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Podstawowe informacje

Zespot Tourette'a (ZT) jest zaburzeniem charakteryzujgcym sie
wystepowaniem przewlektych tikbw miesniowych (ruchowych) i tikéw gtosowych
(dzwiekowych). Tik jest rozumiany jako nagly, urywany i powtarzalny ruch lub
wokalizacja, w ktére zaangazowane sg okreslone grupy miesni. Od zwykiych
skoordynowanych ruchéw tiki wyrdzniaja sie swojg intensywnoscig i brakiem
rytmicznosci. Towarzyszg im wzmozone wrazenia subiektywne, okre$lane jako
impulsy lub tiki sensoryczne.l

Tiki moga sie rézni¢ stopniem nasilenia i ciezkosci oraz w réznym stopniu
utrudnia¢ i dezorganizowa¢ codzienne funkcjonowanie. Tiki cechuje nagly
poczatek, nie stuza one zadnemu celowi i zazwyczaj znikaja we $nie.?

Osoby z ZT czesto potrafig przez pewien czas powstrzymac tiki, cho¢ zwykle
wigze sie to z intensywnym napieciem wewnetrznym. Nie mozna zatem nazwac
tikéw nieswiadomymi ruchami czy wokalizacjami.?

Tiki ruchowe i wokalne mozna podzielic na proste i zlozone. Wsrod
najczesciej wystepujacych prostych tikbw ruchowych znajdujg sie: mruganie
oczami, wzruszanie ramionami, grymasy twarzy. Ztozone tiki ruchowe czesto
przyjmuja z kolei postac: skakania, dotykania, kucania, lizania lub wachania
przedmiotéw. W grupie prostych tikow glosowych i dzwiekowych znajdujg sie:
chrzgkanie, pomruki, pocigganie nosem, prychanie. Natomiast ztozone tiki glosowe
polegajg przewaznie na wypowiadaniu stéw lub wydawaniu dzwiekéw wyrwanych
z kontekstu.

Wsréd grupy tikéw ztozonych znajdujg sie takze: koprolalia (czyli nieswiadome
lub niezamierzone wypowiadanie wulgaryzméw i przeklenstw) oraz kopropraksja
(nieswiadome lub niezamierzone wykonywanie niestosownych, wulgarnych
gestéw), echolalia (powtarzanie czyich$ stéw), echopraksja (powtarzanie czyichs
zachowan badz ruchéw) oraz palilalia (powtarzanie ostatniego stowa, wyrazenia
lub sylaby wypowiedzianych przez samego siebie).4

! M. Robertson, A. Cavanna, Zesp6t Tourette’a — fakty. Warszawa 2013, s. 23

2 J. Bomba, I. Namystowska, M. Norwid, Zaburzania zachowania i emociji rozpoczynajgce sie zwykle
w dziecinstwie i wieku miodzienczym. (w:) Bilikiewicz, Puzynski, Rybakowski, Wciérka (red.),
Psychiatria. Wroctaw 2002, s. 681

% M. Robertson, A. Cavanna, Zespét..., op. cit., s. 23-24

‘A Czapiga: Dziecko z zespotem Tourette’a. (w:) Cytowska, Winczura, Stawarski (red.), Dzieci chore,
niepetnosprawne i z utrudnieniami w rozwoju. Krakéw 2008, s. 389-398
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Tiki ruchowe i glosowe nie sg jednorodne. Mogg sie zmienia¢ z czasem,
pogarsza¢ i nasila¢c pod wptywem niepokoju, lekéw, stresu, nudy, zmeczenia lub
podekscytowania.5

Czesto $¢ wyst epowania

Wystepowanie i epidemiologia zespolu Tourette’a sg bardzo zilozone
ze wzgledu na liczne rozbieznosci i ewoluujgce teorie dotyczgce jego przyczyn
oraz kryteriow diagnostycznych. Na podstawie miedzynarodowych badan
obejmujgcych ponad 400 tysiecy 0sOb czestos¢ wystepowania ZT zostatla
oszacowana na 1% ogélnej populacji. Niemniej jednak pod uwage nalezy wzigé
fakt, iz wiele os6b moze przejawia¢ jedynie tagodne natezenie tikéw lub objawy
charakterystyczne dla innych zaburzen i z tego powodu nie otrzymac trafnej
diagnozy.®

Miedzynarodowa analiza  powszechnosci  wystepowania zaburzenia
udowodnita, iz jest ono stosunkowo mniej powszechne u Afroamerykandw,
a jeszcze mniej u mieszkancow Afryki podsaharyjskiej.7 Charakterystyka tikow
ruchowych i dzwiekowych jest zblizona, zatem gtéwne cechy choroby Wg/dajq sie
niezalezne od kultury, co dowodzi biologicznego podioza tego zaburzenia.

Wiekszos¢ badan epidemiologicznych podkresla rdznice miedzypiciowe
w wystepowaniu zespotu Tourette’a. Zaburzenie 3-4 razy czesciej dotyka
mezczyzn niz kobiety.’

Diagnoza

Wczesna diagnoza zespotu Tourette’a daje nadzieje na zastosowanie
whadciwej terapii, zanim choroba doprowadzi do nadmiernego odchylenia
od normalnej formy rozwoju, co moze spowodowaé trudnosci w nauce, problemy
w relacjach miedzyludzkich, pracy i karierze zawodowej.lO

Pierwsze objawy zespolu Tourette’a pojawiajg sie przewaznie miedzy
5 a 7 rokiem zycia. Natomiast bardziej zlozone tiki ujawniajg sie w okresie
pbzniejszym. Tiki dzwigkowe pojawiajg sie zazwyczaj po tikach ruchowych, srednio
w wieku 11 lat, poczgtkowo w postaci tagodnego i nieSwiadomego chrzgkania
i pociaggania nosem.™ Objawy tagodniejg w okresie dorastania, a sporadycznie
zdarza sie catkowita ich remisja.*?

Wiele matych dzieci nie ma $wiadomosci swoich tikdw, odbierajac je jako
catkowicie mimowolne i niezalezne od ich kontroli. W wieku okoto 10 lat nastepuje
z reguty zwiekszenie czestosci i natezenia wystepujacych tikow.™

®S. H. Zinner, C. A. Conelea, G. M. Glew, D. W. Woods, C. L. Budman: Peer Victimization in Youth with
Tourette Syndrome and Other Chronic Tic Disorders, "Child Psychiatry Human Development” 2012,
S. 43

® M. Robertson, A. Cavanna, Zespét..., op. cit., s. 28

" Ibidem, s. 28

8 Ibidem, s. 30

?1. Jalenques, F. Galland, L. Malet, D. Morand, G. Legrand, C. Auclair, A. Hartmann, P. Derost, F. Durif,
Quality of life in adults with Gilles de la Tourette Syndrome, “Psychiatry” 2012, 12

M. Robertson, A. Cavanna, Zespét..., op. cit., s. 31

™ bidem, s. 26

12 3. Bomba, I. Namystowska, M. Norwid, Zaburzania..., op. cit., s. 681

2 D, Cutler, T. Murphy, J. Gilmour, I. Heyman, The quality of life of young people with Tourette
syndrome, "Child: care, health and development* 2009, 35, 4
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Zespot Tourette’a czesto bywa mylnie rozpoznawany jako zblizone objawowo
zaburzenia tikowe, ktére jednak odnosza sie zazwyczaj tylko do tikbw ruchowych
i sg znacznie bardziej powszechne. Wystepowanie zaburzen tikowych szacuje sie
na 7-28% dzieci i nastolatkéw, a tylko 1% osob starszych.**

Diagnoza ZT powstaje w oparciu o kryteria diagnostyczne w klasyfikacjach
zaburzen psychicznych. Klasyfikacja DSM-IV koncentruje sie na nastepujgcych
kryteriach:

- 0becno$¢ mnogich tikéw ruchowych i pojedynczych lub mnogich tikow

wokalnych przez pewien czas trwania choroby, ale niekoniecznie
wystepujacych jednoczesnie;
- tiki wystepujg wiele razy w ciggu dnia prawie codziennie lub nieregularnie
przez okres powyzej | roku, w tym okresie nie istniejg przerwy dtuzsze niz
3 kolejne miesigce;

- poczatek przed 18 rokiem zycia;

- zaburzenie nie jest spowodowane bezposrednim fizjologicznym wptywem
substancji (np. pobudzajagcej) Ilub znang przyczyng chorobowag
(np. plasawicg Huntingtona lub wirusowym zapaleniem mézgu).

Natomiast w klasyfikacji ICD — 10 zesp6t Tourette’a widnieje pod symbolem
F95.2 i wyznaczany jest przez ponizsze kryteria:

- liczne tiki ruchowe oraz jeden lub wiecej tikow glosowych wystepowaty

w jakims$ czasie w okresie zaburzenia, lecz niekoniecznie jednoczesnie;

- tiki wystepujg wiele razy w ciggu dnia, niemal kazdego dnia, dtuzej niz rok,

bez remisji trwajgcej w danym roku dtuzej niz dwa miesigce;

- poczatek przed 18. rokiem zycia.'®

Przyczyny

Nieznane jest bezposrednie podioze neurochemiczne zespotu Tourette’a,
cho¢ istnieje teoria zaktadajgca nieprawidtowosci w gospodarce neuroprzekaznika
- dopaminy.l7 Pacjenci z ZT majg réwniez obnizony poziom serotoniny, ktora
koncentruje sie w obszarach moézgu obejmujgcych podwzgorze i jadra
podstawowe.’®* Na podstawie badan posmiertnych udowodniono takze
nieprawidtowosci w jadrze ogoniastym (odpowiadajagcym za ruch), w korze
przedniej czesci zakretu obreczy oraz ich polgczenia z istotg szarg
okotowodociggowg i nakrywka srédmézgowia. Badania struktury mézgu tomografig
komputerowg nie wykazaly zadnych nieprawidtowosci, ktére mogtyby wyjasni¢
przyczyny zaburzenia. Natomiast badania za posrednictwem PET zauwazyly
powigzanie prostych tikdw ruchowych z korg sensomotoryczng, a tikbw ztozonych
oraz glosowych z aktywnoscig bruzd przed- i zarodkowych oraz w wyspie, jadrze
ogoniastym, wzgérzu i mézdzku.™

¥ M. Robertson, A. Cavanna: Zespét..., op. cit., s. 28

® M. E. P. Seligman, E. F. Walker, D. L. Rosenhan, Psychopatologia. Poznan 2003, s. 374

6 b C. Kendall: Zaburzenia okresu dzieciristwa i adolescencji. Gdansk 2004, s. 185

M. Y. Lee, J. C. Chen, H. S. Wang, D. R. Chen, Parenting Stress and Related Factors in Parents
of Children With Tourette Syndrome, "Journal of Nursing Research” 2007, 15, 3

BA, Czapika, Dziecko z zespotem Tourette’a. (w:) Cytowska, Winczura, Stawarski (red.), Dzieci chore,
niepetnosprawne i z utrudnieniami w rozwoju. Krakéw 2008, s. 389-398

' M. Robertson, A. Cavanna, Zespét..., op. cit., s. 77
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Podtoze genetyczne ZT nie budzi watpliwosci. Jednakze do tej pory nie udato
sie opracowaé wiarygodnego badania krwi potwierdzajgcego zaburzenie.®

Wiekszo$¢ badan potwierdza, ze chromosomy os6b z ZT nie zawierajg
zadnych nieprawidiowosci zaréwno pod wzgledem liczby, jak i struktury.
Najnowsze badania wysuwajg podejrzenie za wystepowanie zaburzenia
w kierunku genéw DRD4, MAO-A oraz SLITRK1.%

Istnieje pewne prawdopodobienstwo, ze oprécz wyzej wymienionych
przyczyn, ZT moze by¢ takze powodowany przez infekcle, problemy w okresie
zycia ptodowego i okotoporodowe, alergie, hormony i stres.

Zaburzenia powi gzane

Zdecydowana wiekszos¢ (okoto 90%) pacjentéw z ZT cierpi réwniez na inne

zaburzenia. W$rdd najczestszych towarzyszgcych zaburzen wymienia sie:

- ADHD, ktore jest powszechne w ZT, choé niepowigzane genetycznie;

- zaburzenia i zachowania obsesyjno-kompulsyjne, ktére sg ogolnie
uznawane za integralng cze$¢ ZT i powigzane genetycznie;

- zaburzenia afektywne, ktére moga by¢ wieloczynnikowe i prawdopodobnie
bardziej powigzane z zaburzeniami obsesyjno-komupulsywnymi i ADHD
niz z samym ZT,;

- schizofrenia, ktéra wystepuje rzadko, a jej zwigzek z ZT jest
przypadkowy.*

Na wspoétwystepowanie ZT oraz natrectw myslowych i czynnosci

przymusowych oraz nadaktywnosci i zaburzen uwagi, a takze trudnosci w uczeniu
zwraca uwage takze Kruk-Lasocka.*

Jako §¢ zycia dzieci, miodzie zy i dorostych oséb z zespotem Tourette’a
oraz ich rodzicow

Stosunkowo niewiele jest doniesien na temat jakosci zycia 0s6b z zespotem
Tourette’a. Storch i in.”® wykazali, ze jakos¢ zycia u mtodych os6b z zaburzeniami
tikowymi byta nizsza niz w grupie zdrowych os6b w odniesieniu do funkcjonowania
emocjonalno-spotecznego, funkcjonowania w szkole. W obszarze funkcjonowania
fizycznego nie wykazano zadnych réznic pomiedzy poréwnywanymi grupami.
Zaobserwowano, ze wieksze natezenie tikow zwigzane bylo z nizszg jakoscig
zycia.

Badania jakosci zycia, w odniesieniu do zespotu Tourette’a (ZT), podieli
Cutler, Murphy, Gilmour.”® W badaniu oparto sie na strategii jakosciowej
i ilosciowej, ktore byly integrowane na etapie interpretacji wynikow. Badang grupe

* |bidem, s. 77

*! Ibidem, s. 79

22 M. Robertson, A. Cavanna, ibidem, s. 80-81

% Ibidem, s. 45-51

2 J. Kruk-Lasocka, On nie jest Jpomylony” — nasza wiedza i niewiedza o zespole Tourette'a.
(w:) Twardowski (red.), Wspomaganie rozwoju dzieci z rzadkimi zespotami genetycznymi. Poznan
2009, s. 67-74

% 3. Storch, L. Merlo, C. Lack, V. Milsom, G. Geffken, W. Goodman, T. Murphy, Quality of life in youth
with Tourette’s syndrome and chronic tic disorder, "Journal of Clinical Child and Adolescent
Psychology” 2007, 36

% p. cutler, T. Murphy, J. Gilmour, I. Heyman, The quality of life of young people with Tourette
syndrome, "Child: care, health and development” 2009, 35, 4
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stanowito 57 dzieci i mtodziezy od 8 do 17 lat (Sredni wiek wyniost 11,4 lat).
W grupie tej bylo 46 chlopcéw i 11 dziewczgt. U 18 oséb z ZT wspoétwystepowato
ADHD, a u 10 zaburzenia obsesyjno-kompulsywne. Zastosowano nastepujgce
narzedzia badawcze: 1) Pediatryczny Kwestionariusz Jakosci Zycia (Paediatric
Quality of Life Inventory — PedsQL) — bada on funkcjonowanie dziecka w czterech
obszarach: Zdrowie i Aktywno$¢, Uczucia, Funkcjonowanie Spoteczne, Szkota;
2) Kwestionariusz tikow motorycznych, zachowan obsesyjno-kompulsywnych
i tikbw wokalnych (MOVES); 3) Kwestionariusz stabych i mocnych stron
funkcjonowania (Strenghts and Difficulties Questionnaire — SDQ). Dotyczy
on zachowan prospofecznych, hiperaktywnosci, probleméw emocjonalnych,
probleméw w zachowaniu i probleméw z réwiesnikami; 4) Skala OCD
(skonstruowana na bazie Obsessive Compulsive Inventory — Kwestionariusza
Zachowan Obsesyjno-Kompulsywnych). W ramach badania jakosciowego byt
przeprowadzany wywiad, podczas ktérego byly przyktadowo zadawane takie
pytania, jak: ,Jakie sg podstawowe rzeczy, ktére tworzg twdj zespot Tourette’'a?”,
,Czy sa jakie$ sprawy, ktore cie martwig i sprawiajg, ze jestes smutny?”. Badania
wykazaly, ze poziom jakosci zycia os6b z ZT (badany w grupie dzieci, jak i ich
rodzicéw) jest istotnie nizszy niz w grupie poréwnawczej. Wykazano réwniez,
ze poziom jakosci zycia byt negatywnie zwigzany z nasileniem tikdw. Analiza
jakosciowa przyniosta wylonienie sie pewnych wspdélnych watkdbw w badanej
grupie. Jednym z nich byto poczucie u badanych oséb, ze ZT to co$ wiecej niz
tylko tiki. Dzieci i mtodziez z ZT zwracata uwage na takie problemy, jak zaburzenia
koncentracji uwagi czy wybuchy ztosci. Problemem dla badanych oséb byt rowniez
fakt, ze otoczenie spostrzega ich tiki jako co$ intencjonalnego i kontrolowalnego,
Z czym zwigzana jest ocena 0sob z ZT jako niegrzecznych i dokuczliwych. Osoby
z ZT wykazujg duzo wdzigcznosci wobec nauczycieli, ktérzy rozumiejg, ze tiki
sg nieintencjonalne. Kolejnym waznym watkiem odnotowanym w badaniach
jakosciowych byt fakt dokuczania i znecania sie nad osobami z ZT przez ich
rowiesnikéw. Wiele o0s6b z ZT opisywalo swojg agresje jako reakcje
na niewlasciwe zachowania rowiesnikéw. Ponadto osoby z ZT wykazujg silng
tendencje do kontrolowania swoich tikbw i zmniejszania ich nasilenia. Niestety
dazenie to prowadzi do ograniczenia ich zasob6w uwagi, co staje sie problemem
w funkcjonowaniu w szkole. Czes$¢ z badanych os6b ma poczucie, ze ZT jest tylko
jedng z czesci ich osoby. Zdaniem autoréw taka forma akceptacji ZT moze
minimalizowa¢ wptyw ZT na funkcjonowanie emocjonalne tych oséb. Ta redukcja
stresu potlgczona z akceptacja moze powodowa¢ zmniejszenie ciezkosci
symptoméw ZT.

Jalenques, Galland, Malet”’ podjeli sie zbadania jakosci zycia dorostych os6b
z ZT. Badang grupe stanowito 167 os6b z ZT w wieku od 16 do 68 lat (Srednia
wyniosta 29,3 lat). Sredni wiek pojawienia sie ZT to 8,8 lat. 32% badanych nie
zazywato zadnych lekarstw. W grupie 0oso6b uzywajacych lekarstw najczestsze byty
to neuroleptyki (54,5%), nastepnie antydepresanty (38,3%), leki przeciwlekowe
(17,4%), psychostymulanty (3%). 47,3% 0s0b byto pod opiekg neurologa, 31,1%
psychiatry, 10,2% psychologa. Zastosowanymi metodami badawczymi byty:
1) Kwestionariusz socjodemograficzny — w jego ramach pacjenci dokonywali

27 1. Jalenques, F. Galland, L. Malet, D. Morand, G. Legrand, C. Auclair, A. Hartmann, P. Derost,
F. Durif, Quality of life in adults with Gilles de la Tourette Syndrome, “Psychiatry” 2012, 12
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réwniez subiektywnej oceny stopnia natezenia tikéw; 2) Kwestionariusz
samooceny symptomow psychiatrycznych (Self-rating questionnaire about
psychiatric symptoms — SCL-90) — do oceny: depresji, somatyzacji, leku, leku
fobijnego, zachowan obsesyjno-kompulsywnych, ztosci i wrogosci,
psychotycznosci, ideacji paranoidalnej, probleméw ze snem i koncentracjg uwagi;
3) Kwestionariusz Jakosci Zycia Swiatowej Organizacji Zdrowia (World Health
Organization Quality of Life-WHOQOL-26) — dotyczacy zdrowia fizycznego,
zdrowia psychicznego, relacji spotecznych oraz $rodowiska; 4) Kwestionariusz
Stanu Funkcjonowania (The Functional Status Questionnaire — FSQ) -
do oszacowania funkcjonowania: fizycznego, psychicznego, zwigzanego z praca,
aktywnoscig spoteczng, uczestniczeniem w zyciu spotecznym i jakoscig relacji
spotecznych. Badacze wykazali, ze doroste osoby z ZT wykazujg nizszy poziom
jakosci zgua niz osoby w normie. Wyniki te sg zgodne z badaniami Elstner, Selali,
Trimble,” ktorzy dowiedli, ze osoby z ZT charakteryzujg sie nizszym poziomem
jakosci zycia z wyjatkiem witalnosci, a ogdéiny poziom Jakosm zycCia jest wyzszy niz
w grupie 0sob z epilepsjg. Jalenques, Galland, Malet,” aby oszacowaé zwigzek
pomiedzy poziomem jakosci zycia a stanem funkcjonowania, stopniem nasilenia
tikow i towarzyszgcymi zaburzeniami psychiatrycznymi przeprowadzili analize
regresji. Jedyng zmienng, ktdra istotnie zwigzana byla z poziomem jakosci zycia,
byta depresja. Wynik ten zgodny jest z badaniami Muller-Vahl, Dodel, Muller® oraz
Elstner, Selai, Trimble,* ktdrzy obok depresji dowiedli réwniez istnienie zwiazku
leku z obnizong jakoscig zycia. Jalenques, Galland, Malet* przypuszczaja,
ze zwiekszony poziom depresji w ZT moze byé zwigzany z szeroko pojetg refleksjg
na temat swojego psychospotecznego funkcjonowania, ale tez moze by¢ zwigzany
z organiczng podatnoscig na stany depresyjne i lekowe. Autorzy przywotujg tutaj
przyktad choroby Parkinsona, w ktérej wiele badan pokazalo, ze zmniejszony
poziom jako$ci zycia zwigzany jest z depresjg, a nie z funkcjonowaniem
motorycznym. Badacze uwazajg, ze nie tylko ADHD i zaburzenia obsesyjno-
kompulsywne sg istotne w ksztaltowaniu sie poziomu jakosci zycia os6b z ZT. Ich
zdaniem nalezy wiekszg uwage zwrdci¢ na problemy zwigzane z depresja, ktorej
leczenie, w polaczeniu z leczeniem tikbw moze poprawi¢ funkcjonowanie os6b
Z ZT i podnies¢ ich poziom jakosci zycia.

Badania pokazujg, ze dzieci z zaburzeniami neurorozwojowymi i zaburzeniami
zachowania majg zwiekszone ryzyko stania sie ofiarg w relacjach z réwiesnikami
(por. Conti-Ramsden, Botting;** Glew, Fan, Katon®)). Proces wiktymizacji dotyczy
réwniez 0s6b z zespotem Tourette’a i przewlektymi tikami (Chronic Tic Disorders —

% K. Elstner, C. Selai, M. Trimble, M. Robertson, Quality of Life (QOL) patients with Gilles
de la Tourette’s syndrome, “Acta Neurologica Scandinavica” 2001, 103(1)

° |. Jalenques, F. Galland, L. Malet, D. Morand, G. Legrand, C. Auclair, A. Hartmann, P. Derost,
F. Durif, Quality..., op. cit
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CDT). Badania zagadnien zwigzanych z wiktymizacjg oséb z ZT i CDT podjeli sie
Zinner,Conelea, Glew,* ktorzy dotarli do 211 diad rodzic — dziecko z ZT lub CDT.
Narzedziami badawczymi byly: 1) Ankieta demograficzna; 2) Ankieta dotyczaca
wiktymizacji; 3) Kwestionariusz Tikéw dla Rodzicéw (Parent Tic Questionnaire —
PTQ) — adresowany do rodzicéw, ktorzy oceniajg i identyfikujg tiki pod wzgledem
nasilenia i czestotliwosci; 4) Skala Ostrzegawczych Impulséw Tikéw (Premonitory
Urge for Tics Scale — PUTS); 5) Skala Leku u Dzieci Spence’a (Spence Child
Anxiety Scale — SCAS); 6) Skala Leku u Dziecka — wersja dla rodzicOw (Spence
Child Anxiety Scale for Parents — SCAS-P); 7) Skrécony Kwestionariusz Nastrojéw
i Uczu¢ (Short Mood and Feelings Questionnaire — SMFQ); 8) Pediatryczny
Kwestionariusz Jakoéci Zycia (Pediatric Quality of Life Inventory — PedsQL:SF15);
9) Kwestionariusz Napadéw Furii (Rage Attacks Questionnaire — RAQ). 55 oséb
zostato zaklasyfikowanych jako Ofiary, a 151 jako Nie — ofiary (pozostate osoby
zostaly wylgczone z badan). Z 53 Ofiar, ktére byly zaczepiane, wySmiewane,
przedrzezniane, 88,6% uwaza, ze powodem znecania sie byly tiki. W grupie
39 Ofiar, z ktérymi wszczynano bojki lub fizycznie je zraniono,71,7% uwaza,
ze réwniez takie zachowanie rowiesnikow byto spowodowane tikami. 63% sposrod
46 ofiar doswiadczato plotkowania na swoj temat wskazuje na tiki, jako przyczyne
takiego zachowania ze strony réwiesnikéw. Ponadto badania wykazaty,
ze natezenie tikéw byto istotnie wieksze w grupie Ofiar niz Nie — ofiar. Réwniez
Ofiary charakteryzowaly sie wiekszym poziomem leku zaburzeniami nastroju
i nizszym poziomem jakosci zycia.

Niewielka jest rowniez liczba doniesien na temat jakosci zycia rodzicow dzieci
z ZT. Badania te koncentrujg sie na klinicznych wskaznikach jakosci zycia, w tym
przede wszystkim stresie. Abidin®* okreslit stres rodzicielski jako trudnosci
zwigzane z dziec¢mi. Fuller i Rankin®’ wskazali, ze poziom stresu rodzicielskiego
jest wyzszy u matek, ktérych dzieci sg objete nauczaniem w placéwkach
specjalnych niz u matek, ktorych dzieci uczeszczajg do szkét masowych. Lee,
Chen, Wang38 zbadali 150 rodzicow dzieci z ZT (w wieku od 6 do 12 lat). Rodzice
dzieci ze wspoétwystepujgcymi chronicznymi zaburzeniami neuropsychiatrycznymi
byli wykluczeni z badania. Sredni wiek w badanej grupie rodzicow wyniost
39,3 lata. W badaniu zastosowano: 1) Skrécony Kwestionariusz Stresu
Rodzicielskiego (The Parenting Stress Index — Short Form); 2) Skale Wsparcia
Spotecznego (The Social Support Scale). Analiza dowiodta, ze poziom stresu
rodzicielskiego byt najwyzszy w obszarze ,trudnosci w opiece nad dzieckiem”,
najmniejszy zas w ,dysfunkcjonalnej interakcji rodzic — dziecko”. Stres rodzicielski
byt najwyzszy, gdy dziecko byto pici meskiej i bylo na poczgtkowym etapie nauki
szkolnej. Badanie korelacyjne dowiodto, ze wiek dziecka i stopien ciezkosci
ZT istotnie sg zwigzane z ogdélnym poziomem stresu u rodzicow. Wiek dziecka
i stopien ciezkosci ZT korelowaly pozytywnie z poziomem stresu rodzicielskiego.
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Istothna negatywna korelacja wystgpita pomiedzy spolecznym wsparciem
a ogélnym poziomem stresu i jego poszczegolnymi podskalami.

Spostrzeganie dziecka z zespolem Tourette'a przez i ch matki — badanie
wiasne

Wywiad zostat przeprowadzony z dwiema matkami chtopcow z zespolem
Tourette’a (chtopiec B., lat 11 i Adrian, lat 14 — imie dziecka podano za zgodag
matki). Wywiad zostat przeprowadzony na podstawie dziesieciu pytan otwartych,
ktére dotyczyly spostrzegania istoty zaburzen dziecka, jego mocnych stron,
radzenia sobie z trudnymi sytuacjami. W trakcie wywiadu byly zadawane
dodatkowe, pogtebiajgce narracje, pytania.

1) Kiedy matki zauwa zyly niepokoj ace objawy? Co wzbudzito w nich
niepokdj? W jaki sposéb otrzymaly diagnoz  e?

Wedtug matki chtopca B. pierwsze objawy nie zwigzane byly z tikami
i wystgpity, kiedy syn miat 2,5-3 lata i byly zachowaniami odbiegajgcymi
od zachowan innych dzieci i do niczego nie pasowaly. Psycholog stwierdzit, ze jest
to co$ pomiedzy buntem a kryzysem dwu-, trzylatka i ze to minie pod warunkiem,
ze bedzie sie w konsekwentny sposob z chtopcem postepowato. Chiopiec potrafit
dlugo kreci¢ sie w koto nie tracgc potem réwnowagi. Rowniez kiedy byt
zdenerwowany, dlugo nie mogt sie uspokoi¢ i wtedy bardzo odcinat sie
od otoczenia. Matka czula, ze co$ jest nie tak, szczegdlnie kiedy poréwnywata
te zachowania z zachowaniami innych dzieci. Czytajgc literature fachowa, zaczeta
podejrzewac autyzm. Profesjonalista, do ktérego sie udata matka, wykluczyt jednak
autyzm, podkreslajgc, ze chiopiec jest bardzo kontaktowy (nawet za bardzo).
Chiopiec byt od urodzenia bardzo aktywny fizycznie, co rodzice tlumaczyli
stymulacjg i checig doréwnania niewiele starszemu bratu. Nadruchliwo$¢ syna nie
byta problemem dla matki, gdyz sama okreslita siebie jako osobe ruchliwg, zywo
gestykulujgcag i elokwentng. Kiedy syn poszedt do szkoly ujawnity sie u niego
bardzo silnie potrzeby poznawcze (,chciat o Swiecie wiedzie¢ wszystko”). W szkole
nie mogt usiedzie¢ w tawce i czesto zadawat pytania. Nie zachowywat sie zgodnie
z oczekiwaniami szkoty, nie trzymat sie regut (w domu byt spostrzegany wczesniej
jako dziecko karne) Dostawat napadoéw szatu w szkole, rzucal przedmiotami,
wrzeszczat. Szkota skierowata chtopca na badanie do poradni psychologiczno-
pedagogicznej. Badania wykazaty rozwdéj poszczegoélnych funkcji powyzej
przecietnej i wybitne zdolnosci matematyczne oraz lekko obnizong sprawnosé
grafomotoryczng reki. Psycholog zasugerowala matce, ze zachowania jej syna
wynikajg by¢ moze z tego, ze chiopiec nudzi sie w szkole, Zze potrzebuje wiekszej
stymulacji i stad wynikajg jego klopoty. W czasie, kiedy pojawity sie powazne
problemy z zachowaniem w szkole, chlopiec zaczat kaszleé, drapaé sie, mrugac,
pochrzakiwaé, wykonywac grymas ustami i dluba¢ w oczach. Poniewaz jego ojciec
byt w dziecinstwie alergikiem i chorowat na astme oskrzelowg, matka sadzita,
ze dolegliwosci chlopca wynikajg z tego samego powodu. Testy z krwi wykluczyty
jednak alergie. Matka, ktéra w tym czasie zaczeta podejrzewa¢ ADHD, zrobita
wieloprofilowe badania medyczne synowi (m.in. EEG echo serca, hormony).
Wykazano u chitopca istnienie wolnych fal theta, co zdaniem neurologa mogto
sugerowac¢ wystepowanie u chtopca ADHD. W tym czasie pogorszyta sie sytuacja
chiopca w szkole: nie chciat chodzi¢ do szkoty, nauczyciele nie chcieli go zabierac
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na wycieczki, a pézniej w ogole nie chcieli by przychodzit do szkoty (warto
nadmienic tutaj, iz chtopiec uczeszczat do szkoty integracyjnej). Czesto dzwoniono
do matki by zabierata chiopca ze szkoty, gdyz nauczyciele nie radzili sobie z nim
i wrecz go nie znosili. U chiopca zaznaczyt sie w tym okresie brak postepéw
w edukacji. W potowie roku szkolnego, kiedy chiopiec uczeszczat do zeréwki,
matka nawigzata kontakt z psychologiem, ktéry zaczat podejrzewa¢ u chiopca
zespot Tourette’a ze wspotwystepujagcym ADHD. Kolejny psychiatra wykluczyt
jednak ADHD i zasugerowat zmiane szkoly, ktéra moze byé gtdwnym Zzrodiem
ktopotéw dziecka. W tym czasie chiopiec zaczat méwi¢, ze chce sie zabi¢ (pytat
na przyktad czy bardzo boli, jak sie zderzy z ziemig kiedy wyskoczy z okna, bo nie
chce zy¢). Byto to w czasie, kiedy matka dowiedziata sie, ze chtopiec w szkole byt
nagminnie karany, nie potrafit pod koniec roku szkolnego czyta¢ ani liczyé.
Nauczyciele twierdzili, ze z chtopcem nie da sie pracowac i ze jest to wina matki
(zasugerowano, ze jest niewydolng i patologiczng matkg i straszono jg sadem).
Matka z dnia na dzien postanowita rzuci¢ prace, gdyz bardzo zaniepokojona byta
wypowiedziami syna o planowanym samobdjstwie. Przed koncem roku szkolnego
zabrata syna ze szkoly. W tym czasie doszto do dlugo oczekiwanej wizyty
u profesora neurologii, ktéry ostatecznie potwierdzit zespét Tourette’a u chiopca
i przy okazji zdiagnozowat go réwniez u jego ojca. Chtopiec dostat odpowiednie
leki i matka miata nadzieje, ze utatwi mu to start w nowej szkole po wakacjach.
Z poczatkiem roku szkolnego zwiekszono dawke leku, co spowodowato,
ze chiopiec byt senny na lekcjach, duzo pit. Wkrétce pojawity sie problemy w relacji
Z nauczycielem; chiopiec zaczgt manipulowaé mato doswiadczonym w pracy
nauczycielem wspomagajacym. Generalnie jednak zachowanie dziecka,
w poréwnaniu z zeréwka, bardzo sie poprawito, chlopiec zaczat wykazywac duze
postepy w nauce. W czwartej klasie sytuacja pogorszyta sie; chlopiec nie dostat
nauczyciela wspomagajgcego i jego problemy w zachowaniu stawaty sie bardziej
widoczne na terenie szkoly. W pazdzierniku dyrekcja szkoty poinformowata matke,
ze nikt z nauczycieli nie chce chlopca uczy¢ i postraszono jg sgdem rodzinnym
i ze powinna ona zabra¢ syna do szkoly rejonowej. Byto to duzym zaskoczeniem
dla matki, ktéra wczesniej co tydzien razem z mezem chodzita do wszystkich
nauczycieli na konsultacje i starata sie o dobry kontakt z nimi i przeptyw informaciji.
Pedagog szkolna zasugerowata rowniez, iz nie zaszkodzito by réwniez
zastosowanie wobec chilopca starych, sprawdzonych metod wychowawczych,
ktérych w szkole nie mozna stosowaé¢. Matka zabrata dziecko ze szkoty i w ciggu
tygodnia zalatwita dla niego nauczanie domowe, ktore jest stosowane wobec
chlopca do dnia dzisiejszego.

U Adriana pierwsze niepokojgce objawy zauwazyta opiekunka w przedszkolu,
kiedy miat on 4 lata. Podrzucat wtedy reka i wydawat dziwne odglosy, ktore
wywotywaly lek u innych dzieci. Wypowiadat tez wielokrotnie niecenzuralne stowa.
Nauczycielka w przedszkolu zasugerowata matce, iz moze to byé zespodt
Tourette’a. Wobec chlopca zastosowano leczenie lekami uspokajajgcymi (do
7 roku zycia), ktére zdaniem matki nie przyniosto zadnych rezultatéw. U chtopca
w tym czasie pojawity sie dodatkowe, bardzo ucigzliwe zachowania, jak rytmiczne
dotykanie podtogi lub ziemi (3 kroki, 3 sktony). Matka poprosita wéwczas pediatre,
pod ktdrej opiekg dotychczas przebywatlo dziecko, o skierowanie do neurologa.
Lekarka odmowita, co skionito matke do udania sie do psychiatry w ramach wizyty
prywatnej. Lekarz wysunat podejrzenie wystepowania u dziecka zespotu tikéw
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ztozonych i przepisat leki psychotropowe, po ktérych stan chiopca sie pogorszyt.
Chiopiec zaczat wystawia¢ jezyk i robi¢ miny, zezowac¢. Kolejny psychiatra zaczat
podejrzewa¢ u chtopca zesp6t Tourette’a, aczkolwiek uwazal objawy dziecka
za nietypowe, poniewaz w tym czasie pojawity sie zachowania, ktére matka
okresla jako ,ataki szalenstwa” (niszczyt przedmioty, bit inne dzieci). W drugiej
klasie szkoly podstawowej chtopiec otrzymat nauczanie indywidualne, ktére jest
stosowane do dnia dzisiejszego. Do wczesniej wystepujgcych u chiopca tikow
dotgczyly nowe niepokojgce zachowania, jak plucie, wydawanie odgtoséw
gruchania podczas snu, echolalia i brak umiejetnosci usiedzenia na miejscu.
Chiopiec coraz bardziej byt odseparowywany od innych dzieci (np. nauczyciele nie
chcieli go zabiera¢ na wycieczki szkolne). W drugiej klasie chitopiec, z powodu
atakéw agresji, byt hospitalizowany w szpitalu psychiatrycznym. W trzeciej klasie
skonczyt sie kiopotliwy tik zwigzany z dotykaniem podioza, ktéry jednak szybko
zostat zastgpiony przez tik polegajgcy na kreceniu rytmicznych kétek podczas
chodzenia. W wieku dziewieciu lat profesor psychiatrii zdiagnozowat u chtopca
zespot Tourette’a i zastosowat leki, po ktorych krecenie kotek ustgpito. Nastgpit
okres, w ktérym tiki wystepowaty u chlopca tylko w sposob sporadyczny. W wieku
11 lat pojawity sie taki agresji (chtopiec np. wybijat szyby w domu) i nastgpita
ponowna hospitalizacja w szpitalu psychiatrycznym. Chiopiec spedzit tam dwa
tygodnie przypiety w pasach po czym zostat wypisany na zadanie matki, ktéra
uwazata ten pobyt za pozbawiony sensu. Po pobycie w szpitalu przez p6t roku
chlopiec budzit sie z ptaczem w nocy i moczyt sie (moczenie trwa do dnia
dzisiejszego). Budzac sie w nocy, krzyczat: "Mamusiu! Ratunku! Niech mnie nie
wigzg”. Do dnia dzisiejszego chlopiec wspomina, jak w szpitalu byty mu
kneblowane usta i cate dnie w pampersach spedzat w t6zku. W tym czasie pojawity
sie kolejne tiki, jak podskakiwanie, zaginanie nogi do tylu, przypominajgce
kopniecie w posladek, podrzucanie reki do gory, ktére potem przeminety.

2) Na czym polegaj a, wedlug matek, gtéwne zaburzenia wyst epujace
obecnie u dziecka?

Zdaniem matki chiopca B. obecnie najwiekszym problemem sg zaburzenia
koncentracji uwagi u syna. Te problemy pojawity sie, gdy zmniejszyla sie jego
nadruchliwos¢ i emocjonalnosé (w 3-4 klasie). Tiki obecnie sg obecnie bardzo mato
widoczne i ich zmniejszenie matka wigze z zaprzestaniem uczeszczania do szkoty
przez syna i jego $wiadoma checig kontrolowania tikania, co z kolei pochtania jego
czes¢ zasobow koncentracji uwagi.

Wedtug matki Adriana bardzo dolegliwym tikiem syna jest krecenie koétek
podczas chodzenia, ktore trwa ani jednego dnia przerwy od trzech lat oraz plucie
podczas positkéw. Oprécz bardzo natezonych tikéw problemem dla matki sg takze
zaburzenia czytania u dziecka (u chiopca stwierdzono astygmatyzm i skrzyzowang
lateralizacje). Chiopiec nie chce czyta¢, a takze pisac, chociaz potrafi, z powodu
tikdw reki. Potrafi jednak w domu wolnym tempie napisa¢ cale wypracowanie,
natomiast w szkole gdzie tempo pracy jest inne, w czytelny sposdb zapisuje
jedynie pierwsze litery poszczegéinych wyrazéw.
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3) Jakie umiej etno $ci dzieci matki uwa zajg za szczegO6lnie wa zne?

Wedtug matki chlopca B. sg u niego bardzo rozbudzone zainteresowania
spoteczne, ktére rodzice starajg sie rozwija¢ i pielegnowac. Cieszy matke réwniez
fakt, ze syn ,ktérego sportu sie dotknie jest w nim Swietny”. Chiopiec trenuje
triathlon, gra w siatkdwke, jezdzi na tyzwach, gra w pitke.

Dla matki Adriana najmocniejszg strong syna jest jego pamieé. Chiopiec
po jednokrotnym lub dwukrotnym uslyszeniu wiersza potrafi go powtdrzyé
w catosci. Jego bardzo znakomita pamie¢ stuchowa przyczynia sie do osiggania
przez chiopca dobrych wynikéw w szkole. Zdaniem matki, gdyby nie brak
motywacji, chlopiec mégiby dostawaé same széstki w szkole.

4) Co w funkcjonowaniu dziecka jest dla matki zrodtem pozytywnych
doswiadcze K?

Matka chtopca B. uwaza, ze syn jest bardzo troskliwym dzieckiem i mysli,
ze bedzie sie zajmowat rodzicami w ich jesieni zycia. Jest bardzo wrazliwym
dzieckiem, ktore potrafi odczyta¢ stany emocjonalne innych os6b. Ma w sobie duzo
pozytywnych emociji. Matke cieszy jego otwarto$¢ i ufnosé, mimo ze wiele go juz
ztych rzeczy spotkato. Chlopiec tlumaczy zachowania innych ludzi i stara sie
zobaczy¢ w kazdym cos$ dobrego. Jest bardzo troskliwy wobec zwierzat. Dla matki
jest takim ,dobrym duchem”, na ktérego sie trudno gniewaé. Matke cieszg jego
sukcesy sportowe oraz fakt, ze wyszedt juz z traumy szkolnej i potrafi sie dogadac¢
Z innymi ludzmi.

Dla matki Adrian jest mitym i uczuciowym chtopcem, cho¢ ubolewa ona nad
tym, ze zbyt czesto ulega on negatywnym emocjom i zbyt szybko drobne
niepowodzenia wyprowadzajg go z rownowagi.

5) Jakich zmian w rozwoju i zachowaniu dziecka ocze  kuja matki?

Marzeniem matki chiopca B. jest jego powr6t do masowej szkoty
i przeniesienie wypracowanych umiejetnosci na grunt szkolny. Chciataby, aby
w przysziosci syn miat satysfakcjonujacg prace, nie wpadt w jakis naldg i nikt
go ,nie szmacit’, bo juz wie, ze inni ludzi mogg sprawi¢, ze nawet szesciolatek
moze chcie¢ wyskoczyé przez okno.

Matka Adriana chciataby, aby syn byt samodzielny, gdyz na razie przejawia
duze deficyty w tym zakresie. Matka pragnefaby, aby jego bardziej samodzielna
aktywnosé pomogta jej odpoczaé, gdyz czuje sie przecigzona opiekg nad synem.
Chiopiec potrafi trzy razy w ciggu nocy prosi¢é matke o przykrycie go kotdra,
ponadto moczy sie w nocy. Potrzebuje tez od matki pomocy w czynno$ciach
samoobstugowych. Matka oczekuje tez od chtopca wiekszej kontroli swoich emocji
i kontroli agresiji fizycznej.

6) Jakie zachowania dziecka wywotuj g najwi ekszy niepokdj matek?

Zdaniem matki chtopca B. chiopiec obecnie nie sprawia szczegoélnych
trudnosci, jest w miare samodzielny i potrafi dogada¢ sie z innymi ludzmi.
Najgorszym okresem dla matki byt czas przed diagnoza, kiedy czuta, ze co$ jest
nie tak z jej dzieckiem. Ubolewa, ze specjalisci z ktérymi sie spotykata nie byl
w stanie oceni¢ jego funkcjonowania w sposéb holistyczny. Matka poréwnuje
postawienie diagnozy do wyzwolenia, po ktérym wiedziata w kt6rg strone podagzac.



266

Najwiekszy niepok6j matki Adriana wywotuje jego agresja fizyczna (bicie
piesciami rodzicow i dziadkéw). Kilka razy chtopiec grozit rodzicom nozem, ktérym
rowniez chciat zabic¢ siebie. Byto to powodem hospitalizacji dziecka, podczas ktorej
chciano ustali¢, czy u podioza zachowan dziecka nie lezy schizofrenia, kt6rg
jednak wykluczono. Niepokoj matki wzbudzaty réwniez wypowiedzi syna o checi
samobdjstwa poprzez wyskoczenie z balkonu (do dnia dzisiejszego chiopiec nie
jest zabierany do babci, ktéra ma wysoko potozony balkon).

7) W jaki sposob choroba dziecka wptywa na najbli ~ zsze otoczenie?

Wedtug matki chtopca B. rodzina przezywala kryzys, kiedy chtopiec zostat
zabrany ze szkoly. Do dnia dzisiejszego jego ojciec nie aprobuje tej decyzji zony.
W czasie kiedy chiopiec chodzit ze starszym bratem do tej samej szkoty,
nauczyciele poréwnywali ich ze sobg, czynigc niezbyt mite uwagi. Matka prosita
wowczas nauczycieli, aby nie obarczali problemami w edukacji mtodszego brata
niewiele starszego brata. Dlatego m.in. matka czeka, az starszy brat ukonczy
szkote podstawowa, by mégt do niej powrdci¢ syn z zespotem Tourette’a. ROwniez
specyficzne odglosy jakie wydaje chitopiec bardzo denerwujg najstarszego brata.
Te odgltosy przypominajg buczenie i sg wedlug matki albo tikiem albo formag
dostymulowania sie.

Matka Adriana ubolewa nad tym, ze dziadkowie nie rozumiejg ze zachowanie
ich wnuka jest spowodowane chorobg. Kiedy u chiopca wystepuje koprolalia,
dziadek bardzo krzyczy na niego, a to z kolei prowadzi do konfliktu z rodzicami
chilopca, ktdrzy nie takich metod wychowawczych oczekuja.

8) Czy mamy maja wypracowane jakie § sposoby radzenia sobie
Z trudnymi sytuacjami wywotanymi przez specyfik e choroby?

Matka chtopca B. obecnie juz nie korzysta z wypracowanych wczesniej
metod. Byly nimi: systemy motywacyjne, ktére chtopiec tworzyt razem z rodzicami.
Matka korzystata takze z innych metod, z ktérymi zapoznala sie
na podyplomowych studiach z zakresu psychologii. Matka kiedy czuta, ze zbliza
sie u chlopca wybuch emocjonalny, stosowala metode odwracania uwagi.
Prowadzac dzienniki obserwacji syna, matka z duzym prawdopodobienstwem
mogta okresli¢, kiedy syn bedzie sie tikat i starata sie unika¢ pewnych sytuacji lub
przygotowywa¢ go do nich. Na przykfad kiedy planowano wycieczke szkolng
do muzeum matka pokazywata mu zdjecia muzeum w Internecie, méwita jakim
autobusem tam pojedzie, co bedzie mogt obejrze¢. Problemem chiopca byta takze
niemoznos¢ spokojnego zachowania podczas apeléw w szkole (chtopiec przerywat
przemowienia pani dyrektor, zadawat pytania). Matka nauczyta go, aby w takich
sytuacjach mysle¢ o zupenie innych rzeczach, np. planowaé nieistniejgce jeszcze
systemy klockow Lego. Pewnym problemem bylo takze obmacywanie uchwytow
w autobusie — matka dawata mu zamiast tego mniejsze przedmioty (np. urwany
uchwyt od garnka), by chtopiec mogt go pocieraé podczas jazdy.

Matka Adriana twierdzi, ze nie ma wypracowanych skutecznych sposobow
radzenia sobie z trudnymi zachowaniami u syna.
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9) Czy dziecko rozumie swoj g chorob e?

Kiedy chiopiec B. miat 9 lat powiedziat, ze ma takie wrazenie ze jego ciato
go nie stucha. Matka stwierdzita, ze jest to chyba ten moment kiedy mozna juz
z nim porozmawia¢ i wyttumaczyé mu, ze nie jest to jego wina. Kiedy rodzice
wytlumaczyli mu czym jest zespét Tourette’a od razu tez powiedzieli, ze jest nie
to dla niego zadna wymoéwka, zeby nad sobg nie pracowac.

Adrian, zdaniem matki, rozumie swojg chorobe. Méwi o sobie, ze jest chory,
niepotrzebny, ze najlepiej by byto, gdyby go nie byto. Zdarza mu sie pociesza¢
swojg niepelnosprawng intelektualnie przyjaciotke, ze ,nie tylko ona jest chora”.
Chiopiec zastanawia sie czasami po co sie urodzit, méwigc, ze nie radzi sobie juz
z tg chorobg (zdarzato sie to szczegdlnie w okresie, kiedy pojawita sie u niego
autoagresja; bicie piesciami po gtowie i wciskanie gatki ocznej).

10) Co by poradzity matkom, ktére dopiero dowiedzia 1ty sie o chorobie?

Matka chtopca B. uwaza, ze warto znalez¢ kogos$ wspierajgcego, np. pediatre
z referencjami Polskiego Stowarzyszenia Syndromu Tourette'a, gdyz zdaniem
matki znajomos¢ wsrdd lekarzy o zespole Tourette’a jest zerowa. Rowniez wazne
jest wsparcie ze strony innych rodzicow, ktérzy borykajg sie z takim samym
problemem i moga wskaza¢ specjalistow (nawet kontakt mailowy z jedng, dwoma
matkami). Wazne jest réwniez znalezienie dobrego nauczyciela, ktéry rozumie
problem gdyz nauczanie domowe jest czyms$ ostatecznym.

Matka Adriana radzitaby innym matkom, aby uzbroily sie w anielskg
cierpliwos¢. Nie polecataby takze, aby matki sktaniaty dzieci do powstrzymywanie
sie od tikdw, gdyz przyczynia sie to do wzrostu napiecia u dziecka. Zdaniem matki
mozliwe jest zahamowanie jakies tiku na pewien czas (np. kilka godzin)
co powoduje pézniej jeszcze wieksze nasilenie tikdw (osoba z zespotem Tourette’a
musi sie ,wytika¢”). Radzitaby matkom, zeby nie dawaly sie zbywaé lekarzom
(pediatrom) i jak najszybciej miaty wdrozone leczenie przez lekarza psychiatre.

Podsumowanie

Ostatnie lata przyniosty doniesienia, iz zesp6t Tourette’a nie jest tak rzadkim
zaburzeniem, jak kiedy$s sgdzono. Dane epidemiologiczne wskazuja, iz w kazdej
szkole moze by¢ nawet kilkoro dzieci o ré6znym nasileniu tikéw w ramach tego
zespotu. Przeprowadzone wywiady z matkami oséb z zespotem Tourette’a ukazujg
jak trudno jest uzyskac jest diagnoze oraz otoczy¢ te dzieci odpowiednig opiekg
edukacyjng i terapeutyczng. Spowodowane jest to przede wszystkim bardzo niskim
stanem wiedzy na temat zespolu Tourette’a ws$rdd osob, ktére takiej pomocy
powinny dostarczaé. Jedna z matek, ktoéra aktywnie dziala w Polskim
Stowarzyszeniu Syndromu Tourette’a poréwnata sytuacje dzieci z tym zespotem
do sytuacji os6b z autyzmem w Polsce sprzed ponad dwudziestu lat, kiedy
praktycznie nie istniaty zadne formy pomocy tym osobom, a poziom $wiadomosci
w spoteczenstwie na temat tej choroby byt bardzo niski.

Z przeprowadzonych wywiadéw wytania sie bardzo niepokojacy obraz
wtérnych zaburzen emocjonalnych i depresji wystepujacy u os6b z zespotem
Tourette’a. Réwniez badania na wiekszych grupach os6b z zespotem Tourette’a
pokazujg sktonnosci depresyjne u tych oséb, co powinno wyznaczaé¢ wobec nich
oddziatywania psychoterapeutyczne.
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Streszczenie

W artykule przedstawiono przyczyny i przejawy zespotu Tourette’a oraz
najczestsze wspotwystepujgce z nim zaburzenia. Ukazano réwniez zasady
diagnozowania wedlug gtéwnych systemow klasyfikacyjnych. W artykule
zamieszczono doniesienia na temat jakosci zycia os6b z zespotem Tourette'a
w ré6znym wieku oraz jakosci zycia ich rodzicéw. Zaznaczono réwniez przyczyny
i przejawy procesu wiktymizacji os6b z zespotem Tourette’a. W artykule zostaty
opisane dwa przypadki os6b z zespotem Tourette’a, ktére obrazujg problemy
Zwigzane z otrzymaniem wilasciwej pomocy i niezrozumieniem istoty tego
zaburzenia w blizszym i dalszym otoczeniu tych oséb.

Summary

The article presents the causes and symptoms of Tourette's syndrome
and the most common disorders coexisting with him. It shows the principles
of diagnosis by major classification systems. The article includes reports on the
quality of life of people with Tourette's syndrome at different ages and the quality
of life of their parents. Also points out the causes and manifestations of the process
of victimization of people with Tourette's syndrome. This article describes two
cases of people with Tourette's syndrome, which illustrate the problems associated
with obtaining appropriate assistance and misunderstood the essence
of the disorder in the proximal and distal surroundings.
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