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Dekalog zachowan wobec osdb z Zespolem

Tourette'a

Kazdy z nas jest byle jaki- ma prawn by¢& byle jaki.
Kazdy z nas nosi w sobie swoja, niepelnosprawnos ¢
-lepiej lub mniej ukryta, a co wiecej- lepiej lub
Mniej znana, nam samym.

Jean Vanier




Historie z zycia wziete

Kasia jest pickng, inteligentnq, mloda dziewczynq. Wiekszos¢ zycia spedzita w Bia}ymstoku.
Tu si¢ urodzita, wychowata. Tutaj chodzita do szkoty. Ma kochajacego ja narzeczonego. Planujg $lub. Na pierwszy
rzut oka wszystko uklada si¢ idealnie. Gdyby nie ta “przekleta choroba”

U Kasi tiki pojawily sie w 5 roku zycia. Zaczela mruga¢ oczami i wykrzywia¢ buzie. Rodzina wzigla
to za objawy wady wzroku, a wykrzywianie buzi za zabawe malego dziecka. Pézniej przy okazji péjécia do szkoly
podstawowej pojawilo si¢ ciagle cigganie nosem, ktére zostalo z kolei wytlumaczone choroba zatok. Nikt
nie pomysélal, ze tak malo znaczace objawy beda zwiastowaly co$ tak znaczacego w zyciu dziewczyny. Dopiero
w 4 klasie szko}y podstawowej zaczq}y sie tiki ruchowe ciala. Lekarz rodzinny stwierdzil tym razem nerwice
i dal skierowanie do psychiatry. Po badaniach przeprowadzonych w dzieciqcym oddziale ~Szpitala
Psychiatrycznego w Choroszczy stwierdzono u Kasi zespél tikow nerwowych i skierowano do neurologa.
Neurolog po 3 latach badan skojarzy} chorobg z Zespotem Tourette’a. Diagnozowanie choroby zajelo w przypadku
Kasi 10 lat.

Lespot Tourette'a jest cigglg walkg samego ze soba. Schorzenie catkowicie eliminuje czlowieka
z zycia zawodowego. W koAcu nikt nie zatrudni osoby, ktdra moze w kazdej chwili whi¢ sobie, albo komus
dtugopis w udo, a takie przypadki zdarzaly sie Kasi.
- Bywaly takie chwile, kiedy piszac w zeszycie nachodzita mnie wielka i niemozliwa do odparcia cheé wyrwania
kartki albo pomazania jej. Z powodu takich tikaw zniszczylam wiele rzeczy. Momentami takie tiki prowadzag tez
do zadawania balu sohie. Niekiedy nie moglam sie powstrzymaé od tegn Zeby podrapac
sie do krwi.
Rawnie ciezko jest znalez¢ wsparcie w naszym biatostockim otoczeniu. W zwigzku z szykanami na ulicy
czy w klasie takie osoby zamykajg sie w swoim domu nie wychodzge z niego. Z takg propozycig wyszed! nawet
jeden z biatostockich psychologaw z o$rodka do spraw orzekania o nauczaniu indywidualnym. Stwierdzit, e
“dla takiej osoby jak Kasia najlepiej by bylo zamkng¢ sie w domu i nie pokazywaC Swiatu, zeby
nie denerwowad siebie i innych”.
Jak mawi profesor Alina Midro, jedna z najwybitniejszych specjalistek w dziedzinie genetyki w Biatymstoku,
jest to olbrzymi blgd.
- Tacy ludzie nie powinni by¢ izolowani. My jako spoteczenstwo musimy nauczyé sie akceptowa¢ odmiennosé.
Postawa psychologa byta catkowicie niepoprawna i szokujgca. Nie umiem sobie nawet wyobrazié, jak kto$ z
takim wyksztalceniem magt powiedzie€ cos takiego.
Kasia nie zamknela sie w swojej “zlotej klatce”, jednak spora czes¢ ludzi nie umie otworzy¢ sie na $wiat.
- Jezeli jeste$ tez chory, napisz do mnie, szukam przyjaciela, ktdrego niestety jeszcze nigdy nie mialem
pozdrawiam wszystkich - pisze na forum internetowym Radek. Inna dziewczynka chciala, aby znalaz! sie ktos,
kto sie z nig pobawi.
- 33 kolejne wakacje. a ja dalej siedze sama w domu. Nie mam nawet, z kim wyj$¢ na podwarko. Pomocy!”
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Zesp(’)l Tourette'a- co to ] est?

Zespot Tourette’s jest wrodzonym zaburzeniem neurologicznym,
ktdre charakteryzuje &i wyskepowaniem licznych tikow
motorycznych i gtosowych. Zazwyczaj tiki przybieraj
tagodny posta, jednak w atzszych przypadkach symptomem
choroby mae by mimowolne przeklinanie Ilub
wykonywanie nieprzyzwoitych gestow.

Nazwa zaburzenia pochodzi od nazwiska francuskiego
neurologa i neuropsychiatry Gillesa de la Touraft&tory

w roku 1885 w czasie swojej pracy w szpitalu Saiped

w Paryu opisat dziewj¢ przypadkow tego zespotu.

Badania wskazygj ze wystpuje on 3- 4 razy e%ciej wsrod
mezczyzn ni kobiet.

Loty
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ORI AW X

»Z.0czeo sie dose niewinnle, bo tylio tiikami LohaL’Lzugjch mi
sle w okolicy oczu: mruganie powiekamt, wywracanie oczamd, pbanie) pojawito sie
Riwanie gtows na boki, wyginanie szyi, chrzaRanie, pokaszliwanie itd. Stopniowo
tikl obej mowaty cate wmoje clato, zmieninjsc Lokalizacje co jakis czas. Z czasem
pojawito sie wyginanie nadgarstkiw, nieskoordynowane ruchy rekoma, wyginanie
bioder, stawdw skokowych
L liwne.”

Pierwsze objawy wystepujg miedzy 2. a 15. rokiem zycia, z poczatku ograniczajg si¢ do
prostych tikéw motorycznych. Pojawiaja si¢ rowniez zaburzenia koncentracji, nadpobudliwoé¢ oraz
utrudniona kontrola nad odruchami. Tiki zazwyczaj wystepuja w postaci lagodnej (prostej),
ograniczajac si¢ do mrugania oczami, ruchéw ramion i glowy, grymaséw, pochrzakiwania,
mlaskania. W ciezkiej postaci zespotu Tourette'a tiki (zwane zlozonymi) praktycznie uniemozliwiajg
normalne zycie - chorzy podskakuja, dotykaja siebie i innych, kreca sie¢ w kétko, wykonuja serie
nieskoordynowanych gestow.

Przeklinanie w Syndromie Tourette’a jest réwniez thumaczone psychologicznym zjawiskiem
echolalii — jest to powtarzanie sléw lub zwrotéw wypowiedzianych przez inne osoby lub
zastyszanych np. w telewizji. Zdarza si¢ takze, ze osoba chora na echolali¢ powtarza slowa
wypowiedziane przed chwilg przez siebie. Dwie najczestsze formy echolalii to echolalia

natychmiastowa i echolalia odroczona.

Maizel
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ORI AW X

Objawy charakterystyczne dla pelnoobjawowego zespotu Tourette' a to:

echolalia — automatyczne powtarzanie wypowiedzi innych ludzi z nasladownictwem w obrebie
wymowy i akcentu;

echopraksja — automatyczne powtarzanie gestow i ruchéw innych os6b;

palilalia — powtarzanie wlasnych stéw;

Palipraksja — powtarzanie wlasnych ruchéw;

koprolalia — okreslana jako przymus wypowiadania wulgarnych stéw, poczatkowo byt to objaw
konieczny
do rozpoznawania zespolu Tourette" a, jednak obecnie ocenia sie, ze wystepuje on u 10-30 %
chorych, dlatego traktuje sie go jako objaw charakterystyczny,
ale wystepujacy rzadziej niz dawniej sadzono, zazwyczaj polega on na wyrzucaniu z siebie
kilkuliterowych nieakceptowanych spolecznie stéw, czasem skréconych
do jednej sylaby, mimo stereotypowego charakteru koprolalii, zdarza si¢, ze dziecko czy
nastolatek moze zmienia¢ wulgarne stowo w zaleznosci od rozméwey;

kopropraksja — czyli niewlasciwe, przymusowe wulgarne gesty. Objaw ten wystepuje jeszcze rzadziej

niz koprolalia.

Ponadto, na nasilenie i czgstos¢ tikéw ma wplyw wiele réznych czynnikéw. Zazwyczaj objawy
nasilaja si¢ pod wplywem stresu, niepokoju, nudy, podekscytowania, zmeczenia, czy tez pod
wplywem alkoholu. Natomiast, sytuacje wymagajace duzej koncentracji uwagi sprawiaja, ze tiki

moga na ten czas nawet ustapi¢. Jednak zwykle po takiej przerwie, tiki powracaja ze zdwojona sila.

kmrreciens
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TIKI-

©O to takiego?

Tiki-krotkotrwate dziatania, ktore pojawiajg sie nieoczekiwanie lub sg
poprzedzone niespecyficznym odczuciem dyskomfortu lub napiecia,
powtarzajg sie, sg bezcelowe, stereotypowe, wystepujg czesto, cho¢ w
nieregularnych odstepach czasu.

Siedmioletnia dziewczynka z zespotem Tourette’a pyéanie:

,Co to g tiki? Jak wytlumaczytabyto osobie, ktéra nic o nich nie
wie?”, odpowiada:
,T0 s takle nerwy, ktbre musisz robi€, bo cig to denerwuje.
To jest jakby takie straszyoto w ciele, ale go nie widac, bo
Jest wiewidzialne.  Ja je czasem powstrzymuje tak:
wstrzymuje oddech, przechylam sie w jedna strong,
a potem przechylam sig z oddychaniem oo przodu L do
tytu”.

may
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SYMPTOMATOLOGIA TIKOW

Proste tiki ruchowe - 53 to krétkie i nierytmiczne kurcze pojedynczychesmi, wysepujace
na tle ruchow dowolnych. Ruchy te gwykle niecelowe i cechyljsic stereotypowym
charakterem.

Najczescie] wystepujace tiki ruchowe proste ta mruganie, mrzenie, zaciskanie,
wytrzeszczanie oczu, ruszanie nosem, marszczermia, catwieranie ustscigganie warg
w ryjek, wysuwaniegzyka z ust, grymas$miechu lub ptaczu, unoszenie brwi, ruchicia,
potrzasanie i ruchy gtow, ruchy przypominagce przeczenie lub potakiwanie, ruchy
w obrebie szyi, wzruszanie ramionami, zaciskaniggi nagte ruchygk, wcigganie brzucha.

Ztozone tiki ruchowe - to kurcze ranorodnych grup mkniowych, zorganizowane w
kolejnasci i skoordynowane w ruchy przypomigeg wykonywanie czynrigi dowolnych.

Tiki ruchowe zilozone to najcasciej wachanie, kucanie, podskakiwanie,
podrygiwanie, klaskanie, dotykaniezriych czsci ciata lub przedmiotow, dotykanie innych
ludzi, obsceniczne gesty, d@dowanie ruchow wykonywanych przez inne osobyggrsnie
kilku tikow prostych w sekwencyjny ukfad, paisanie gtowy polaczone ze wzruszaniem
ramionami, kopanie, uktad ruchow twarzy.

Tiki wokalne proste, inaczej respiracyjne- 3 wynikiem przemieszczania powietrza przez
nos lub usta, wywotaneg sskurczami mgsni drog oddechowych, krtani, jamy ustnej oraz
nosowej, co prowadzi do powstawania nieartykutovearngwickow.

Tiki wokalne proste wystpuja najczesciej w postaci chrzkania, kaszlu, kichania,
pociggania nosem, gkmego przetykania, wydawania gardiowyctiwikkow, gtasnego
wdychania lub wydychania powietrza, mlaskania, pgkiwania, pohukiwania,
pogwizdywania, piszczenia, gitego wchania, wzdychania, odbijani&niechu, czkawki,
cmokania, szczekania, krztuszenig siruczenia,gczenia.

Tiki wokalne ztozone - g3 to wyrazne, skoordynowane wzory sekwencyjnych wokalizaciji,
ktore tak jak w przypadku ztonych tikow ruchowych, meag sprawig wrazenie
wydawanych celowo.

Tiki wokalne ztozone to przede wszystkimpowtarzanie wtasnych lub zastyszanych
sylab, zgtosek lub stéw i wypowiadanie wulgarnycyrazow.

Tiki czuciowe- s3 to krotkotrwale, powtarzage s¢ doznania somatyczne, odczuwane
na skorze lub blisko skory. Odczucia te slokalizowane w konkretnej egi ciafa,
w wickszasci przypadkow dotycgzokolicy gtowy i twarzy, czasem kozyn i tutowia.

Tiki czuciowe 3 okreslane najczsciej jako uczucie mrowienia skéry, sdzenie,
laskotanie, uczucie naia, ucisku, dgtwienie, uczucie gaca, pobolewanie, bdl, odczucie
"nie do opisania”.




-

LECZENIE

Zesport Tourette’a jest praktycznie
nieuleczalny. Leczenie lagodnej postaci Zespotu
Tourette'a ogranicza sie z reguly do terapii
behawioralnej oraz  farmakoterapii  gléwnie
blokerami receptorow D2 - neuroleptykami. Do
metod alternatywnych, ale juz obecnie nie
stosowanych, nalezg zastrzyki z  toksyny
botulinowej, ktére paralizujg struny glosowe,
przez co niekontrolowane zachowanie jest mnie]
widoczne. Ponadto stosuje sie takze
atomoksetyne, blokery kanalu wapniowego,
klonidyne oraz neuroleptyki atypowe.

_ /
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Psychoterapia, terapia behawioralna 1 Metoda EEG Biofeedback

Glownym celem psycholerapii jest nauczenie si¢ radzenia sobie z trudnoSciami Zycia
codziennego wynikajgcymi z wystepowania tikow.

Terapia behawioralna odgrywa pewna role w przypadku pacjentéw z prostymi
tikami glosowymi czy ruchowymi oraz zachowaniami obsesyjno-kompulsyjnymi. Moze tez byC
uzyteczna Jako uzupelnienie terapii farmakologicznej, a takze u pacjentow, kiorym leki nie
pomagajg albo wywolujg dzialania niepozgdane.

Techniki terapii behawioralnej to:

-wzmacnianie dzialan negatywnych - polegajgce na intensywnym powtarzaniu konkreinego
tiku; pacjent wykonuje wybrany ruch przez okreslony czas, przeplatajgc go okresami wypoczynku,
co ma mu zasugerowaC, ze zmeczy si¢ likiem, a tym samym ik bedzie wysiepowaC rzadziej;
-warunkowanie sprawcze, oparte na zalozeniu, ze zachowaniem rzadzg jego skutki; stosu
si¢ tu pozytywne wzmocnienia po to, Zeby pacjent powstrzymywal si¢ od tiku lub zamienil go na
inng form¢ zachowania;

-trening relaksacyjny - jego celem jest zmniejszenie tikow na pewien czas 1 stosuje Si€ go w
polgczeniu z innymi melodami. Moze polegaC na glebokim oddychaniu lub tez na napinaniu i
rozluZnianiu mi¢Sni.

Metoda EEG Biofeedback

Ponadto stosuje si¢ Metode EEG Bioieedback, kiora dziala *...na pograniczu migdzy
farmakoterapig i psychoterapig. EEG Biofeedback daje wprost mozliwoSC regulacji funkcji mozgu
(..)- Biofeedback zmienia bioelekiryczng sieC nerwowa i ma dzialanie niespecyficzne.”
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Dieta 1 sSrodki farmakologiczne

Dieta

Niektorzy badacze ( S. Rogers, “Finding triggers for lics™ ) lacza wysig¢powanie tikow ze
spozywaniem okreslonych rodzajow produkiow zywnoSciowych. Wedtug nich, takie produkty i
substancje jak: alkohol, kofeina, czekolada, niekiore produkty mleczne, konserwanty i sztuczne
barwniki, stodycze, napoje gazowane, stodziki, kukurydza, sok pomaraniczowy, pszenica, produkly
drozdzowe- mogg powodowac nasilenie wystgpowania tikow.

Srodki farmakologiczne

W przypadku osob, cierpigcych na Zespol Tourette'a, stosuje si¢ glownie neurolepiyki oraz
leki przeciwdepresyjne. Badania wykazaly, ze wigkszoSC podawanych Srodkdw farmakologicznych
z wyzej wspomnianych grup powoduje zmniejszenie intensywnoSci objawow choroby. Niemniej
jednak, mogg pojawiC si¢ objawy uboczne, do kiorych zalicza sig: szlywnoSC i drzenia migSni,
klopoty z konceniracig uwagi, obnizenie funkcji poznawczych, bezsennoSC, niepokdj nocny,
suchoSC w ustach, bole i zawroty glowy, nudnoSci, utrata apetytu, zmgczenie, klopoty ze snem.

W Z eI
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BYDGOSZCZ /| GRUDZI ADZ

dr n. med. Robert Bonek

- Gabinet Neurologiczny

Bydgoszcz, ul. Mierostawskiego 16/14

tel. 601 - 633 - 810

- Ordynator Oddziatu Udarowego z Pododdziatem Nlegi

Regionalnego Szpitala Specjalistycznego im. dadjétawa Biegaskiego w Grudzidzu
ul. Rydygiera 15/17

86-300 Grudzdz

GDANSK

Poradnia Choréb Uktadu Pozapiramidowego przy Skp&aecjalistycznyndw. Wojciecha
Al. Jana Pawia Il 50

80-462 Gdask

tel. +48 58 768 46 61

Rejestracja telefoniczna: (58) 7684655

- dr hab. n. med. Jarostaw Stawek, specjalistaaiegr

- dr Witold Sottan

- dr Malgorzata Paczkowska

POZNAN

Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny im. Heliagd®wigcickiego
AM im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu

Oddziat Kliniczny Neurologii

ul. Przybyszewskiego 49

60-355 Pozna

tel. (061)869-11-00

- prof. dr hab. med. Wojciech Kozubski

Warszawa

Centrum Zdrowia Dziecka

- prof. dr hab. Sergiusz Adiak

- dr Tomasz Kmié

Al. Dzieci Polskich 20

04-736 Warszawa

tel. 022 815 70 00 (centrala), 022 815 74 05

pazolz ek
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e http://www.tikiquendi.pl/index.php?mainmodule=Module/
SubPage/SubPage&MenuName=Tiki%20i%20zesp%F3
%B3%20Tourette%60a&MenuName2=Rodzaje%20tik%
F3w&MenuGroupl=Menu%20lewe&MenuGroup2=Menu
%20lewe%20sub%201
http://www.tourette.pl/
http://www.integralia.pl/aktualnosci/ciekawostki/czytelnia-
okoomendyczna/554-zespo-tourettea
http://www.medonet.pl/dolegliwosci,dolegliwosci-
profil,1587436,1,zespol-tourette-a,index.html
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adolescencji,Gdsskie Wydaw. Psychologiczne, 2004, ISBN
83-89574-39-X,

Dzieci z zaburzeniamaé€zonymi: ADHD, trudngci w nauce,
zespot Aspergera, zespot Touretta, depresja dwubmga i
inne zaburzenia ,pod red. Martin L. Kutsche ,Tortv&od,
Robert R. Wolff: K.E. Liber, Warszawa 2007, ISBX8383-
60215-43-,

e Wspodiczesne problemy pedagogiki specjalpef red. Urszuli
Bartnikowskiej, Czestawa Kosakowskiego, Amadeusza
Krause.- Olsztyn : Wydaw. Uniwersytetu Wafisko- /
Mazurskiego 2008, ISNB 978-83-7299-

Lustopaol
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DEKALOG ZACHOWA N WOBEC OSOB 7
ZESPOLEM TOURETTE'A

Nie wykluczaj mnie ze spoteczenstwa.
Toleruj mnie i mojg chorobe.

Patrz na mnie jak na cztowieka a nie na mojg chorobe. (moze cos takiego jesli chcesz mnie
oceniac to oceniaj mnie przez pryzmat cztowieczenstwa, a nie przez pryzmat mojej choroby)

Nie bdj sie rozmawiaé ze mng o mojej chorobie.

Nie zostawiaj mnie w potrzebie.

Nie traktuj mnie jak dziecko.

Nie wysmiewaj mnie.

Nie przypatruj mi sie natretnie i nie komentuj
moich zachowan.

Nie przedrzezniaj mnie.

10. Jesli podczas rozmowy pojawig sie u mnie tiki wokalne, po prostu poczekaj az ming.

SNie uclekam od prowadzenin normalnego  zycla.  Nie LZOLMJ'@
ste od Lludzl. Chee mied Veocqucq L kochang przeze wunie zowng, rodzing ,udane
ognisko domowe.  Zwnacznie przyjemnie] [ ciekawie) ptynie  zycle
we dwoje. Mam kochajaca dziewezywng L jestern z wig bardzo szezgsliwy.
Aleceptuje mnle takim, jakim jestem, za co jestem Jej wolzigezny. Konezac
chelatbym wyrazi¢ zyczenie aby stac sig lkims nie wyrdzninjacym w thumle,
a Jesli juz, to na pewno nie w taki spossb.”

gruolzen

L
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