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Summary

Tourette syndrome is a lifelong neuropsychiatric disease exerting its onset in the childhood
and characterized by the presence of tics, which are also frequently accompanied by behaviour
disorders and further co-morbid conditions. Genetic factors frequently participate in its
development, but epigenetic effects also cannot be excluded. In addition to tics, individuals
with Tourette syndrome suffer from rather numerous locomotor and other specific symptoms
in the behavioural and mental areas. The target of the present outline was to bring a
summarization of topical knowledge from the scientific literature concerning the quality of
life of patients with this disease in the most important fields and thus, to help explaining the
impact of this disease on the everyday life.

Professional licensed databases of scientific journals and e-books, such as Medline, EBSCO
complete, Springer and Blackwell, were employed to acquire relevant sources of special
information and compilation of the outline of scientific studies published in this field.

Tourette syndrome is not a degenerative disease, but it affects several areas of the
development and life. Numerous research studies bring data about a generally lower quality
of life with this disease, where the most important predictors are the severity of tics and also
occurrence and severity of associated co-morbidity, particularly in the sense of obsessive-
compulsive disorders, Attention Deficit Hyperactivity Disorder. The area of the social
function can be considered as the most markedly negatively affected dimension of the quality
of life. Due to tics, the Tourette syndrome considerably affects the locomotor development,
which is frequently also associated with problems in the field of the cognitive capacity. There
is, however, a particularly important impact on the social and emotional development, due
to which particularly adolescent patients suffer from a reduction in their self-confidence and
lack of experience in interactions with other people.

The present study also attempts to show that people suffering from Tourette syndrome
are able to live in adequate manner provided that they are appropriately and beneficially
supported. Early and accurate diagnosis provides the background necessary for the treatment.
There are numerous alternatives in the field of pharmacotherapy and rehabilitation and
improving the general quality of the life in the presence of the disease. An important factor
affecting the quality of life is also the attitude and support by the family and also professionals
providing the care.
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Souhrn

Tourettov syndrom je celoZivotné neuropsychiatrické ochorenie s nastupom v detskom veku, cha-
rakterizované pritomnostou tikov, ktoré casto sprevadzajui i poruchy spravania a dalsie komorbidné
poruchy. Na jeho vzniku sa podiel'aju zvacSa genetické faktory, no nevylucuje sa ani vplyv epigenetic-
kych ¢initelov. Ludia s Tourettovym syndrémom trpia okrem tikov viacerymi motorickymi a inymi
$pecifickymi priznakmi v behavioralnej a psychickej oblasti. Ciefom prehladovej stdie bolo priniest
zhrnutie aktualnych poznatkov z vedeckej literatiry o kvalite zivota pacientov s tymto ochorenim
v najdolezitejsich oblastiach, a pokusa sa tak pribliZit dopad tohto ochorenia na kazdodenny Zivot.

Pre ziskanie relevantnych zdrojov odbornych informacii a zostavenie prehladu vedeckych studii
publikovanych k danej téme boli vyuzité odborné licencované databazy vedeckych casopisov
a e-knih — Medline, EBSCO complete, Springer a Blackwell.

Tourettov syndrém nie je degenerativnym ochorenim, hoci ovplyvnuje viaceré oblasti vyvinu
a zivota. Pocetné vyskumné Stadie prinasaju zistenia o vSeobecne nizsej kvalite Zivota pri tomto
ochoreni, pricom za jej najvyznamnejsie prediktory mozno povazovat zavaznost tikov, a tiez vyskyt
a zavaznost pridruzenej komorbidity, najmé v zmysle obsedantne- kompulzivnej poruchy a portich
pozornosti a hyperaktivitu. Za dimenziu kvality Zivota najviac negativne ovplyvnend ochorenim
mozno povazovat oblast socidlneho fungovania. V dosledku vykonavania tikov ma Tourettov syn-
drém znacény vplyv na vyvin motoricky, ¢asto je spajany aj s problémami v oblasti kognitivnych
schopnosti. Vyznamny je vSak najméa dopad na socialny a emocionalny vyvin, v dosledku ¢oho trpia
prevazne dospievajtici pacienti ibytkom sebavedomia a nedostatkom sktisenosti v interakcii s ostat-
nymi.

Ako sa snazi poukazat aj tato studia, ludia postihnuti Tourettovym syndrémom mozu za priaz-
nivej podpory a primeraného pristupu svojho okolia viest plnohodnotny zivot. Zdkladom liecby je
vcasna a spravna diagndza; existuje znacny pocet alternativ v oblasti farmakoterapie a rehabilitacie
a skvalitriovania celkového Zivota s ochorenim. Dolezitym faktorom ovplyvniujucim kvalitu Zivota je
aj postoj a podpora rodiny a tiez odbornikov poskytujucich starostlivost.

KTIucové slova: Tourettov syndrom — tikové ochorenia — kvalita Zivota — socialny a emocionalny
vyvin

UVOD soch slavnych osobnosti. Niektori autori pred-
Podobne ako kazdé iné chronické ochorenie aj  pokladaj, Ze prvym literarnym zachytenim TS
Tourettov syndrém (TS) prindsa do Zivota paci- mozu byt niektoré pripady exorcizmu popisa-
entov a ich blizkych okrem problémov i velké  né v Malleus maleficarum z roku 1489 (RiZicka
vyzvy; stboj, ktory denne zvaddzaji so sebou et al., 2003). Prvy odborny popis Tourettovho
a svojim okolim. Informovanost o Tourettovom  syndrému vznikol, ked v roku 1825 franctzsky
syndréme je pomerne mald a ¢asto sa spdja na-  neuroldg Itard popisal pripad 26rocnej marky-
jmé so socidlne neakceptovatelnym spravanim, zy de Dampierre, francuzskej vzdelanej damy,
akym je napriklad koproldlia, ktorou vSak podla  u ktorej sa prvé priznaky objavili v siedmych
vyskumnych $tudif trpi len 10-30 percent paci-  rokoch. Itard si ju v8imol v antikvariate, kde
entov s TS. nahlas ¢itala knihy, obcas vykrikla nejaky vul-

Népadné abnormdlne pohyby a vokalizdcie = garizmus a robila zvlastne pohybové ritudly,
ludi s Tourettovym syndréomom vyvoldva- ktoré boli tak spoloensky neakceptovatelné,
li vzdy pozornost spolocnosti, ktord ich ob-  Ze Zila takmer osamote. Dozila sa 85 rokov. Jej
vykle chdpala ako prejavy negativnych rysov  pripad bol zaradeny do suboru 9 chorych, kto-
osobnosti postihnutého, ktory sa preto stdval 1y vypracoval v roku 1885 Gilles de la Tourette.
objektom posmechu, odstidenia ¢ dokonca  Tento Charcotov Ziak poskytol prvy uceleny
prenasledovania. Popisy pravdepodobnych  popis a klasifikdciu Tudi trpiacich, a preto bol
pripadov Tourettovho syndrému sa nachddza-  neskor tento syndrém pomenovany prave po
ju v sudnych spisoch, v literattre i v Zivotopi- ~ fiom (Mala, 2000).

58



Ciefom prace bolo zmapovat problematiku
kvality Zivota u pacientov s Tourettovym syn-
drémom zhrnutim a analyzovanim informacii
z odbornych domacich a zahrani¢nych zdrojov,
a tak priblizit z r6znych aspektov problematiku,
ktorej je najma v domacej odbornej literattre do-
sial venovana mensia pozornost.

Zdrojom informacii pre prehladovu stadiu
boli relevantné zahrani¢né publikacie, vedecké
¢lanky a odborné monografie, identifikované
na zaklade systematického vyhladavania od-
bornych publikacii v licencovanych databazach
vedeckych casopisov Medline a EBSCO comple-
te a tiez na zaklade doplnkového vyhladava-
nia v databazach kniznych publikacii Springer
a Blackwell. Ako kltcové slova vyhladavania
boli zvolené ,Tourettov syndrém”, ,kvalita Zi-
vota” a ,tikové poruchy” v nazve a/alebo abs-
trakte publikovanych c¢lankov. Vyhladavanie
bolo vzhladom k Specifickosti témy a pomerne
malému poctu publikacii obmedzené na caso-
vé obdobie rokov 1992-2012. Zo vSetkych tak-
to identifikovanych publikacii boli na zaklade
prestudovania abstraktov vybrané publikacie,
ktorych kltucovou témou bola kvalita Zivota
u pacientov s Tourettovym syndrémom, z kto-
rych boli nasledne cerpané informacie v prehla-
dovej stadii.

Tourettov syndrom
Tourettov syndrom (F95.2 podla MKCH10) je
neuropsychiatrické ochorenie definované aj
ako kombinovana vokalna a mnohopocetna
motorickd porucha s chronickym ondulujicim
priebehom od detstva do staroby. Prejavuje sa
mimovolnymi pohybmi jednej alebo viacerych
svalovych skupin — ide najcastejsie bud o moto-
rické tiky s neimyselnymi vokalizaciami, alebo
len vokalne tiky (Mala, 2000). Motorickeé i vokal-
ne tiky sa mozu vyskytnat viackrat do mintty,
alebo iba raz za denl. M6zu byt mierne, teda sot-
va badatelné, ale i tak zavazné, Ze posobia velmi
rusivo a obmedzujico (Jankovic, Kurlan, 2011).
Prvé priznaky Tourettovho syndromu (TS)
sa mozu objavit od raného detstva az po ado-
lescenciu, zvycajne medzi druhym a Sestnastym
rokom zivota, hoci sa objavili aj pripady, ked
symptomy vypukli neskor. Tourettov syndrém
sa vyskytuje v pomere 1:3 u dievcat a chlapcov.
Prejavy TS sa vacdsinou zacinaju u deti v mlad-

59

Som skolskom veku (6-8 rokov) tikmi tvare, ako
je zmurkanie a sklbanie tstami ¢i nosom. Ten-
dencia k zaciatku prejavov na tvari je vyrazna
a moZe sa prejavit i atypicky, napr. valivymi
pohybmi o&f. Casté byvajt taktieZ pohyby Sije,
ktoré mozu pripominat torticollis, sa vsak vari-
abilnejsie a spravidla obsahuju hadzavt zlozku
pripominajicu ticelny pohyb, napr. odhadzova-
nie vlasov z Cela, a pod (Rtizicka et al., 2003). Ob-
javuju sa tiez tiky v svaloch, ktoré ovladaju re¢
a sposobuja nekontrolovatelné zvuky ako napr.
kasel, sycanie, potahovanie nosom, krochkanie
¢i vybuchy slov a fraz. Tiky v inych svaloch pro-
dukuji mimovolné pohyby ako napr. grimasy,
sklbanie hlavou ¢i koncatinami (Jankovic, 2001).

Tiky mozu byt do istej miery potlacené volou,
obvykle vSak za cenu znac¢ného dusevného tusi-
lia, narastu vystraznych pocitov a vnatorného
napatia. Tato ciastocna ovplyvnitelnost volou
je vyznamnym diferencidlne diagnostickym in-
dikatorom. Pri dlhsom potlacovani tikov teda
narastad napatie a po skonceni prislusného obdo-
bia dochadza k rebound fenoménu; intenzivne-
mu vybijaniu nazhromazdenych tikov (Ricicka
et al., 2003). Shimberg (1995) uvadza priklady
komplexnych tikov, ktoré mozu tiez sprevad-
zat Tourettov syndrom: Koproldlia (vybuchnutie
obscénnych alebo spolocensky neakceptovatel-
nych slov ¢i viet), objavuje sa iba u 10-30 % pa-
cientov, Kopropraxia (motoricky tik, ktory zahrfna
obscénne ¢i inak spolocensky neprijatelné cin-
nosti), Echoldlia (opakovanie pocutych slov, fraz),
Echopraxia (napodobovanie gest ostatnych).

Najcastejsimi komorbidnymi problémami pri
TS byva OCD - obsedantne kompulzivna poru-
cha, ADHD (poruchy pozornosti a hyperaktivi-
ta), agresivne prejavy v spravani (najma u deti),
zmyslové integracné problémy (narusenie pro-
cesu, ktorym mozog organizuje a spractva infor-
macie ziskané zo zmyslovych organov a s tym
suvisiace neprimerané reakcie na niektoré pod-
nety), dalej tiez Specifické poruchy ucenia; treba
vSak upozornit, Ze TS nema priamy vplyv na in-
teligenciu (Hansen, 1992; Mala, 2008).

Etioldgia a liecba

Pri TS bolo ako pricinné preukazana predovset-
kym biologické poskodenie neurotransmitero-
vych systémov v cortexe, najma dopaminového.
Genetickd vdzba pri vzniku TS je nesporna, ne-
jedna sa vsak o jednoduchy model dedicnosti.



Tourettov syndrém patri medzi polygénne de-
di¢né ochorenie, kde na vzniku choroby neza-
visle participuje niekolko génov. O tom, ¢i sa
gény prejavia a do akej miery bude TS zavazny,
spolurozhoduja i epigenetické faktory. St to
predovsetkym vplyvy pdsobiace na plod v prie-
behu vnutromaternicového vyvinu (stres matky
pocas tehotenstva, uZzivanie niektorych liekov,
alkohol, fajcenie, infekcie, poérodné komplikacie
atd.), ale i vplyvy vonkajsieho prostredia (Fiala,
Ruazicka, 2006; Neimat et al. 2006).

Prvym krokom v liecbe pacienta s Touretto-
vym syndrémom je spravna edukacia pacien-
ta, ¢lenov jeho rodiny, ucitelov a dalsich osob,
ktoré su v interakcii s pacientom. Edukacia sa
zameriava predovsetkym na vyuzitie kognitiv-
nych metdd zvysujacich vSeobecnt informova-
nost o ochoreni a tiez korekciu maladaptivnych
presvedceni o ochoreni a vlastnej osobe a venuje
se tiez behavioralnym metédam nacviku vhod-
nych reakcii v réznych socialnych situaciach.
Vyznamnou stcastou edukdcie st tiez behavi-
oralne metody ndcviku zvladania tikov v dole-
zitych socialnych momentoch. Farmakoterapia
je indikovand podla zavaznosti vyskytujacich
sa tikov a inych obmedzujtcich prejavov, nutna
je najma v pripadoch, ak symptémy zacnu za-
sahovat do socidlnych interakcii, akademického
i pracovného vykonu alebo ¢innosti kazdoden-
ného Zzivota. Ako moznej alternative sa coraz
CastejSie venuje najmd vyskumnda pozornost aj
neurochirurgickym moznostiam ovplyvnenia
TS (Paclt, Florian, 1999; Jankovic, 2001). Psycho-
terapia moze zohravat velmi vyznamnu funkciu
v procese vyrovnavania sa s diagnoézou, po-
silnenia sebavedomia pacientov a pri asistencii
vo vztahovych problémoch. Vyuzivaju sa tiez
kognitivno-behaviordlne stratégie na reduk-
ciu stresu a lepSie zvladanie stresovych situdcii
zhorsujacich priznaky TS, vratane relaxacie ¢i
biofeedbacku (Shimberg, 1995; Piacentini et al.,
2010).

Kvalita zivota a Tourettov syndrom

Napriek urcitej nejednotnosti nazorov v ponima-
ni pojmu kvality Zivota je mozné konstatovat, Ze
tento pojem chapeme predovsetkym ako jedin-
covo vnimanie vlastnej pozicie v zivote v kon-
texte svojej kultiry a hodnotového systému a vo
vztahu k svojim ciefom, ocakavaniam, normam
a obavam. Koncept kvality Zivota je komplexny
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a multidimenziondlny, skiima biologické ako aj
psychosocialne, environmentalne ¢i spiritualne
podmienky pre zdravy a Stastny Zivot cloveka
(Kfivohlavy, 2002). Je tiez dolezité vymedzit, ze
ak chapeme kvalitu Zivota predovsetkym ako
subjektivne vyjadrentt spokojnost zo zivotom,
mozeme rozliSovat celkova spokojnost so Zivo-
tom a tiez Specifickt spokojnost; napr. so vzde-
lanim, zamestnanim, byvanim, vztahmi, zdra-
votnym stavom, s liecbou, s oSetrovatelskou
starostlivostou atd. (Ondrejka, Adamicova,
2003). V kontexte chronickych ochoreni potom
hovorime najmé o tzv. health related quality of
life c¢ize o kvalite Zivota vo vztahu k zdraviu,
ktord zohladfiuje najmd dopad ochorenia na
jednotlivé dimenzie zivota cloveka (Nagyova,
2009).

Tourettov syndrém nemusi nutne obmedzo-
vat jedincov potencidl. Je tazké presne predpo-
vedat, aky bude mat toto ochorenie vplyv na
vyvin dietata a celkovt kvalitu Zivota, avsak
mozeme tvrdit, Ze tento vyvin bude zalezat na
mnohych faktoroch, vratane zavaznosti a ty-
pov tikov, pritomnosti pridruzenych ochoreni
(ADHD, OCD), kvality liecby a tieZ podpory,
ktoré pacient s TS dostane v rodine, pocas vzde-
lavacieho procesu a celkove od svojho socialne-
ho okolia (Shimberg, 1995; Woods et al., 2008).

Vyskumné Stadie zameriavajice sa na roz-
licné prediktory kvality Zzivota u pacientov
s Tourettovym syndromom sa objavuju najmé
v poslednych rokoch, hoci stdle mozno pove-
dat, ze ide o relativne menej skiimana oblast.
Longitudinalna stidia autorov Cavanna et al.
(2012) zahfnajuca dlhodobé sledovanie skupiny
46 pacientov s TS od detstva po obdobie dospie-
vania bola zamerand na preskiimanie predik-
torov kvality Zivota prave pri tomto neuropsy-
chiatrickom ochoreni. Autori Stadie povazuju
zavaznost tikov vyskytujucich sa pocas detstva
za najvyznamnejsi faktor predikujuci kvalitu
zivota u pacientov s Tourettovym syndrémom
v dospelosti. K podobnym vysledkom dospeli
aj autori rozsiahlej prierezovej studie zahrnaju-
cej 672 pacientov s TS, ktora skiimala vzajomnu
suvislost prejavov TS a jednotlivych aspektov
kvality zivota u dospelych jedincov. Zavaznost
tikov vyrazne ovplyvriovala rozne aspekty kva-
lity zivota, predovsetkym v oblasti zhorseného
psychického fungovania, celkove obmedzené-
ho funkéného stavu a tiez v oblasti socidlnych



vztahov — zna¢né percento pacientov udavalo
vyhybanie sa socidlnym situacidm kvoli tikom
a tiez pocetné zazitky diskriminac¢ného pristupu
zo strany socialneho okolia (Conelea et al., 2012).

Dalsia vyskumnd Stadia porovnavajicich
kvalitu Zivota a klinicky priebeh ochorenia u pa-
cientov s Tourettovym syndrémom bez komor-
bidity a u pacientov s TS s pridruzenou komor-
biditou (OCD, ADHD) zdoéraznuje, Ze vyraznym
prediktorom kvality zZivota je najma zavaznost
vyskytujtcej sa komorbidity, ktora znac¢ne zhor-
Suje kvalitu zivota. Autori uzatvaraju, ze paci-
enti, ktori nemali pridruzent komorbiditu, mali
veelku dobrt klinickt prognézu a tiez signifi-
kantne vyssiu kvalitu Zivota (Rizzo et al., 2011).
Podobne dalsi vyskum autorov Bernarda et al.
(2009) zdoéraznuje signifikantny vztah medzi
kvalitou Zivota pacientov s TS a vyskytom ko-
morbidnych problémov, pricom autori vyvod-
zuju zaver, ze zavaznost komorbidnych psychi-
atrickych problémov ako OCD a ADHD (skor
v zmysle poruch pozornosti nez problémov
s hyperaktivitou) ovplyviiuje kvalitu zZivota este
do véacsej miery ako samotna porucha. V stadii
vSak boli zahrnuti prevazne pacienti s miernejsi-
mi prejavmi ochorenia, ¢o je nutné brat do tiva-
hy pri interpretacii tychto vysledkov.

Je potrebné podotknut, Ze vSetky vyskumné
stadie tykajuce sa kvality zivota spomenuté vys-
Sie pouzivali klasicky kvantitativny vyskumny
pristup a na meranie kvality Zivota bola v nich
vyuzita najcastejSie kombinacia Standardizova-
nych generickych (vSeobecnych) meracich na-
strojov spolu s tzv. ,disease-specific” dotaznik-
mi (¢ize dotaznikmi vyvinutymi a upravenymi
na meranie kvality Zivota pri konkrétnej diagno-
ze tikovych portch).

Vyskumné dokazy teda naznacuju, Ze najviac
postihnutou oblastou kvality Zivota pri Touret-
tovom syndréme je socidlna oblast, ale pomerne
Casté v dospelosti u pacientov s TS su tiez de-
presivne a tizkostné problémy, ktoré by si vyza-
dovali vacsiu klinickt pozornost (Miiller-Vahl et
al., 2010; Eddy et al., 2011).

Motoricka oblast

U niektorych deti s Tourettovym syndrémom sa
neprejavuju problémy tykajtice sa pohybového
aparatu, s vynimkou vykonavania tikov, avsak
Castejsie je, ze deti aj dospeli s TS maju urcité
tazkosti so svojou jemnou a hrubou motorickou
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koordinaciou. Nemusia mat Ziadne zrejmé vy-
vinové oneskorenie v motorickych medznikoch,
ale prejavuju sa tzv. tiché priznaky, naznacuju-
ce drobné neurologické problémy. Medzi tieto
priznaky spada napriklad nevhodna pozicia
tela pri fyzickych aktivitach, ochabnutost tela
a koncatin pri pohybe, tazkosti pri identifikova-
ni lavej a pravej strany a pri aktivitach vyzadu-
jucich si koordinaciu oboch stran tela (bowling,
basketbal) ¢i neobratnost v dosledku percepc-
no-motorickych problémov. Deti s TS maja tiez
casto naruseny zmysel pre dotyk bud v zmysle
hyper-reaktivity (citia bolest viac nez ostatni, na
necakany kontakt reaguji hnevom, vyhybaja
sa kontaktu so $pinavymi vecami a istymi ma-
terialmi oblecenia), alebo naopak hypo-reakti-
vity (mo6zu pocitovat bolest menej ako ostatni
a zdaju sa byt nemotorni pri zdvihani malych
objektov). ZIa jemna motorika méze mat za
vysledok problémy pri nacviku a vykondvani
samoobsluznych aktivit, pri pisani, obliekani,
jedeni a pod. Priznaky ADHD a OCD mozu tiez
prispiet k motorickym problémom, hyperaktivi-
ta moze zvysit problémy s neSikovnostou, a tak
prispiet k viacerym nehodam, zatial ¢o chaba
pozornost stazuje plnenie si Skolskych tloh. Po-
dobne i ritudly, ako je neustale gumovanie na-
pisanych viet ¢i pocitanie istych pismen, mézu
sposobovat problémy najprv pocas Skolského
vzdelavania, ale aj neskdr v pracovnom Zivote,
najma pri dokoncovani a promptnom plneni
uloh v stanovenom c¢asovom limite (Hansen,
1992; Woods et al., 2008).

Kognitivny vyvin a schopnosti

Vadsina deti s TS ma priemerné 1Q, vynimkou
nie st ani pacienti s TS s nadpriemernym IQ; len
mala cast deti s TS trpi tiezZ mentalnou retarda-
ciou. Hoci Tourettov syndrém neznizuje celko-
vu inteligenciu, casto je spajany s obmedzenim
konkrétnych kognitivnych schopnosti. Viaceré
stadie preukazali, ze deti i dospeli s TS mavaju
lepsie verbalne nez percepéno-motorické schop-
nosti, casto mozu pokladat pisomnu aritmetiku
za narocnu a lepsie rieSia aritmetické priklady
tstne. Dal$ou oblastou, ktora je pre deti s TS
naro¢na, st casovo limitované testy a pisom-
ky. Najma ak sa pridruzia problémy s ADHD
a OCD, mo6zu vznikat problémy s pamaétou,
ovplyvnujtce kognitivny vyvin a vykon doma
aj v skole, casto zabudaji na svoje tlohy alebo



ich nedokoncia. Popisané problémy nezasahuju
iba do kognitivneho rozvoja, ale tiez spdsobujut,
ze intelektualny potencial deti s TS je nezried-
ka podcenovany. Dévodom moze byt tiez to, ze
niektoré motorické a vokalne tiky priamo zasa-
huju do vykonu urditych aktivit a tiez je tu moz-
ny vedlajsi vplyv farmak predpisovanych na
zvladnutie tikov (Papadopoulos, 1992; Jankovic,
Kurlan, 2011).

Oblast reci a komunikacie

Vyvin reci u deti s TS obvykle prebieha normal-
ne. Ich vokalne tiky neprerusuji beznt re¢; ¢asto
sa vyskytuja v miestach, kde Tudia robia vo ve-
tach pauzy alebo vetu prerusia vahanim. Len ¢o
sa vokalne tiky rozvint, s vacsou pravdepodob-
nostou budt zasahovat do formalneho jazyko-
vého vyjadrenia nez do porozumenia. Vyskum
dokazal, Ze deti, ale i dospievajtci a dospeli pa-
cienti s TS, maju dobrt schopnost opakovat zvu-
ky, ktoré pocuju, a pamatat si, ¢o bolo povedané.
Zaroven sa vSak aj zajakavaju, maju problém
v spracovani pribehov, hladani spravnych slov
a prednasani pred publikom. Vyjadrené tiky
dokazu tiez narusit medziludska komunikaciu.
Stava sa tak najma vtedy, ked' tiky zahrnaju per-
severaciu i echolaliu, koprolaliu alebo st hlasné
a rusivé (Rubin, 1992).

Socialna a emocionalna oblast

Hoci tiky moézu zacat uz vo veku jedného alebo
dvoch rokov, obvykle sa objavia okolo piateho
roku zivota a ostatné problémy ako zachvaty
hnevu, hyperaktivita, zmeny nalad sa objavuju
v predskolskom veku. Predtym, nez sa u dietata
objavia tiky, je mozné spozorovat opakovanu
a zavaznu separacnu uzkost. Ak ma dieta vo
svojom predskolskom veku niektoré z problé-
mov emociondlnych a socidlnych zrucnosti,
moze jeho spravanie narusit rodinny Zivot, rodi-
¢ia sa mozu domnievat, Ze ich dieta neposltcha
uamyselne, ¢o vedie k frustracii a hnevu; mozu
sa opakovane, no neuspesne snazit zlepsit spra-
vanie svojho dietata a prinuatit ho k discipline.
Dieta, na strane druhej, neznasa kritiku a citi sa
izolované od ostatnych ¢lenov rodiny. V obdo-
bi dospievania moze priznaky pribudat: tiky st
zavaznejsie a objavuju sa CastejSie, prichadza-
ju alebo sa zhorsuju priznaky kompulzivneho
spravania a symptomy ADHD pretrvavaju v ne-
zmenenej miere. Nedostatocne rozvinuté social-
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ne schopnosti st viac viditelnymi a dospievajuci
s TS maja vacsie problémy pochopit a zmenit
svoje spravanie. Prave v obdobi, ked je akcep-
tacia rovesnikmi velmi potrebna, si tieto deti
mozu pripadat ako obet spravania, ktoré sa ich
priatelom moze zdat velmi bizarné. Nezapajaju
sa do beznych ¢innosti mladistvych a ¢im nizsie
je ich sebavedomie, tym tazsie je pre nich hladat
nové prilezitosti v socialnych vztahoch (Papado-
poulos, 1992; Woods et al., 2008).

Vacsina [udi vstupuje do dospelosti vy-
zbrojena socidlnymi zrucnostami, ziskanymi
a zdokonal'ujicimi sa vo svojom detstve a do-
spievani, avSsak u mnohych Tudi s Touretto-
vym syndrémom boli tieto udalosti poznacené
traumou zapri¢inenou ich ochorenim. Pre deti
s TS nie je nezvycajné zazivat pravidelny vys-
mech od svojich rovesnikov v skole i ponizenim
od dospelych vratane ucitelov — vysledkom cas-
to byva izolacia a nasledné nizke sebahodnote-
nie. Zatial ¢o ostatné deti nadobudaja prostred-
nictvom $portovych a inych aktivit sebavedomie
a ziskavaju predstavu o tom, co je to tspech, deti
s TS st do $portovych timov vyberani ako po-
sledni a st v skolskom kolektive zahanbovani.
Mnoho z nich vstupi do dospelosti vahajtc pri
nadvédzovani novych zndmosti zo strachu pred
dalsim zahanbenim a vysmievanim. Pri prvom
kontakte sa tak mozu javit ako chladni, racio-
nalni, agresivni a uzavreti, alebo naopak v spo-
locenskych situaciach pokracujua v hre na tried-
neho klauna, tak ako boli zvyknuti v detstve;
pokracuju vo vlastnom zosmiesnovani, kedZze to
bola jedina situdcia, ktora im v detskom kolekti-
ve prinasala socialny tuspech. Niektori sa dokon-
ca stant tak dobrymi v tomto type sublimdcie,
Ze sa stavaju profesionalnymi komikmi, a tak
zamienaju vysmech niekdajsich rovesnikov za
uznanie od priaznivcov (Rubin, 1992; Woods et
al., 2008).

Mnohi Tudia s TS mo6zu mat tazkosti pri
nadvézovani a udrziavani tzkych priatelstiev
z doévodu nedostatku skusenosti v interakcii
s rovesnikmi a rozvoja zruénosti v detstve. Cas-
to nie st verbalne a motorické tiky tym, ¢o nici
vztahy; st to problémy so spravanim, vybuchmi
hnevu a impulzivitou. Vela I'udi s TS ma malo
skidsenosti pri rieSeni socialnych situdcii s dru-
hym pohlavim; nielenze trpia extrémne nizkym
sebavedomim, mavaju i zly socialny tisudok. Pri
podporovani socidlnych interakcii casto lTudom



s TS pomahaju podporné skupiny. Prinosom
tychto skupin je fakt, ze Iudia trpiaci TS zdiela-
ju svoje skusenosti, metddy, zvladanie frust-
racie a podobne. Pre pacientov s Tourettovym
syndromom je potrebné rozvijat si vo vztahoch
vlastnti hodnotu. Vysoka sebaticta a prijatie je
stucastou dobrého dusevného zdravia. Problémy
vznikaju aj v sexualnej oblasti, sexudlna intimita
moze byt ohrozend, ked ma jeden z partnerov
TS a trpi znizenim sexualnej tuzby alebo funkcie
dosledkom vedTajsich ucinkov liekov, rusivého
posobenia tikov a vSeobecneho presvedcenia
o vlastnej nedostato¢nej atraktivite (Shimberg,
1995; Verdellen et al., 2011).

Vyznam rodinnej opory pri zvladani tikov

a redukcii stresovych situacii

Domov by mal byt pre pacienta s TS bezpec-
nou zonou, miestom, kde nie je potrebné pot-
lacat svoje tiky, kde zvuky a pohyby mézu byt
uvolnené, preto je prospesné, ak sa pacient
a zvysok jeho rodiny naucia tiky prijimat ako st-
cast zivota pacienta s TS. Pri tikoch, ktoré mozu
niekoho zranit alebo poskodit, sa musi hladat
rieSenie okamZite, takisto pre pacientov s kopro-
laliou je potrebné naucit sa behavioralnej kont-
role svojich vokalnych tikov, pricom sa niekedy
vyuziva aj nahradzanie povodného tiku inym,
menej obtazujticim a spolocensky neprijatelnym
(Shimberg, 1995; Piacentini et al., 2010). Zvlada-
nie tikov mimo svojho domova je omnoho naro-
¢nejsie, je tazké predvidat reakcie druhych, oso-
ba s TS sa musi naucit zvladat rozne reakcie na
jeho tiky. Pacienti s TS sa mo6zu vyhybat o¢nému
kontaktu, niektori sa za svoje tiky ospravedlnu-
ju, ini zas okamzite poskytnti informacie o svojej
diagnoze. Problematickd moze byt i bezna na-
vsteva lekdra; pre osobu s réznymi motoricky-
mi tikmi sa mo6ze zdat nemozné sediet v pokoji
dostatoéne dlho pocas rutinného vySetrenia ci
zakroku u lekara, preto najmé invazivnejsie vy-
Setrenia u lekara, pri ktorych je potrebné zostat
v pokoji, je nutné vopred prediskutovat s oSe-
trujacim lekarom, resp. zdravotnickym pracov-
nikom (Shimberg, 1995).

Zvladanie TS a problémov, ktoré prinasa,
moze vytvorit znaény emociondlny stres tak
pre pacienta, ako aj pre rodinu, zvlast pri zavaz-
nejsich priznakoch. Tento negativny stres moze
vyvolat mnozstvo fyzickych i emocionalnych
problémov vratane zazivacich tazkosti, bolesti
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hlavy, vysokého krvného tlaku i depresii; dlho-
trvajtci stres moze dokonca sposobit oslabenie
imunitného systému ¢i srdcovocievne problémy.
Rodiny s pacientom s TS musia vynalozit vacsiu
snahu na vyhladavanie a efektivne vyuZzivanie
stratégii vyrovnavania sa s negativnym stresom.
Prave v tejto problematike moze byt napomoc-
na aj psychoterapia, pricom nielen na zvladanie
tikov, ale aj pri zvladani a redukcii stresu sa vy-
uziva u pacientov s Tourettovym syndrémom
predovsetkym kognitivno-behavioralne orien-
tovana psychoterapia. Svoje vyznamné miesto
vsak maju pre mnohych pacientov s TS aj pod-
porné skupiny a svojpomocné organizacie (Ver-
dellen et al., 2011).

ZAVER
Praca si vytycila za ciel zmapovat problematiku
kvality zivota u pacientov s Tourettovym syn-
drémom. Klinicky obraz Tourettovho syndromu
ho definuje ako neuropsychiatrické dlhodobé
ochorenie s ondulujucim priebehom od detstva
do staroby. Typické symptémy poruchy stt moto-
rické a vokalne tiky, ktoré méze pacient masko-
vat alebo za cenu znacného usilia potlacit volou.
Najcastejsie poruchy sprevadzajice Tourettov
syndrom su na zaklade dokazov z vyskumnych
stadii a klinickej praxe obsedantno-kompulziv-
ne spravanie a poruchy pozornosti spolu/ale-
bo bez hyperaktivity, problémy s agresivitou,
ufenim a zmyslové integracné problémy. Med-
zi rizikové faktory poruchy patria biologické
faktory, a to konkrétne chemické abnormality
v mozgu a alterndcia v normalnom usporiada-
ni génov. O tom, ¢i sa gény prejavia a do akej
miery bude Tourettov syndrém zavazny, spolu-
rozhoduju i epigenetické faktory, predovsetkym
vplyvy posobiace na plod v priebehu vnttroma-
ternicového vyvinu. Pri liecbe Tourettovho syn-
dréomu okrem klasickej farmakoterapie existuje
znacny pocet dopliujtcich postupov v oblasti
rehabilitacie a skvalitfiovania Zivota po psycho-
socialnej stranke, vyuZzivaju sa najma pristupy
kognitivno-behavioralne, stratégie na redukciu
stresu ¢i metddy podpornej psychorehabilitacie.
Viaceré vyskumné stadie venujtice sa proble-
matike kvality Zivota u deti a najma dospelych
pacientov s TS prindsaja zistenia o vSeobecne
nizsej kvalite Zivota pri tomto ochoreni. Za naj-
vyznamnejsie prediktory kvality Zivota moz-
no na zaklade vyskumnych dokazov povazo-



vat zavaznost tikov a tiez vyskyt a zdvaznost
pridruzenej komorbidity, najma v zmysle obse-
dantne-kompulzivnej poruchy, vratanie portch
pozornosti a hyperaktivitu. Za dimenziu kvality
zivota najviac negativne ovplyvnent Touretto-
vym syndrémom mozno povazovat oblast soci-
alneho fungovania.

Stru¢ne mozno zhrnut, Ze Tourettov syndréom
ma v dosledku vykondvania tikov najvacsi
vplyv na vyvin motoricky, problémy tak za-
hffiaji hyper-reaktivitu alebo hypo-reaktivitu,
nevhodnt poziciu tela pri fyzickych aktivitach,
ochabnutost tela a koncatin pri pohybe, tazkosti
pri identifikovani avej a pravej strany a pri akti-
vitach vyzadujtcich si koordinaciu oboch stran
tela. Hoci Tourettov syndrom neznizuje celkovt
inteligenciu, casto je spajany s problémami v ko-
gnitivnych schopnostiach. Velky dopad mava
Tourettov syndrém i na emociondlny a social-
ny vyvin, pretoZe prave v obdobi dospievania,
kedy je akceptacia rovesnikmi najdodlezitejsia, sa
priznaky ochorenia stavaju zavaznej$imi a po-

ruchy spravania sa zhorsuju. V désledku toho
mozu trpiet aj dospeli s TS nedostatkom sku-
senosti v interakcii s ostatnymi a stracaju seba-
vedomie nevyhnutné pre nadvadzovanie novych
znamosti a vytvaranie intimnych vztahov.
Problematika kvality zivota pri Tourettovom
syndrome patri k dosial menej preskimanym;
vyskum sa sustreduje najma na oblast farmako-
logickych a neurochirurgickych sposobov liecby.
Informacie o ochoreni chybajii nielen v Sirokej
verejnosti, ale st menej casto spracované aj v od-
bornej literattre. Z tohto dévodu boli podkla-
dom pre ziskavanie informacii predovSetkym
materidly a poznatky zo zahrani¢nej literattry,
kde je tejto problematike v porovnani s doma-
cou vedeckou a odbornou literattirou venovana
vyssia pozornost. Zamerom tejto prehladovej
prace bolo oboznamit s povahou Tourettovho
syndromu a jeho vplyvom na rozne oblasti pa-
cientovho Zivota. Autori veria, Ze praca sa moze

.....

alebo vyskumné — rozsirenie.
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