky, pii zadosti o fi-
di¢sky prukaz informuje v prvni fad¢ instruktora o svych potizich. Informovéanim ptredejde
naslednym obtizim pii svém zacviku v automobilu. Instruktofi, stejné jako mnozi lidé, ne-
védi, o co se jedna. Projevy TS se vyskytuji mimovoln€ a nemaji za nasledek zamérné pro-
vokovat a obtéZovat instruktora a také neovliviiuji inteligenci jedince, i tento fakt je nutné
podotknout. V ramci vyuky posuzuje tidi¢ vozidla — osoba s TS, i instruktor schopnost
pozorné a bezpecni jizdy (Reiser, 2000).

Tiky dolnich koncetin mohou zptlisobit prudké zabrzdéni nebo naopak zrychleni
v nevhodnou chvili, rovnéZ silné tiky hornich koncetin plisobi na volant a ovlivni smér
Jizdy. Jen vyjimecné se vyskytuji tiky ovlivitujici bezpe€nou jizdu v silniénim provozu,

pokud u zadatele projevuji, je nutné zvazit medikaci nebo zdrZenlivost téchto tikli. Velmi
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zalezi na samotném vyrovnavani se a potlacovani tiki u osoby (Tourette aktion- Factsheet-
transport, 2013).

Pro dospivaji s TS, hraje vyznamnou roli vlastnictvi fidi¢ského prikazu. Ve spolecnos-
ti zastavaji spise roli outsidera, coz jim na sebevédomi neptidava, proto ma pro n¢ kazdy
tspéch velky vyznam. Rizeni automobilu jim piidava na prestizi, zvySuje sebevédomi a
pocit svobody (Reiser, 2000).

Omezeni v fizeni automobilu nastava v situaci uzivani 16ka ve spojitosti s TS. Ridi¢
nesmi ovladat motorové vozidlo pod vlivem drog, alkoholu a jinych ndvykovych latek
ovliviiujicich jeho rozliSovaci schopnosti. Nékteré I€ky indikované k 1é€be TS ovliviuji
rozliSovaci schopnosti osob. Pokud osoba uZziva neuroleptika, SSRI, klonit a dalsi l€ky
zpusobujici ospalost, nedoporucuje se ji fidit motorové vozidlo (Tourette aktion- Fact-
sheet-transport, 2013).

2.11 Zaméstnavatelé a postoj k TS

Zaméstnavatelim se doporucuje vSimat si vztahu a piedevs§im slovniho vyjadfovani
mezi jednotlivymi zaméstnanci. Lidské chovani, kultivovanost projevu, v¢etné poctu nada-
vek a forma mluvy odlisuje jedince s TS od ostatnich lidi. Nadavky v praci ¢asto vznikaji
Z raznych pficin, ovSem napéti, nervozita a celkové vzruSivé chovani byva jasné patrnym
piiznakem TS. Zaméstnavateli | zaméstnanci s TS napomaha piesné definovani problému a
stanoveni jasn¢ho planu, jak v danych situacich reagovat, piipadné¢ kontrolovat symptomy
(Miller, 2009).

Walz vidi prvni prekazku v malém vzdélani zaméstnavateli a spolupracovnikii 0 ne-
moci pojmenované Tourettetv syndrom. U nékterych lidi s TS lze pozorovat pozitivni
atributy, napf. bystra mysl a smysl pro humor, které napomahaji k lepsimu hledani prace a
slouzi 1 jako obranné zbrané proti jejich nemoci. Sympaticky, vstiicny zaméstnavatel, pra-
ce, ktera neklade prehnané naroky na ¢lov€ka s TS a nestresujici okoli zajiStuje pracovni-
kovi s TS pravé misto pro rozvoj jeho pracovnich dovednosti. Prostfednictvim prvotiidnich
pracovnich dovednosti neutralizuji zaméstnanci s TS negativni dopad jejich ptiznaki nebo
celkového vniméni diagndzy. Vyrovnavani se s projevy tikll na pracovisti nabizi n¢kolik
feSeni. Naptiklad zamé&stnavatel umoZzni pracovnikovi s TS kratké pauzy na vybiti tikovych
projevil. Hlavnim feSenim je informovanost okoli. Pokud je jedince ve své praci omezovan
vyraznymi tiky, které by mu branily v pracovnim vykonu, doporucuje se konzultace

s I¢kafem a ptipadné zvySeni 1€k (Tourette Syndrome Association, 2013).
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3 Komorbidni poruchy

Tourettetiv syndrom provazi komorbidni poruchy. Mezi komorbidni poruchy u TS pat-
i1 hyperkinetické poruchy v zastoupeni od 30 do 50 % ptipadi, dale specifické poruchy
uceni, poruchy chovani, izkostné poruchy, depresivni poruchy, bipolarni afektivni poru-
cha, neorganické poruchy spanku a parasomnie, patologické hra¢stvi a také posttraumatic-
ka stresova porucha. Nejvice z téchto poruch se ptidruzuje k obsedantné-kompulzivni po-

ruse a hyperkinetické poruSe (Mala, 2000).

3.1 Obsedantné-kompulzivni porucha - OCD

Jedna se o jednu z nejcastéjSich poruch pridruzenych k TS, obsedantné-kompulzivni po-
rucha, dale jen OCD, z anglického Obsessive-Compulsive Disorder. Prevalence OCD
v populaci se pohybuje od 2 do 3 %, ve spojitosti s TS jde az 0 50 % lidi (Robertson,
2000).

Clovék s touto poruchou je obtéZovan vtiravymi, opakujicimi se nepfijemnymi myslen-
kami zvanymi obsese, které jsou neodbytné a u Clovéka vyvolavaji obavy vedouci k psy-
chické nepohod¢. Osoba ma strach, Ze se stane néco nepiijemného s katastrofickymi na-
sledky. SpoustéCem obsesi byvd samotna piedstava, vzpominka nebo vlastni chovani.
Tematika, ktera osoby rozrusuje, a zpusobuje jim tenzi, je pestra od obavy z uSpinéni, ne-
moci, agrese az po myslenku vlastniho pochybeni z divodi nezamc¢eni domova aj. Nutka-
vost téchto myslenek zptusobuje napéti a izkost, které ¢loveék zmirfiuje kompulzemi. Stere-
otypni myslenky ¢i samotné tikony zvané kompulze bere Cloveék za vlastni, 1 kdyZ jsou
zpusobovany mimovolné¢. Kompulze zbavuji ¢lovéka tenze a uizkosti skrze opakovani aktu
¢i rituali pouze na prechodnou dobu. Za Cas se znovu objevi nutkava myslenka (Prasko,
Praskova, 2008).

Mala uvadi, ze 60 % déti s tiky ma také urcité znaky obsedantné-kompulzivnich proje-
vi. Nejprve se rozvinou tikové projevy, az pozdé¢ji se mize objevit 1 OCD. Ve 20 % se
pozdgji diagnostikuje TS. OCD s rodinnym vyskytem a pfidruzenosti k TS postihuje vétsi-
nou v raném véku chlapce a pacienty, u kterych se projevuji vtiravé nasiln€ agresivni fan-
tazie, sexualni obsese, ritudly, nadmérné hromadéni, dotykani a pocitani, také se projevuji

obsese vazané na piesnost, symetrii, uspotadani a spravnost (Mala, 2000).

20



3.2 Hyperkineticka porucha — ADHD

Hyperkineticka porucha, nazyvana Attention deficit hyperaktivity disorder, dle Americ-
ké psychiatrické asociace patii k nejcastéji lécenym psychiatrickym obtizim détského ve-
ku. U poloviny déti s tiky se vyskytuje také ADHD. Projevy leh¢i formy ADHD jsou pozo-
rovatelné u déti, kterym se fiké zlobivé a neposlusné z divodu, ze nevydrzi na jednom
misté, maji problémy s kdzni a neudrzi pozornost. Typickymi projevy jsou impulzivita,
hyperaktivita a porucha pozornosti (Drtilkova, Sery, 2007).

DSM-IV ¢leni ADHD se na tiéi podskupiny: Inattentive type, v ptekladu tedy ADHD,
s prevladajici poruchou pozornosti, dale Hyperaktivity/impulsivity type, u toho podtypu
jsou vystupujici projevy hyperaktivity a impulzivity, proto tedy ADHD s prevladajici hy-
peraktivitou, impulzivitou; poslednim typem je Combined type, tedy ADHD smiSeny typ,
jak je jiz patrné z anglického slova (APA, 2000).

U ADHD nelze s ptesnosti fici, zda je soucast ptiznaku TS nebo spiSe komorbidni poru-
chou, jisté vsak je, ze ADHD je jeden z nejcastéjSich behavioralnich projevti TS. V 50 %
pietrvava ADHD do dospélosti, ale s mirnéjSimi projevy (Ruzic¢ka, Jankovic, 2002).

ADHD u dospélych se povazuje za prervavajici ¢i trvalou formu ADHD z détstvi, a to
skrze nepiiznivé prostiedi. Hyperaktivita v dospélosti ustupuje nebo se miize projevovat
workoholismem a pocitem vnitiniho neklidu. S projevy poruchy pozornosti v dospélém
véku dochazi ke zvySenym problémim se soustiedénim, Kk zapominani a selhavani

Vv jednoduchych tkolech (Cahova, Oslejskova & Pejcochova, 2010).

3.3 Deprese

Robertson (2000) se domniva, Ze deprese se vztahuji k TS, ovS§em piesny vztah mezi
nimi je nejasny. O depresich lze uvazovat jako o sekundarnim jevu vzniklém napiiklad
stigmatizaci, socidlni znevyhodnénim ¢i Spatnym zvladanim nemoci. Genetické predispo-
zice jsou druhou variantou predpokladu k rozvoji depresi. Deprese se u jedincti s TS vy-
skytuje az v 75 %, to znamend, Ze osoby s TS deprese postihuji Castéji nez jedince bez

Touretteova syndromu. Nazory na to, pro¢ tomu tak je, se vSak rtzni.

3.4 Neobscénni komplexni socialné nevhodné chovani

Tato komorbidita postihuje 20 — 30 % pacientd s TS. Nositelé Non-obscene complex
social inappropriate behavior, zkracené NOSI, zatézuji své okoli urazlivymi a napadavymi

utoky. Narazky a Utoky se vztahuji na rodinné ptislusniky, spoluzédky nebo spolupracovni-
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ky, mén¢ Casto na cizi osoby. Jedinci s NOSI ptfitom vyuzivaji riiznorodych témat, které
mohou jedince poskodit a urazit. Urdzky mifi na inteligenci, vzhled, vysku, vahu, zapach,
rasovost a etnikum druhych osob. Kvuli socialni nevhodnosti téchto vyroki se osoby
S NOSI dostavaji do problematickych situaci s okolim. Pokud nezaujmou zdrzenlivost a
prevladne jejich nutkavost k tkonu toho jednani, nevyhnuteln¢ se objevi hadky, spory,
rozepie ve skole i v zaméstnani. Spojitost TS s NOSI ziejmé souvisi s projevy neovlada-

telnosti impulzivit, u chlapci predevsim s ADHD (Robertson, 2000).
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4 Lécba

Lékar ptistoupi k metodam 1écby po celkovém vySetfeni zdravotniho stavu pacienta.
Vyhodnoti, zda tiky nejsou sekundarnim pfiznakem jiného onemocnéni. S pacientem a
jeho rodici (v détském veku) provede 1ékar rozhovor a piedlozi dotaznik pro zjisténi pii-
padnych komorbidnich psychopatologii. U pacienta se zajiméa o jeho uroven adaptivniho
fungovani, miru uzkosti spojenou s tiky, vliv komorbidnich poruch a snizené sebehodno-
ceni. Poté stanovi diagndzu a edukuje pacienta 1 rodinu. Pfi pfedavani informaci Iékat zdl-
razni proménlivost a nedobrovolnost tikovych projevii, diskutuje o moznostech 1écby, na-
bidne svou pomoc pii dlouhodobé 1é¢bé a zmini konsenzus 1é¢by (Singer, Kossoff,
Hartman, & Crawford, 2005).

Pacientovi sdéli, ze neni vhodné tiky ¢i vokalni projevy TS potlacovat z divodu velmi
intenzivniho projevu po samotném potlaceni. Dale 1ékat zvazi, jaky druh medikace pouzi-
je, pripadné zda medikaci nenasadi. Lécba Touretteova syndromu se neda zobecnit na
vSechny pacienty s timto onemocnénim. Lékati nejCastéji k feSeni TS pouzivaji medikaci,
berou vsak ohledy na anamnézu, zdravotni stav, vék pacienta a zavaznost jeho tik. Tou-
rettetiv syndrom po nasazené¢ medikaci nevymizi jako béznd chiipka ¢i nachlazeni, jeho
projevy se ale mohou zmirnit (Drtilkova, 2010).

Pro 1é¢bu Touretteova syndromu je dilezita spravna a vhodna ¢asna diagnostika, stejné
tak jako pro jeho pfidruzené poruchy a tiky celkové. V 1é¢bé tikovych poruch se lidem
doporucuje dodrzovat rezimova opatieni, vyhybat se nadmérnému stresu. Pokud i pfes tato
doporuceni pacienta projevy nemoci nadmérné obtézuji, pfistupuje se k farmakoterapii
(Fiala, 2011).

4.1 Nefarmakologické terapie

V prvni fadé je dilezitd edukace ucitelt, zaméstnavateli a okoli osoby s TS. Pokud
osoba navstévuje Skolu, vhodné ke zvladani Skolni dochazky se jevi omezeni stresovych
situaci, oSetfeni klimatu ve tfid¢, individudlni ptistup a doplitkové ptestavky a informova-
nost pedagogli. Zplisoby nefarmakologické 1é€by jsou pestré. Lidem s TS se nabizi moz-
nost hypnozy, biofeedbacku, relaxacnich technik, kognitivné-behavioralni terapie i fyziote-
rapie ke zmirnéni svalového napéti. Mizivé dikazy o podpofe zmirnéni TS se vztahuji

K alternativnim vyzivovym doplitkim stravy (Singer et al., 2005).
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4.1.1 Lécba konopim

Muller-Vahl dale popisuje vysledky dvou svych studii, provedenych v roce 2002.
V prvni studii participanty rozdélili vyzkumnici do dvou skupin, kde 75 % ucastnikt této
studie hlasilo pozitivni Gi¢inky konopi. Druhd randomizovana studie opét zkoumala vliv
THC, vtomto piipad¢ latky delta-9-tetrahydrokanabinol, které se i¢astnilo 24 ucastniki,
z nichz v8ichni trpéli tiky. Nezadouci G¢inky tato studie neuvadi (Miiller-Vahl, 2013).

Dalsi vyzkum se realizoval u muze, kterému byl diagnostikovym TS. Pti uzivani poci-
toval zmirnéni projevi TS. Muzi bylo podano 10 mg THC, tfi dny predtim piestal koufit
marihuanu a neuzival zadné 1éky. Komplexni tikové projevy se u muze objevovaly v hod-
noté 41, jiz po 2 hodindch se zmirnily na hodnotu 7. Pacient udaval 70% zlepSeni motoric-

kych i vokalnich tikti (Miiller-Vahl., Schneider, Kolbe, & Hinderk, 1999).

4.1.2 Hluboka mozkova stimulace — DBS

Stimulace bazalnich ganglii skrze elektrody ptikladané k mozku byla zndma jiz od 60.
let 20. stoleti. Poslouzila k vymizeni ¢i zmirnéni pfiznakd Parkinsonovy choroby, ale jen
na dobu, kdy elektrody mozek stimulovaly. V dalSim desetileti se metody zdokonalily a
vyvinuly se elektrody pro trvalé zanofeni do mozku a také neurostimulatory. Nasledné
existovala mozZnost provadét Deep Brain Stimulation, tedy hlubokou mozkovou stimulaci
(Dusek, Prochazkova-Vecetova, 2010).

Hlubokd mozkova stimulace ma 2 ¢asti. Nejprve se na ucené misto v mozku, které je
odpovédno za projevy nemoci, umisti elektrody. Druha fiaze nastava za nékolik dni. Po
n¢kolika dnech I¢kat chirurgicky umisti neurostimulator do podkozi pod klicni kost nebo
do oblasti bticha. Propojeni elektrody a neurostimulatru je zajiSténo prostfednictvim kabe-
lu. Hlubokd mozkova stimulace se tedy dnes vyuziva hojné k 1é€bé extrapyramidovych
ptiznakl dystonie, Parkinsonovy choroby, depresi, OCD a u téZkych projevit TS (Dusek ,
Prochazkova-Vecetova, 2010).

Doporuceni na vybér vhodného kandidata s TS pro Deep Brain Stimulation — DBD
podminuji tyto pozadavky:

e 0soba musi dosahnout véku 25 let,

e diagnozu TS uréil odbornik,

e b&Zna 1éEba u pacienta nezabira nebo se projevuje fakmakorezistence,
e 0soba se vyjadii k zavaznosti tikli na zakladé hodnotici Skaly,

e pacient se 1éCil vice nez 6 mesict,
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e vySetfeni pacienta na demenci a funkénost kognitivnich funkei,
e stabilita a lécba psychiatrickych poruch jako OCD, deprese, uzkost, bipolarni poru-
cha,

e nutné zvazit tento zakrok, pokud ma pacient tiky lécené botulotoxinem.

Vybrani pacienti S TS absolvuji v zahranici ptedev§im DBS léc¢bu. DBS ptisobi jako
neuromodulator abnormalit v mozku pacienta s TS. Védci se doposud zabyvali 4 oblastmi
mozku u pacientil s TS. Mezi zkoumané oblasti patfil centromedialni thalamus, vnitini
globus pallidus, vnéjsi globus pallidus a pfedni raménko internal kapsule. Lé¢ba DBS pro
pacienty s TS umoziuje novou cestu ke kvalitnéjsimu Zivotu (Okun, Ward, Malaty,
Ricciuty, Hill, & Foote, nedat.).

4.2 Farmakoterapie

Zahajeni farmakoterapie pro zmirnéni projevi TS se doporucuje pacientim
S vyraznymi tikovymi projevy, narusujici psychosocidlni sféru dané osoby. Tiky osobu
znepokojuji a omezuji pii vyucovani ve Skole, pfi praci, v rodiné¢ a vedou k fyzickym
i psychickym problémtm u jedince (Singer et al., 2005).

Terapie smétuje ke zmirnéni ¢i odstranéni nejvice zatézujiciho pfiznaku. Ze zacatku se
piistupuje k 1€¢beé nemoci nejmensi moznou davkou I€ki, pozdéji se mnozstvi 1€kt upravu-
je v zavislosti na jejich ucincich. Kombinace vice 1éku se indikuje u tézkych poruch TS.
Oficialné schvalené medikamenty pro 1é¢bu TS v CR jsou Haloperidol a Tigrid (Fiala,
2013).

4.2.1 Neuroleptika

Nejacinngjsi v 1é¢bé tikovych poruch se ukazala pravé neuroleptika. Neuroleptika pu-
sobi jako antagonisté dopaminu prostfednictvim blokace 2 dopaminovych receptort.
Vhodna neuroleptika, doporucovana k 1é¢bé TS, se nazyvaji Haloperidol, Pimozid a Flufe-
nazin (Eddy, Rickards, & Cavanna, 2011).

Flufenazin (Prolixin) je antagonista D1 a D2 dopaminergnich receptorti. V ramci neu-
roleptik ma tento 1€k nejméné vedlejSich Gcinkli. Prvotni mnozstvi 1 mg se uziva pied spa-
nim a nasledné se davkovani zvySuje na 2 — 4 mg za den (Ambler, et al., 2002).

Haloperidol patii do kategorie klasickych neuroleptik, omezuje motorické i vokalni
projevy u jedince, ale pfindsi fadu nezddoucich uc¢inkti. Vedlejsi ti€inky zahrnuji sedaci,

kognitivni zpomaleni, apatii a depresi. Po vysazeni Iéku si lidé stéZuji na travici potize,

25



podrazdénost a insomnnolenci. Lék se uziva na noc v pocate¢ni davee 0,25 — 0,5 mg. Po-
kud se neobjevi komplikace v podobé extrapyramidovych nezadoucich ucinkii nebo jinych
vedlejsich uc¢inkt, davka se zvySuje o 0,5 mg tydné dle projevt a potieb klienta (Ambler et
al., 2002).

Pimozid slouzi k blokaci vapnikovych kanalkid a zaroven je antagonistou D2 receptort.
V porovnani s pfedchozim zminénym lékem vychazi z mnohych studii 1épe, jak po strance
mensiho mnozstvi vedlejSich ucinkii na lidsky organismus, tak i Vvsamotné 1é¢bé
Touretteova syndromu. Pocatecni davka toho 1éku se davkuje pfed spanim v mnozstvi
0,5 — 1 mg. Pokud to je to nutné, davka se zvySuje na 2 — 6 mg za den. V piipadé neucin-
nosti Pimozidu medikuje 1ékaf Flufenazin (Singer et al., 2005).

Mezi nové pouzivana lé¢iva ke zmirnéni tikovych projevu se uzivaji Aripiprazol a Zi-
prazidon. Aripiprazol (Abylify) je neuroleptikum, které se pomérné nove uziva k 1é¢bé
Touretteova syndromu. Primarné Aripiprazol slouzil k 1é€bé schizofrenie. Funkce Aripi-
prazolu spociva vtom, Ze agonuje na D2 receptory a naopak antagonisticky ptsobi na
5-HT2 recetory a castecné i na 5-HT1receptory. Tomuto Iéku se také fika dopaminovy a
serotoninovy stabilizator. Aripiprazol ma vliv na hladinu dopaminu (Drtilkova, 2010)

Dle doposud realizovanych vyzkumu a vysledii v nich publikovanych se Aripiprazol lisi
od atypickych antipsychotik, ma mén¢ nezddoucich u€inkti a pozitivné na n¢j reaguji mladi
pacienti s TS (Eddy et al., 2011).

Ziprasidon se také pouziva k 1é¢bé tika. Dle studii by mél slouzit ke zmirnéni tikovych
projevi. Davkuje se v pocatecni fazi v mnozstvi 5 mg, které se mtize postupné zvysit na

40 mg (Eddy et al., 2011).

4.2.2 Antihypetenziva

Zastupci pouzivani k 1é¢bé tikovych projevu, respektive K problémim piidruzenym
k Touretteové syndromu, se nazyvaji Klonid a Guanfacin. U mirnéjsich tika 1ékat predepi-
suje Klonidin, a to ptedevs§im z divodut, kdy osobu obtézuji behavioralni problémy, napii-
klad pfti nizké frustracni toleranci, silnych projevech ADHD a u agresivnich vybuchi. Klo-
nidin stimuluje adrenergni A2 receptory a snizuje uvoliiovani noradrenalinu. Zacind se
zkusebni davkou 0,5 mg, a pokud se nevyskytuji nezadouci vedlejsi G¢inky, davkovani se
zvysi na 2krat denné 0,5 mg. Lék vyvolava i fadu neZddoucich u¢inkl, mezi nejcastéjsi
patii ospalost, sucho v tstech, svédéni, bolesti hlavy, no¢ni neklid a dalsi (Singer et al.,
2005).
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Guanfacin dlouhodobé¢ plisobi na adrenergni A2 receptory a je selektivni pro postsynap-
tické receptory A2 lezici v prefrontalni kiife. Protoze je mén¢ uklidijici, upfednostiiuje se
pred Klonidinem. Uziva se pfed spanim v pocate¢ni davce 0,5 mg a prechdzi se az na dav-
ku 3 mg. Snasenlivost 1éku je velmi dobra, i piesto se objevuji nékteré z nezadoucich Géin-
kii, napt. sedace, bolest hlavy a inava. V Ceské Republice neni registrovan (Singer et al.,

2005).

4.2.3 Myoralaxancia a anxiolitika

Myorelaxacéni a anxioliticky ti¢inek u pacient s Tourettovym syndromem zajistuji léky
nazyvajici se Baclofen, Klonazepam a benzodiazepiny. Myorelaxanty snizuji svalové na-
péti a anxiolitika plisobi na uzkosti, strach a jiné ptidruzené potiZze. Variabilita u¢innosti
u TS se ptipisuje Baclofenu. Baclofen uvoliiuje nadmérné svalové napéti. 20 mg 1éku zlep-
Suje celkovou pohodu, ale nesnizi aktivitu motorickych i vokalnich tikti. Proto je pouzivan
jako myorelaxancium. Klonazepam a benzodiazepiny jsou Siroce predepisované k lécbé
tikovych poruch. Klonické tiky 1é¢i doktoti vétSinou Klonazepamem, slouzi jako kratko-

dobé feseni. U téchto anxiolytik dochéazi k fadé¢ nezddoucich u¢inkl v€etné¢ zmeén chovani

(Singer et. al., 2005).
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5 Kbvalita Zivota a zdravi

Nezbytnou hodnotou pro existenci ¢lovéka je zdravi, které zaujima stézejni a zddouci
roli v zivoté jedince. Clovék si udrzuje primarni Zivotni hodnotu k zachovani vlasti exis-
tence. Pojem zdravi Ize chapat i jako zdroj fyzické a psychické zdatnosti a zdroven zajist'u-
je adaptaci a akomodaci. Ideélni stav, pii kterém ¢lovék dosahuje dobré pracovni vykon-
nosti a kvalitnich socidlnich vztaht, je dal$i z mnoha definic zdravi (Ktivohlavy, 2001).

Svétova zdravotnicka organizace (1948, in Kiivohlavy, 2001) chape zdravi jako stav,
kdy se ¢lovek citi naprosto dobfe, jak po fyzické, psychické, ale 1 po socidlni strance a neni
u n¢j pfitomna zadna nemoc ani obtiz.

Dle v€kového rozmezi se méni 1 subjektivni hodnoceni toho pojmu. V mlad$Sim véku
jedinci pojimaji zdravi v souvislosti s energii a vysokou vykonnosti. Ve stfednim véku
pojem zdravi znamena celek biopsychosocidlni a v pozdnim véku je zdravi prikladan vy-
znam primarni Zivotni hodnoty (MI¢ak, 2011).

Kiivohlavy (2001,11) ptichazi s definici propojujici zdravi a kvalitu zivota. ,,Celkovy
(télesny, psychicky, socidlni a duchovni) stav clovéka, ktery mu umozZnuje dosahovat opti-

“«

mdlni kvality Zivota a neni prekdazkou obdobného snazeni druhych lidi.

5.1 Kvalita Zivota

Slovo kvalita pochazi z latinského qualittas ¢i gualis kvantifikace. Pojem kvalita zahr-
nuje obecné jakost a hodnotu (Kfivohlavy, 2002).

V diivéjsich dobach se lidé zabyvali otazkami kvality Zivota, i kdyz odlisSn€. Rozdélo-
vali se do dvou sméru. Jedni se zabyvali duchovnim Zivotem v duchovni sféfe a druzi kva-
litu zivota vysvétlovali filozofickou cestou, tedy porovnavanim dobrého a Spatného (Kii-
vohlavy in Hnilicova, 2005).

Ktivohlavy (in Hnilicova, 2005) uvadi prvni zminku o mozném posuzovani kvality Zi-
vota jiz Nichomachové etice, kde Aristoteles hovoii o §tésti a Vv jistém smyslu o kvalité
zivota. Ve 20. letech se v souvislosti s ekonomickou situaci nizSich vrstev nastinil termin
kvality zivota. V 60. letech termin kvality zivota zminil prezident USA v souvislosti
s politickou situaci. Nasledné se dostal i do sociologie, kde poslouzil k obecnému zhodno-
ceni podminek Zivota.

Zkoumani kvality Zivota prochéazi napti¢ védnimi disciplinami, napf. medicinou, psy-

chologii, sociologii a ekonomii. Sociologové dnes kvalitu zivota uplatiuji ve srovnavani
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socidlnich skupin s populaci i mezikulturné. Subjektivni pohodu ma vyznam pro védni
disciplinu psychologii, ktera se snazi méfitelné zachytit kvalitu Zivota jedince (Vand’urova,
Miilpacher,2005).

Quality of life je pojem vyjadtujici Zivotni §tésti, sloZzené ze sob&stacnosti sebe samého
a pfi samotném pohybu. Z hlediska psychologie znamena kvalita Zivota miru seberealizace
a dusevni harmonie ve spojitosti s Zivotni spokojenosti nebo nespokojenosti. Sociologické
pojeti zaujima ke kvalité zivota postoj, kterym se snazi popsat pocity a zivotni uroven
mnohych skupin (Hartl, Hartlova, 2000).

Kftizova (in Payne et al., 2005) uvadi, ze provadéla analyzu volnich odpovédi u respon-
dentd, ktefi vymezili oblasti kvality Zivota ve spojitosti S otevienosti, aktivitou, harmonii,
propojenosti, fadem, city, moralnimi hodnotami, kofeny a trvanim.

Engel a Bergsma (1988, in Kiivohlavy, 2002) rozdéluji kvalitu zivota do ¢tyt sfér. Prvni
sféra se tyka kvality Zivota ve spoleénych celcich, nazyvajicich se makrorovina. Kvalita
zivota v makrorovin¢ zahrnuje zivot jako moralni hodnotu a dostava se tedy do povédomi
politickych avah. Mezorovina se naopak zaobira problematikou kvality zivota v malych
socialnich skupindch jako je Skola ¢i nemocnice. Mezorovina fesi jak otazku moralnich
hodnot, tak i socidlni klima, respektive vztahy ve skupiné. Tteti rovinou je rovina osobni,
ktera se zaméfuje na individua, jedince a jeho subjektivni hodnoceni stavu. Ctvrtou rovinu
nazyvaji fyzickd, v ni se na kvalitu Zivota pohlizi na zékladé¢ méfitelného, objektivniho
pozorovani chovani druhych lidi.

WHO (in Vand'urova, Miilpachr, 2005,11): ,,Kvalita Zivota je percepce jedincovy Zi-
votni pozice v kontextu kultury, hodnotového sytéemu ve vztahu k cilum, ocekdvanim, nor-

mam a obavam.

5.1.1 Psychologie pojeti kvality Zivota

Komplexnim konstruktem kvality Zivota jsou subjektivni a objektivni indikatory. K po-
suzovani objektivnich indikatora Zivota byly stanoveny kategorie zdravotniho stavu, socio-
ekonomické situace, bydleni, socialni integrace (zaclenéni) a pracovnich podminky. Sub-
jektivni indikéatory posuzujici kvalitu zZivota zahrnuji subjektivni hodnoceni objektivnich
podminek a well-being — subjektivni spokojenost a pohodu. Do subjektivni kvality Zivota
fadi odbornici osobnostni i socialni faktory — kognici, emocionalitu, aktualni naladu, atri-
bucni styly i Zivotni plany, symptomy nemoci, zkuSenosti z nemoci. Zdravotni omezeni
zaujimaji subjektivni vyznam pro jedince v jeho kvalité Zivota (Moller, Laux & Kapfham-

mer, 2005).
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V psychologickém pojeti zasahuje do kvality zivota termin zvany well-being, ktery
v ptekladu znamend osobni pohoda. Osobni pohoda hodnoti kvalitu Zivota v celkovém
pojeti. Tento termin zahrnuje celkovou spokojenost se zivotem jedince. Osobni pohoda se
sklada z dimenze socialni, dusevni a télesné. V psychologickych Setfenich je osobni poho-
da chapana jako prozitek trvajici fadoveé tydny, ale nevysvétluje se jako nalada, diky svym
charakteristikim souvisejicim s aktudlnim psychickym stavem, dynamikou nalad a reak-

cemi na zivotni udalosti (Kebza, Solcova, 2004).

5.1.2 Metody méreni kvality Zivota

Kiivohlavy (2002) rozliSuje tfi skupiny metod kvality Zivota. Kvalitu Zivota méti vy-
zkumnici prostfednictvim vypoveédi druhych osob, interpretaci samotné osoby nebo tietim
typem méfeni — propojenim obou zminénych metod.

Odbornici dnes pouzivaji vice subjektivni metody, tedy hodnoceni samotného jedince a
to nejenom Vv psychologii, ale ve vétSiné védnich disciplin. K hlavnimu posunu
k objektivnimu méfeni doSlo v lékaistvi, které diive uznavalo jako vhodny nastroj
K testovani kvality Zivota pouze objektivni metody. ZhorSeni nebo zlepSeni stavu pacienta
nelze vyjadfovat pouze jako zmény fyziologického stavu, ale musi se na n¢ nahlizet kom-

plexnéji, a pravé k tomu slouzi zjistovani kvality zivota (Vand’'urova, Miilpach, 2005).

5.1.3 Vyzkumy kvality Zivota a Touretteova syndromu

V této podkapitole budou zminény dva zahrani¢ni vyzkumy, tykajici se kvality Zivota
ulidis TS.

Prvni vyzkum byl provadén deviti vyzkumniky ve Francii, zkoumal vztah mezi fyzic-
kymi a psychickymi proménnymi a kvalitou Zivota lidi ve vékové kategorii 16 a vice let,
zapojenych do francouzské asociace TS. Pomoci nasledujicich metod, sociogemografické-
ho dotazniku a dotazniku symptomi GTS, dotazniku Svétové zdravotnické organizace
WHOQOL-26, FSQ-dotazniku funkéniho stavu a sebehodnoticiho dotazniku psychiatric-
kych symptomt SCL-90, védci zjistili, Ze ptidruzené poruchy byly nejcastéji participianty
uvadéné jako omezujici. Pfidruzené poruchy zahrnovaly obsedantné-kompulzivni poruchu,
interpersonalni senzitivitu (citlivost), deprese, neptatelskost, uzkost, fobie a dalsi. Pfitom
kvalitu Zivota nejvice narusuji OCD, deprese a interpersonalni senzitivita. Vysledky doka-
zuji, ze 1idé s TS vnimaji sviij zivot ve srovnani s ostanimi lidmi jako méné kvalitni. Znac-
né je ovlivituji pfidruzené poruchy, zejména deprese. Ze studie vySlo najevo, Ze deprese
ma silny vliv na kvalitu Zivota (Jalenque, Galland et.al, 2012).
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Dalsi studie zkoumala kvalitu zivota u mladych lidi s Tourettovym syndromem. Do vy-
zkumu se zapojilo 57 participantii. Vzorek populace se skladal ze vsech déti, které navsté-
vovaly poradnu v letech 2004 az 2007. Kritéria pro zafazeni byla jasna: diagndza TS a v€k
mezi 8 a 18 lety. Ke zjisténi kvality Zivota byl pouzit smiSeny design, ktery kombinuje
praci v ohniskové skuping¢ s dotazniky. Vysledky ukazaly, ze kvalita zivota u mladych lidi
s TS je vyrazné horsi nez u mladistvych bez Touretteova syndromu. Vysledky odhalily
4 hlavni témata: TS popisuji participanti jako stresujici, snazi se, aby se vesli do spole¢en-
skych konvenci, popisuji nutnost ovladat tiky a TS je jedna cast jejich osobnosti (Cutler,
Murphy, Gilmour, & Heyman, 2009).
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6 Vyzkumna cast

V teoretické casti a Vv jejich vymezenych kapitolach vénovanych specifickym oblastem
zivota, jako je Skola ¢i zaméstnani, byly popsany urc¢ité nesnadné okamziky v zivoté lidi
s Touretteovym syndromem. Autorce se jevilo velmi zajimavym, zda tyto véci plisobi na
kvalitu zivota lidi s timto onemocnéni. Vyzkumna ¢ast se zabyva kvalitou zivota ve smyslu
seberealizace seberealizace ¢i dusevni harmonie spjaté S zivotni nespokojenosti nebo nao-
pak uspokojenim se vyzkumna ¢ast snazi zachytit. Kladli jsme si otazky typu: Jaka je
vlastn¢ kvalita zivota lidi s timto onemocnénim a jaky je jich Zivot? Muze byt toto one-
mocnéni prednosti? Muze byt zatezi? Odpovedi na tyto osobni otazky autorky mélo po-
skytnout setkani s osobami s TS. V bakalaiské praci nebyla pouzita pouze metodu rozho-
voru, ale obohatila ji i o vizualné-analogovou stupnici pro zachyceni subjektivniho
posouzeni zkoumané osoby, dale dotaznik Svétové zdravotnické organizace WHOQL a
SCL-90, kterymi se snazila 1épe zachytit zkoumanou kvalitu Zivota, véetné¢ vyznamnych

psychickych ukazatelti danych participantti a ptedev$im dosahnout piesnéjSich vysledk.
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7 Cile prace a vyzkumné otazky

Hlavnim cilem vyzkumu je prozkoumat a néasledné popsat zivot lidi s Touretteovym
syndromem, jejich kvalitu zivota a zkuSenost s timto onemocnénim, vcetné¢ samotného
prozivani Touretteova syndromu. Nasledné vyjadrit, zda tato nemoc pro svého nositele
prinasi urcitd uskali a pfipadné ptfednosti. Snazili jsme se o pochopeni prozitku ¢lovéka
takto nemocného, o to, jak ptsobil TS na jeho zivot, co ¢lovek citil, prozival, jak fungoval.
Metody zvolené pro zachyceni kvality zivota vychazi z polostrukturovaného rozhovoru,
jednopiipadové studie a vizualni analogové stupnice. Hendl (2012) povazuje za hlavni cil
kvalitativniho vyzkumu popisovat zvlastnosti pfipadu a snahu o rozvoj fenoménu svéta.

Kromé hlavnich cilti bakalaiské prace byly zvoleny i dil¢i cile realizované ve vztahu k
vlastni osob¢€ autorky 1 Sirokému okoli. Dil¢i cile stanovené pfed samotnou realizaci se
opiraji o ty, ve kterych piSe Maxwell ve své knize. Tyto tfi cile se nazyvaji osobni, praktic-
ké a profesionalni cile. Osobnim cilem autorky bylo rozsifeni zakladnich informaci o TS a
proniknuti do tématiky Touretteova syndromu setkanim se s lidmi s touto nemoci. Hlavni
prakticky cil lze wvidét v poskytnuti poznatkd ziskanych ztohoto vyzkumu
pro psychologickou, pedagogickou 1 laickou sféru, vcetné samotného ob¢anského sdruzeni
ATOS. Profesnim cilem, vedoucim K vytvofeni této bakalaiské prace, bylo ptispéni o zvi-
ditelnéni Touretteova syndromu mezi Sirokou laickou i odbornou veiejnosti, ve snaze pre-
dejit mnohym nelehkym oblastem v Zivoté lidi s Touretteovym syndromem.

Pied samotnym vyzkumem jsme Si stanovili pét vyzkumnych otazek, kterymi se snazi-
la vyjadtit, zda projevy TS, fungovani s TS, informace 0 hemoci a samotny prozitek ovliv-
nuje kvalitu Zivota téchto osob.

Pét vyzkumnych otazek zni takto:

Jaké projevy nemoci se vyskytuji u osob s Touretteovym syndromem?

Jak ovlivituje TS fungovani osoby s touto nemoci?

Ve kterych oblastech ovliviiuje nejvice negativnée TS osoby s touto nemoci?

Jak lidé s Touretteovym syndromem proZivaji svoji nemoc?

Které informace a informacni zdroje mély pro osoby s TS na zacatku Touretteova syndro-

mu nejvetsi vyznam?
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Prichazime s predpokladem, ze Tourettedv syndrom jedincovu kvalitu zivota ovliviiuje
do té miry, s jakou je on sam S nemoci vyrovnan. V piipad¢, Ze jedinec Spatné snasi proje-
vy nemoci a odezvy z okoli, se jeho pocity promitnou i do hodnoceni kvality jeho Zivota.
Naopak pozitivné bude hodnoceni kvality zZivota ovlivnéno v ptipad¢, kdy jedinec bude

vyrovnan sam Se sebou i s nemoci.
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8 Zkoumany vzorek

Populaci v tomto ptipadé tvoii jedinci s Touretteovym syndromem. Zavéry této prace
nelze jednozna¢né zobecnit na celou populaci lidi s Touretteovym syndromem, ale pouze
na osoby starsi 18 let, Zijici v Ceské republice a na Slovensku.

Jednalo se o dospélé jedince, s dlouhodobymi zkusenostmi s TS, vékové kategorie 18
let a vySe, zapojeny do obcanského sdruzeni ATOS, souhlasici s osobnim setkdnim
s autorkou. Cilenym vzorkem v tomto vyzkumu byla dospéla populace, ktera piimo zazila
Tourettetuv syndrom, ne déti. Zajimal ji pohled dospélé osoby, ktera s Touretteovym Syn-
dromem do dne$ni doby koexistovala. Déti jsme si nezvolili, protoze zde nemusi Touret-
tetv syndrom pretrvat do dospé€losti a piredev§im prace na toto téma napsané jiz prozivani
déti popisuji. Na osobnim setkani jsme trvali z divodu lepsiho zachyceni a popsani jevu a
také kviili pfedem stanovenym vyzkumnym metodam.

Vybér vzorku probéhl ucelnym vybérem pies instituci s poskytnutim osobnich udaji v
podptirné skupiné. Touto instituci se stalo obcCanské sdruzeni ATOS, zastitujici osoby
s Touretteovym syndromem po celé CR. Volba tohoto ob&anského sdruzeni méla nékolik
znatelnych prednosti. Kromé obeznameni se s timto sdruzenim nam byl poskytnut homo-
genni vzorek, teoretické zazemi pro ndslednou praci s témito lidmi a snadnéj$i cestu
k osobam s Touretteovym syndromem. Obcanské sdruzeni ATOS nam poskytlo dostatec-
n¢ velky homogenni vzorek participantl z celé populace dospélych jedinct, doplnény oso-
bami z jejich fora ¢i piipadné podpurné skupiny. Presto vybér probandi nelze povaZzovat za

reprezentativni. V naSem piipad¢ se jednd o zamérny vybér dany instituci.

8.1 Kontakt s osobami

Osloveno bylo celkem cca 20 osob starSich 18let s dlouhodobou diagnézou Touretteo-
va syndromu, zapojenych do ATOSu. Kontaktovani osob probihalo vice zpisoby. Prvni
zpiisob navazani kontaktu probéhl na setkédni komunity lidi s Touretteovym syndromem,
tedy obcanského sdruzeni ATOS, kde jsme poskytli zakladni informace o vyzkumu ¢tyfem
dospélym participantlim a ptedali jim informac¢ni letacek s kontaktem na sebe. Informovala
je o moznosti zapojeni se do vyzkumu a pozadala je o ucast na vyzkumu. Nasledné jsme
predali letacky i do psychologické poradny pro osoby s Touretteovym syndromem. Dalsi
vyzvu jsme ucinili na internetovych strankach sdruzeni ATOS v sekci Forum a také na

socialni siti Facebook, vénovanym jedincim S danym onemocnénim.
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Po uvetejnéni se do vyzkumu chtélo zapojit Sest participantii. Pouze dva spliiovali sta-
novena Kriteria. Tyto osoby nespliovaly stanovené podminky ze zakladnich divodu: jedna
osoba neprozila Tourettetiv syndrom, ovSem o osobu s TS se stard a dalsi tfi osoby odmitly
osobni setkani. Celkovy pocet participantli, kteti se chtéli do vyzkumu zapojit, ¢inil 10
0sob. Z toho ovsem pouze 6 osob spliiovalo stanovena kritéria. Mortalita v tomto piipadé

Cinila Ctyfi participanty.

8.2 Popis zkoumaného vzorku

Sestaveny vyzkumny vzorek zahrnoval jak muze, tak zeny s Touretteovym syndro-
mem, reprezentujici delsi Casovy tsek zivota s timto onemocnénim. Do vyzkumu se aktiv-
né zapojilo 6 participantt, se kterymi byl proveden rozhovor a dotaznikové metody. Samo-
vybérem se k vyzkumu piihlasili tii muZi a tfi Zeny ve vékovém rozmezi 21 az 38 let. Ctyfi
participanti, konkrétné dva muzi a dvé zeny, se rozhodli zapojit do vyzkumu po osobnim
kontaktu s autorkou vyzkumu, na komunité pravidelného setkani ATOSu a dalsi dva parti-
cipanti, muz a zena, po zveiejnéni vyzvy v podpurné skuping.

Podrobné demografické udaje o participantech jsou shrnuty v tabulce 1 a tabulce 2.
Dva z participant v souéasné dobé nepracuji. Zena ve véku 21 let nepracuje z divodu
momentalniho studia vysoké skoly, druhd Zena ve véku 26 let nepracuje, protoze toho ¢asu
byla na matei'ské dovolené, predtim stalou praci neméla. Zadny ze zminénych participanti
neni zenaty ani vzdany, dva muzi maji v soucasné dob¢é partnerku a jedna zena Zije
S partnerem a ro¢nim ditétem, zena ve véku 33 let je rozvedena a Zena ve véku 21 let je
svobodnd, bez partnera. U jednoho participanta, ttiatficetilet¢ého muze, se motorické ani
vokalni tiky v soucasné dob¢ se neprojevuji. Projevy pocituje pouze ve velké euforii, pii-
padné pii nadmérném stresu, protoze tato obdobi medikace nepokryva. V ptipad¢ vysazeni
¢kt se projevy Touretteova syndromu znovu U participanta objevuji do dvou tydnd. U
ostatnich péti participantli jsou tiky pfitomny, at’ uz ve vétsi ¢i mensi mite. Primérny vek
participantti je 30,6 let. Primérny vék tohoto vybérového vzorku v dobé¢ stanoveni diagno-

zy ¢inil 16,83 let.
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Tabulka 1 Demografické idaje vzorku pacientii s Touretteovym syndromem (n=6)

Pohlavi Vek Vzdélani Pracuje

Zena 21let SS Ne — student

Zena 26let z8 Ne — matei'sk4 dovolena
Zena 33let SOuU Ano

Muz 33let VS Ano

Muz 33let VS Ano

Muz 38let SS Ano

Tabulka 2 tikové projevy a v€k pri stanoveni diagnozy vzorku pacientii s Touretteovym syndromem

(n=6)

Vek v dobé diagnostiko-

vani Touretteova syn-

V soucasné dobé

V soucasné dobé moto-

Hereditarni zatéz

dromu vokalni tiky rické tiky

8 let Ano Ano Ne
10 let Ano Ano Ano
18 let Ano Ano Ne
26 let Ano Ano Ne
18 let Ne Ne Ne
21 let Ano Ano Ne
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9 Metody

Pro ucely zkoumani kvality Zivota se byla zvolena kvalitativni metoda. Kvalitativni vy-
zkum lze chapat jako holisticky orientovany vyzkum zamétfeny na ¢loveéka ¢i skupinu,
u které zkouma fesitel udalosti ve vSech jejich rozmérech a snazi se o pochopeni vSech
téchto rozmeri a souvislosti mezi nimi. Hendl (2012) ptedklada nekolik kritik kvalitativni-
ho vyzkumu. Napftiklad, ze ziskana znalost nemusi byt zobecnitelnd na populaci a do jiné-
ho prosttedi, analyza a sbér dat byvaji Casové narocné etapy a predikce kvantitativnich dat
je tézka. Klady naopak vidi v podrobném popisu a vhledu pii zkoumdni jedince, skupin a
udalosti a zkouméani fenoménu V piirozeném prostiedi. Ugasti na komunitach ob&anského
sdruzeni ATOSu jsme nahlédli hloubgji a po delsi ¢asovy tusek do problematiky, kterou
jedinci nejcastéji fesi, dostala se do kontaktu s terénem, odborniky, rodi¢i i samotnymi
dospélymi osobami s Touretteovym syndromem a prostiednictvim této zkusenosti se moh-
la vyvarovat pocateCnim nejasnostem.

Zakladni metodou pro zpracovani a ziskani dat je v tomto vyzkumu fenomenologické
zkoumani, které ma za cil popsat a analyzovat zkuSenosti s fenoménem u jedince ¢i skupi-
ny. Vyzkumnik se snazi porozumét vyznamim v jedincoveé vnitinim svété, spjatym
s fenoménem. Data byla sesbirand pomoci kvalitativnich rozhovord, zaznamenavanych
Vv podobé audionahravky. Fenomenologicky pfistup jsme si zvolili piedev§im z divodu
dosud nedostate¢né prozkoumaného fenoménu, taktéz k zachyceni zkusenosti ucastnikem a

piedevsim pro pochopeni zkuSenosti jedince.

9.1.1 Rozhovor

Pro vyzkumny zamér byla zvolena metoda polostrukturovaného rozhovoru, ktera po-
skytuje lepsi vhled do proZzivani, citéni a mysleni jedinct s timto onemocnéni. Dle Ferjen-
¢ika (2002, 171) - ,, Rozhovor predstavuje vysoce interaktivni proces ziskavani dat. * Polo-
strukturovany rozhovor obsahoval 7 okruhti: okruhy tykajici se socialnich vztaht, prace,
studia, fyzického a psychického zdravi, informaci o prostedi a informovanosti o nemoci.
Participanti odpoveédé€li zprostiedkované na 46 otazek, které tvofily jadro rozhovoru, dale
se participanti mohli volné vyjadfovat a povidat i o tématech mimo toto jadro. VZdy jsme
dbali na to, aby doslo k naplnéni jadra rozhovoru, ale nechavala prostor pro volné vyjadie-
ni samotnych osob. Rozhovor byl zacileny na zisk informaci od respondentl. Probihal

vzdy ihned po sdéleni uvodnich informaci a dopInéni vizualné-analogové stupnice.
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9.1.2 Jednopripadova studie

Dalsi z metod zvolenych pro tento vyzkum byla piipadova studie, kterd poskytuje edu-
kaci Sirokému okoli lidi. Pfipadova studie dle Miovského (2006) piedstavuje metodu zpét-
né kontroly dat ziskanych skrze jin¢ vyzkumné metody a zaroven jejich vysledkd. Vyhoda
této metody spociva v komplexnim zachyceni jedincova fungovani a v riznych oblastech
zivota. Dle Miovského (2006) existuji tii typy piipadovych studii, pfi¢emz v této bakalai-
ské praci byla pouzita jednoptipadova studie, téz nazyvand kazuistika, ktera je
v psychologii velmi frekventovanou metodou. Zvolili jsme si tuto metodu pro pochopeni
konkrétniho ptfipadu a nasledné¢ho porozuméni dal§im podobnym piipadim. V této praci
uvadime Sest piipadovych studii participantti s Touretteovym syndromem, které ji poskyt-
nou nahled do celkového Zivota jedince, vCetné rodinného zazemi, Skoly, vzdélani, naleze-
ni prace, socialnich vztahii a partnerského zivota. Ptipadové studie poskytuji komplexni
obraz jedince s Touretteovym syndromem. Sest jednopiipadovych studii se nachazi v této
praci v piiloze €. 4.

Pro samotné zpracovani jednopiipadové studie jsme pouzili strukturu pro psani
anamnézy, ziskanou v predmétu Psychologie prace s klientem. Na samotny zacatek popsa-
la v€k, diagnozu a vzdélani participanta. Nasledoval status praesens psychicus, po kterém
vypsala veskeré poskytnuté informace o rodinné anamnéze. Jako dalsi zaradila dle struktu-
ry osobni anamnézu, socidlni anamnézu a v neposledni fadé neopomnéla exploraci samot-
ného participanta. Status praesens psychicus obsahuje informace o pohlavi, véku, vzhledu,
veédomi, orientaci v ¢ase a misté, feci, psychomotorickém tempu, formé tika, chovani, mys-
leni a suicidalité. Rodinna anamnéza pfinasi informace o véku, vzdélani a nemocich rodi¢u
a sourozenci participanta. V osobni anamnéze popisujeme participanttiv porod, psychomo-
toricky vyvoj, nemoci, urazy, hospitalizace, abusus, I€ky a navstévy psychologa a psychiat-
ra. Socidlni anamnéza poskytuje vhled do participantova rodinného zdzemi, vztahu
s rodinou, vzdélani, prace, sexualni anamnézy, partnerskych a kamaradskych vztahu, hob-
by, pfani do budoucna. Po socialni anamnéze jsme si vy¢lenili popis Touretteova syndro-
mu u participanta, a to z divodu lepsi piehlednosti. Lze zde nalézt prvni pfiznaky nemoci,
stanoveni diagnozy, omezeni ¢i napiiklad kdy TS neni patrny. Shrnuti participantovych
mySlenek, chapani, pfi¢in nesnazi 1 tspéchu, vyjadieni vlastnich osobnich udalosti a ndzo-
ru na onemocnéni je vypsano v exploraci. Do explorace byly zapsany vypovédi participan-

tl vypovidajici o danych tématech.
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9.1.3 Vizualni analogova stupnice

Vizualni analogova stupnice je jednoduchou metodou, kresli se jako deseticentimetrova
usecka, ohrani¢ena z kazdé strany dvéma extrémy. Nejcastéji se pouziva k subjektivnimu
vyjadieni participantovy bolesti. Participant ma nasledné vyznacit misto, které predstavuje
stupenn jeho pocitované bolesti. Vizualni analogova stupnice, zkracené VAS, slouzila
v tomto vyzkumu pro posuzovani zatéze Touretteova syndromu a bézného onemocnéni,
zde se jednalo o chiipku. Participanti méli na jedné ose vyznacéit, do jaké miry je zatézuje
chiipka a druhé ose, do jaké miry je zatézuje Touretteiv syndrom. Tato metoda nam po-
skytla rychly ptehled o chapani zavaznosti Touretteova syndromu u participanta.

9.1.4 WHOQOL-BREF a SCL-90

Dotaznik WHOQOL-BREF, ptiloha D, kvalita Zivota jsme pouzivali z divodu pevnéj-
Siho ukotveni vysledki. WHOQOL-BREF je kratsi verze ptivodniho nastroje. S touto me-
todou prisla Svétova zdravotnicka organizace. Ceskou verzi této metody vytvotila pracovni
skupina WHOQOL na zakladé analyzy dat z 20 vyzkumu z celého svéta WHOQOL-
BREF metoda je sloZena z 26 polozek, které méfi nasledujici hlavni oblasti: fyzické zdravi,
duSevni zdravi, socialni vztahy a prostiedi. V dotazniku byly cileny na hodnoceni kvality
zivota od ¢isla 1 (hodné $patna) po Cislo 5 (velmi dobra).

SCL-90 je 90 polozkovy psychologicky inventaf, v pivodni verzi vytvofeny L. R. Deroga-
tisem, R. S. Lipmanem a L. Covim roku 1973, ktery slouZzi k posuzovani obtizného cho-
vani a prozivani v zavislosti na psychické ¢i osobnostni poruse.

Dotazniky WHOQOL-BREF a SCL-90 vyplnili participanti jako dopliujici metody.
Tyto metody mély poslouzit k porovnani s jiz ziskanymi daji z rozhovoru a jednopiipa-
dové studie a VAS.

Pro fixaci dat jsme si zvolili metodu audiozaznamu, ktera ji umoznila plné soustiedéni
se na vedeni rozhovoru s ucastnikem vyzkumu a komplexnost dat pro nasledné zpracovani
a analyzu dat. Nedochazelo tedy k selekci pozornosti vénované psanému zdznamu pii kon-
taktu s ucastnikem. Miovsky (2006) povazuje audiozaznam za vyhodny diky autenti¢nosti.
Audiozaznam zachyti silu mluveného slova, pomlky i fe¢ové vady. Nevyhodu vSak shle-
dava v chybgjici vizualni podobé rozhovoru, tedy v atmosféfe. Ta byla v tomto pfipadé
vnimana V bezprostfednim kontaktu s participantem a zapisovana V podobé postiehy

Z rozhovoru.
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9.2 Metody ziskavani dat

Rozhovor probihal na misté pro participanta pfijemném, vétSinou se jednalo o kavar-
ny, ptipadné restaurace, kde v ivodni fazi doslo k oficidlnimu piedstaveni a poskytnuti
zakladnich informaci, dale Kk neformalni konverzaci pro uvolnéni atmosféry a nasledné
k formalni strance rozhovoru. S participanty jsme se domlouvali telefonicky nebo emailem
domluvila na misté a Case setkani a poprosila je, aby si vyhradili alespoii hodinu a tfi étvrté
na setkani. Nékteti shledavali tuto ¢asovou dotaci velmi naro¢nou, i ptesto si Sest partici-
pantu ¢as ud¢lalo. Setkani bylo koncipovano do nékolika fazi, v tvodu doslo k ptedstaveni,
poskytnuti informaci a pocatecni konverzaci. Poté jsme ptredlozili participantim VAS me-
todu a nasledné 1 dotazniky SCL-90 a WHOQL, kde v jednom ptipadé doslo k nevyplnéni
zdivodu cCasového omezeni ze strany participantky. Plynule se pfeSlo
k polostrukturovanému rozhovoru a nasledné k jednopiipadové studii. Polostrukturovany
rozhovor byl zafazen pted jednopiipadové studie z divodu jednodussich a méné citlivych
témat, které vSak uvozovala dalsi podrobnéjsi rozbor v samotnych jednopiipadovych studi-
ich.

Nejkrat$i polostruktorovany rozhovor trval 15 minut s naslednou kazuistickou ¢asti, tr-
vajici 45 minut, v tomto pfipadé se participantka rozpovidala aZz v kazuistické Casti. Pru-
mérné vSak polostruktorované rozhovory trvaly 30 minut s naslednou kazuistickou casti
o rozsahu 60 minut. Participanti aktivné spolupracovali a povazovali sdélovani informaci
za prospésné, a to jak se své strany, tak pfedevsim pro naslednou edukaci okoli. Participan-
ti byli projevenym zdjmem potéSeni. Zaroven poskytnuti informaci povazovali za osvétu
pro ostatni neinformované lidi. Pro nékoho samotny rozhovor piedstavoval terapii, moz-
nost popsat vlastni autentické zkuSenosti a zazitky, a tim byli ochotni napomoci jak nam,

tak i sob¢ samym skrze ventilaci svym potizi a problému.
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10 Etika vyzkumu

Participanti se dobrovolné zapojili do vyzkumu, pfed samotnou realizaci vyzkumu do-
stali informace nezbytné nutné pro naslednou ptipadovou studii a rozhovor. Po tvodnim
predstaveni, jsme v kratkosti participaci seznamili S ndzvem bakalatské prace, metodami,
casovou dotaci pro zachyceni dat a nasledné i s tim, Ze pokud nebudou proti, tak zdznam
jejich rozhovoru bude zachycen na diktafon pro lepsi koncentraci na jejich osobu béhem
rozhovoru. Ziskana data poslouzi k nasledné analyze a piepisu do pisemné podoby. Audio-
zédznam bude zachovan po nezbytné dlouhou dobu k analyze dat. Po celou dobu vyzkumu
budeme mit pfistup k audiozaznamu a datim pouze my. Participanti souhlasili
s audiozaznamem pro vyzkumné ucely a svij souhlas stvrdili podepsanim informovaného
souhlasu. V informovaném souhlasu ziskali tidaje o nazvu vyzkumu, zakladnich metodach
pouzitych pro zachyceni dat, ochrané osobnich tidaji, anonymité a dobrovolné ucasti na
vyzkumu a ptipadné moZnych rizicich z vyzkumu vyplyvajicich. Osoby se ucastnily toho
vyzkumu pouze po stvrzeni aktivniho souhlasu a v Zadném ptipadé€ ne proti své vili. Po-
skytli jsme moznost svobodného odmitnuti ucasti na vyzkumu.

Rozhovor probihal v prostfedi zndmém a bezpecném pro participanta, povétSinou
Vv kavarnach ¢i restauracich, kde jsme si volili nejklidnéjsi misto v prostoru, mimo doslech
a dosah ostatnich lidi, coz poslouzilo k vétsi otevienosti a lepSimu emoc¢nimu bezpeci
ucastnikd. Pokud participant narazil na pro néj citlivé téma, mél svobodnou volbu, zda na
otazku chce nebo nechce odpovidat. Jako protisluzba za poskytnuti odpovédi na otazky
byla nabidnuta moznost zpétného zaslani vysledkt vyzkumu. Vyzkum neohrozil psychické

ani fyzické zdravi participantu.
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11 Interpretace dat a vysledky

Data byla zpracovana na zdklad¢ fenomenologického zkoumani. Piepisem audioza-
znamu a osobnich poznamek, jsme zpracovali rozhovory a nasledné i ptipadové studie.
Zaznamenavali jsme vSechna ziskana data. Po poslechu audiozaznamui a piepisu 0sobnich
poznamek pienesla audio data do pisemné podoby. V prvni fazi jsme data opakované pro-
¢itali, délali si pocatecni poznamky o jazykovém stylu participantd, vyznamnych a zajima-
vych poznatcich v textu. K tomu jsme si zvolili vice procest, kterymi jsme se snazili bu-
dovat vztah k textu a dostat se hloubéji k zachycenym datim. Zvolili jsme si opakované
Cteni, které jsme Cetli nahlas a zesilovali afektivni zkuSenost. Dal§i metodu zvolenou pro
praci s textem jsme nalezli ve vizualizaci v podobé vytvoienych tabulek, psanych na A2
format. Nasledné jsme si vyhledavali klicova slova a jejich prostiednictvim se zacala
V textu vynofovat témata. Zaznamenali jsme pocate¢ni témata a hledali jsme vztahy a sou-
vislosti mezi dil¢imi vypovéd'mi. V dalsi kroku jsme si lokalizovali témata v textu dle vy-
zkumnych otdzek a vytvofili si seznam nadfazenych témat.

Sesbirana data byla kddovand a zafazena do témat. Dle pfedem stanovenych kritérii ke
kazdé vyzkumné otdzce se po podrobném rozboru textu vynoftila témata. K prvni vyzkum-
né otazce se vynofilo téma projevi, které jsme si rozdé€lili na to, jaky druh projeva se
u participantll vyskytuje a na to, jaké projevy se objevovaly v minulosti a jaké se objevuji
Vv soucasnosti. Pohlédli jsme tedy na tato témata v ¢asovém sledu a vyvoji. Dal$i téma, kte-
ré jsme odlisili od samotného Touretteova syndromu byly piidruzené poruchy chovani a
také bolest. | samotnou bolest jsme diferencovali na bolest koncetin, spjatou s TS, absenci
bolesti a bolest hlavy. V textu jsme si pov8imli i toho, zda participanti poznaji, kdy se tiky
projevi. Diky tomu jsme si rozd¢€lili projevy v zavislosti na ¢asovém sledu. Projevy, které
se objevily v minulosti a projevy soucasné. Druha vyzkumna otazka v poskytnutych datech
z rozhovoru také nasla uplatnéni. Vynotila se zde témata fizeni automobilu, uzivani medi-
kace, stresu, fungovani ve spoleCnosti. Témata, vztahujici se ke treti vyzkumné otazce,
byly vztahy ve Skole, prace, kontakt s lidmi, ucitelé a partnerské vztahy. Ve étvrté otazce
popisovali participanti prozitek, a to jak negativni, tak pozitivni, diiraz byl kladen i na opo-
ru. Na prozitek Touretteova syndromu jsme se zaméfili i v ¢asovém vyvoji, zde mysleno
pred stanovenim diagnozy a po stanoveni diagnozy. Posledni otazku tvofily informace
Z rozhovoru tykajici se témat informaci od rodi¢d, doktort, sdéleni diagnozy, informaci

hledanych samotnymi participanty a informace o nemoci ziskané z jinych zdrojt.
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11.1.1 Interpretace rozhovori

Postiehy, které jsme si v priubéhu pozorovani a sbéru dat zaznamenali u participantu,
Vv kratkosti zminime na tvod interpretace rozhovorti a v dalsi ¢asti popiSe odpovédi na vy-
zkumné otazky.

Postiechy z metod zachyceni dat: Dva participanti sdélovali velké mnozstvi informaci,
snazili byt se ndpomocnymi ve vyzkumu a informovali nas. Pfitom snazili se nam piedat
svuj prozitek. Jedna participantka se odkazovala na rodice, Ze by asi poskytli vice informa-
ci 0 puvodnich projevech a zaroven u ni dochazelo k problémim s vyjadfovanim. Problé-
my s vyjadfovanim neméla pouze ona. Opakovani slov a jednodussi vyjadfovaci styl se
vyskytl i u dalsi participantky.

Projevy participanttl se v priib&hu Zivota ménily. Rada projevit TS u participantii
v minulosti odeznéla, n¢které projevy vSak byly zachovany, piipadné¢ modifikovany do jiné
podoby tikového projevu. Dvé participantky si v minulosti prozily projev zvany koprolalie.
Ob¢ participantky shledavaji koprolalii za nepfijemnou. V soucasné dobé se koprolalie
nevyskytuje u zadného z Sesti participanti. Jeden z participanti popisuje, ze vV minulosti
vydaval celou tadu riiznych zvukovych projevil, ale nikdy zvukovy projev neobsahoval
slova, a tedy koprolalii netrpél. Mimické projevy byly patrné u péti participantid jak
v prubéhu rozhovoru, tak z vypovédi. Musi se vSak brat v potaz rozvinuti motorickych
projevt i pii nadmérném stresu ¢i v euforii u pacienta v remisi. Pfi rozhovoru tomu tak
nebylo, proto uvadime pouze pét participantli. Mimické projevy jsou patrné v soucasné
dobé u ¢tyf participanti. Tik, ktery se v minulosti objevoval u dvou participantt, u jednoho
pretrvava v hor$ich obdobich dodnes, u jiného se v souc¢asné dobé projevuje trhani hlavou.
U jednoho participanta doslo k rozvoji projevti TS po traumatickém zazitku.

Z ptidruzenych poruch u participantit dominuje OCD, a to at’ uz porucha ¢i chovani,
tedy ur€ité rysy, které odhalil jak rozhovor, tak i dal§i vyzkumné metody. U dvou partici-
pantt se vyskytuje i ADHD, dalsi tii participanti popisuji tizkost a deprese, z toho u jedno-
ho z nich je diagnostikovana generalizovana tizkostna porucha a u dal§iho poruchy ptizpu-
sobeni, ptitom izkost a nervozita jsou zde nejvice zminované potize. Pfidruzené poruchy —
uzkosti a deprese, zna¢né ovliviiovaly kvalitu zivota jedince. Jedinci s témito projevy hod-
notili a popisovali svoji kvalitu zivota negativnéji nez jedinci bez téchto projevu.

Povsimli jsme si také kvality spanku u participantti. Cty¥i participanti popisuji, Ze ur¢i-

té problémy se spankem maji. Souvislost TS s obtiznym spankem lze vy¢ist z pfimé vypo-
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védi pouze u jednoho participanta. U zbylych ¢tyf ovSem dochazi k popisu stejnych potizi,
a to opakované buzeni se v prib&éhu noci ¢i problém s usnutim.

Odpovéd’ na druhou vyzkumnou otazku piedlozi tato interpretace z rozhovoru.

Z pohledu, zda Tourettetiv syndrom zasahuje do fungovani téchto osob, vyplynulo po roz-
boru dat n€kolik dil¢ich sfér, kde TS zasahuje do fungovani osob. Z rozhovoru je patrné, ze
ne vSechny osoby s TS mohou fidit automobil. Z téchto Sesti participantd vlastni fidi¢sky
prukaz dva. Ostatni hovoii o tom, ze by méli strach fidit automobil, byl by to pro né¢ velky
stres, poptipadé ze fidit automobil nemohou z diivodu uzivani medikace. V fizeni automo-
bilu jsou tedy participanti omezovani na zakladé vlastnich vnitfnich pohnutek, respektive
obav a tizkosti. Pokud dana osoba projevuje vyrazné tiky zabranujici plynulosti jizdy nebo
uziva sedativni medikaci, také netidi automobil. Ve vypovédich jsme se setkali s ulevou,
ze dany participant nemusi fidit automobil, ale také se zklamanim. Jedna participantka
uvadéla nemoznost fizeni automobilu jako jednu z nejproblematictéjSich véci.
Vypoveéd: ,Je to asi relativni, ja osobne nemam ridicak a ani ho mit nesmim, z ditvodii
lékii proste. Vypoveéd druhd: ,, Nemozem vodit auto, Ze by som sa bdla, ze zrazim niekoho
kvoli tiku.* Vypoveéd tieti: ,, Tak to byl velky problém, neZ jsem zacal brat medikaci.
Takhle ja, kdyz jsem 7idil automobil, vnimal jsem hrozné rychle véci. Po ty medikaci uz je
to samozrejme v poradku, uz ridim normalne.

Lidé s TS se snazi své tikové projevy potlacovat, aby ve spole¢nosti nepusobili zvlast-
nim a napadnym dojmem. U Sesti participantu dochazelo v minulosti k potlacovani tika,
Vv soucasné dob¢ tiky potlacuje polovina z Sesti participant. V prvni fazi projevy potlaci a
V druhé fazi, v klidném prosttedi mimo ptitomnost lidi, dochazi k uvolnéni a tzv. vytikani.
Ve vypovédich se tento fenomén nejcastéji objevoval ve spojitosti s pracovistém, drive
Skolou a také pted neznamymi lidmi ve spole¢nosti. Z opakovaného ¢teni rozhovord cha-
peme tento projev jako uréitou snahu nebyt vyraznymi a napadnymi svymi tiky, které
nejsou vzdy akceptovany druhymi lidmi na tUkor vlastni tenze a ndslednich intenzivnich
projevl. Vypoveéd: , Vicsinou sa staZiem tiky nezadrZovat. Niektoré sa ani nedaju.* Vy-
poved druhd: ,, No tak samoziejmé, kdyz je clovek prosté nekde, ja nevim je to prosté néja-
ka schiize nebo takovyho néco, tak v takovyhle situaci, to jako se snazim ty tiky potlacovat,
kdyz to na mé prijde.

Tourettetiv syndrom je vazan i na stres, ve stresujicim prostiedi ¢i podminkach se tiky
zhorSuji, coZz znesnadiiuje fungovani osob s touto nemoci. VSech Sest participanti, tento

jev potvrdilo. Stres vsak nemusi byt jen negativni, rovnéz eustres, piipadné euforie vyrazné

45



zvySuji intenzitu tikovych projevi. Vypoved: ,,No urcité jo, je to horsi. Ve stresu se to
zhorsi, stahnu se a mam pocit, zZe jsem stazend, vice mi busi srdce a zacnu se potit. “ Vypo-
véd druha: ,, Kdyz jsem vystresovanej, tak se mi ty projevy zvysujou, i kdyz stres ted dost potlacujou
ty léky. Co tieba nepotlacujou ty léky je radost a na ty radosti je zajimavy to, Ze ti déld podobnou
reakci, jako je ten stres. Takze, kdyz jsem ve velky radosti, kdyz jsem treba ohromenej, tak zacnu
tikat.

U péti participantli se objevila obava z véts§tho mnozstvi cizich lidi a fungovani v tomto
prostiedi. Jedna participantka uvadi, ze je pro ni nelehké jit po ulici, kde se mnohokrat diky
tiku srazila s jinym ¢lovékem. Vypoved’: ,, Moc nechodim ven sam, mam s tim do dneska
problém.“ Naopak dalsi participant nema se spoleCenskym zivotem problém. Vypoveéd
participanta: ,,Poradam spolecenské akce a také se jich ucastnim. “ Jedné osobé TS branil
ve fungovani ve Skole. Uvadi, Ze diky nému nedostudovala stfedni Skolu.

Ke zmirnéni tikovych projevi participantiim s fungovanim s Touretteovym syndromem
a pridruzenymi poruchami napomaha farmakoterapie i psychoterapie. Farmakoterapii uzi-
va pét participantl. Participanti uvadi, ze je 1éky mohou ve vétSich davkach zatézovat, ale
¢asto napomahaji ke zmirnéni tizkosti a intenzivnich tikovych projevii. Jeden participant si
upravil davku tak, jak mu vyhovuje a dalsi participant bere 1ék na tiky, pouze pokud se mu
néjak vyrazné zhor$i. Tticeti tiilety participant farmakologickou lé¢bu odmitl a medikaci
tedy neuziva. Vypovéd: ,, Berem medikaciu a pomaha mi to nebyt taka naladova. “ Vypo-
véd’ druha: ,, Brdni mé to normalné zit. Kdyz mam deprese, musim brat léky jinak. “ Farma-
koterapie se tedy dle ziskanych dat jevi zna¢né individualni — pro nékoho je cestou
kK momentalni remisi, pro jiného pfedstavuje vétsi zatéz nez samotné onemocnéni. Partici-
panti uzivaji medikaci pro snizeni projevi, at’ uz TS ¢i ptidruzenych poruch.

Z polostrukturovanach rozhovort vyslo najevo, Ze TS nejvice negativné ovliviiuje soci-
alni vztahy, pfedevsim kontakt a zaclenéni se mezi spoluzaky na skolach. Obecné tedy
vztahy s vrstevniky ve $kole. Z nepochopeni a neinformovanosti spoluzakt a odlisnosti u
participanti vznikla socialni izolace ve tiech pfipadech. Jedinci se béhem zivota setkali
pfevazné s negativnimi reakcemi na svoji osobu ze strany okoli. U ¢ty participantli byla
vyicena ve spojitosti se Skolou pfimo Sikana. Ve dvou piipadech nemluvi o Sikané, ale o
posméchu, naschvélech a pomluvach. Ptiklady: ,, No to byla Sikana, posmivaly se mi, déla-
ly mi ruzné naschvaly, prosté naschvaly, ignorovali mé tireba. Byla jsem viastné na oKraji,
vlastné byla jsem jind, to bylo spjaté s tou nemoci, ale to jsem nevédéla. “ Ptiklad 2: , A i ve
tride, decka, kdyz byly informované, ja jsem jim tam dokonce délala prednasky, takze mély

‘

zajem. Stejné tak byla sikana hrozné velika. *
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Participanti popisuji také nesnadné hledani prace. Zaméstnavatelé neznali a neakcepto-
vali jejich onemocnéni. Jako problém popisuji i samotnou praci ve stresujicim prostiedi —
kvili velkému stresu a natlaku na jejich osobu museli také odejit. Ptiklad: ,, No, jako ano,
byl to dost velkej problém, protoze kdyz jsem, stivalo se mi docela pravidelné, kdyz jsem
nejakou tu praci sehnal, tak vidycky tam byl néjakej jakoby vétsi stres, kvili cemu jsem
pravé jakoby dostaval zachvaty, takze nasledkem cehoz jsem musel tu praci ukoncit. “

Ve vyzkumnych datech jsme si pov§imli také role uciteld. VSichni participanti hovoti o
tom, Ze zadny z uciteld toto onemocnéni neznal. U€itelé v péti piipadech z Sesti nebyli
informovani o nemoci z divodu, ze o ni v dané dobé nevédéli ani samotni participanti,
z ¢ehoz pramenila fada naslednych problémi — vztahy ve téidé se spoluzaky, nedorozume-
ni a nepochopeni uciteld vici jejich osob€. V jednom piipadé participantka popisuje, Ze jeji
matka informovala ugéitele, a i pfesto byla vystavena Sikané ze strany kolektivu. Ptiklady:
,, Ucitelé asi védeli, Ze se mnou neni néco v poradku, protoze na stredni skole si mé pozvala
reditelka do kanceldre. Rekla mi, Ze jestli vim, Ze je nezdkonny brat drogy. A ja jsem rekl,
jako to vim, ale proc se ptate? Jako Ze nevypadam moc dobre, Ze mam hrozny tiky a tako-
vyhle véci, tak jsem ji Fikal, Ze to prosté délam odmala, Ze to nejsou drogy a tak. Byl to od
ni trochu preslap.

Co se tyka partnerskych vztahu participantl, z rozboru textu tato oblast nevystupuje ja-
ko negativum. Ve vztahu se participanti setkali spise s nepochopenim v zacatcich, piipadné
S jinymi problémy, neslo vSak o TS jako diivod rozchodu. Tourettetiv syndrom tedy vyraz-
né nezasahuje do partnerského zivota. Piiklad: ,,No ve vztahu jakoby s odmitnutim ne, ale
spis s nepochopenim v tom zacatku treba. “ Piiklad 2: ,, 4 ja si myslim, Ze ten Tourette ma
pravé jedno z téch pozitiv, jednu takovou, jakoby ochranou slozku té osobnosti. Ze on
vlastné ty povrchné smyslejici partnery odradi, a tim padem se k vam dostanou takovi ti, CO
na takovyhle véci tolik nehledej. Viastné je to takovej selekcni znak, kterej uz probere tako-
vy ty lidi, kterym zdlezi na vzhledu a na tom, jak se clovek chovd a min se zajimd o to, jakej
je.”

O prozitku nemoci se vice dozviddme v nasledujicim odstavci, ktery nam zaroven od-
povida na 4. vyzkumnou otdzku. Do Zivota participantli zasdhla tato nemoc a ovlivnila
jejich proZivani i pohled na ostatni lidi. Z interpretace rozhovori vystupuje napovrch, jak
individualng lze toto onemocnéni chapat. Participanti zapojeni do toho vyzkumu se daji
rozdélit dle chapani své nemoci do dvou skupin. Na ty, co se do soucasné¢ doby

s onemocnénim szili, dokdzou v ném vidét i pozitiva a na ty, co s nemoci doposud bojuji a
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vidi ji jako velké negativum. Ptiklad: ,,Ja to sama vnimam dost zaporne. Ta choroba cel-
kova, vlastne. Na ma to neje vidno zas tak uplne, a to je vlastne ten zdpor, ze ludia.. neje to

«

na ma vidno. Ludia ked’ so mnou rozpravaju a tak (ticho), tak vlastne (ticho) oni to zistia. *
Druha participantka také nedokazala nalézt klady nemoci. ,,Jezis, to nevim, viibec nevim. *
Opacény nazor zastaval jeden participant, kterému se nemoc nejevi svazujici, ale ptipada
mu Tourettetv syndrom povznasejici. Vyjmenuje fadu pozitiv spjatych s touto nemoci, ale
dokaze piedlozit i negativa nemoci. ,Jd si naopak myslim, Ze Touretteiv syndrom je po-
vznasejici* Celkoveé délime participanty v poméru 3:3, na ty co jSOU S nemoci vice sziti a
na ty co nemoc prozivaji hife.

Vyznamnym faktem a posunem v chapani nemoci u participanta predstavuje sdéleni
diagndzy. Participanti prozivaji svoji nemoc odlisné do doby stanoveni diagnézy. Popisuiji,
ze si do té doby pripadali divni, blaznivi a nevédéli, co se s nimi déje, a diky tomu to nedo-
kazali vysvétlit ani okoli. Posléze je to posunulo dal, dokazali okoli vysvétlit, co jim je, a
veitili se vic do handicapovanych lidi. Vypovédi o tom, co prozivali participanti v dobg,
kdy nevédéli, Ze maji tuto nemoc: Vypoveéd 1: ,,Ja jsem taky nevédel, co to je. Nemohl
Jjsem jim nic vysvetlit, tak si ze mé délali srandu, ale nebylo to néjak dramaticky no. Dobry
to ale taky nebylo no.* Vypoved 2: ,, Musel jsem se s tim smirit, jak to mdm, jd jsem do
jednadvaceti nevedel, ze ho mam, ten Touretteirv syndrom. TakzZe do té doby jsme si mysle-
li, ze jsem takovy maly blazinek. Ze prosté to neni uiplné normalni, ale jako dalo se to asi
nejak prezit no.“ Vypoveédi o prozivani a chapani této nemoci participantl po zjisténi dia-
gnozy:, Smiril jsem se S tim néjak, proste, ze uz takovej budu a pak kdy jsem to zjistit, tak
uz, jako bych mohl na néco naddvat, ze jsem védel, ze to je ten Touretteuv syndrom.

Skrze Tourettetv syndrom a jeho proZzivani se participanti mnohé naucili a poznali. Té-
ma, objevujici se u péti participantt skrze Tourettetiv syndrom, je pohled na lidi. Dokazali
diky Touretteové syndromu rozpoznat, kdo jaky je, a to nejen na povrchu, ale i uvnitf
a nasli pochopeni i pro handicapované. Pro nckteré lidi se stali zajimavymi. Vypoved:
., Naucila jsem se to, ze lidé mohou byt hloupi, ale miizou byt i inteligentni. Takze diky to-
mu dokazu poznat, jaky ten clovek doopravdy je, co md v hlave a tak.* Vypovéd druha:
., Tak jednoznacné mé to dalo to, ze mé to posunulo ve vnimani vitbec sveta, jako hodnot
néjakejch. No, dalo mi to prosté spoustu zkuSenosti, jako jak co se tyce pOznani charakteru
lidi, Ze kdy clovek pozna ty lidi, Ze jo, kdyz ma néjaky problemy.

Tourettetv syndrom prozivali participanti fyzicky i psychicky vysilujicim zptisobem.

Po fyzické strance si ptipadali vyCerpani a unaveni. Vypoved’: ,,Jednoznacné, jak je to bo-
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lestivy, jak fyzicky i psychicky a je to prosté narocny, kor kdyz si vzpomenu na to obdobi,
kdy to bylo peklo, tak no, to jsem si opravdu pripadal jako na dné. Takze to samoziejmé
bylo nejtezsi. Ta fyzicka bolest no.” Vypovéd druha: ,, Uz mé to nekdy hodné vycerpava,
unavuje, kdyz jsou ty viny uzkosti a tak no vycerpava. “ Vypoveéd treti: ,, Velkad zatéz na ten
organismus, doprovdzenou tou hyperaktivitou zkousi, co ten clovek muze vydrzet. “ PSy-
chicka stranka Touretteova syndromu s sebou nesla reakce od okoli, které ovliviiovaly
vlastni prozivani participantovy nemoci. Popisuji, Ze se na né lidé divné divali a mnohdy
neméli pochopeni, proto se u nich objevovaly vyc€itky ¢i pocity beznad¢je. Participant fi-
kal: ,,Proc zrovna ja, vsichni jsou zdravi, jen jd ne, jen ja ne. Participantka tikala: ,,Mala
som obdobie, kedy som nechcela, takto dal zit. “ Vypoved’: ,,Jakoby ty fyzicky projevy, kte-
ry unavujou nebo poskozujou, ze se clovék o néco bouchne nebo se nékam narazi hlavou. *
Vypovéd druhd: ,, Lidé se vam snazi vyhnout, myslej si, Ze jsem zfetovana a zvlastné se na
mé koukaj.* Fyzickou bolest u participantd interpretujeme jako 1épe zvladnutelnou, nez
psychickou bolest. Psychicka bolest u mnohych pietrvava dodnes, zmifuji se
o kiivdach, nepochopeni a $ikané, kdezto na fyzickou bolest neupozornuji tak ¢asto. Fy-
zicka bolest v jejich pojeti je pomijiva, kdezto s psychickou bolesti bojuji 1 nékolik let ¢i
cely zivot.

V téchto nesnadnych obdobich vyzdvihuji své opory, které jim pomahaly se zvladanim
Touretteova syndromu. Ze sesbiranych dat vyplyva, Ze oporou jsou pii prozivani Tourette-
ova syndromu jak rodice, tak blizké okoli, ale i ¢innosti, pii kterych pravé toto onemocnéni
nepocitovali. Jde o Cinnosti, u kterych se osoba pln¢ koncentruje na danou véc. U dvou
participantl se objevuje shodna Cinnost, a to kresleni, dalsi dva neregistruji TS pti odpo-
¢inku a spanku a shoda u dvou praticipanti se objevuje i1 pii hfe na hudebni néstroj —
V jednom ptipadé¢ klavir, ve druhém kytara.

Odpovéd’ na patou vyzkumnou otazku interpretujeme takto: Participanti nam sdélili
Vv rozhovoru, ze konkrétni a ovéfené informace jim poskytli 1ékafi. Ve vétSing piipadt po-
skytnutym informacim od Iékate ptedchazely informace z rodiny — matky, rodi¢e celkové,
¢i v jednom piipad¢ stryc participantky. Jesté nez byla stanovena diagnoza, hledali infor-
mace, které nasledné preddvali svym détem, dnes jiz dospélym participantim. Vypoveéd
participantky: ,, Mdma mi pomohla k zjisténi informaci o nemoci a potom jak jsem chodila
do té extrapyramidovky, tam mi dali informace. Potom mamu napadlo se zeptat pana dok-

tora na neurologické klinice. Tam mi byla potvrzena i diagnoza a rekli mi dalsi informa-
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ce.” Vypoved participanta: ,,Prvni informace nam v podstaté poskytl pan Ondrej Fiala a
vlastné i pani doktorka taky néco poskytla, i kdyz jenom takovy zdakladni véci.

Z rozhovoru vyslo najevo, Ze participanti povazovali za zlomové sdéleni diagndzy. Po
sdéleni si neptipadali zvlastni, jak sviij stav popisovali piedtim. Dozvedéli se, ze je postihla
nemoc. Z Sesti participantl se svoji diagndozu dozvédé€li tii az v dospélém veéku, zazili si
tudiz nelehké obdobi projevii nemoci a vse s tim spojené, aniz by védéli, ze se o tuto kon-
krétni nemoc jednd. Prvni vypovéd: ,, To, Ze jsem se dozvedeél, co ta nemoc je a umél jsem
Jji néjak uchopit, bez toho se ¢lovek tézko s tim vyrovnad si myslim. ©“ Druha vypovéd: ,, Byla
to samozrejmé obrovska uleva pro mé, kdyz jsem veédel, co mé je. Takze do ty doby jsem si
pripadal takovej néjakej divnej, nechapal jsem to, takze pro mé to bylo dost diilezity. Pre-
devsim, Ze se pFislo na to co to je. Ze to je Tourette. Nasledné po sdéleni diagnézy popi-
suji tii participanti, ze si dalsi informace hledali sami. Napomocné jim k tomu byly knihy a
internet. Dva participanti se zminuji, ze pfisli na myslenku, Zze by mohlo jit o tuto nemoc,
po poslechu radia a televize, kde vystupovala tataz osoba neurolog Ondrej Fiala, prozivaji-
ci Touretteliv syndrom a popisujici ho prave ve vysilani. Prvni vypovéd: ,, No a pak prave
jsme v rdadiu poslouchali néjakej porad, kde mluvil Ondrej Fiala z ATOSuU a po tomhle po-
Fadu jsme se na néj nakontaktovali a on nam vlastne poskytl takovy ty prvni informace,
jako o co se jednd. “ Druha vypoved: ,,S tim prisla mama. Rekla mi hele, ja jsem vidéla

3

jednoho kluka v televizi, prave Ondreje Fialu.*

11.1.2 Vysledky vizualni analogové stupnice

Na prvni pohled stupnice poskytla pfedstavu o tom, do jaké miry je Tourettetiv syn-
drom zatézujici vice nebo méné¢ nez bézné onemocnéni. Po nasledném preméieni vysly
najevo nasledujici vysledky: U dvou participantu pievladala vétsi zatéz pii béZzném one-
mocnéni nez zatéz spjata se samotnym Touretteovym syndromem, ktery osobu zatézoval
dle stupnice dvakrat méné nez chiipka. V druhém piipad¢ tato hodnota Cinila ptiblizné
jeden a pulkrat mensi zatéz nez bézné onemocnéni. Participant, muz 33 let, vnima auto-
plasticky obraz nemoci jako néco, ¢im v dne$Sni dob€ neni natolik limitovan,
s onemocnénim se dokazal szit a nékteré projevy této nemoci jiz neregistruje, bere je jako
soucast svého Zivota a zvykl si na né€. Na rozdil od toho b&éZna chiipka je v jeho pojeti neo-
¢ekdvana a omezujici pfi pracovnich a kazdodennich ¢innostech. Druhym participantem
byla Zena ve v€ku 26 let, kterd onemocnéni chiipky hodnoti v porovnani s TS rovnéz za-
vaznéji. Zena na sobé pozna, ze néco neni v poiadku, jeité nez se samotné onemocnéni

(zde mysleno chiipka) projevi ve svém plném rozsahu, zhorsi se ji tiky a neni celkové v
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pohodé¢. Tteti participant vyznacil, Ze bézné onemocnéni v tomto pfipadé uvadéna chiipka
ho zatéZuje na ose oznacené za polovinou, ale Tourettetiv syndrom ho zatézoval jesté vice.
U dalsich dvou participantti vySla zna¢na pievaha zatéze Touretteovym syndromem nad
chiipkou. Na ose zadny z participatd neoznacil extrémni hodnoty, nejblize se minimu blizi-

la hodnota 0,1 cm a maximu hodnota 9,2 cm.

Tabulka 3 Vysledky vizualni analogové §kaly u pacienti s Touretteovym syndromem (n=6)

Pohlavi Vek Zatez chiipkou ZatéZz Touretteovym syndro-
Vv Cm na ose mem VvV Cm na ose

Zena 21 let 1 8,2

Zena 26 let 6,8 3,3

Zena 33 let 0,8 9,2

Muz 33 let 5,7 3,7

Muz 33 let 6,5 9

Muz 38 let 0,1 6,6

11.1.3 Interpretace SCL-90 a WHOQL-BREFF

Metody poslouzily pouze jako doplitkové, primarné se vychazelo z jednoptipadovych stu-
dii a rozhovort. Kvuli malému poctu participantii nemohli byt kvantifikovatelné a zobecni-
telné pro celou populaci. Zjisténé udaje ziskané s téchto dotazniku: Participanti nehodnotili
kvalitu zivota v dotaznicich negativng, ve dvou ji nepovazuji ani za Spatnou ani za dobrou.
Dalsi tfi respondenti svoji kvalitu zivota hodnoti ve dvou piipadech jako dobrou a
V jednom ptipad¢ jako velmi dobrou. Jedna participantka nam metodu WHOQL-BREFF
nevyplnila. Negativnéji hodnotili participanti spise zdravi, kde ve dvou piipadech nebyly
spokojeni se zdravim a v jednom piipad¢ dokonce velmi nespokojeni se zdravim.
Participantka ve véku 21 let v dotazniku hodnotila vypovédi tykajici se piiznaki, které
ji obtézuji, Cisly 4, tedy velmi silng, a dale zaznamenavala ve vypovédich ¢islo 3, tedy
dosti siln¢. Z dotazniku vystupuji na povrch socidlni stranéni se, izkost a deprese. Osoba
hodnoti, Ze ji druzi nerozumi, pfipadd si ménécennd vici druhym a strani se jim.
V dotazniku WHOQOL-BREF hodnoti kvalitu Zivota ani jako Spatnou ani jako dobrou a se
zdravim je nespokojena. V obou téchto dotaznicich také hodnoti sebe samu jako osobu bez
energie. Tato participantka pravé v rozhovoru mluvi spiSe o zaporech nemoci. Vypovédi,
které poskytla jak béhem rozhovoru, tak i do jednoptipadové studie, byly témito metodami

potvrzeny.
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Participantka ve véku 33 let vyplnila pouze SCL-90, na druhy dotaznik jiz nevysel cas,
Ktery byl participantkou omezen. V dotazniku SCL- 90 ve tiech piipadech pouzila ¢islo 2,
tedy stfedné, jinak hodnotila vyskyt priznakt, ktery byl v dotazniku piedlozen, ¢isly 0 a 1,
tedy Ze ji neobtézuji. Béhem vypliovani participantka mnohdy vahala, a poté vzdy zvolila
0. V dotazniku se opét objevily véci, posléze sdélené v jednoptipadové studii, jako mys-
lenky na smrt a umirdni, bolesti hlavy a nervozita. Objevil se zde i1 pocit samoty mezi
ostatnimi lidmi a vice oznacovala fyziologické projevy.

Zena ve véku 26 let vyplnila oba dotazniky. V SCL-90 hodnotila viemi &isly od 0 po 4.
Cislem 4 oznatila potize s usinanim, které také zminila jak vrozhovoru, tak
Vv jednoptipadové studii. V tomto dotazniku zaznamenala i svoji nerozhodnost, snadnou
zranitelnost vici své osob¢, vypovidani paméti a zmény nalad. V dotazniku WHOQOL-
BREF opét hodnoti nespokojenost se spankem a kvalité Zivotu neuvadi ani jako Spatnou a
ani jako dobrou, ale se zdravim je velmi nespokojena.

Muz 33 let, VOS vyplnil oba dotazniky, dotaznik SCL-90 hodnotil do ¢&isla 3. V jeho
ptipadé vystupovaly projevy obav z cestovani vefejnymi prostiedky a snaha kontrolovat po
sob¢ veci za vyraznéj$i. Dale uvedl, ze si neni zcela jisty mezi druhymi lidmi, t€émto proje-
vum ale nepiikladal takovy diraz. V WHOQOL-BREF hodnoti kvalitu Zivota jako dobrou
a se zivotem je spokojen.

Muz 33 let, VS opét vyplnil oba dotazniky. V dotazniku SCL-90 pouzil jako nejvyssi
Cislo 2. Toto ¢islo vyplnil u bolesti v kfiZi a nesnaseni nedbalosti a povrchnosti, objevila se
zde 1 potieba kontrolovat po sob¢ véci. Kvalitu zivota ve WHOQOL-BREF hodnoti jako
velmi dobrou a se zdravim je spokojen. I zde metody potvrdily vypovédi z rozhovoru.

Muz 38 let vyplhoval oba dotazniky. V SCL-90 hodnotil ve 13 ptipadech ¢islem 4 a
v 17 ptipadech ¢islem 3. Projevy, které se zde objevovaly, byly nervozita, naruSeny spa-
nek, uzkost, predev§im z neznamych situaci a lidi. V dotazniku WHOQOL-BREF se dopl-
novaly s SCL-90 v tématech spanku, vyplaSenosti a paniky a strachu z ur¢itych mist a situ-

aci. Kvalitu zivota zde hodnoti jako dobrou, ale se zdravim je nespokojen.
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12 Diskuze

Pro vyzkum jsme si zvolili metodu rozhovoru, jednoptipadové studie, vizualni analo-
govou stupnici a dva dotazniky. Vyuziti téchto metod by se nékomu mohlo jevit zbyte¢né
zdlouhavé. Vyzkum by se samoziejmé dal realizovat za pouziti napf. jen dotaznik nebo
rozhovoru.

Problém muize nastat s formulaci 4. vyzkumné otazky, kterd se zamétuje na negativni
aspekty TS. Samoziejmé jsme uvazovali o pozitivnich strankach této nemoci, ale pro lepsi
nazornost a snahu predejit do budoucna témto negativim v zivoté lidi s Touretteovym syn-
dromem jsme se rozhodli formulovat tuto otazku takto. Prostiednictvim této otazky jsme se
snazili zachytit nejvice negativni oblasti, se kterymi se osoba s TS musi potykat béhem
svého zivota. V praci jsme popsali i pozitiva, které chapou osoby s TS.

Za nedostatek lze také povazovat participantku ze Slovenské republiky.
S paticipantkou jsme navazali kontakt pravé pres komunitu ob¢anského sdruzeni ATOS,
coz bylo jedno z kritérii i ostatni Kritéria véku a dlouhodobéjsi zkusenosti s TS spliiovala.
Misto pobytu participantky, tedy Slovenska republika, jsme nepovazovali za natolik zasad-
ni, abychom nemohli jeji vysledky do tohoto vyzkumu zatadit. Misto pobytu, tedy Sloven-
ska republika participantku neovliviiovala v odpovédich na vyzkumné otazky.

Skutecnost, ze se vyzkumu zlcastnilo Sest participanti, neni zcela reprezentativni, ale
dostacuje kvalitativnimu vyzkumu. Naopak napliuje podminku pro realizaci kvalitativniho
vyzkumu a pro pouziti dotaznikovych metod je nedostacujici. Proto metody SCL-90 a
WHOQOL-BREF byly zvoleny jako dopliikové.

Zkresleni vysledkii mohlo nastat i metodou zamérného vybéru pies instituci a nasled-
nym samovybérem participanti. Clenové sdruzeni ATOS vyhledali pomoc a rady, jak
Vv ur€itych situacich postupovat. Pro osoby takto ,,nezasvécené* by pojem kvality svého
zivota mozna chapaly odlisnym zpusobem. To vSak s jistotou nelze fici. K témto osobam
bychom se dostavali problematicky, uz jen z divodu, Ze se vétSinou ke svému onemocnéni
nikde vefejné nehlasi.

Vypovédi participantii mohly byt zkresleny mistem ¢i dobou realizace vyzkumu. Pro-
sttednim se staly kavarny ¢i restaurace, kde i pfes volbu, co nejvice klidného a tiché¢ho
mista mohlo dojit k obavam s ostatnich cizich lidi. VétSinu rozhovoru jsme realizovali po
pracovni dobé& participantt, i tento fakt mohl mit vliv na ziskana data a nasledné zkresleni

vysledku. Participanti mohli byt unaveni a neklidni v kontaktu s osobou, kterou v né¢kolika
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ptipadech vidé€li naprosto poprvé. Nelze tedy opomenout i nas v kontaktu s participantem.
U participanti mohla sehrat roli tedy i naSe osoba. V kontaktu s nami se citili se néktefi
ptirozené, poskytovali nam velké mnozstvi informaci nebo naopak je nase pfitomnost zne-
pokojovala a sdélovali nam pouze né€které, pro né méné citlivé tdaje.

Z vysledii vyplyva, Ze se u participanti v souc¢asné dobé nevyskytuje koprolalie, dvé
participanty si ji v minulosti prosly, coz dokazuje, ze koprolalie neni tak ¢astym fenomé-
nem spatym s Touretteovym syndromem, jak se mnozi miln¢ domnivaji. Tento fakt, do-
kladaji 1 informace v nasi teoretické Casti. Nejvice se u participantii projevovaly motorické
tiky, nasledné vokalni a mimické. Nejcastéji popisované tiky byly tiky hlavové, které uvadi
vV 97% 1i tito autofi (Fiala, Mala, & Riazicka, 2003).

Dalsi poznatek z vyzkumné ¢ést je fizeni automobilu u participantli, ve vyzkumu se
nam potvrdily informace ziskané prostudovanim literatury (Srov. Tourette aktion- Fact-
sheet-transport, 2013, Reiser, 2000). Osoby, které uzivaji sedativni medikaci, udavaji ome-
zeni v fizeni automobilu. Za hlavni zde vysly intenzivni projevy Touretteova syndromu
branici v plynulé jizd¢ a pfedevs§im jiz zminovana sedativni medikace.

(Jalenque, Galland et.al, 2012) se zabyvaji kvalitou Zivota V porovnani s fyzickymi a
psychicky proménnymi. Vyzkumny vzorek ¢inili participanti od 16 let zapojenych do fran-
couzské asociace TS. Vyzkum byl kvantitativni a bylo pouzito né¢kolik vyzkumnych dotaz-
nikovych metod. VE&dci zjistili, Ze piidruzené poruchy byly nej¢astéji participianty uvadéné
jako omezujici. Pfidruzené poruchy zahrnovaly obsedantné-kompulzivni poruchu, inter-
personalni senzitivitu (citlivost), deprese, neptatelskost, uzkost, fobie a dalsi. Na kvalitu
zivota nejvice narusuji OCD, deprese a interpersonalni senzitivita. Vysledky dokazuji, ze
lidé s TS vnimaji svilij zivot ve srovnani s ostanimi lidmi jako méné kvalitni a Ze deprese
ma silny vliv na kvalitu Zivota.

Zkoumany vzorek této studie se v tomto piipadé lisil od nami zvoleného vzorku ve vé-
kové kategorii. Participanti v obou pracich spliovali kritérium ¢lenstvi ve skupiné lidi
s Touretteovym syndromem. U nas tomu bylo ob¢anské sdruzeni ATOS a ve francouzské
studii z roku 2012 participanti zapojeni do francouzské asociace TS. Ve vyzkumu byla
pouzita stejna metoda jako pfi naSem vyzkumu a to dotazniky SCL-90, my jsme zamétili,
ale na kvalitativni vyzkum a tato metoda pro nas byla pouze dopliikovou. V studii vysel
najevo vliv ptidruzenych poruch na kvalitu zivota (Jalenque, Galland et.al, 2012). V§imli
jsme si, ze z ptidruZzenych poruch chovani se u nds nejvice vyskytovaly ADHD,0OCD a

uzkosti a deprese, které se objevili i ve studii z roku 2012. Z nasich vysledkt nelze urcit
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presny Vliv Touretteova syndromu a pfidruzenych poruch chovani ovliviwujicich kvalitu
zivota, z disledka dalSich faktord, které v kvalitativnim vyzkumu vstupuji do interpretace
vysledkl. Kazdy jedinec ma totiz rozli¢né zdzemi, projevuji se zde rysy osobnosti, adapta-
bilita, riizna mira frustra¢ni tolerance, vzdélani a dalsi a vyvoj prozitku v jednotlivych vé-
kovych obdobich i to zde hraje roli.

Autofi zvetejnili vyzkum tykajici se kvality zivota u déti. Ke zjisténi kvality zivota byl
pouzit smiSeny design, ktery kombinuje praci v ohniskové skupiné s dotazniky. Vysledky
odhalily 4 hlavni témata: TS popisuji participanti jako stresujici, snazi se, aby se vesli do
spolecenskych konvenci, popisuji nutnost ovladat tiky a TS je jedna Cast jejich osobnosti
(Cutler, Murphy, Gilmour, & Heyman, 2009). V tomto piipad¢ se jejich studie lisila od
nami realizované¢ho vyzkumu pfedevS§im ve vybérovém souboru, ktery v tomto piipadé
¢inili déti. K témto vysledkiim jsme dospély i my. Z naSich vysledu vyplyva, ze v kvalité
zivota sehrala problematika v socialnich vztazich, stres i samotny postoj k této nemoci di-
lezitou roli. Negativné na kvalitu Zivota v naSem Vyzkumu puasobilo Spatné rodinné zazemi,
partnerské vztahy, neinformovanost danych osob s TS a predevsim jejich okoli a také pfi-
druzené poruchy chovani a také negativni postoj, ktery k onemocnéni osoba zaujima.

Ptisli jsme s pfredpokladem, Ze Tourettetiv syndrom jedincovu kvalitu Zivota ovliviiuje
do té miry, s jakou je on sam S nemoci vyrovnan. V piipad¢, Ze jedinec Spatné€ snasi proje-
vy nemoci a odezvy z okoli, se jeho pocity promitnou i do hodnoceni kvality jeho Zivota.
Naopak pozitivné bude hodnoceni kvality zivota ovlivnéno v piipad¢, kdy jedinec bude
vyrovnan sam se sebou i s nemoci. Tento piedpoklad se nam potvrdil. Participanty jsme ve
fazi nasi interpretace dle vypovédi rozdélili do dvou skupin. Na participant szité s TS a
osoby a na participanty, ktery se s TS stale vyrovnavaji. Vyznamnou roli v tomto chapani
sehralo sdéleni diagnozy a celkova osobnost participanta.

(Mahel'ova, 2012) pojima kvalitu zivota pouze teoreticky. V bakalaiské praci se snazi
Mahel'ova shromazdit veskeré dostupné informace o kvalité zivota i Touretteové syndro-
mu. Nas vyzkum se zde odliSuje v tom, Ze poskytujeme nejenom teoretické informace ty-
kajici se Touretteova syndromu a kvality zivota, ale realizujeme i vyzkumnou ¢ast. Nase
vyzkumna ¢ast je zaméefena praveé na kvalitu Zivota lidi s TS. RozSitujeme tedy teoretické
poznatky i o vyzkumna data a udaje.

Dalsi vyzkum se tykal kvality Zivota ve spojitosti se zdravim. Autofi se ptali na to, zda
Tourettetiv syndrom ovlivituje zdravi a ptipadné v jakych doménach. Zde byl opét uveden

vyrazny vliv komorbidnich poruch na kvalitu zivota a to pfedev§im u mladistvych, u do-

55



spélych do tohoto vztahu zasahuje vice faktort (Kate, Bandera, Termine, Balottiny,
Schrag, & Selai, 2013).

Nas vyzkumny zamér nebyl totozny s touto studii. Kvalita zivota zde byla chapana jako
mira smysluplnosti, dusevni harmonie a spokojenosti ¢i nespokojenosti s zivotem. Vysled-
ky nami realizovaného vyzkumu nam ptesto poskytly urcity pohled na hodnoceni zdravi u
téchto participantti. Diky metodé WHOQOL-BREF jsme zjistili, ze ¢tyfi participanti vni-
maji negativné zdravi ve spojitosti s TS. Piiklad: Zena ve véku 26 let v dotazniku
WHOQOL-BREF kvalitu zZivotu neuvadi ani jako Spatnou a ani jako dobrou, ale se zdra-
vim je velmi nespokojena. Participantka ve véku 21 let v dotazniku WHOQOL-BREF
hodnoti kvalitu Zivota ani jako Spatnou ani jako dobrou a se zdravim je nespokojena.

Za vhodné se jevi prozkoumani a porovnani kvality zivota Touretteova syndromu u
muzd v porovnani kvality Zivota Touretteova syndromu u Zen a to na vét§im vzorku nez v
naSem vyzkumu. Také bychom doporucovali urCit pfesny vliv komorbidnich poruch na
kvalitu zivota, v kvalitativnim vyzkumu tento vliv rozlisit nelze, proto bychom doporuco-

vali zvolit kvantitativni vyzkum.
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13 Zavér

Z vypovédi vyplyva, Ze u vSech participantti v minulosti doslo ke zvukovym, motoric-
kym i mimickych tikiim. Za obtézujici popisovali participanti vokalni tiky, predevsim ko-
prolalili, v souc¢asné dob¢ se u zadného s participantti neobjevuje. U osob s TS se vyskytly
Vv prub¢hu Zivota jak motorické, tak i vokalni i a mimické projevy. Proménlivost a intenzita
kolisala béhem jejich zivota. Kvalitu Zivota ovliviiuji ptidruzené poruchy. U vSech partici-
pantu se vyskytly ptidruzené poruchy chovani, ptedev§im OCD, ADHD a tzkosti a depre-
se, které pusobi na kvalitu zivota. VSichni participanti uvadi, ze maji urcité problémy se
spankem, s jistotou ale nelze tici, zda kvili TS. Lidé s TS jsou vystavovani Zivotnim situa-
cim, spjatymi s adaptaci v prosttedi. Fyzickou bolest uvadi jen ¢ast participantti, naopak po
strance psychické bylo zjisténo vice faktort ovliviiujicich kvalitu jejich Zivota.

Osoby, které¢ uzivaji sedativni medikaci, udavaji omezeni v fizeni automobilu.

Vysoka mira stresu ¢i euforie zvySuje intenzitu tikovych projevil, a tim znesnadiuje
fungovani s TS. Kvalita zivota se dotyka 1 fungovani téchto osob ve stresovych situacich.
Potlacovani vnéjsich projevii Touretteova syndromu v neznamych situacich vytvari u vét-
Siny participantli vnitini tenzi. Tento fakt souvisi i s dalSim vyzkumnym zjisténim, vétSina
osob obtizné navazuje kontakt s cizimi lidmi.

Osoby, které vniting piijaly TS jako svoji sou¢ast a dokazali se s nim adaptovat, hod-
noti pozitivné jak sviij prozitek, tak i celkovou kvalitu zivota. Takovéto osoby dokazou
vyjmenovat fadu pozitiv, které v onemocnéni vidi, to ale neznamenad, ze by nevid¢li i nega-
tiva. Opacné je tomu u osob, které s TS doposud bojuji. Ty shledavaji u TS vice negativ a
kvalitu Zzivota hodnoti v porovnani s lidmi szitymi s TS negativné;ji.

Jako negativa prozitku TS uvadi vSechny osoby vysileni a tinavu. Skrze prozitek Tou-
retteova syndromu participanti udavaji schopnost rozpoznat povahové rysy, se kterymi se

Existuji ¢tyfi oblasti, ve kterych TS nejvice negativné ovliviiuje svoje nositele. Oblast
vztahu ve Skole se spoluzaky, kde dochazi ve vétsin€ ptipadl k Sikané€. S tim je spojena
i druha oblast, a to postoj ucitele a jeho informovanost viici nositeli. U¢itelé se kvili nedo-
statku informaci dopoustéji mylnych interpretaci viici osobé participanta. Tieti oblasti je
hledani vhodné préce pro ¢lovéka s TS. Osoba s TS nesmi byt v praci Vystavena velkému
tlaku a stresu ze strany zaméstnavatele. Ctvrtou negativni oblast tvofi navazovani kontaktu
S cizimi lidmi a s tim spojend nediivéra vici nim.

Jejich celkové chovani ovliviiovaly informace poskytnuté 1ékati.
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Z dat bylo vysledovano, ze na kvalitu Zivota pozitivné ptisobi rodinné prostiedi, kama-
radi, partnerské vztahy, informovanost, vzdélani, zajmova Cinnost a kladny postoj, ktery
zaujima osoba k onemocnéni.

Negativné na kvalitu zivota ptsobilo Spatné rodinné zdzemi, partnerské vztahy, nein-
formovanost danych osob s TS a piedevsim jejich okoli a také pridruzené poruchy chovani
a negativni postoj, ktery k onemocnéni osoba zaujima.

Z vyzkumné ¢asti vyplyvaji nasledujici doporuceni: v€asna informovanost samotného
jedince i vefejnosti, véasné a presné rozpoznani diagndzy, proskoleni pedagogti, zaméstna-
vatell, celkova osvéta. Vyznamnou roli priklddam obcanskému sdruzeni ATOS, které po-

maha osobam s TS bez rozdilu véku se vyrovnat s timto onemocnénim.
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Souhrn

Prace se zamétuje na kvalitu zivota dospélych osob s Touretteovym syndromem a na
jejich prozitek této nemoci. V teoretické Casti bylo piedstaveno 5 hlavnich témat: mimo-
volni pohyby a tiky, Tourettedv syndrom, komorbidni poruchy, 1é¢ba a kvalita zivota a
zdravi. Prakticka ¢ast se skladala ze stanovenych cill, vyzkumnych otazek, popisu vybéro-
vého vzorku a metod ziskavani dat a dale vysledka vyplyvajicich ze ziskanych poznatkd.

Tourettetiv syndrom je neurologicko-psychiatrické onemocnéni, projevujici se stereo-
typnimi, opakujicimi se, nutkavymi tikovymi projevy, zvukového, motorického ¢i mimic-
kého razu. U osob dochéazi ke zmiriiovani a opétovnému objevovani ptiznakd. Prvni proje-
vy se vyskytuji u jedinci v priméru ve véku 6 let. Mezni hranice rozvinuti TS je 18,
piipadné 21 let. Prevalence v détském véku je 1 %. V Ceské republice postihuje TS jedno-
ho clovéka z 1000, a to muze s 3—4krat vétsi pravdépodobnosti nez Zeny. Ve spojitosti
s Touretteovym syndromem se objevuji i komorbidni poruchy. Nejvice z nich dominuje
ADHD, OCD a deprese.

Psychologie pojima kvalitu zivota jako miru smysluplnosti a duSevni harmonie, pied-
stavujici Zivotni spokojenost ¢i nespokojenost. V urcité mife zde zasahuje i pojem well-
being, tedy osobni pohoda. Quality of life je pojem vyjadiujici Zivotni $tésti, slozené ze
sobéstacnosti sebe samého a pii samotném pohybu. Kvalita Zivota je hodnocena jak sub-
jektivnimi, tak objektivnimi indikatory Mnozi autoii se na kvalitu zivota divaji z rtiznych
pohledti, zalezi 1 na tom, Vv jakém oblasti se pohybuji. Jinak pojima kvalitu Zivota etolog,
jinak sociolog, jinak pravnik a ekonom.

Ve vyzkumné casti jsme provedli s participanty polostrukturovany rozhovor, jednopii-
padové studie vcetné dopliujicich metod vizualné analogové skaly a dotaznikit SCL-90 a
dotazniku kvality zivota Svétové zdravotnické organizace WHOQOL-BREF. Tyto techni-
ky byly provedeny celkem na Sesti participantech. Vyzkumny vzorek zahrnoval tfi zeny a
tfi muze prumérného véku 30,6 let. Nejmladsi Gcastnik vyzkumu mél 21 let, nejstarsi pak

Hlavni mortalita byla zplisobena pevné stanovenymi vyzkumnymi kritérii, povétSinou
participanti nemohli byt do vyzkumu zatazeni z divodu nizkého véku, neméli osobni zku-
Senost s TS nebo odmitli osobni setkani.

Hlavnich vyzkumnych otdzek bylo pét. Jaké projevy nemoci se vyskytuji u osob

s Touretteovym syndromem? Jak ovlivituje TS fungovani osoby s touto nemoci? Ve kte-
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rych oblastech ovliviluje nejvice negativné TS osoby stouto nemoci? Jak lidé
s Touretteovym syndromem prozivaji svoji nemoc? Které informace a informacni zdroje
mély pro osoby s TS Vv pocateénim obdobi Touretteova syndromu nejvétsi vyznam?

Odpoveédi na tyto otazky poskytly nasledujici zavéry. Z vyzkumu vyplyva, ze na kvali-
tu Zivota pozitivn¢ puisobi rodinné prostfedi, kamaradi, partnerské vztahy, informovanost,
vzdélani, zajmova Cinnost, kladny postoj a ktery zaujima osoba k onemocnéni. Negativné
na kvalitu Zivota pusobi $patné rodinné zazemi, partnerské vztahy, neinformovanost osob
s TS a ptedevsim jejich okoli a také pfidruzené poruchy chovani a negativni postoj, ktery
zaujima osoba k onemocnéni.

Vysledky vyzkumu potvrzuji vyznamnost komorbidnich poruch spojenych s TS, jak
tomu bylo 1 ve francouzské studii Quality of life in adults with Gilles de la Tourette Syn-
drome.

Tti participanti hodnotili kvalitu Zivota jako ani dobrou ani Spatnou a dva participanti
povazovali svoji kvalitu Zivota za dobrou a jeden za velmi dobrou. Pfitom v hodnoceni
svého zdravi byly osoby negativnéjsi, téi hodnotily v dotazniku WHOQOL a na zakladé
vypovédi takto odpoveédéla jesté jedna osoba. Doplikové techniky tedy odpovidaly vy-
sledkim.

Etické aspekty vyzkumu zahrnovaly pisemny i ustni souhlas s dobrovolnou tcasti na
vyzkumu a nahravkou v podobé audiozaznamu z rozhovoru. Dale byla stanovena piisna
anonymita, kdy participant vystupuje vSude pouze pod pohlavim a vékem, v zddném pfi-

pad¢ pod vlastnim jménem.
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Abstrakt:

Tourettetiv syndrom je neurologicko-psychiatrické onemocnéni objevujici se v détském véku.
Onemocnéni provazi motorické a vokalni tiky s nékterymi komorbidnimi poruchami. Prace zahrnu-
je obecné poznatky o Touretteové syndromu a kvalité zivota. Teoreticka Cast poskytuje prehled o
dosavadnich poznatcich o onemocnéni. Vyzkumna ¢ast ma odpovédét na 5 vyzkumnych otazek ze
zivota lidi s TS, na které nalezneme odpovéd po interpretaci rozhovorii a dotaznikovych metod.
Vyzkum jsme koncipovali jako kvalitativni. Vybérovy soubor tvorily 0soby s TS starsi 18 let, ¢le-
nové obéanského sdruzeni ATOS, souhlasici s osobnim setkanim. K zachyceni dat jsme si zvolili
pét metod.

Polostrukturovany rozhovor obsahoval sedm témat, konkrétné vzdélani, praci, fyzické zdravi,
psychické zdravi, oblast informovanosti 0 nemoci a socidlnich vztazich osob s Touretteovym syn-
dromem. Dalsi metodou byl podrobnéjsi rozhovor zacileny jako jednopiipadova studie. Dalsi rych-
lou a ¢asové nenaro¢nou metodu jsme nalezli ve vizualni analogové stupnici. Dopliikové metody
toho vyzkumy byly WOOQL a SCL-90. Za hlavni cil si bakalatska prace stanovuje zachytit a po-
psat kvalitu zivota lidi s TS. Dil¢i cile jsou osobni, profesni i praktické. Prace nabizi i jednoptipa-
dové studie osob, které jsou umistény v prilohach TS.

Po zodpovézeni vyzkumnych otdzek se doslo k nasledujicim zavérim. Z vyzkumu vyplyva, ze
na kvalitu zivota pozitivné ptisobi rodinné prostiedi, kamaradi, partnerské vztahy, informovanost,
vzdélani, zajmova ¢innost a kladny postoj, ktery zaujima osoba k onemocnéni. Negativné kvalitu
zivota ovliviiuje Spatné rodinné zazemi, partnerské vztahy, neinformovanost osob s TS a predevsim
jejich okoli a také pfidruzené poruchy chovani a negativni postoj, ktery zaujima osoba

k onemocnéni.

Kli¢ova slova: Touretteiv syndrom, tiky, komorbidni poruchy, Iéc¢ba, kvalita zivota.
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Title: Quality of life of people with Tourette syndrome
Author: Klara Musilova
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Abstract:

Tourette syndrome, is a neurophysiatric disorder with onset in childhood. It is characterized by
motoric and vocal tics with some comorbid conditions. This bachelor's thesis comprises general
knowledge of Tourette syndrome and a quality of life. Theoretical part provides an overview of
existing knowledge of this disorder. Research part should answer five research questions of life of
people with TS, to which we find an answer after the interpretation of interviews and question-
nares. We framed the research as a qualitative. Sample was formed by people with TH older than
18 years, members of civic association ATOS, who agreed with personal meeting. We chose five
methods to capture data.

Semi-structured interview included seven topics, specifically education, job, physical health,
mental health, awareness of the disorder and social relations of people with Tourette syndrome.
Another method was detailed interview targeted as single case study. Another quick and time-
saving method was found in visual-analogue scale. Complementary method of this research were
WOOQL and SCL-90. Main goal of this bachelor's thesis is to capture and describe quality of life
of people with TS.

Secondary goals are personal, professional and practical. This bachelor's thesis also offers sing-
le case studies of people, which are situated in annex. By answering research guestions were rea-
ched following conclusions. Quality of life is positively affected by family environment, friends,
partnership, awareness, education, leisure activities and person's positive attitude to the disorder.
Quality of life is negatively affected by bad family environment, partnership, unawareness of peo-
ple with TS and especially their surroundings and also associated conduct disorders and person's

negative attitude to the disorder.

Key words: Tourette syndrome, Tics, Comorbides disorders, Treatmenat, Quality of life



Priloha €. 3: Vizualni analogova Skala — VAS

Vyznacte na primce:

e Na kolik Vas zatézuje chiipka?

0 10

vibec nezatéZuje velmi zatézuje

¢ Na kolik vas zatézuje Tourettetv syndrom?

0 10

vubec nezatézuje velmi zatézuje




Piiloha ¢. 4: Jednopiipadové studie — kazuistiky

Sest jednopiipadovych studii osob s Touretteovym syndromem, které se uastnily tohoto vyzkumu. P¥iloha
poskytuje piehled o podobnosti a odlisnosti vyvoje osob s Touretteovym syndromem.

Kazuistika 1
Zena, *¥1980, 33 let, rozvedena, SOU, diagnostikovan Tourettetiv syndrom.

SPP: Zena, 33 let, stiedni postavy a vyiky, hnédé, kratce stéizené vlasy, bryle s ¢ernymi obrouckami, lucidni,
orientovana vSemi sméry, oéni kontakt navazala, chlize rychla, ostra, chovani: v kontaktu zpoc¢atku nervozni,
po opadnuti pocatecnich obav voln¢ komunikuje, piesto ptisobi neklidné a Casto se doptava, bezprostiedni,
infantilni prvky v chovani, pratelska, komunikativni, ochotna, tikové projevy — mimické tiky v oblasti ust,
mrkani, grimasovani, motorické tiky v oblasti hornich koncetin, vokalni tiky pfitomny, ,,zmény hlasu®, para-
kineze, palilalie, fe¢ tis$i, pomalejsi, balbuties, rotacismus, zadrhavani se v feéi spojené s tiky, udrzuje si
v urcitych tématech odstup, rozbihavé mysleni, zarazy v mysleni, prolinani udalosti, pozornost kolisava,
upoutd ji i sebemensi podnét, nedokdze piresné popsat situaci, pouziva slova nevim, problémy
S vyjadfovanim, doptava se, nékdy potiebuje znovu zopakovat otazku, teatralni vystupovani kontaktu, depre-
sivni myslenky, v minulosti pokus o suicidium, nutkani k upravé bryli, kavy, ¢ichani k papiru — obsedantni
rysy, velmi navazana na svoji kocku.

RA: Klientka z netiplné rodiny, biologicka matka soudné stihand, opakovana trestna ¢innost, dit€ vhodné pro
osvojeni, biologicky otec zemiel v 28 letech, pracoval jako d€lnik, v 18 mésicich zazadano o péstounskou
péci, do 4 let pfijmeni biologické matky, momentaln€ uvadi, Ze je jiz osvojena, matka, 69 let, momentalné
v dichodu, zila sama, vystudovala SS ekonomickou, pracovala jako clenka atomové komise, nasledné
Vv pravni kancelafi a jako pracovnice na socidlnim odboru, trpéla arytmii — nyni kardiostimulator, Zena vyrus-
tala bez otce, v roce 2008 kontakt s bratrem biologické matky, od né&j informace o trestné ¢innosti matky —
zproneveéra, vézeni, biologickou rodinu nezna, nevlastni starsi sestra — matka ji také adoptovala, o 7 let starsi,
*1967, vyuéena zahradnice, bez prace, jedno dité.

OA: Od détstvi do soucasnosti zije ve méste, v byté, komplikace pfi porodu neuvadi, neuvadi miry, PMV
opozdéna te¢ — balbuties, v détstvi prodélala varicella (nestovice), rubeolla (zardénky), v 8 letech lehky oties
mozku po narazu do sklenénych dvefi, v 10 letech srazka s autem — odfeniny, operace stfedniho ucha,
v dospélém veku operace holecystektomie, v détstvi hospitalizace na psychiatrii, v 17 letech pro vySetfeni na
Tourettetv syndrom, zhorSeni priznaki po lécich, nevolnostech a nasledné potize, nasledné 3x hospitalizace
ve vojenské nemocnici kvili zménam 1ékd, jednou v Bohnicich — v roce 2006 hospitalizovana na JIP po
suicidalnim aktu predavkovani 1éky a nasledném bezvédomi, deprese spojené se Sikanou ve $kole. Abusus:
nekoufi, nepije, nekonzumuje jiné drogy. Léky: Coaxil 3krat denné, Paroxetin dle obtizi — standardné 1 table-
tu rano, Risperdal 2 mg lkrat denné, v ptipadé velké tizkosti ¢i deprese si zena pil tablety Paroxetinu piida.
V détstvi navstévovala psychiatricku, poté psychiatr v dospélosti. Psychiatra navstévuje, psycholozku takeé jiz
nékolik let v ramci terapie.

SA: Zije v byté s matkou, popis matky: ,,Maméa mé teda chape, snazi se mi pomoct, je pratelska, snazi se
pomahat mé i jinym lidem ve svém okoli.“ Matka je pro ni oporou, drzi ji pfi Zivoté. Vztah se sestrou nijaky,
v 18 letech sestra odchézi z domova, bavi se spolu na bézné rovni, obcas se navstévuji. V détstvi si prosla
vypovidanim na policii po udalosti spjaté s jejim otfesem mozku. Napadl ji blizky rodinny pfislusnik, ne-
vzpomina na to dobte, mluvi se ji o tom hdf, ale pamatuje si hodn¢ detaild. Traumatizujici zazitek pro ni
z détstvi. Popis sebe sama: obcas vynervovana, ptatelska, ochotna pomoci, mam rada zvifata, rada pomaham
druhym. Vzdélani: nejprve navstévovala béznou Skolku, poté piesla do specialni skolky pro déti s vadami
fe¢i. Navstévovala zakladni $kolu 2 roky, poté ptesla na specialni Skolu. Béhem povinné $kolni dochazky u
ni dochazelo k Sikané. Déti ji nebraly mezi sebe, posmivaly se ji, byla na okraji tfidy, braly ji véci, nemély


http://cs.wikipedia.org/wiki/Cholecystektomie

pro ni pochopeni. Ze zékladni $koly ptesla na specialni i kviili vztahiim ve téid¢. Jak sama uvadi, na specialni
Skole byly podminky jesté horsi, bala se sedét ve tfidé. Nasledné studovala stiedni odborné ucilisté, obor
Pecovatelka, kde se socialni vztahy zlepsily, zila zde i na internaté a nasla si 1 kamarady. Pfipadné uvadi, ze
po této skole by mohla také pracovat jako kuchatka formou zauceni. Od 18 let pobira invalidni dichod,
nejdiive ¢astecny, nyni tplny, po vystudovani skoly néjaky Cas na pracovnim ufadg, fidi¢sky priikaz nevlast-
ni. Prace: vystiidala nékolik praci, na kratky ¢as pracovala jako pomocna sila v kuchyni — pro ni to byla pte-
dev§im psychicky naro¢na prace, nepochopeni od zaméstnavatele i zaméstnanct, dale uklize¢ka v nemocnici
— pro ni ¢asove narocna prace na 8,5 hodiny, poté opét vedena na pracovnim tiradé, od roku 2005 do soucas-
nosti vykonavala tklidové prace pies organizaci Rytmus- pomahajici osobam s handicapem, prace dle do-
mluvy, od prosince minulého roku zapocala rekvalifikacni kurz na administrativni pracovnici. Sex. Anamné-
za a vztahy: menstruace nepravidelna, v roce 2013 roéni znamost, partner o 7 let mladsi. Dle jejich slov se
moc neznali. S partnerem méli roéni vztah, poté se domluvili, ze by se mohli vzit. Vdana byla pil roku, mo-
mentalné rozvedena. V manzelstvi zila pul roku mimo trvalé bydlisté. Oznamil ji, Ze bude podavat zadost o
rozvod, bez vysvétleni. Nasledny navrat zeny do mista trvalého bydlisté k matce. Uvadi, Ze nebyla na rozvod
viibec pfipravend, manzel ji pfedem nic nefekl. V soucastné dobé se nevidaji, prerusili kontakt. Kamarada
moc nemd. Hovofi o jedné dobra kamaradce, znaji se znemocnice a jedna kamaradce z uciliste.
S kamaradkou z nemocnice se prilezitostné se vidaji, s druhou komunikuje pouze obcas telefonicky, bydli
daleko. Hobby: rada ¢te, mazleni se s kocourem, prochazky, hudba. Nejvice ji v posledni dobé udélal radost
kocour Lukasek, naopak ji zarmoutilo, ze nefunguje tak, jak by méla. Nestiha denni plan. Nejvétsi cenu pro
ni ma zdravi a rodina. Tti pfani: ,,Aby mama v pohod¢, dokonceni rekvalifika¢niho kurzu a ja v pohodé.*
Ptani do budoucna: ,,Abych na tom byla, jak na tom jsem, aby mama byla v pohod¢ a celkové rodina.*

Tourettetv syndrom: Tikové projevy se u ni objevuji jiz od détského véku, zpocatku nikdo nevédél, o co se
jedna. Prvni zminka kolem 4. roku. Diagndza stanovena v 18 letech. Poté si v§iml stryc jeji mamy, Ze s ni
neni néco v poradku, mél podezieni na Touretteliv syndrom. Z pocatku navstévovala neurologa podezieni na
DMO, prognoéza pojizdného voziku, ptipadné upoutani na lizku. Nemoc zacala jiz v détstvi, nepamatuje se,
jak se to vyvijelo. Nechce o tom moc mluvit. Ted” se u ni objevuji tiky vokalniho charakteru jako je ptreska-
kovani hlasu, motorické tiky hornich koncetin, vyrazné mimické tiky, grimasovani, obsedantni rysy, deprese
a uzkosti. Parakineze — tiprava vlasti a narovnavani si bryli za uéelem skryt tik.

Explorace: Témata, u kterych klientka projevovala vyrazn&j$i emo¢ni doprovod, znepokojeni a sama je po-
pisuje za slozitéjsi, se tykala predev§im manzelstvi, Skoly, prace, incident s napadenim od ptibuzného a vni-
mani vlastni osoby cizimi lidi. Tyto okruhy se ji hodné dotykaly, nemluvilo se ji nejsnadnéji. Téma skoly ma
spojené s posméchem a Sikanou od druhych. ,,Byla jsem vystresovand, presla jsem na zvlastni $kolu, ale tam
to bylo jesté horsi, byly tam décka, takovi ti socidlové, no hrozny.“ Zena popisuje, ze deprese se objevily
V navaznosti na traumatizaci ve $kole. Na toto obdobi nevzpomina rada, vice mluvi o obdobi na stfedni $kole,
kde byla spokojenéjsi. Tourettetiv syndrom ji znesnadiioval nalezeni price a navazani socialnich kontaktt.
Snazila se pracovat v kuchyni jako pomocna sila, oviem prace velmi stresujici. ,,Séfova na mé §lapala a po-
fad mi stala za patama.“ Poté prace uklizecky. ,,Hriiza hrozn€ naro¢ny, 8,5 hodiny, coz po ty praci tady bylo
evidentni, ze to prosté nejde.“ V soucasné praci spokojend, uvadi, ze si tam na sebe zvykli. ,,Oni vi, Ze kdyz
je tieba udélat néco navic, tak ja to prosté udélam a naopak ja vim, ze kdyz je to v jejich silach, tak mi v
lecéem vyhovi.” O tématu partnerstvi a nasledného manzelstvi se vyjadiuje s vyraznym negativismem. Roz-
hof¢ena tim, jak s ni jednal manzel, nechce mluvit o byvalém manzelovi. ,,Po dohodé jsme se v unoru vzali,
on m¢ vSecko odkejval. Nevim, co se stalo, z jakého diivodu se mnou rozvedl, postavil mé pred hotovou véc!
Jen se zeptal na mé osobni udaje, a ze se chce rozvést. Co jsem s tim méla délat?!* Nékteré udalosti ze své
minulosti si pfesn€ nevybavuje, problém vzpomenout si na roky, ve kterych byla hospitalizovana. ,,Nevim, to
uz opravdu nevim.“ Naopak podrobné¢ popisuje vypovidani na policii, tento zazitek povazuje za velmi trau-
matizujici. V§ima si nepochopeni a udivu ze strany okoli vii¢i jeji nemoci. ,,Snazim se nepiehlidnout stanici
nebo né&jakou véc, tak mam takovej neptirozenej vyraz, ze cizi lidé si mysli, Ze jsem zfetovana.” Pokus o
suicidium: ,,Pokusila jsem se o sebevrazdu, slozila jsem se v obyvaku, ale mamka mé néjak probrala. M¢la
jsem deprese a uzkosti.“ Popisuje, ze obCas miva takové myslenky. Velmi vazana na matku a zvifeci mazlic-
ky jako jeji kocka. Je vd&ena, Ze si ji matka vzala, Ze mohla Zit pravé s ni. Casto se v komunikaci ke koucoru.



Kazuistika 2

Muz, *1976, 38 let, svobodny, SS - gymnazium, diagnostikovan Touretteiv syndrom a generalizovana
uzkostna porucha.

SPP: Muz, 38 let, stiedni postavy a vysky, kratké vlasy, vousy — strnisté, bryle se stfibrnymi obrouckami,
modré triko, rifle, orientovany vSemi sméry, lucidni, navazal o¢ni kontakt, chlize bez vad, bézné tempo, cho-
vani: vivodu nervozni, z pocatku tenzni a Gzkostny, v pocatecnim kontaktu ostychavy, bazlivy, nasledna
komunikace volngjsi, s vtipkovanim, spolecensky, ovsem bazlivy, komunikativni, usmévavy, sympaticky, po
navazani kontaktu a ujisténi sd€luje oteviené zkusenosti, toho ¢asu se u néj projevuji motorické tiky, zaskuby
hlavou, zaskuby hornich koncetin a mimické tiky projevy — mrkani, fe¢: plynulda bez vad, klidna tissi
vV mistech pro négj citlivych, obtizné se mu mluvi o $kole, zenach — partnerkach, mysleni svazovano uzkosti,
pozornost rozptylovana tiky a okolnimi zvuky, psychomotorické tempo — tiky, suicidalni tendence nemél, bez
bludt, socialni fobie v souc¢asné dobé lepsi nez diive, snaha neizolovat se od okoli, pamét’ bez zjevného naru-
Seni.

RA: Klient pochazi z uplné funkéni rodiny, matka, 68 let, vystudovala SS, v sou¢asné dobé v diichodu, diive
pracovala u CD, ischemické choroba srde¢ni, infarkt myokardu, otec pracoval u MHD, exitus v roce 1994 —
venookluzivni onemocnéni jater, infarkt myokardu, bratr o 10 let starsi, *1966, vzdélani SS.

OA: Détstvi zil ve meésté v byte, vikendy na chalupé na venkové. Z tieti fyziologické gravidity, porod kon-
cem panevnim v terminu, stejné jako u bratra, PP: 3400G/54 cm, pupecni $nura kolem krku, chvili se dusil,
PMV v normé, prodélané bézné détské nemoci, atopicky ekzém, operace oci strabismu v mladsim $kolnim
veéku, v Sesti letech operace pro kryptorchismus, epilepsie neptitomna, fraktura horni konéetiny, Graz hlavy
ve 12 letech po narazu do cCelniho skla automobilu, bezvédomi, nasledny rozvoj posttraumatické stresové
poruchy — tizkost a strach z cestovani autem, pod dohledem psychologa. Rada vysetieni — CT, EEG. V dét-
stvi opakované hospitalizace v Motole, podezfeni na Tourettev syndrom, v roce 1993 hospitalizace
v Bohnicich, navstévuje psycholozku i psychiatricku od 90. let, absolvoval i skupinovou terapii, diagnostiko-
van Tourettedv syndrom, bez hereditarni zatéze, rysy obsedantni a uzkostné neklasifikovany kvili atypickym
symptomam, objevuje se i socialni fobie vazana na ptedchozi zkusenosti ptedev§im béhem $kolni dochazky,
popisuje uzkosti spojené se stresem, tlak v zaludku, Gizkost z hluku ulice ve vecernich hodinach, pozorovani,
neustala potieba kontroly, zda je v§echno v potadku. Abusus: éerna kava, alkohol ptilezitostné, hodné kouii —
doutniky i cigarety, mésic nekoufil, poté op€tovné zacal, jiné drogy ne. Léky: Amisulprid uziva odpoledné a
vecer, Rivotril dle obtizi, vét§inou narazove.

SA: Détstvi harmonické v ramci rodinnych vztahi, vzpomina na vylety s rodic¢i. V soucastné dob¢ Zije
s matkou v byté. Popis matky: ,,Hodna, ob&tava, prosté andilek, intelektual, hloubava, zlatej ¢lovék.“ Popis
otce: ,,Hodnej, misty cholericky, introvertni, ale mél jsem ho moc rad.* O bratrovi moc nemluvi, velky véko-
vy rozdil, kontakt minimalni, ale nekonfliktni. Popis sebe samotného: ,.Introvert, nékdy o sob& dost pochybu-
ju, jsem chytry.“ Vzdélani: absolvoval MS, v 6 letech nastup do $koly, jiz umél &ist, do 4. téidy bez problé-
mi. Ve 4. tfidé trauma pfi hodiné t€lesné vychovy, nucen ucitelkou skakat ze skokanki, neumél plavat.
Nasledné rozvoj tikovych projevi. Z hodin TV osvobozen. Béhem $kolni dochazky rozvoj vokalnich i moto-
rickych tikd, vystaven Sikan€. Strhavan ze zidle, ¢asté posméchy, brani véci atd. Nepochopeni ze strany spo-
luzakt i nékterych ucitelti, oporou mu byla tfidni ucitelka. Opakovani 6. tfidy z divodu silnych atak kiiku
béhem hodiny, nasledné hospitalizovan v Motole. Piesel do jiné tfidy, trochu lepsi. Na toto obdobi nevzpo-
mina v dobrém, hif se mu o tom mluvi. Silna frustrace béhem $kolni dochazky jak pro ngj, tak i pro rodinu.
Studoval stiedni odborné ucilisté rok a pil, nucen ukoncit. V roce 1998 dalkové studium gymnazia, tuto
Skolu dokoncil. Podporu nalézal i v feditelce Skoly. Humanitni predméty prospéchoveé lepsi, matematika,
fyzika atd. hor§i znamky — primérny prospech. Poté na pracovnim ufadé asi 10 let, v rychlém obcerstveni —
klient popisuje velky stres, prace na pokladné — opét velky stres, poté soucastnd prace ve Vlastivéd-
ném muzeu jako knihovnik. Momentalni zaméstnani ho hodn¢ naplituje, a po strdnce psychické i fyzické ho
nezatézuje. Prace mu pomohla k ptekonavani strachu z lidi na zéklad¢ vlastnich prednaSek a vetejného vy-



stupovani. Pobira ¢asteény invalidni dichod. Sex. Anamnéza a vztahy: dfive partnerky, v soucastné dobé bez
partnerky, obavy ze zklaméni, nejdelsi vztah do tfi tydni, v minulosti hospitalizovan v souvislosti
s partnerkou a inklinaci k sektafstvi. Popisuje, ze se do toho hodné ponotil, mél vize inklinujici a hodné se
zamiloval a navazal na partnerku. Kamaradi — popisuje, Ze ma asi 3 — 4 dobré kamarady. S kolegy z prace
obcas zajde na pivko, ma dobré kamarady ze stfedni Skoly, ale s nimi spiSe v telefonickém kontaktu, s nékte-
rymi lidmi se zna ptes socialni sité, kde s nimi i komunikuje. S kamarady ob¢as chodi na hokej, aktivni i ve
skupiné pro osoby s Touretteovym syndromem. Vojenskou sluzbu neabsolvoval, fidi¢sky pritkaz nevlastni.
Hobby: sbératelstvi historie muziky, vytvari od puberty statistiky hokejovych a fotbalovych tymu a foceni.
Tii prani: ,,Zdravi pro m¢ a pro mamu, dosahnout néceho v praci, $tésti i s néjakou partnerkou, prani do bu-
doucna najit si zivotniho partnera, mit tuto stalou praci a byt pokud mozno zdravy, zlepseni tizkosti.*

Tourettetiv syndrom: Projevy TS jiz od détstvi a to od 4. tfidy, diagnostikovan byl az v 21 letech. Béhem
détstvi vystiidal fadu diagnoz, nikdo ptesné nevédél, o co se jedna. Do té doby znaéné tikové projevy moto-
rickych i zvukovych modalit. Zvukové tiky od vyktikovani, kfi¢eni slov — ataky béhem vyucovani, pokasla-
vani, vyti jako Sakal, motorické tiky, poskakovani, tiky hornich koncetin, tiky hlavou, mimické tiky, zapojo-
valy se do toho i tzkosti, kterymi klient trp€l. Ted’ muze zatézuji vice Gzkosti nez Tourettetiv syndrom, na
ten uz si zvykl. Motorické tiky téméf nevnima, citi v oblasti zaludku pnuti, pfedtim nez se tiky projevi. V
pripadé vyraznych projevu si bere Rivotril. Nejprve se u néj objevuje tizkost a pak zacinaji tiky. Z tikd ho
boli cely clovek, jak popisuje. Hodné vycerpavajici a namahajici. Po celém dni, kdyz si lehne do postele, se u
néj hojné projevuji tiky, problémy se spankem.

Explorace: Na détstvi s rodi¢i vzpomina v dobrém. Mluvi o vyletech na chalupu, které mu pomaéhaly zapo-
minat na $kolu a Sikanu v ni. ,,Byl to pro mé druhej domov, zvitata, krasna krajinka, to pro meé byl vzdycky
nejvetsi relax, od ty skoly no.” Opakované hospitalizovan v détstvi i adoleScenci. Jeho tikové projevy byly
v adolescentnim véku pomérné intenzivni a pro né&j nepiijemné. ,,Nikdo neveéd€l, co mi piesné je.“ Popisuje,
ze chodil z nemocnice do nemocnice. Hodné mu pomohly i terapie, dle jeho nazoru predevsim skupinova
terapie. ,,Uvédomil jsem si, Ze nejsem sam, kdo ma néjaky velky problémy.* Uvadi, ze v souc¢asné dob¢ ho
zatézuji uzkosti a na Tourettetiv syndrom uz si zvykl. V no¢nich hodinach je pomérné uzkostlivy, predevsim
vuci okoli. Snaha o kontrolu bezpeci. Velkou oporou je mu po cely zivot jeho matka. Na Tourettetiv syndrom
v soucasné dobé pohlizi s nadhledem, difve $patné snasel okolni posméch a $kolni ikanu. Skolni dochazka,
predev§im zakladni Skola, pro né&j byla tézka. ,,Ve tfid¢ byly takovi sigfi a védéli, Ze jsem byl nejslabsim
¢lankem.* Nucen pfejit do jiné tfidy, kde nastalo dle jeho slov zlepseni. Od Touretteova syndromu se oprosti
pfi Cinnosti, do které se ponofi. ,,Urcité je to tfeba pfi psani statistik nebo tieba pti vyletech s kamarady na ty
véci tplné zapomene ¢lovek. Touzi po partnerce, ovsem nechava tuto touhu volné plynout. Do partnerského
vztahu se nezene. ,,Nechci moc tlacit na pilu, aby to nedopadlo Spatné. To je vétSinou muj problém, zamiluju
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alni fobii rozhovory a pfednaskami v ramci Vlastivédného muzea, kde se setkava s lidmi. Na spolecenské
akce nebo na akce, kde by bylo vice lidi, moc nechodi. ,,S tim mam doted’ka problémy, mivam problémy
vibec né¢kam takhle sam vyrazit, s tim pofad bojuju.* Mluvi o soucasné praci jako o praci, ktera ho napliuje
pracim.*“ Hrozné mi to dalo, mohl jsem délat fadu prednasek, a to byla véc, ktera mé samotného ujistila
V tom, Ze jsem néco schopnej délat.” Vypravi, jak obtizné pro né&j bylo sehnat vhodnou praci, aby nebyla
predevs§im psychicky namahava, tedy velmi stresujici.



Kazuistika 3

Muz, *1960, 33 let, svobodny, diagnostikovany Tourettetiv syndrom a pfidruzené poruchy OCD — obsedant-
né-kompulzivni porucha a ADHD.

SPP: Muz, 33 let, atletické postavy, vysoky asi 190 cm, tmavé, vlasy, oblecen do modré kosile s jemnymi
prouzky, tmavé kalhoty, otevieny, komunikativni sympaticky, vtipny, aktivni, lucidni, orientovany vSemi
sméry, béhem rozhovoru se tikové projevy nevyskytuji, fec: rychlejsi tempo feci, rotacismus, chtize: rychla,
svizna, PMT: rychlé, chovani: spontanni, zadné obavy, spolecensky, mluvi hodné k mé osob¢, navazal se,
suicidalni tendence- nemél, deprese a uzkosti diive, strach s MHD, injekci, bez bludu.

RA: Matka v diichodu, 69 let, nedokon&ena SS priimyslové, diive pracovala jako mzdova Gcetni, otec také
v diichodu, 73 let, SS elektroprimyslova, diive vystiidal mnoho povolani od lesnika po elektrikafe, vétsinu
zivota délal elektrikafe, infarkt myokardu v 50 letech, nevlastni sourozenci sestra a bratr od otce, nikdy je
nevidél, od mamy dva brati'i — zna jen jednoho, s jednim bratrem se styka, ten je o 7 let starsi.

OA: V détstvi Zil v byté, porod v normé, PP: 4500/53, planované dité, PMV v normé, vada feéi rotacismus,
navs§tévoval logopeda — rotacismus pretrvava, operace nadoru za uchem ve 3 letech, nasledné opakované
reparace usi do 7 let, bez epilepsie, fraktura palce dolni koncetiny, urazy hlavy: rozseknuté ¢elo o konferenc-
ni stolek, naraz do zdi po tiku, ve 14 letech psychologické vySetteni, v 16 letech hospitalizovan s poruchou
traveni, traumatizujici zazitek — sestra se nemohla trefit do Zily, od té doby strach z jehel, deprese ve 25 le-
tech — fesil to sam, ve 23 letech konzultace s psycholozkou pomahajici détem s Touretteovym syndromem, v
soucastné dobé dochazi k psychiatrice. Abusus: konzumuje pfilezitostné, nekouii, kava obcas, jiné drogy ne.
Léky: Abiliby 5 mg, Frontin 0,25 mg 1x denné rano, obcas si zapomina 1éky vzit.

SA: V détstvi Zil s matkou a otcem v byté, z Gplné rodiny do 18 let, kdy se rodiée rozvedli, zazil v détstvi
hadky rodi¢l, nepohodl se s nimi ob¢as, nemél vlastni pokoj, poté v 16 letech pokoj po bratrovi, po rozvodu
bydlel s otcem, matka se odsté¢hovala, od 27 let Zil samostatné v byté, popis matky: hodna, citliva, chapajici,
neuroticka, popis otce: neuroticky, trpélivy, do 18 let zil s rodici v byté. Vztahy s bratrem dobré, o 7 let starsi,
nyni se moc nevidaji, toleruji se, v détstvi bratr klienta napominal za tikové projevy, poté, co se dozvedél
diagno6zu, ho hodné obdivuje, co dokazal, ma k nému uctu. Popis sebe samého: aktivni, vesely, sympaticky,
prejici, az pfili$ hodny — bylo mu to vytykano od opa¢ného pohlavi, energicky, sportovni, klid’as ted’ uz,
diive jsem byl prudsi povahy, trpélivy. Vzdélani: Navitévoval matefskou $kolu, logopeda, do ZS Sel v 6
letech, zde se objevily i pfiznaky Touretteova syndromu, diky nim byl vystaven Sikan€, posméchu od spolu-
zaku, Sikana mlacenim, kopanim, brani obleceni ze strany star§ich ro¢niki, nepochopeni ve skole, Skola tento
problém nefesila, dale vystudoval stfedni chemickou Skolu, poté Sel do civilni sluzby, ktera trvala 18 mésicd,
stravil na ni 14 mésicq, pak prerusil kvili skole, poté 4 mésice dosluhoval, tuto zkuSenost popisuje za ztrace-
nych 18 mésicti Zivota, velmi frustrujici, a nasledné vystudoval VOS s ervenym diplomem, pracoval i pti
Skole jako graficky specialista, 2003 prace v Mironetu jako technik, poté prace v dalsi firmé, kde byl mésic, 9
s nepochopenim, netolerovali nemoc, pro nekteré tim byl zajimavy, v soucasné praci jsou informovani, cha-
pou nemoc, zvykli si na to, hodné ho traumatizovalo nepochopeni od ostatnich, pohledy cizich lidi a pohrdani
jeho osobou. Sexudlni anamnéza a vztahy: dlouhodobé&jsi vztahy celkem 4, nejdelsi vztah 7 let, plany do
budoucna: snazi se neplanovat, spi§ tuzby do budoucna podivat se do ciziny, vystava jeho fotografii, zalozit
rodinu, s kamarady z historického Sermu se vid4, ma kamarady, se kterymi podnika rizné akce a vénuje se
konicktim, kazdy ctvrtek hraji deskové hry a posezeni u Caje, vlastni fidi¢sky pritkaz, vyznamné hodnoty jeho
zivota jsou zazemi a zdravi, vztahy. Tii ptani: prvni pfani, aby mél jesté dalSich 1000 pfani, pokud by mi to
neproslo, tak citovy vztah dobry, zdravi, $tésti v zivoté. Hobby: fotografovani, hudebni nastroje — saxofon,
kytara, zobcova flétna, poslouchani jazzové hudby, pocitag, stolni hra, &etba, airsoft, posilovna, ma rad tech-
niku. Jidlo: béhem zivota vystiidal vegetarianstvi, dale makrobiotik, do 16 let nemtze konzumovat cervené
maso, ji pouze kufeci, ryby. Alergie: pyly, prach, roztoci, psi, kocky.




Tourettetiv syndrom: Projevil se v 7 letech a diagnostikovan byl az v 21 letech. Od détstvi byl hodné hyper-
aktivni, stacily mu 4 — 5 hodin spanku, tiky se vyskytovaly velmi intenzivné, motorické — otaceni se dokola,
poskakovani, zaSkuby v hornich koncetinach, trhani hlavou, bouchani do stolu, mimické tiky — valivé ocni
pohyby, vokalni tiky: pokaslavani, posmrkavani, hekani, mruceni. Tikové projevy se v priibéhu ¢asu vyrazné
menily, tiky se vyskytovaly v jednoduché podob¢ i komplexni tiky. Vyznamné vokalni projevy se objevily az
na stfedni skole. Nékteré tiky vymizely, jiné se objevily. Toho ¢asu v remisy pod medikaci. Do jeho 30 let
vyrazné tiky, odmital farmakologickou l1écbu. K 1é¢b¢ se rozhodl sam kvili tikovym projeviim zna¢né ome-
zujicim, omezovaly ho v fizeni automobilu, pfi praci, problémy s mluvenim, dychaci problémy. Nasel si
experimentalni 1é¢bu a informace o medikaci. Zkousel hypnozu, kineziologii bez vysledku. Tfi roky vhodna
medikace, pti které se tiky neprojevuji — pouze v souvislosti s alkoholem, ptipadné velkou euforii ¢i nadmér-
nym stresem, v pripadé vysazeni medikace se tiky znovu objevuji. Léky vysazuje jednou za rok na ¢as, po 2
tydnech se tikové projevy vraci.

Explorace: Muz sdéluje informace se sou¢asnym nahledem na onemocnéni, momentalné vyrovnany, diive
predevsim v détstvi znacné problémy ve Skole, od starSich spoluzakt Sikana a komplikace i v praci. Popisuje
spiSe socialni problémy vazané na Tourettev syndrom. Ve skole Sikanovan od starSich spoluzakd posméchy,
napadani. Uvadi, Ze do skoly museli i jeho rodice, ale skolu nikdy kviili tomu neménil. V adolescenci vyraz-
néj$i projevy, predev§im nutkani. Projevy Touretteova syndromu u néj byly intenzivni, omezovaly ho
vV b&Znych vécech a predev§im v tizeni automobilu. Do 23 let nevédél, Ze ma TouretteGv syndrom, tak se
smifil s tim, ze takovy je. Pfinos uvadi, ovSem ve sdéleni diagndzy, nepfipadal si, Ze je blazen a divnej, ale
pochopil, ze ma nemoc. Do 33 let neuzival medikaci, pak se rozhodl to zménit. ,,Takhle uz to neslo dal, ome-
zovalo mé to v fizeni automobilu.* V soucasné dob¢ uziva medikaci, ktera mu tiky redukuje, bez medikace se
tiky do 2 tydni objevuji, ptipadné ve velké euforii, jak popisuje.



Kazuistika 4

Zena, *1988, v&k 26 let, svobodn4, diagnostikovan Tourettetiv syndrom, porucha piizptisobeni, hystrionské
rysy, emocné nestabilni porucha osobnosti, TouretteGv syndrom vazany na hereditarni zatéz z matciny strany
— bratr matky ma TouretteGv syndrom.

SPP: Zena, 26 let, kudrnaté ¢erné vlasy pod ramena, jemné li¢eni, upraveny vzhled, vysoka asi 170 cm, ob-
lecena ve fialovém tricku a riflovych kalhotach, bilozlaty prsten na levé ruce, upravené nehty na rukou, 1u-
cidni, orientovana mistem, problém s datem — nemohla si vzpomenout, rok védéla, chlize v normalnim tem-
pu, chovani: citliva, snaziva, starostliva, ohleduplna, plisobila vSak nervozng, izkostné, snaha o zalibeni,
Vv pribéhu rozhovoru se vice uvolnila, opadla z ni izkost, béhem rozhovoru tikové projevy piedevsim vokal-
niho charakteru — pieskakovani hlasu, odkaslavani, motorické tiky — cukani koutkt, zaskuby v ramenou,
patrné spise v prubéhu rozhovoru, ne na zac¢atku, navazala o¢ni kontakt, v citlivych tématech sklapi oci, psy-
chomotorické tempo v normé, v feéi zpocatku uzaviena, jednoslovné odpovédi, kratké nerozvinuté véty,
pritomné vokalni tiky, osobnost bez bludd, v minulosti opakované, problémy s paméti na ¢isla — poéitani na
prstech pii otazce, kolik let neZije s matkou a kolik méla partnerti, problémy s paméti — nedokaze si vybavit
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RA: Matka 51 let, vyucena prodavacka, ma SOU s nastavbou, vykonavala vice povolani, napt. Svadlenu,
pojistovaci agentka, kratkodoba navstéva u psychologa s depresi, otec, 52 let, hornik, stryc Tourettetv syn-
drom, prarodi¢e infarkt myokardu, cévni mozkové piihody, konzument alkoholu, vylevy vzteku
v domacnosti, sestra o 5 let starsi, *1983, jedno dité s podezienim na tikovou poruchu — mozny i Tourettetiv
syndrom.

OA: Détstvi s matkou v byté ve mésté, porodni miry neudava, porod s komplikacemi 24hodinovy, kiiSena,
v détstvi zanéty dychacich cest, pridusek, bez operaci, hospitalizace od mladsiho $kolniho véku kvili Tou-
retteové syndromu 3 mésice nejdéle, mésic nejkratsi hospitalizace, do 11 let prubézné hospitalizovana, hospi-
talizace po zhrouceni se na stfedni Skole, akutni tetanie, epilepsie zjisténa v dospélosti, oslabené svalstvo,
neschopna nic udrzet v rukou, stavy zahledéni se a nevnimani okoli, zpétné zjisténa cévni mozkova piihoda —
od té doby problémy s paméti, predevs§im na roky, zmény nalad — labilita, neurogenni tetanie, vyhiezla plo-
ténka — nasledné rehabilitace, dlouha letence spanku, suicidium pfedavkovani Iéky kvuli nest’astné lasce, po
porodu lakta¢ni psychoza. Abusus: nekouti, difve koutila, nepije. Léky: Rivotril, Tiapridal, Citalex, psycho-
log dtive kvuli skole a depresi, v sou¢asné dobé navstévuje psychiatra, od détstvi vystiidala 4 psychiatry.

SA: Zena zneuplné rodiny, v dospivani napjaté vztahy, popisuje alkohol, nésili, ¢asté hadky mezi rodiéi,
stavala se prostiednikem mezi hadkami, manipulovali s ni dle jejich slov, nevédéla, komu véfit, rozvod v 11
letech klientky, po rozvodu bydlela s matkou, postradala otce, u né&j travila vikendy, otec se opil, bil matku
klientky, v détstvi na ného volala i policii kviili ublizeni na zdravi jeji matky, s otcem se i ptesto vida nadale,
popis matky: labilngjsi, snaZila se poméhat, v puberté s ni hadky, popis otce: vybusny, méla z néj strach,
kdyZ se napil, popis sebe samotné: extrovert, v nékterych vécech vic do sebe, cilevédoma, mam na sebe pie-
mrsténé naroky, sama sob¢ terapeutem, kdyz mam potize, vypisu, starostliva, usmévava, nékdy rozporuplna.
Vzdélani: Absolvovala zakladni $kolu, na ni fada problémt, Sikanovana — posméchy, utoky, nadavky, ménila
zakladni $kolu, tu jiz dokoncila, dale stfedni Skola zdravotni, tu nedostudovala, studovala ji pul roku, byla pro
ni psychicky narocna, zdravotni problémy, pii studiu stfedni zdravotni skoly rozvoj stiedné tézké deprese,
nezvladala praxe, dva nebo tii jedinci ji pfed kolektivem brali, ale za zady ji pomlouvali a délali naschvaly,
ale chapavéjsi neZ na zékladni $kole, nasledna hospitalizace, za rok zkousela studovat stiedni odborné ucilis-
t&, obor Cukrarka, ¢asté zhorSovani projevii Touretteova syndromu — preruSovani $koly, nedostudovala, pro
neurogenni tetanii nucena opustit skolu, dlouhou dobu na pracovnim utfadé¢, od 19 let pobira plny invalidni
dtichod, do 22 let nenasla praci a Zila s matkou, poté odjela k sestfe do Kolina, prace v obchodé s potravinami
— problém se zékaznici, nezvladla to psychicky, velky stres pro ni, znovu nemocna, poté dale prace z domova
na pocitaci v Excelu na 2 hodiny denné, prace na dobu urcitou, jiz nedéld, v soucasné dobé na materské do-
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vztahy, v soucasné dob¢ Zije v byté s pfitelem, 28 let, pfitel ma pro ni pochopeni, opora pro ni, pracuje jako
porodu, nekiisen, v ¢ervenci 2012 narozen syn PP 3010/47, po porodu se u klientky objevila lakta¢ni psycho-
za, vV dubnu 2013 pro ni tézké obdobi — syn otfes mozku, hospitalizace pro zanéty dychacich cest, nasledné
ptitel traz pti praci v dole, po dvou mésicich ptitel necitil ruce — znecitlivéné nervy kvili $patnym berlim,
starala se 0 muze i o dité, v Cervnu opét s ditétem v nemocnici, pritel opétovné operace s nohou, zhrouceni,
hospitalizace klientky, fada vySetfeni, vyhiezla ploténka, do soucasné doby chodi na rehabilitace, kamaradi:
dobra kamaradka, s tou se vida ¢asto. Hobby: ¢etba, koné, kresba, syn, pocita¢, hudba, tanec. Plany do bu-
doucna: ukon¢it $kolu — domluvit se pfipadné na individualnim pfistupu, nejlépe administrativa, v osobnim
zivoté rodina v pohodé, dohnat pripadné resty a tfeba i ta svatba. Tii prani: ,,VSechno co se mélo stat, se
stalo, nevratila bych nic, co se mélo stat, se stalo.*

Tourettetiv syndrom: Projevil se mezi tfetim a ¢tvrtym rokem, diagnostikovany v 10 letech. K tomu pfidru-
zena i hyperaktivita. Béhem vyvoje motorické tiky: zaSkuby v hornich konéetinich, mimické projevy — gri-
masovani, mrkani, cukani usty, vokalni projevy — koprolalie, pokaslavani, zmény hlasu, chrochtani. V pribe-
hu let se tiky ménily, jak jejich intenzita, napf. v puberté zesilovaly a zeslabovaly, tak ji jejich modalita,
vyskyt tikd komplexnich i jednoduchych. V souéastné dobé medikovana, popisuje, Ze tiky nejsou tak vyrazné
jako bez 1¢éku, projevuji se zmény na hlase, ob¢as rizné zvuky, kiiky, drobné motorické tiky. Bez medikace
vyrazné tikové projevy, v obdobi stresu znatelné zhorSeni, i kdyZ je medikovana. Tourettetiv syndrom a cel-
kové psychika ji nedovolily dokon¢it stiedni $kolu a najit si praci.

Explorace: Zena v dospivani a détstvi zaZila nemilé udélosti. Popisuje alkohol, nasili a pretvaiku. ,Dost se
mnou manipulovali, nevédéla jsem, co je pravda a co ne.” Chybél ji otec, i kdyz ho vidala o vikendech. Opa-
kované hospitalizovana kvili Touretteové syndromu. ,,Nevédéli, co se mnou je, zkouseli to na mé, byla jsem
takovy pokusny kralik. Hospitalizovana jsem byla tfeba mésic az tfi.“ Rada by si dokon¢ila $kolu, ale kvili
psychickym, zdravotnim problémiim a Touretteové syndromu se obava ¢asové omezenych piijimacich zkou-
Sek. Z tohoto divodu nedostudovala stéedni Skolu. ,Na zdravce, tam jsem to nezvladla, méla jsem stfedné
tézké deprese z praxe. Pak jsem skoncila v nemocnici. Navenek se snazi byt silnd a pevnd, v nitru vSak
zranitelna. Zkusila studovat i cukrafinu, nedostudovala, kvili proménlivym etapam v Touretteové syndromu
a zjisténi neurogenni tetanie, jak vysvétluje. ,,Bylo takové nahoru dolt, nahoru dolt.“ Nejvice ji vadila ko-
prolalie v projevech Touretteova syndromu a jako dal$i negativum vidi samotné vyjadfovani. ,,Kdyz jsem
néco chtéla fict, musela jsem se nejdiiv desetkrat vytikat.“ Dlouho hledala praci, nasledné si nasla praci na
pokladng, ta ale trvala 2 dny. Popisuje velky natlak na jeji osobu od zdkaznice, vedouci ji také tekl, at’ ze
sebe vyda maximum. ,,Neunesla jsem to, sesypala jsem se tam a rozbrecela jsem se.” Snazila se aspon praco-
vat z domu, prace na 2 hodiny z domu. Pro ni vyhovujici, ted’ ji nedéla. ,,Muzu délat maximalné z domu,
mam invalidni dichod a ted’ jesté dité.“ Hezky popisuje obdobi tehotenstvi, ale komplikovany porod.
V partnerskych vztazich méla problémy se svym onemocnénim. Zena uvadi, Ze ji napominali n&kteid byvali
partnefi za tiky, jini to nedokazali akceptovat. Snazila se je predem informovat. ,,VétSinou se stalo, Ze ani ne
ty tiky jako zmény nalad na partnery pisobily.*



Kazuistika 5
Muz, *¥1980, 33 let, svobodny, VS, 1ékaf, diagnostikovan Tourettetiv syndrom, obsedantni rysy.

SPP: Muz, 33 let, vysoky asi 185 cm, atletické postavy, kratké svétlé vlasy, jemné vousy — strni$té, na o¢ich
bryle s ¢ernymi obrouc¢kami, modra kosile, cerné kalhoty, navazal o¢ni kontakt, chovani: ze zacatku zdrzen-
livy, pisobi v vazné, inteligentni, aktivni, poskytuje kratsi odpovédi, odpovida s odstupem, v priabéhu rozho-
kongetin, hlavy, vokalni projevy: ,,mlaskani®, odkaslavani, fe¢: rotacismus, silny staly hlas, pozornost: ob-
Casna ztrata, pamét’: v poradku, neobjevuji se poruchy mysleni, osobnost bez bludi, bez suicidialnich tenden-
ci, obsedantni rysy.

RA: Matka 62 let, v dichodu, diive pracovala jako specialni pedagog, rysy uzkostného obsedantniho-
kompulzivniho chovani, tézka chronicka insomnie vznikla po porodu klienta, po né&j i hospitalizovana a na-
vitévovala psychologa, otec, VS — doktor filozofie, 63 let, v dichodu, diive pracoval jako poradce
Vv agentuie, manazer, rysy obsedantné-kompulzivniho chovani, psychologa nenavstévuje, sourozence nema —
jedinacek.

OA: V détstvi zil ve mé&sté v byté s rodiéi, z 2. gravidity, porod v terminu, spontanné, matka ve stresu, vyraz-
ny téhotensky vomitus — blokovano plegomazinem, neuroleptikem ovliviiujici porod, mize zménit dopami-
noergnni receptory, ziejmé rizikovy faktor pro rozvoj Touretteova syndromu, matka i syn prode€lali virové
onemocnéni, PP neuvadi, PMV- vrozena pareza faciallis licniho nervu, upravena akupunkturou, opozdény
vyvoj — odklad $kolni dochazky, v mlad$im skolnim véku oties mozku po padu, bézné détské nemoci — za-
rdénky, spalni¢ky, nestovice, v 19 letech mononukledza, hospitalizovan dvakrat v 15 a v 16 letech, pro zjis-
téni nemoci nejprve na neurologii poté na metabolickém oddéleni, casté navstévy riznych nemocnic, 1éCitelé,
joga. Abusus: alkohol ptilezitostn&, koufeni spolecensky, drogy neuziva. Léky: neuziva, dochazel k détské
psychiatri¢ce od 8 let, v 16 letech depresivni myslenky, nemoc, hadky s rodi¢i, rozchod s divkou — ponuré
myslenky.

SA: Détstvi s rodi¢i v domé, popis matky: Gzkostna, starostliva, hodna, pracovala s malymi détmi, popis
otce: poradkumilovny, choleri¢téjsi a rezervovangéjsi, popis sebe samého: sobecky, egoisticky, temperament-
ni, extrovert, inteligentni, organizatorsky, kreativni, cholericky, dominantni, zabavny. Matka klienta zpocatku
nevychovavala, hospitalizovana, vychovavan sestrou — tetou a otcem, v détstvi lepsi vztah s otcem, nejlepsi
vztah k dédovi — hodné ho naugil, zemfiel v 15 letech klienta, od puberty lepsi vztah s matkou nez otcem,
matka konflikty s otcem kwiili jeho rodi¢tim, v dob& matéiny hospitalizace zila v domé teta — sestra matky,
ktera se starala o klienta, pomoc pii vychové i od babicky, matky a dédy (rodic¢e od matky, déda ho braval do
galerii, na vylety, vedl ho k uméni a vzdélani, ten mu byl i vzorem — ,,Mé&l zapaleni pro véc a zaroven skrom-
nost.) Dobry vztah i s bratrancem, ten pro néj byl jako bratr. Protektivni vychova — omezené vychazky, na
tabor v 8. tfidé, kontrola hygieny. Vzdélani: nav§tévoval matefskou $kolu do 7 let, mél odklad $kolni dochaz-
ky. Nastup do skoly v 7 letech, umél ¢ist a pocitat. V prvni tfidé navstévoval logopedii pro rotacismus. Na-
vs§tévoval zakladni Skolu s dobrym prospéchem, poté piesel na stfedni Skolu — gymnazium, kde byl
v programatorské tfidg, to ho nenapliiovalo a nasledné se dostal na VS lékatskou, kde m&l dobry prospéch, na
zakladni $kole mél problémy kvtli onemocnéni, byl sttedem posméchu a Sikany, nedostalo se mu pochopent,
ani od ugiteld. On sam nevédél, o co jde a nevédélo to ani okoli. Néktefi uéitelé jeho projevy ignorovali, jini
o ném mluvili nevybiravym zplsobem s ostatnimi spoluzéky, ptali se ostatnich spoluzaku, kdo zrovna u toho
byl, kdyz se u n¢&j projevil tik apod. Na stiedni Skole také nevédéli, o co jde, dokonce podezieni na ndvykové
latky, pfemyslel o zméné¢ Skoly, nebavilo ho to a byl v tfid¢ plné kluki — rivalita, nasledné nastoupil a posléze
vystudoval VS 1ékaiskou a stal se lékafem, velkou motivaci ke studiu mu byla piedev§im jeho nemoc,
v soucasné dobé si dodelava postgradudlni vzdélani. Prace: po vystudovani si délal atestace a zacal pracovat
jako neurolog, dodé€lava si postgradudlni vzdélani, dale se vénuje manazerské Cinnosti, fyzicky mu prace
nepfijde narocnd, psychicky naro¢né nékdy na otazky smrti — umirajici pacient, ma vSak rad komunikaci
s lidmi, na ¢as odeSel z vefejné kliniky, posléze se vratil, pracuje na soukromé klinice, zaklada vlastni klini-



ku. Sex. Anamnéza a vztahy: mél vice vztahi, v soucasné dob€ ma partnerku, ziji spolu 3 roky, momentalné

zije s pritelkyni v byté, drive zil s rodici, méli velky dim — vilu, kde mél pro sebe dost mista, od 29 let zil
sam (v jedné nemovitosti s rodi¢i), vojenskou sluzbu neabsolvoval — modra knizka, vlastni fidi¢sky prikaz.
Kamaradi: ma dost kamaradd, se kterymi ma spoustu spolecnych zalib, jdou si spolu sednout, chodi na tary,
povidaji si. Hobby: dfive malovani, 1étani v bezmotorovém letadle, foceni, ted’ spiSe Cetba, psani poezie,
motorka, jazzova muzika, kolo. Plany do budoucna: vybudovat soukromou kliniku, trosku pasobit ve véd¢,
vratit se k 1étani, mozna ty déti. Tti prani: zdravi pro mé i ostatni, ispéch, popularizace Touretteova syndro-
mu v Cechach.

Tourettetiv syndrom: Projevoval se od 7. roku Zivota, ale diagnostikovan byl az v 18 letech. Nikdy za Zivot
nemél koprolalii, spiSe motorické tiky, zaSkuby — tiky v hornich koncetinach, trhani hlavou, poskakovani,
mimické projevy — mrkani, z vokalnich tika to bylo pokaslavani, mlaskani, posmrkavani. Od 13 do 16 let
projevy Touretteova syndromu hor$i. Tikové projevy v dospélosti mirnéjsi nez ve 13 letech. Neuziva medi-
kaci, rozhodl se k tomu sam, i kdyZ mu byla doporucovana. V soucasné dob¢€ se nesnazi tiky potlacovat, spiSe
tomu tak bylo v détstvi. SnaZi se nepit kavu, zhorSuje mu tiky, naopak tiky nepocituje pti Simrani na zadech
— §iji, pfi plné koncentraci na danou véc napt. kresleni, fotografovani.

Explorace: Vzpomina na zazitky predevS§im s bratrancem a dédeckem. Popisuje vyborny vztah s dédou,
ktery byl jeho vzorem a zaroven velkou oporou. Rad by byl taky takovy, ¢estny a skromny. Mluvi i o tom, ze
ho smrt jeho dédy ovlivnila. Skola naopak nebyla moc oblibené misto, na ZS posméch a nepochopeni od
nekterych spoluzaku, ale i uciteld. ,,Tak se mi posmivali, jak déti, tak i nekteti ucitelé, nebylo to zrovna pfi-
jemné. Jini ucitelé to tfeba ignorovali. Spoluzaci nevédéli, co to je, ja taky ne, tak se mi posmivali a néktefi
ucitelé to brali, jako Ze jsem nevychovanej.” Touretteiv syndrom podle n€j mtze byt nepfijemny v tom, ze
osoby unavuje, fyzicky vycerpava a negativné na né&j reaguje okoli, pokud neni dostate¢né informované. Muz
Vv soucasné dobé¢ se znaénym nahledem na nemoc, poskytuje velké mnozstvi informaci pfedev§im o Tourette-
oveé syndromu vSeobecné. Snazi se informace o TS §ifit mezi vefejnosti. ,,Ziskal jsem diky tomu onemocnéni
jiny pohled na handicapované a umim s nimi lépe pracovat.“ Jeho nemoc ho motivovala ke studiu mediciny.
,»Moje onemocnéni a postava tehdy docenta neurologa bylo naprosto rozhodujici ve volbé, Ze pjdu na medi-
cinu, v podstaté odstartovalo moji kariéru.* Klient neuziva medikaci a na onemocnéni ma nahled. ,,Sam jsem
se rozhodl neuzivat medikaci.* Jesté predtim nez znal diagnozu, uzival totiz 1€k, po kterém pfibiral na vaze.
,»P0 dohod¢ s jednim neurologem jsem to vysadil. Zaujima pozitivni postoj k tomuto onemocnéni i ptesto,
ze si v détstvi také prosel Sikanou a snazi se byt napomocen i druhym.



Kazuistika 6

Zena, *1993, 21 let, svobodna, SS vzdélani, diagnostikovan Tourettetiv syndrom a piidruZena porucha
chovani ADHD, bez hereditarni zatéze.

SPP: Zena 21 let, vysoka asi 170 cm, hnédé dlouhé vlasy, hnédé oéi, Eerna $ala, kostkovana kogile, ¢erné
kalhoty, o¢ni kontakt navazala, pfi citlivych tématech rozvazuje o¢ni kontakt, orientovana vSemi sméry,
lucidni, chovani: nervozni, Gzkostné, potieba ujisténi, malé sebevédomi, v socialnim kontaktu nejista, tikové
projevy Vv pribéhu rozhovoru, objevuji se mimické tiky — mrkani, svraskovani obliceje, vokalni tiky: odkas-
lavani si do Saly, fe¢: nejista, chvél se ji hlas, izkostna, problémy s vyjadienim urcitych véci, opatrna, slo-
vensky hovoftici, $patné usporadany slovosled, v n€kterych tématech plisobi zmatené€, nejisté, bez bludd,
pozornost kolisava, pamét’ udava, ze dlouhodoba neni tolik kvalitni — zhorSena v posledni dobé€, mysleni
ovlivilovano tuzkosti, diivéjsi suicidalni mySlenky vazané na deprese, kolisani nalad, byva bez energie,
ADHD, piehnané obavy — popisuje ,,paranoidni* tendence, strach z ciziho prostredi, lidi i situaci, ma autis-
tické rysy, obavy z opa¢ného pohlavi.

RA: Matka 62 let, pracuje jako uklizecka, obtiZe s pankreatem, otec 66 let, pracoval na Zeleznici, v diichod¢,
nizka stazlivost krve, problém se stievy, klouby, po infarktu myokardu, star$i bratr *1989 — alergie, slaba
imunita, v rodiné Casta rakovina.

OA: Détstvi ve mesté v byté, matka otehotnéla ve 40 letech, z 3. gravidity, détské nemoci zapal plic, hyper-
mobilita, problémy se §lachami na nohou, Grazy nepopisuje, bez operaci, enuréza do 8 let, opakované hospi-
talizovana na psychiatrii pro znénu 1éki — nevolnosti, prestala jist nebo naopak piejidani a také pro zhorSeni
tikd, prvni hospitalizace v 5 letech, naposledy hospitalizovana v 18 letech, navstévuje fyzioterapeuta od dét-
stvi kvuli skolioze, fada vysetieni EEG, CT, nejprve vyslovena diagnéza autismus pozdéji zména na Touret-
tetv syndrom, deprese — kolisani nalad, zhorSeni tiki, ptibirani na vaze, sedativni G¢inky. Abusus: nepije —
abstinent, nekoufi. Léky: Abylify, ¢tvrt Ziprexy, Alventa, Vasokardin, EyeQ, dochézi k détskému psychiat-
rovi, pravidelné také navstévuje psychologa — terapie, relaxace.

SA: Z tplné funkéni rodiny, bydli s nimi v byté, popis otce: nervak, ¢estny, spolecensky, popis matky: obé-
tava, pracovita, popis bratra: ambicidzni, necitelny, vztahy s bratrem: obcas se popichuji, poucuje ji, ale da
mu vzdy potom za pravdu, vztahy s rodi¢i: vice vychazi s matkou, otec je prudsi povahy, ma blize k matce,
ktera ji vzdy chape, popis sebe samotné: ted’ vic oteviena, spolecenska nez diiv, popisuje, ze je pozadu ve
spole¢enském zivoté, dobry vztah i se strycem — bratrem od matky. Vzdélani: navstévovala matetskou $kolu,
poté cirkevni zakladni $kolu, ktera pro ni byla psychicky té€zsi, déti se ji tam posmivaly po celych devét let a
nebraly ji mezi sebe. Projevovala se u ni i agrese, v souvislosti se Sikanou. Agresi pouzivala jako obranu pred
vSech Skol. V tomto obdobi se u ni objevuji nejvétsi deprese, spoluzaci a spoluzacky si z ni délali legraci —
popisuje Sikanu jako vice promyslenou, narazky na jeji osobu. Posméchy tykajici se jejiho vzhledu, obleceni
a celkového projevu, v tomto obdobi suicidalni mySlenky, nerozhodna v té dobé, nechtéla nosit jiz jednou
je nové vztahy a komunikuje s cizimi lidmi. V souéasné dobé druhym rokem studuje soukromou VS fakultu
masmédii, zaméfenou na fotografovani, na vysoké Skole jiz problémy nevidi, skola ji pfijde pfimétené naroc-
na, nasla si zde i kamaradky. Sex. Anamnéza a vztahy: menstruace v normé, trvaly partner zatim zadny ne-
byl, nejista v kontaktu s muzskym pohlavim. Kamaradi: s dobrou kamaradkou chodi na kavu, sednout si do
knihkupectvi, na kofolu do restaurace si sednout a do obchodt.. Hobby: foceni, turistika, jizda na koni a na
kole, do budoucna by chtéla vystudovat §kolu, najit si praci a Zivotniho partnera a zalozit rodinu, RP nevlast-
ni.

Tourettetv syndrom: Projevoval se v mlad$im $kolnim véku a rodiée si mysleli, Ze ma néco se srdcem &i
dychanim. Nepravideln¢ se nadechovala a vydechovala. V 8 letech diagnostikovan Tourettetv syndrom.
Tikové projevy se v pribéhu ¢asu ménily. Nékteré odeznély, jiné se objevily. Objevovala se u ni koprolalie,



zvukové projevy — odkaslavani, mlaskani, piskani, mimické — kouleni o¢ima, mrkani. Zistaly ji mimické tiky
a vokalni tiky jako odkaslavani. Vdechuje né&jakou viini, ¢i puch a nasledné ji musi hned vydechnout. Ve
spole¢nosti ma trému, obavy, Ze si to tam pokazi. Tourettetiv syndrom si neuvédomuje pii malovani, pfi praci
na pocitaci a pii velké koncentraci na véci. Kdvu by neméla pit kvili tikim, zhorsuji se po ni, nekonzumuje
alkohol i kviili Iékdim, které uziva na Tourettetiv syndrom.

Explorace: na zakladni $kole problémy, pfedevsim télesna Sikana i psychicka. Psychickou Sikanu, promysle-
n&jsi intriky, pomluvy zazivala vice na stéedni §kole. ,,Castokrat som plakala a nechcela som chodit’ do §ko-
ly. Snazila se nebavit s lidmi, ktefi ji takto zranovali, ale to nebylo moc platné. V té dob¢ ji hodné pomlou-
vali, divali se na ni s adivem. ,,Vtedy, jak som bola mala, sem to hrozne vazne brala.” Doted’ se diva po
okoli, zdali ji nékdo nepomlouva. ,, Teraz mam trochu také paranoidné obdobi, ze idem von a vzdy sa obze-
ram ¢i ma niekto neohovara.* Trapi ji, Ze se nedokaze soustfedit na kamaradku, kdyz jde s ni ven, ale vnima
piedevsim okoli. Udava, Ze by mohla mit i Aspergeriiv syndrom, ale zatim nepotvrzen. Popisuje v sou¢asné
dobé problémy s vyjadfovanim, spojené s nervozitou. ,,Treba chci nieGo povedat, mam to na jazyku, ale
nedokazem sa vyjadrit’. Dlouhodobéjs$i pamét’ popisuje jako méné kvalitni. ,,Nepamitam si niektoré dolezité
veci zo veera.” Tikové projevy jsou pro ni omezujici a neptijemné. ,, Treba vtedy ked’ zatvorim oc€i a ni¢ v tu
chvil'u nevidim, napriklad ked’ to mam na ulici, vtedy som do niekoho vrazila. Nebo ked’ zastavujem dycha-
nie, tak je mi az tak zle.“ Klientka ma malé sebevédomi, porovnava se s kamaradkou a pieje si byt také od-
vazna jako ona. ,,Ona je taka krasna a neboji sa zoznamovat’ s cudzimi 'ud'mi.“ Velké obavy z novych ne-
znamych véci a lidi, hleda a zaroven ocenuje kazdou radu a pomoc pro snadngjsi zivot. Strach z navazovani
kontaktd s cizimi lidmi, zaroveit ma pfani mit vice kamaradi a zbavit se obav z kontaktu s druhymi lidmi.
Nekolikrat zkouSela navazat kontakt, ale bala se, ze néco Spatné fekne nebo udéla a druhého tim popudi proti
sobé. Snazi se byt co nejméné odlisna od okoli a zapadnout do kolektivu. Chce se svym onemocnénim néco
délat, vice se aktivizovat a ne se tolik izolovat od okoli. Pomaha ji setkavani v komunité lidi s Touretteovym
syndromem, pravidelné ho navstévuje. Napliuje ji foceni a turistika. V kontaktu s opaénym pohlavim je
nejista, bojacna, ostychava, zaroven ale touZzi najit si zivotniho partnera a tieba i zalozit si rodinu.



