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Drodzy Rodzice!

Jestem mamg 10-letniego Kajtka. Kajtek jest sympatycznym
chtopcem 1 cho¢ nieco rézni si¢ od innych, to bardzo go kocham.
Narodziny dziecka to jedno z najpigkniejszych przezy¢ w naszym
zyciu. Czujemy si¢ dumni, rozpiera nas rados$¢, planujemy kim
zostanie w przyszto$ci nasza mata Ksigzniczka czy Ksigze...
Zachwycamy si¢, gdy jest takie grzeczne, mite, kulturalne. A co
wtedy, kiedy tak nie jest? Gdy nasze dziecko nagle zaczyna
przeklina¢, mruzy¢ oczy, plu¢, dotyka¢ innych? Rowiesnicy
przezywaja je, a sasiedzi patrza z politowaniem myslac o Tobie
,,Co za matka/ojciec! Nie umie wychowac dziecka!”. Az w koncu po
wizytach u kolejnych lekarzy styszysz diagnoze: ,,Panskie dziecko
ma zesp6l Tourette’a”. Czujemy, ze nasz $wiat si¢ zawalil, nie
wiemy co zrobi¢, gdzie si¢ zglosi¢, gdzie szuka¢ pomocy... Przez
nasza glowe przelatuje tysigce mysli, zastanawiamy sie dlaczego to
spotkato wiasnie nas. Z pewnoscig byles lub jestes w takiej sytuacji.

Drogi Rodzicu, ten poradnik zostal stworzony wtlasnie dla
takich osob jak Ty czy ja. Jego celem jest udzielenie pomocnych rad
rodzicom dzieci z zespotem Tourette’a. Zawiera podstawowe
informacje na temat owego zaburzenia, poczawszy od tego czym
jest, jak sie go leczy, a konczac na praktycznych wskazowkach
1 poradach, dzigki ktérym dowiesz si¢, jak w codziennym zyciu
postepowac ze swoja Pociechg. Ta ksigzka ma uswiadomi¢ Tobie, ze
nie ma sytuacji bez wyjscia, a Twoje dziecko to najcenniejszy skarb
1 nie powiniene$ si¢ go wstydzi¢ - niezaleznie jakie jest zastuguje na
Twoja mitos¢, wsparcie 1 pocieszenie.

Niech ten poradnik da Ci sile!




2. O zespole Tourette’a stow kilka...
2.1. Czym jest zesp6l Tourette’a?

To wrodzone :
charakteryzujace si¢ wystepowaniem licznych tikow
ruchowych z jednym lub kilkoma tikami gtosowymi.

Daje o sobie zna¢ miedzy 2 a 15 r.z. Najczesciej pojawia sie
w wieku 7 lat. Objawy przewaznie nasilajg si¢ w okresie
dojrzewania 1 mogg utrzymac si¢ na tym samym poziomie

W przysztosci.

Nazwa pochodzi od nazwiska francuskiego neurologa
Gillese’a de la Tourette’a.

Kiedy$ sadzono, ze zespdt ten wystepowat bardzo
rzadko. W $redniowieczu uwazano takie osoby za opgtane
przez diabta. Dzi$ juz wiadomo, zZe zaburzenie to wystepuje
na calym $wiecie — niezaleznie od klasy spotecznej, miejsca
zamieszkania, kultury. Badania wykazuja, ze dotyka ono trzy,
cztery razy czgscie] me¢zczyzn, niz kobiety.




2.2. Objawy i przebieg.

Tiki dzielimy na:
- ruchowe i/lub

- glosowe

Zazwyczaj zaczyna si¢ od tikow motorycznych twarzy
(np. mocne zaciskanie powiek, wykrzywianie ust). Z biegiem
czasu pojawiajg si¢ tiki bardziej ztozone (plucie, przeklinanie,
podskakiwanie, uderzanie, pocigganie nosem, oblizywanie si¢).
Maja one charakter napadowy i r6zng intensywnos¢.

Nie u wszystkich 0s6b sg widoczne na pierwszy rzut oka
—moga z nimi normalnie zy¢, a niekiedy nawet nie sg §wiadomi
istnienia choroby.

Jednak w ciezkich przypadkach, tiki uniemozliwiaja
normalne funkcjonowanie osoby chorej i jej otoczenia.

NajczeSciej zaburzenia przejawiajg sie
w umiarkowanej formie.




2.3. Tiki

Tik to nagly, gwaltowny, mimowolny 1 powtarzajacy
si¢ ruch lub odgtos.

Podzial tikow:

TIKI

PROSTE ZtOZ0ONE
I |
[ | | : I
. . —
motoryczne
motoryczne wolkalne y
(np. szczekanie, {np. dotykanie innych ludzi wokalne

(np. odrzucanie gtowy,
grymasy twarzy, . wachanie, krecenie sig w
3 : 3 mlaskanie, kélko. samookaleczanie —
wzruszanie ramionami) . KONO O D AIEEZaNIC
chrzakanie) hardzorzadko) )

lub rzeczy, kucanie,

pomrukiwanie, (np. slowa, zdaniabez

sensu, wulgaryzmy)

Niekiedy choremu udaje sie je sthumié, jednak po czasie, w
wyniku wewnetrznego napiecia, powracaja one ze zdwojona

sila.




Tiki nasilane sg przez wiele czynnikdéw, m. in. przez:

stres
uczucie rozdraznienia, napi¢cia
niepokoj

podekscytowanie

nude

niektore substancje chemiczne
(np. alkohol, kofeina)

Tiki a natrectwa.

Zasadniczg cechg roznigca tiki od natrectw jest to, ze nie
mozna ich zahamowaé, opanowaé, przeksztalci¢ Ilub
zastapi¢. Takze leczenie natrgctw nie jest efektywne
w przypadku zespotu Tourette’a. Niektore — zwlaszcza miode
osoby — moga boryka¢ si¢ z natrectwami. Jednak osoby
z natrectwami rzadko cierpig na zespot Tourette’a.



Najczesciej spotykane tiki:

¢ Wypowiadanie wulgarnych
stow (koprolalia),

¢ Pisanie wulgarnych stow lub zdan (koprografia),

e Automatyczne powtarzanie
tego,co mowia

inni
(echolalia), m ﬁ




e Automatyczne
powtarzanie
ruchow innych osob

(echopraksja),

e Powtarzanie swoich ruchow
(palipraksja),

e Mimowolne powtarzanie
swoich stow, fraz lub sylab
(palilalia),




7 MITOW

Mit 1. Syndrom Tourette’a to choroba psychiczna

Zesp6t Tourette jest zaburzeniem neurologicznym, a nie
psychicznym. Ewentualne depresje czy nerwice sa wtorne wobec syndromu
Tourette’a 1 wynikaja glownie z nie akceptacji spotecznej chorych i ich
niezrozumienia przez otoczenie.

Mit 2. Kazdy chory z zespolem Tourette’a przeklina

Niekontrolowane mowienie brzydkich wyrazéw (koprolalia)
dotyka zaledwie 15% chorych. Nigdy nie jest tez jedynym objawem
choroby.

Mit 3. Chory jesli bardzo si¢ skupi, moze kontrolowa¢ swoje tiki

Nie ma takiej mozliwosci, aby pracujac nad sobg byt on w stanie
zaprzesta¢ odruchow tikowych. Sg one calkowicie poza kontrola
chorego. Mozna jednak pracowaé¢ nad zmiang zachowania na bardziej

spotecznie akceptowalne — np. w przypadku koprolalii, zastepowac
wyrazy takimi, ktore mniej budza wsrod zdrowych osob sensacje.

Mit 4. Tourette to kara za grzechy / opetanie / choroba biedoty

Zespol Touretta dotyka w rownym stopniu osoby
z wszystkich grup etnicznych. Zaklada sie udzial czynnikow

genetycznych w pojawianiu si¢ choroby, niemniej jednak nie jest to ani
opetanie, ani kara, ani tym bardziej choroba okreslonej grupy spoteczne;.
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Mit 5. Zachowanie chorego wynika z braku wychowania

Zespot Tourette’a pojawia si¢ w dziecinstwie — okolo 7 roku zycia.
Stad patrzenie na dzieci z zespotem Tourette’a jak na dzieci, ktére nie

zostaty ,,dobrze wychowane”. Jednak nie ma on nic wspolnego
z prawidlowym lub nieprawidlowym wychowaniem.

Mit 6. Z zespolem Tourette’a nie da si¢ normalnie zy¢

Chory moze prowadzi¢ satysfakcjonujace, pelne zycie.
Wigkszo$¢ problemow, z ktorymi borykaja si¢ chorzy wynika bowiem nie
tyle z ich choroby, co reakcji otoczenia na chorobe. Jesli wigc chory

z Tourettem nie moze znalezé pracy, partnera czy ma trudnoSci

w funkcjonowaniu, jest to najczeSciej wing jego Srodowiska
spotecznego.

Mit 7. Osoby z zespolem Tourette’a sa agresywne

Niektore dzieci, ktore cierpia na zespot Tourette’a moga by¢
rowniez bardziej pobudliwe, co interpretowane bywa jako zwiekszona
agresja. Cecha ta Nie Ma jednak zwiazku z samym syndromem. Moze by¢
reakcja dziecka na niezrozumienie spoleczne, lub efektem
wspotwystepowania dodatkowych zaburzen takich jak np. ADHD.
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. Praktyczne wskazowki

SZKOLA

Postaraj si¢, aby dziecko uczylo sie
wsrod rowiesnikéw - nauczanie
indywidualne spowoduje, ze Twoja
pociecha poczuje si¢ wyobcowana
i gorsza od innych.

Poinformuj dyrektora i nauczyciela o zaburzeniu dziecka, objawach
i o tym, jak reagowa¢ na tiki. Pokaz mu orzeczenie
o niepelnosprawnosci.

Porozmawiaj z pedagogiem szkolnym. Mozesz zaproponowa¢ mu
przeprowadzenie godziny wychowawczej dla klasy dotyczacej zespotu
Tourette’a.

Motywuj i chwal dziecko nawet za mate postepy w nauce.

Pomagaj mu przy odrabianiu lekcji. JeSli ma problemy
z koncentracjag na danym zadaniu, przeczytaj mu je na glos (tiki
sprawiaja, ze nie moze skupi¢ uwagi na tym samym poziomie, €O inni).

Nie traktuj swojego dziecka ulgowo, tego samego wymagaj od
nauczycieli. Z drugiej strony nie stawiaj mu poprzeczki zbyt
wysoko, ale adekwatnie do jego mozliwoSci.

Jesli nauczyciel nie akceptuje zaburzenia dziecka lub jest ono
szykanowane przez réwiesnikow-zmien szkote.
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RODZINA

% Poinformuj najblizsza rodzine
0 zaburzeniu, zapoznaj ich z jego
specyfika. Postaraj si¢, aby rodzina
traktowata go jako normalnego
czlonka (zeby nie wyolbrzymiali
sytuacji, nie litowali si¢ nad nim, nie
rozpieszczali, nie ignorowali).

%+ Badz konsekwentny w dzialaniach.
Przydzielaj dziecku obowiazki domowe, tak jak innym cztonkom.
Wymagaj od pociechy tyle, ile od innych dzieci.

Nie badz nadopiekunczy, ale raczej staraj si¢ uczy¢ go samodzielnoSci,
zeby mogt sobie poradzi¢ w dorostym zyciu.

Traktuj rodzenstwo na réwni, nikogo nie faworyzuj.
Rozmawiaj o przysztosci, planach, zainteresowaniach dziecka

Pracuj nad jego samoocena, np., jesli dziecko jest przygngbione

1 nie wierzy w to, ze osiagnie sukces w przysztosci, podawaj mu przyktady
0s0b z zespotem Tourette’a, ktore Swietnie sobie radza

w codziennym zyciu.

Zachecaj go do aktywnosci fizycznej, w ten sposéb pomagasz mu
wytadowac napiecie.

Zapoznaj sie z technikami relaksacyjnymi i naucz kilku z nich swoje
dziecko (pomoze mu si¢ opanowac w stresujacych sytuacjach).
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POZA DOMEM

Nie przepraszaj notorycznie
przechodniéw za
zachowanie dziecka, jesli te
np. przeklnie, dotknie kogos,
obrazi.

Nie izoluj pociechy od grupy
réowiesnikow, np. pozwalaj
mu wyjs¢ na plac zabaw,
bawi¢ si¢ z innymi, wyszale¢

si¢ na rolkach.
Nie zwracaj uwagi na komentarze przechodniow.

Jesli jest mozliwos¢, unikaj narazania dziecka na sytuacje stresowe -
tiki moga sie nasilic.

Nie obwiniaj latorosli za jej niekontrolowane tiki.
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MEDYCZNE

« Kontroluj dawke lekow dziecka.

< Zapytaj pocieche jak si¢ czuje po lekach - to, ze
np. jest spokojna nie zawsze oznacza, iz hie ma
efektow ubocznych takich jak: omamy, strach, Igk.

« Ubiegaj sie o orzeczenie
0 niepelnosprawnosci - mozesz uzyskac
dofinansowania, znizki, ulgi.

Gdy dana sytuacja Ci¢ przerasta, udaj si¢ na rozmowe do psychologa

Jesli trafisz na niekompetentnego lekarza, poszukaj innego - to on ma by¢
zr6odlem informacji, a nie Ty dla niego.

Sledz nowinki medyczne, utrzymuj kontakt z innymi rodzicami, wymieniaj
si¢ z nimi swoimi spostrzezeniami i do§wiadczeniami.

Jesli masz jakiekolwiek watpliwosci - nie boj si¢ zapytaé o nie lekarza.

15



Ogoblne zasady dla
Ciebie:

cteteteteter

1 = Nie obwiniaj si¢ za chorobe dziecka, to moglo spotka¢ kazdego!

2 » Kochaj i akceptuj pocieche taka, jaka jest!

3 « Nie izoluj jej od innych, nie osaczaj!

4 » Nabierz dystansu do innych ludzi i tego, co mowia: szukaj wsparcia

wsrod najblizszych, u psychologa. Miej na uwadze to, ze nie kazdy wie

czym jest zespot Tourette’a!
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5. Dieta

Powinna ona zawiera¢ produkty bogate w:
®» kwas omega 3
» cynk
» selen ’/

®» magnez (chelatowany)

*wskazane jest odstawienie cukru

Suplementy diety: C\\

® S5HTP

@® Kkreatyna

@ glutation

@ tauryna - aminokwas - podstawa w walce z tikami

Istnieje prawdopodobienstwo, ze takie produkty i substancje jak: - ---
- alkohol,

- kofeina,

- czekolada i stodycze,

- konserwanty i sztuczne barwniki,

- napoje gazowane,

- sok pomaranczowy

- produkty drozdzowe

moga powodowac nasilanie si¢ tikow

17



6. Swiat oczami Mariusza

Mam na imi¢ Mariusz, mam 32 lata i cierpi¢ na zesp6ot Tourette’a.
Pierwsze objawy pojawily sie w wieku 15 lat. (...) Nauczyciele nazywali
mnie brzuchomoweyq.

Gdy poszedtem do szkoty zawodowej, zaczety si¢ roznego rodzaju
tiki ztozone takie jak szczekanie, pochrzakiwanie, pocigganie nosem. Nie
mogtem si¢ skupi¢ na nauce (...).

Po szkole znalaztem pracg w moim kierunku, jako stolarz. Od tego
okresu tiki zaczety przybiera¢ na sile, zaczeto mng rzucaé, szczekatem
mocniej i gloéniej, a przeklenstwa idace z mych ust byly juz wyrazne. (...)
Jeszcze wtedy nie wiedzialem co mi jest, bylem skrepowanyc(...).
Na poczatku batem si¢ swoich reakcji na objawy, walczylem, meczyto
mnie to strasznie, chowatem si¢ z tym majac wiele wymowek. (...)

Stracilem osobowo$¢, tozsamo$¢, wlasng warto$¢, myslatem, ze
jestem jakim$ zwierzem. Bylem tez odrzucany przez rowiesnikow. Mama
chodzita ze mng do psychiatry, bralem jakie$§ leki, ale nie pomagaly.
Przychodzito coraz wigcej dziwnych objawdéw. Wreszcie znalaztem
dobrego neurologa z Katowic. Przepisal mi kombinacje¢ lekow, po ktorych
objawy si¢ uspokoily, byto juz nawet fajnie. Walczytem jednak z czyms
innym-ze skutkami ubocznymi lekarstw. Bylem bardzo senny, staby,
otepiony. Przesypialem po6l dnia, nic mnie nie interesowato. Poniewaz
kochatem sport (moja wielkg pasja jest kolarstwo), postanowitem odrzucié
leki. Tiki wrocity, ale zaakceptowatem chorobe, nie wstydze si¢ juz jej,
jestem otwarty na innych. Jest jednak nadzieja: wszczepienie elektrody do
moézgu, jestem juz w trakcie zalatwiania tego i obserwacji przez lekarzy.
Jestem dobrej mysli ©

Teraz leczg si¢ kolarstwem. Mam duzo energii i sily, jazda na
rowerze jest zdecydowanie lepsza, ale do$¢ uciazliwa i mgczaca ze wzgledu
na natr¢ctwa (...) Mimo tego wszystkiego wychodze na rower jak tylko
mam czas. (...) Jezdzg nawet caly dzien, a tak to $rednio 40-80 km
dziennie. Lubi¢ wysilek, sport, a rower daje duzo fajnych wrazen, emocji w
malowniczym terenie. Przyjezdzam do domu bardzo wyczerpany, ale
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jestem dumny z siebie, ze znowu si¢ udalo, a na drugi dzien zaczynam od
nowa walke z moimi ograniczeniami. Wole si¢ meczy¢, ale mie¢ za to
pasje, zajecie. Najgorsze sa my$li o tym, Zeby co$ sobie zrobid,
wyskoczy¢, upasé. Jadac, zapominam o tym. Przy tego typu schorzeniach
pasja jest najwazniejsza, bo inaczej czlowiek tak si¢ pograza w swojej
chorobie, ze mysli tylko o niej, o niczym innym.

Najczestsze objawy z rana jak wstang sa skurcze dolnych czgsci
migéni od brzucha w dot. Mam wtedy problem z normalnym oddychaniem,
to tak, jakbym przed chwila robit jaki$ trening sportowy. Duzo
szczekam(...).Gdy id¢ do miasta lub z niego wracam z zakupami, raczej
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mam problem w przenoszeniu ich w siatkach, bo podrzucam je, albo
ciagng. Po prostu cos nakazuje mi to zrobié, to taki wewnetrzny przymus
(...).

Co dziwne, ja jestem bardzo spokojnym czlowiekiem i nie
skrzywdzilbym nawet muchy.

Nie wolno walczy¢ z chorobg, bo cata psychika skupia si¢ na niej,
a to nie o to chodzi. Skupiam si¢ na sporcie. Lubi¢ wyzwania, chcg
podnosi¢ poprzeczke coraz wyzej. Ludzie czesto mowia: ,,skgd w Tobie
tyle sity” Iub ,,ma Pan niesamowity charakter w tej chorobie” — bo czgsto
opowiadajac o moich objawach méwie to z humorem, u$miechem na
twarzy. Nigdy si¢ nie poddaje. Ostatnio spadtem z roweru przez objawy,
nie przejatem si¢ tym i pojechatem dalej. Jestem duzym optymista, zawsze
zaktadam, ze dam sobie radeg, ze bede jezdzil dtugo do starosci i robie to
mimo czestych upadkow. Nauczylem si¢ zy¢ z moimi ograniczeniami,
mysle, ze akceptacja danej sytuacji jest bardzo wazna. Objawy czesto sig
zmieniajg, zaskakujg mnie, wigc muszg by¢ gotowy i czujny, umiec sobie
radzi¢ z tym w spoteczenstwie.
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7. Nie jeste$ sam! — historie rodzicow

»Jak pani syna wychowata!”

Konrad. Wyteskniony, wyczekany syn Doroty i Alberta. Jedynak. \
Spokojny, zdrowy, $liczny jak aniotek. Bo Konrad, wtedy juz pieciolatek,
miat jaki§ niepokdj w spojrzeniu, zacis$nicte usta. Bywal pobudzony,
porywcezy. Ledwo wzial do reki ksigzeczke, zaraz dart ja w strzepy. 1 bez
przerwy mrugat oczami, jakby miat pod / -

‘g

powiekami piasek.

Zaniepokojona mama
zaprowadzita syna do psychologa.
»Nadpobudliwy jest, damy mu krople na
uspokojenie, przejdzie”. Nie przeszio.
Bylo jeszcze gorzej. Cialo jej dziecka
zwariowalo!  Godzinami  potrzasat
ramionami, kiwat glowa, machat
rekami. Albo w kotko powtarzal jakies
stowo (co po6t minuty, minute, co dwie).
Nieraz nagle, bez powodu, krzyczal tak
glosno, ze w oknach drzaty szyby.
Ojciec  denerwowat sie: ,,Co on
wyrabia?”. Matka prosita: ,,Synku,

12

przestan!”. Jeszcze nie wiedzialta, ze on

przesta¢ nie moze. To tak samo niemozliwe, jak niezmruzenie oczu, gdy
nagle o$lepi je swiatto.?

— Posztam z synem do psychiatry — opowiada Dorota - Ustyszatam: ,,On
ma klasyczne tiki nerwowe, wyros$nie z tego”. Przepisal proszki na
uspokojenie. Mialy zatrzymac tiki, ale nie zatrzymaly. Wrecz przeciwnie,
nasility je — uwaza.
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Dorota byla przerazona. Konrad wkrotce miat i§¢ do pierwszej
klasy. Jak go przyjma rowiesnicy? Czy zechca z nim siedzie¢ w jednej
tawce? I co ona, matka, powie nauczycielom, gdy ja zapytaja: ,,Czemu pani
syn tak dziwnie si¢ zachowuje?”. Kolejny raz zaczetam wedrowke po
lekarzach. Zaden nie mial pojecia, co dolega Konradowi, jak mu pomoc.
Czutam si¢ bezradna, na skraju zatamania — wyznaje.

I wtedy przypomniala sobie film wy$wietlany lata temu w
telewizji. O mgzczyznie, ktory mimo woli przeklinal, a jego ciatem
szarpaty rdzne tiki. Doktadnie tak jak jej syna. Zaczeta szuka¢ wiadomosci
w internecie. Wpisata w wyszukiwarke: ,, dziwne tiki”. Pojawila si¢ strona:
www.tourette.pl Byla to witryna Polskiego Stowarzyszenia Syndrom
Tourette’a, zatozonego przez rodzicow chorych dzieci. Natychmiast
wybrata podany na stronie numer do stowarzyszenia. Telefon odebrata
jaka$ mita kobieta. Dorota ustyszata: ,,Moja corka tez to ma. I wiele innych
dzieci”. Poczulam wulge, Ze juz nie bede przerazliwie samotna w
poczuciu, ze mdj syn naznaczony jest jakas nieznang przypadloscig —
wzdycha. Od rodzicow z grupy wsparcia dowiedziata si¢, ze sa lekarze,
ktorzy potrafig pomoc ,,roztykanym”.

Gdy trafila z synem do jednego z nich, od razu postawit diagnozg:
zespot Tourette’a. — Byl ze mna szczery. Powiedzial, Zze choroba moze
ustgpi¢ lub ostabngé¢ po okresie dojrzewania, ale moze trwac cale zycie.
Odpowiednie leki, ktore codziennie bierze Konrad, ostabiajg tiki. Dzigki
nim moze prawie normalnie funkcjonowaé. Wreszcie jest radosnym,
usmiechnietym dzieckiem. Szkota? Osobny watek. — Poprzednia
wychowawczyni syna zadata, zebySmy przeniesli go do szkoty
integracyjnej, poniewaz obniza poziom klasy. A on po lekach byt
przyttumiony, nauka nie wchodzita mu do glowy. Nauczycielka nie mogta
znie$¢, ze chrzakal, podskakiwat. Niektore dzieci $miaty si¢ z niego.
Przezywaly, przedrzeznialy. Stresowal si¢, co jeszcze tiki nasilato. Wtedy
pedzitam do matki kolegi, ktory mu dokuczat. Ttumaczytam: ,,M6j syn jest
chory”. Ale $wiat nie rozumie, ze kto$ kopie, cho¢ wcale tego nie chce.
Dzi§ odpuscilam. Juz si¢ nie ttumacze. Zhardzialam.
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Czlowiek orkiestra

Agnieszka przyznaje, ze do jej
corki pasuje okreslenie: czlowiek
orkiestra. — Non stop wydaje z siebie
dzwigki: piski 1 chrzakania albo
gwizdanie i cmokanie. Ma tez tiki
ruchowe: pociera policzki dtonig, kiwa
noga. Ciagle co§ musi sie dziaé.
Drapie $ciany palcem, szele$ci torba
papierowa, rysuje po szybie
paznokciem. Albo jak nakrecona
powtarza slogany z reklam, ktore leca w telewizji. Glowa pegka. Teraz na
przyktad upodobata sobie stowo ,,obgadac¢”. Powtarza je w kotko, zacina
si¢ przy tym i szeleSci, bo tiki wystgpujg u niej gromadnie, kilka naraz —

thumaczy. Gdy zaczetla leczy¢ corke u psychiatry, miata nadzieje, ze leki
przez niego przepisane wytng w pien wszystkie straszne tiki. Ale czy
cztowiek moze pozby¢ si¢ swojego cienia? — Tiki wcigz z nami sg. Raz si¢
nasilaja, innym razem wyciszaja. Justyna zdaje sobie sprawe z choroby.
Rozmawiamy z nia o tym. Bardzo to przezywa. Ogromnie mi szkoda
mojego dziecka. Dlaczego tak si¢ mgczy? — pyta.

Jej maz chciat ulzy¢ corce, szukat sposobu, by powstrzymac cho¢
ten najgorszy tik, czyli przeklinanie. Znalazl! Zaobserwowal, ze
dziewczynka powtarza tylko to, co zakazane. Zapowiedzial jej wiec, ze
moze mowi¢ absolutnie wszystko, tylko nie ,.kurcze”. Chwycito. Justyna
zamiast wyrazow na ,,k” i ,,ch”, zaczela powtarzaé: ,kurcze”. — Teraz juz
wiem, ze nie wolno méwic ,,nie”. Zamiast prosic: ,,Nie pocieraj palcem po
$cianie”, nakazuje: ,,Wynie$ $mieci”. Gdy czyms si¢ zajmie, tiki ustajg. Ale
nie na dtugo. Rodzice postanowili wytoczy¢ im wojne. Na pierwszy ogien
poszlo uporczywe pociagganie nosem, przez ktore Justyna nie mogla zasnac.
— Maz poprosil, by pociggala bardzo powoli. Skupila si¢, wciggata
powietrze wolnigj i... szybko usneta. Metoda dziata co wieczor — cieszy si¢
mama.
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Niestety, nie kazdy tik potrafia pokonaé. — W autobusie corka
ciagle dotyka ludzi palcem. Wie, ze tak nie wolno, ale nie moze si¢
powstrzymaé¢. Mowie: ,,Nie rob tak”. Ale dotknicta osoba zapewnia: ,,Nic
si¢ nie stato”. Justyna powtarza za nia: ,,Mamo, przeciez widzisz, nic si¢
nie stato. Musiatam dotkna¢” — cytuje stlowa corki. — Czasem mysle: a
niech sobie ,tika”. Ma prawo zy¢ tak, jak musi — mowi Agnieszka. Ale boi
si¢ o przysztos$¢ corki. — Najgorsze jest to, Ze jej stan zmienia si¢ z dnia na
dzien. Raz jest lepiej, raz gorzej. Wszystko to nieprzewidywalne — martwi
si¢c. 1 zaraz zastrzega: — Justynka intelektualnie nie odbiega od
rowie$nikéw. Plynnie si¢ wypowiada, jest bardzo dobra z angielskiego. Od
innych dzieci rozni jg tylko zespot Tourette’a. Gdy $pi, przestaje ,tikac”.
»luret” $pi razem z niag, daje jej odpoczaé — moé6wi Agnieszka. — Staje
wtedy nad jej t6zkiem i prosze szeptem: Przebudz sie rano zdrowa, bez
Htureta”
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8. Gdzie szukaé¢ pomocy?

Ponizej przedstawiamy list¢ lekarzy prowadzacych pacjentow z

zespotem Tourette’a oraz innych instytucji:

BYDGOSZCZ /| GRUDZIADZ
dr n. med. Robert Bonek

- Gabinet Neurologiczny
Bydgoszcz, ul. Mierostawskiego
16/14

tel. 601 - 633 - 810

- Ordynator Oddziatu
Udarowego z Pododdziatem
Neurologii

Regionalnego Szpitala
Specjalistycznego im. dr.

GDANSK

Poradnia Choréb Uktadu
Pozapiramidowego przy Szpitalu
Specjalistycznym $w. Wojciecha
Al. Jana Pawta II 50

80-462 Gdansk

tel. +48 58 768 46 61

fax. +48 58 340 92 90
Rejestracja telefoniczna: (58)
7684655

Wiadystawa Bieganskiego w
Grudziadzu

ul. Rydygiera 15/17

86-300 Grudziadz

Poradnie specjalistyczne:
Neurologiczna - 56 641 44 58 i
Neurologii Wieku Rozwojowego
—56 641 4351

- dr hab. n. med. Jarostaw
Stawek, specjalista neurolog
jaroslawek@amg.gda.pl

- dr Witold Sottan

- dr Matgorzata Paczkowska
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KATOWICE

Samodzielny Publiczny Szpital
Kliniczny nr 7

Slaskiej Akademii Medycznej w
Katowicach

Klinika Neurologii

ul. Ziolowa 45/47

40-635 Katowice

tel. 032 202 40 25

KRAKOW

Colegium Medicum UJ
Katedra Psychiatrii

- Prof. Dr hab. Med. Jacek
Bomba

ul. Kopernika 21

31-501 Krakoéw

tel. 012 424 87 00

Poradnia Chorob
Pozapiramidowych

POZNAN

Samodzielny Publiczny Szpital
Kliniczny

im. Heliodora Swiecickiego

Wielospecjalistyczna Poradnia

Lekarska Synapsis

NZOZ Poradnia neurologiczna
ul. Czerwinskiego 8

40-123 Katowice

tel. 32 2010838

fax: 32 2040838

- dr.n.med Lech Szczechowski

Klinika Neurologii Collegium
Medicum UJ

- dr Monika Rudzinska,
ordynator Oddziatu Chorob
Wewnetrznych

ul. Botaniczna 3

Krakow

tel. 012 424 86 18

AM im. Karola
Marcinkowskiego w Poznaniu
Oddziat Kliniczny Neurologii
ul. Przybyszewskiego 49
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60-355 Poznan

tel. (061)869-11-00

- prof. dr hab. med. Wojciech
Kozubski

e-mail: wkozubski@amp.edu.pl

Samodzielny Publiczny Szpital
Kliniczny

im. Heliodora Swiecickiego
AM im. Karola
Marcinkowskiego w Poznaniu
Katedra i Klinika Neurologii
Wieku Rozwojowego

ul. Przybyszewskiego 49
60-355 Poznan

WARSZAWA

Instytut Matki i Dziecka
Zaktad Zdrowia Rodziny

- dr Zofia Gajewska-Zbiegien
- dr Teresa Gadamska

ul. Kasprzaka 17a

01-211 Warszawa

tel. 022 32 77 322

Hit-Medica

- Prof. Andrzej Friedman,
neurolog

ul. Marszatkowska 28
Warszawa

tel. 022 621 28 26

tel. (061) 869-12-55, 867 21 19
- Marcin Zarowski

zarowski@amp.edu.pl

Certus sp. z 0.0
Dabrowskiego 262/280
60-406 Poznan

tel. 061 845 65 00

- Justyna Mtodzikowska-
Albrecht

http://sites.google.com/site/justyn
albrecht/nome/neurologia

Samodzielny Publiczny
Centralny Szpital Kliniczny AM
Poradnia Neurologiczna

- dr Piotr Janik

ul. Banacha 1a

02-097 Warszawa

tel. 022 599 10 50 rejestracja
(wtorki od godz. 13.30, umowic
S

Sekretariat Kliniki
Neurologicznej: tel. 022 599 28
57
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lub Centrum Niepubliczne
(ptatne): tel. 022 599 18 01

Centrum Zdrowia Dziecka

- prof. dr hab. Sergiusz Jozwiak
- dr Tomasz Kmie¢

Al. Dzieci Polskich 20

04-736 Warszawa

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

Poradnia neurologiczna: 022 815
17 01 (wtorki w godz. 11.00 -
15.00)

Klinika Psychiatrii Wieku
Rozwojowego AM
Samodzielny Publiczny
Dziecigcy Szpital Kliniczny

- prof. dr hab. Tomasz
Wolanczyk

- dr Urszula Szymanska

ul. Marszatkowska 24

00-576 Warszawa

Sekretariat ordynatora oddziatu
psychiatrii:

tel.: (0-22) 522 74 80, telefaks:
(0-22) 621 16 45

Poliklinika (m.in. poradnia
psychiatryczna i neurologiczna):
tel. rejestracja (22) 621 05 56,
czynna w godz. 8:00 -16:00
www.litewska.edu.pl

Centrum CBT

Poradnia NZOZ

- prof. dr hab. Jadwiga
Komender

ul. Pigkna 68 IV pietro

00- 672 Warszawa

Kontakt: tel/fax (+ 48 22) 621 96
83,

e-mail:centrum@cbt.pl
www.cbt.pl

Prywatny Instytut Zdrowia
ul. Sobieskiego 18
Warszawa

tel. (022) 651 66 86-87
(poniedziatki w godz. 18.00-
20.00)
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Inne instytucje

KATOWICE

Centrum Psychoedukacji i Terapii ,,Quendi”

Agnieszka Sobiegata
adres mailowy: ars6@op.pl

tel. 663 928 154, (32) 24 12 465

www.tikiquendi.pl

NOWA SOL

Poradnia Dziecigca (Kasa chorych)
ul. Chatubinskiego 1, Nowa Sol

tel. 068 388 23 68

WARSZAWA

Porady psychologiczne
indywidualne TOP

Ola Kondratowicz

ul. Raszynska 10

Warszawa

tel. 022 822 77 17 lub 022 877
60 47

lub 022 822 06 11 ($roda,
czwartek w godz. 15.00 - 19.00)

Porady psychologiczne grupowe
TOP

Maria Lemon

ul. Raszynska 10

Warszawa

tel. 022 822 77 17 lub 022 877
60 47

lub 022 822 06 11 (poniedziatek
od godz. 17.00)

Pracownia EEG
BIOFEEDBACK Instytutu przy
Lecznicy Fundacja Zdrowie
dr n. med. Michaela Pakszysz
Warszawa
ul. Niektanska 4/24 wejscie od
Londynskiej
Zapisy telefonicznie:

(022) 672 71 39
(022) 672 78 39
www.eeg.com.pl

Centrum CBT - Centrum Terapii
Poznawczo - Behawioralnej
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ul. Pigkna 68 IV pigtro

00- 672 Warszawa

Kontakt: tel/fax (+ 48 22) 621 96
83,

e-mail:centrum@chbt.pl
www.cbt.pl

Centrum Terapii Poznawczo-
Behawioralnej

ul. Narbutta 8 m. 3,

02-564 Warszawa

kontakt (poradnia): (0-22) 849-
95-19, 0-501-348-250

e-mail: sekretariat@ctpb.pl

ZIELONA GORA
'CONSYLIUM' (Kasa chorych)
Zielona Goéra

tel. 068 324 42 44

www.ctpb.pl

Polskie Towarzystwo Terapii
Poznawczej i Behawioralnej
ul. Nowowiejska 27

00-665 Warszawa

e-mail: towarzystwo@pttpb.pl
www.pttpb.pl

adres do korespondenc;ji:
Polskie Towarzystwo Terapii
Poznawczej i Behawioralnej
ul. Pickna 68

00 - 672 Warszawa
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‘k Podsumowanie

Choroba dziecka jest ciezkim doswiadczeniem, jednak
mamy nadziej¢, ze nasz poradnik pomodgt Ci nabrad
nowych sit 1 odwagi do podejmowania wyzwania Zycia
kazdego dnia.
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http://www.psychosfera.net/zespol-tourette-7-mitow/
http://www.youtube.com/watch?v=wOAXEAVeFpM - Mirek
Zochowski - reakcje ludzi
http://www.youtube.com/watch?v=4irg9irb5FM&feature=fvwp&N
R=1 - Mirek Zochowski
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nSQ&NR=1 - Mirek Zochowski
http://www.kobieta.pl/zdrowie/medycyna/zobacz/artykul/zespol-
tourettea-dlaczego-przeklinam/ - Zesp6t Tourette'a - dlaczego
przeklinam?
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