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UVOD

L, Kdyz Michael, jak mu budu 7ikat, dosahl plnoletosti, zacal klit a chrlit ze sebe
neovladatelné, nepatricné poznamky, které mu komplikovaly socidlni styk s vrstevniky
i s kymkoliv, kdo si povahy jeho urdzlivého chovani nebyl védom. “*

Pro svou bakalafskou praci jsem si zvolila téma ,,Zkoumani problematiky socialniho
zaclenovani u lidi s diagnozou Tourettova syndromu®. Toto téma jsem si zvolila zdmérné,
nejen kvuli zjisténi nedostatku odborné pomoci pii feSeni problému se socialnim
zaclenovanim. Velkou inspiraci mi byly samotné osoby zijici s Tourettovym syndromem.
Stala jsem se soucasti jejich zZivotl a také moznym pozorovatelem jejich nesnazi béhem
vyvoje a zaclenovani se do urcitych skupin. Na zéklad¢ vnimani zivota s Tourettovym
syndromem jsem zalozila facebookovou skupinu s nazvem Tourettiv syndrom. Zde
si lidé s touto diagnézou a jejich rodiny vzajemné pomahaji pochopit sled udalosti,
poskytuji si vzadjemnou podporu, konzultuji nastalé situace. Dle mého nazoru je vhodné
se tomuto tématu vénovat z pohledu socialni préace, a to pfinejmensim proto, ze lidé zijici
s Tourettovym syndromem pravdépodobné socidlnich sluzeb vyuzivaji ¢i vyuzivat chtéji,
nebo mohou. Myslim si tedy, Ze je nutné tomuto tématu vénovat vEétSi pozornost
zaucelem ziskani dostatecnych informaci, které by se mohly vyuzit v rdmci nabizené
pomoci.

Tourettiiv syndrom patii mezi onemocnéni, které neni vefejnosti dobie znamé. Radi
se mezi onemocnéni, které na sebe jisté poutd nemalou pozornost. Jedinec s takovymi
projevy se Casto stava nechténym stfedem pozornosti. Diky tikim mize dojit i k mylné
ptedstave, ze lidé trpici Tourettovym syndromem jsou méné inteligentni. Pravdou vSak
je, Ze tito lidé mnou byt obdafeni nadpriimérnou inteligenci a specifickym naddnim.?

Cilem této prace je zjistit samotny pohled osob Zijicich s Tourettovym syndromem
na problémy v ramci socialniho zaclenovani. Popsat, kdy zacali vnimat samotné
problémy spojené s projevy Tourettova syndromu a jak se jejich vniméani postupné
ménilo. Zjistit, co by jim v ramci odborné pomoci mohlo pomoci a zda se pii hledani
feSeni svého problému vzdy setkali s kvalitni odbornou péci a podporou.

K naplnéni cile bylo potieba jasn¢ definovat pojem Tourettiv syndrom. Okrajové
se prace vénuje historii, ale pfedev§im priblizuje samotné tikové projevy, diagnozy
a popisuje ptidruzené poruchy, které mohou byt soucasti diagnézy. V druhé kapitole
se snazim pfibliZit pojmy pfedsudek, stigma, socidlni nerovnost a s tim spojené problémy
v ramci socialniho zaclenovani. Dal§im krokem bylo pfiblizeni oboru socialni prace
a moznost vyuziti socialni sluzby, které se v ramci Ceské republiky pii feseni problému
se zaclenovanim osob s Tourettovym syndromem nabizi. TéZ se vénuji dostupné odborné
pomoci v Ceské republice. Tieti ¢ast prezentuje samotny vyzkum, pro ktery jsem zvolila
metodu polostrukturovaného rozhovoru. Vyzkumu se zGc¢astnilo 7 respondentt,
tedy osob zijicich s diagnézou Tourettiiv syndrom. Rozhovory byly analyzovany
na zaklad¢ tematické analyzy, ze které vyplynula 4 témata. V ramci kazdého tématu
se vénuji pohledu ze stran respondent na danou problematiku.

1 KUSHNER, H. I. Tourettiv syndrom, s. 17-18 )
2 Srov. RUZICKA, Evzen, Jan ROTH a Petr KANOVSKY. Dyskinetické syndromy a onemocnéni, $.175



1 TOURETTUV SYNDROM

Na uvod kapitoly se budu vénovat definici pojmu, respektive specifikaci diagnozy,
a historii Tourettova syndromu z pohledu klasické mediciny. Znalost samotné diagnézy
je diilezita prave pro lepsi vhled do situace osoby zijici s Tourettovym syndromem a s tim
spojeného procesu zaclenovani do spole¢nosti. Spravné pochopeni celé situace pak
umoziuje lep$i nahled na situaci a stanoveni mozné podpory. V dalsi ¢asti se pak vénuji
problematice Tourettova syndromu z pohledu spolecenskych véd a moznostem pomoci
osobam s Tourettovym syndromem 2z pozice socialni prace. V této Casti predstavim
zakladni ramec soucasného uvazovani o Tourettovu syndromu, limity dosavadniho

poznani o lidech Zzijicich s diagn6zou Tourettiiv syndrom a moznostech pomoci jim
V oblasti socidlni prace.

Klasicka medicina pojima Tourettiv syndrom ptedevS§im jako neurologicko-
psychiatrické onemocnéni. Sacks o Tourettovu syndromu uvadi: ,, Tourettitv syndrom
je charakterizovian nadbytkem nervni energie a ohromnym mnoZstvim neobvyklych
pohybii a impulsii. “® Zdroj nemoci neni stale zcela jednoznac¢ny, Fiala uvadi: ,, Za hlavni
patogeneticky mechanizmus Tourettova syndromu je povazovana funkcni porucha
bazalnich ganglii s naslednou dysregulaci kortiko-striato-talamo-kortikalniho okruhu.**
Ruazicka k dané problematice o zjisténi zdroje samotného syndromu uvadi: ,,Soucasna
genetickd koncepce Tourettova syndromu odpovida nejspise slozité polygenni dédicnosti,
navic je u Tourettova syndromu pravdepodobna geneticka heterogenita, tj. u riznych
pripadii mohou piisobit odlisné pricinné geny.*® Fiala popisuje projev Tourettova
syndromu jako pohybové a zvukové tiky.® Rizicka také poukazuje na moznosti
ptidruzenych chorob, které se s Tourettovym syndromem poji: ,,Mimo tikii se u znacné
casti pacientit s Tourettovym syndromem postupné v pritbeéhu onemocnéni objevuji také
riizné komorbidni poruchy chovani.

Fiala uvadi, ze s touto poruchou se Casto poji pfidruzené poruchy chovani, jako
je hyperaktivita s poruchou pozornosti (ADHD), obsedantné kompulzivni porucha
(OCD), sebeposkozovani, deprese a dalsi.? ° Riizicka déle poukazuje na zjisténi, Ze tikové
projevy maji tendenci ustupovat, avSak spiSe pietrvavaji, ¢i dokonce nartistaji. Tyto
poruchy mohou byt brany jako naprosta soucdst syndromu. Je mald c¢ast osob
S Tourettovym syndromem se vyznacuje vyluéné tiky a pifidruzené poruchy se u nc¢ho
nikdy neprojevi.'® Mald poukazuje na fakt, ze TouretteGiv syndrom je celoZivotni
onemocnéni, které probihd ve vindch od détstvi do stafi, projevuje se Casto kombinaci
vokalni a motorické poruchy.'* Cox o tomto syndromu uvadi, Ze se jednd o komplexni
neurovyvojovou poruchu, ktera se projevuje dlouhodobou ptitomnosti néhlych,

3 SACKS, Oliver. Muz, ktery si pletl manZelku s kloboukem: Chytry, blaznivy Ray, s. 101.

4 FIALA, Ondrej. Neurologie v praxi, s.19

5 RUZICKA, Evzen, Eva MALA, Ondiej FIALA. Tourettitv syndrom-klinickd diagnéza a lécha, s. 439.

® Srov. FIALA, Ondtej. Neurologie v praxi, s.19

7"RUZICKA, Evzen, Eva MALA, Ondfej FIALA. Tourettitv syndrom-klinickd diagnéza a lécha, s. 436.

8 Vice k ADHD, OCD, sebeposkozovani, depresim atp. viz. kapitola 3: ,,P¥idruzené poruchy*.

® Srov. FIALA, Ondfej. Neurologie v praxi, s.19

10 Srov, RUZICKA, Evzen, Eva MALA, Ondiej FIALA. Tourettitv syndrom-klinicka diagnéza a lécha, s.
436.

11 Srov. MALA, Eva. Nejcastéjsi komorbidni poruchy u Tourettova syndromu a jich lécha, s. 289.



opakujicich se, nedobrovolnych pohybii a vokalizaci.!? Howard I. Kushner uvadi:
., Vetsina osob s diagnozou Tourettova syndromu ani nekleje, ani se nechova sexualné
nevhodné, ackoliv md casto potize oviadat sviij temperament. Typické je, Ze se u
postizenych rozvinou mimovolni motorické pohyby nazyvané tiky‘ to béhem raného
detstvi. 13

1.1 HISTORIE

Ruzicka veénujici se historickému pohledu uvadi, ze jiz v minulosti projevy
Tourettova syndromu vzbuzovaly pozornost spolecnosti, kterou byly povazovany za
projevy negativnich rysi osobnosti jedince. Proto se jedinec s takovymi projevy casto
stdval teréem posméchu alyncovani.l* Dale Rbzicka uvadi, 7e kdyz se zevrubné
zaméfime na historické prameny, nalezneme zde zminky o tom, ze tikovymi projevy,
které doprovazi Tourettiiv syndrom, trpély mnohé vynikajici osobnosti jako hudebni
skladatel¢ W. A. Mozart a E. Satie, literati J. Milton, Dr. S. Johnson, H. Ch. Andersen,
Ch. Dickens a jini.®

Kushner poukazuje, Ze nejvétsi zlom nastal v roce 1825, kdy lékat Jean Marc
Gaspard Itard zvetejnil piibéh markyzy de Dampierre, ktera byla znama svymi
nevhodnymi vykiiky a pouZzivanim sprostych slov uprostied konverzace. Tento piib&h
si vybral neurolog Gilles de la Tourette a uvedl na ném piiklad nemoci, kterou
kategorizoval jako ,Maladie des tics*'®. Dale Kushner upfesiiuje, Ze aZz pozd&ji se tato
nemoc zacala pojmenovavat jako Tourettiv syndrom na pocest Gillese de la Touretta.
Ten vroce 1885 presnéji specifikoval projevy, sepsal uceleny popis choroby, v nichz
se opiral o letité studie téchto symptomi.t’

Ruzicka uvadi, Zze do druhé poloviny 20. stoleti, byly za hlavni pfi¢inu Tourettova
syndromu povazovéany psychologické vlivy.!® Dale Rizicka uvadi, e stile v bézném
Zivoté zastava mnoho ptipadi Tourettova syndromu nerozpoznano, nebo dochazi
k milnému uréeni neurotickych problémd, zlozvykd, ¢i problémového chovani.®

1.2  PRICINA, PRIZNAKY, DIAGNOZA

V minulosti byl Tourettiv syndrom povazovan za nemoc spise vzacnou. Dnes
se 0 ném jiz vi, ze se objevuje mnohem castéji, nez se piedpokladalo. Mirnou formou
Tourettova syndromu, tzv. prechodnou tikovou poruchou, trpi podle prizkumu

2 Srov. COX, Joanna, Ananda NAHAR, Critiano SMINE Adolesc Health Med Ther, Social stigma and
self-perception in adolescents with tourette syndrome, Dostupné z
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6573773/:

13 KUSHNER, H. I. Tourettlv syndrom, s. 19

14 5rov. RUZICKA, Evzen, Eva MALA, Ondtej FIALA. Tourettirv syndrom-klinickd diagnéza a lécha, S.
436.

15 Tamtéz: s. 436.

16/ piekladu ,,nemoc s tiky* KUSHNER, H. 1. Tourettiiv syndrom, s. 25 — 39.

7 Tamtéz: s. 25 — 39.

18 Srov. RUZICKA, Evzen, Eva MALA, Ondiej FIALA. Tourettiiv syndrom-klinickd diagnéza a lécha, s.
436.

19 Tamtéz: s. 436.
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minimaln¢ jedno procento déti. Na zdkladé provedenych vyzkumi se predpoklada,
ze V kazdé tricetilenné tfidé je jedno dit€ s n&jakou tikovou poruchou, ktera ovSem
vétsinou odezni.?°

Priznaky Tourettova syndromu se zacinaji projevovat jiz v détstvi, nejcastéji kolem
sedmého roku zivota, nejpozdéji do 18 let. U malého procenta pacientt byl v§ak vznik
Tourettova syndromu pozorovan i v dospélosti. Chlapci jsou postizeni 3 — 4x Cast&ji nez
divky.?* Prvni pfiznaky nejsou zcela napadné, tyto pohybové tiky jsou lehce
prehlédnutelné. Pozdéji se pridavaji tiky zvukové a mohou se objevit také pridruzené
poruchy chovani. K nejcastéjS$im patii attention deficit hyperactivity disorder, dale jen
ADHD. Projevy ADHD zacinaji z vétsi ¢asti diive nez samotné tiky, a to kolem tfetiho
roku ditéte. Prvni symptomy obsedantné¢ kompulsivni poruchy se objevuji az po n€kolika

letech od zacatku tik@i a K vyvrcholeni dochazi v pozdnim dospivani.??

Pri¢ina Tourettova syndromu doposud neni ptfesné stanovena. Jednd se o tzv.
polygenné¢ dédicné onemocnéni, kdy se na vzniku podili nékolik genetickych
a epigenetickych faktori.?® Jednozna¢na geneticka pfi¢ina zatim nebyla odhalena, ale
predpoklada se, Ze rozvoj onemocnéni je ovlivnén podilem vice odliSnych gentl. V ramci
prenosu genetické informace mohlo dojit k poskozeni pii negativnim vlivu, ktery ptisobi
na plod béhem nitrodélozniho vyvoje. Mezi tyto vlivy miiZzeme zatadit stres matky béhem
t¢hotenstvi, uzivani 1€k, navykovych latek, nadmémé pozivani alkoholu, koufeni,
infekce, porodni komplikace, ale i nasledné stresové udalosti v Zivoté ditéte. 24

Samotné projevy Tourettova syndromu se zhorSuji béhem puberty, v dospélosti
je pravdépodobné zmirfiovani. Fiala uvadi, ze: ,, Asi v 1/3 pripadii tiky v dospélosti témer
vymizi, 1/3 nemocnych ma celoZivotné mirné obtize a pouze u 113 pretrvava zavaznéjsi
postizeni vyzadujici lécbu. Vzacné (asi v 5 % pripadit) mize Tourettitv syndrom vyustit v
tzv. maligni formu s tézkymi mnohocetnymi tiky a Zivot ohrozujicimi poruchami chovani
(sebeposkozovani, deprese se sebevrazednymi sklony, tézkd forma OCD. “?® Sacks uvadi,
ze Tourettliv syndrom ve své nejhorsi formé zasahuje do vSech prvki duSevniho Zivota,
tedy citového 1 pudového. Ve formach slabsich se projevuje jen jako zvySena pohyblivost
a impulsivita, ale i tady je zahrnuty element nenormalnosti.?® Dle mého nazoru je v ramci
odborné pomoci ale i laického pochopeni dilezité védét, co piesné znamena tikovy
projev. Piedev§im z divodu, aby nedochazelo k nevhodnému chovani vi¢i dané osobé
s uvedenymi projevy, ale i z divodu odborné pomoci a spravného nasmérovani k zjisténi
potiebné diagndzy a naslednému stanoveni spravné péfe. Kushner uvadi, ze mezi
samotné projevy Tourettova syndromu lze zahrnout tikové projevy, ty se déli na
motorické a vokalni. Motorické tiky Casto zahrnuji trhani hlavou a krkem, mrkani,
vyplazovani jazyka, kréeni rameny a rizné pohyby trupem a koncetinami. Tyto projevy
se vyskytuji ¢asto po cely den.?” Malé popisuje, Zze motorické tiky, jako projevy objevujici
se v obliceji, grimasovani, mrkani, poSkubavani obo¢im, kréeni nosu, tudiz ovlivitujici
vyraz tvare, jsou vyjadieny az v 97 % piipadu. Tiky hlavy a sije v 75 %, tiky hornich

20 Srov. FIALA, Ondfej. Tourettilv syndrom a deprese, dostupné z
https://www.deprese.com/2018/07/04/mudr-ondrej-fiala-tourettuv-syndrom-a-deprese/

21 Srov. FIALA, Ondtej. Neurologie v praxi, s.19

22 Tamtéz: s. 19

23 Tamtéz: 5.19

24 Tamtéz: s. 19.

% Srov. FIALA, Ondfej. Neurologie v praxi, s.19

2% Srov. SACKS, Oliver. Muz, ktery si pletl manzelku s kloboukem: Chytry, blaznivy Ray, s. 101.

27 Srov. KUSHNER, H. I. Tourettiv syndrom, s. 17-18



koncetin, poskubavani rameny v 50 %. Tiky dolnich koncetin ¢i trupu jsou vzacnéjsi.
Ojedinéle se objevuji gesta obscénni povahy, neboli kopropraxie.?® Kushner poukazuije i
na to, ze motorické tiky se mohou stat velmi vysilujicimi a bolestivymi.?®

Kushner dale v popisu tikovych projevii uvadi, Ze mezi vokdlni tiky fadime $té€kani,
vréeni, kituéeni a kaslani.*® Tiky se objevuji nahle a dalsim znakem je, Ze jsou rychlé,
opakované, nerytmické astereotypni. Casto jsou tyto piiznaky doprovazeny
obsedantn& — kompulsivnim chovanim.®! Mala mezi vokalni tiky fadi také kratké zvuky,
a to kromé¢ pokaslavani, pochrochtavani, postékavani, také frkani, hekani a syceni. Patii
sem ale také vykiiky. N&kdy se jedna o vykiiky obscénnich slov nebo frazi, coz muze
vést az k nadmérnému uzivani téchto obscénnich slov a hrubych vyrazi. Takovému
to projevu se fika koprolalie.®

Fiala k samotnym projevam uvadi, Ze tikové projevy se vyskytuji nékolikrat za den,
objevuji se nahle a rusi béznou aktivitu. Tyto tikové projevy jsou zpravidla vyrazné.
Frekvence tikl je mnohokrat za den, pficemz dochazi i k naruseni normalnich aktivit.
Zavaznost, mnozstvi a umisténi tikii se mohou ¢asto ménit. Ke zmirnéni dochazi, pokud
se ¢loveék ocitne v klidu a v psychické pohodé. Naopak, pokud je ¢loveék ve stresu
a dusevnim vypéti, tiky se zhorSuji. Tikové projevy ustupuji, pokud je jedinec zaméstnan
po duSevni strance nebo né&jakou fyzickou cinnosti, u které je potieba intenzivni
soustfedénost. Samotnym tikovym projevim predchdzi nutkani je provést,
po uskuteénéni tikového projevu dochazi k vnitinimu uvolnéni napéti. Jedinec muze citit
nepiijemné paleni v o¢ich pted mrknutim nebo ztuhnuti $ije pifed zaskubem hlavy, pak
se dostavi pocit ulevy. Tikové projevy mohou byt na ptechodnou dobu potlaceny vili
jedince. Kpotlaceni dochazi zejména v situacich, kdy je samotné provedeni tiku
nadmérné rusivé ¢i spoleCensky nevhodné, napf. vramci pracovniho jednani,
pfi vyucovani a podobné. Nasledkem zadrzovani tiku je zesileni vnitiniho napéti, kdy
poté opét musi dojit k uvolnéni a tiky jsou intenzivngj$i.>® Zampachova upozoriiuje na
vysoké riziko sekundarnich uzkostnych a depresivnich reakci, které vznika u déti
s tikovou poruchou. Déti Casto nezvladaji védomé potlacit tikové projevy, a proto u nich
muze dojit ke zna¢né stigmatizaci a socidlni izolaci (vy¢lenéni z kolektivu, posméch
spoluzakii, obava z negativni reakce okoli).>*

Kushner uvadi, Ze mnozi rodi¢e déti s Tourettovym syndromem poukazuji
na zdlouhavou a té€Zkou cestu, jez museli projit skrz nekone¢né lékatské bludiste,
aby docilili diagnozy, ktera by vysvétlila chovani jejich ditéte. Mnohdy sam rodié¢
po nastudovani riizné literatury poucuje lékate o diagnéze Tourettova syndromu, jelikoz
je o ni stdle malé povédomi.®® Riizicka je nazoru, ze Tourettiiv syndrom je pro laickou
vetejnost zcela nezndmé onemocnéni, avsak s takovouto neznalosti se mnohdy setkame i
u Iékaiti psychiatrii a neurologi, ktefi tento syndrom neumi rozpoznat. Z tohoto diivodu
podle Ruzicky dochazi ke zbytenym ¢asovym prodlevam vcasné diagnozy. Uvadi, ze
v Ceské republice se muize jednat o prodlevu dlouhou az 10 let, nez dojde k fadnému
stanoveni diagnézy. Kvili takovym prodlevdm neni vcas postizenému nastavena

28 Srov. MALA, Eva. Nejcastéjsi komorbidni poruchy u Tourettova syndromu a jich lécba, $.289 — 290.
29 Srov. KUSHNER, H. I. Tourettfv syndrom, s. 19.

30 Tamtéz: str.. 19.

81 Tamtéz: str. 19.

%2 Srov. MALA, Eva. Nejcastéjsi komorbidni poruchy u Tourettova syndromu a jich léc¢ba, $.289 — 290.
3 Srov. FIALA, Ondfej. Neurologie v praxi, s.18.

34 Srov. ZAMPACHOVA, Zuzana a Eva CADILOVA. Katalog podptirnych opatient, s. 21.

% Srov. KUSHNER, H. I. Tourettiv syndrom, s. 19.



adekvatni 1écba a ani rodina a Skola nemda adekvatni informace o zplisobu prace
s takovym jedincem. Tiky a kombinace s poruchami chovani jsou ¢asto pro postizen¢ho
jedince pfi¢inou fady problémti, zejména ve vzdélavacim procesu, kdy tikové, zvukové a
motorické projevy rusi béhem vyucovani, pfi kterém se vyzaduje ticho a klid.*®

Samotny Fiala poukazuje na to, ze prvotni a neopomenutelny pocatek samotné 1écby
vidi ve v€asné a spravné diagnoze, kterd ma zaklady v diagnostickych kritériich. Tato
kritéria piedstavuji Kklinické vySetieni a anamnézu samotného pacienta a jeho
rodinnych prislusniki. Naprosto dulezitd a nezbytna je informovanost nejen
samotného postizeného jedince, ale i jeho okoli. V ramci 1écby ma pochopeni samotné
nemoci nezastupitelny vysledek.%’

Fiala opakovan¢ uvadi, ze samotné vyléceni Tourettova syndromu neni mozné.
Zékladem je stanoveni spravné diagnodzy, jeji pochopeni a uméni vysvétlit, ze se v zasadé
nejednd o zlozvyk, nybrz je to nemoc.®® Dale Fiala pripousti, ze k 1é¢bé& se mohou
vyuzivat farmaka, ovSem az tehdy, pokud vSechny vyzkouSené prostiedky selhdvaji
a projevy nemoci narusuji bézny chod dennich aktivit jedince. Snahou 1écby je cilené
zmirnit obtézujici ptiznaky, aby pro daného jedince byly dané projevy nemoci
snesitelné.3® Mald poukazuje na to, Ze pfi 16¢bé je potieba ke kazdému piistupovat
individudlné, jelikoz ma kazdy specifické problémy, a na zaklad¢ takového piistupu a
posouzeni zahy zvolit spravnou 1é¢bu.*°

V této kapitole jsem se snazila priblizit pticiny, projevy a doposud ziskané poznatky
ze strany biomediciny. Za dtlezité povazuji v€asné rozpoznani tikovych projevil a v€asné
stanoveni diagnozy, ktera vede k nastaveni spravné 1éCby, a predevsim k pochopeni
situace jedince.

1.3 PRIDRUZENE PORUCHY

Dle mého nazoru jsou piidruzené poruchy v urcité fazi vyvoje Zivota mnohdy vice
obtézujici nez samotny Tourettiv syndrom. Pro dalsi praci s danou osobou je tedy
dalezité znat i tyto pridruzené poruchy. Vnimam to jako nezbytnou stranku znalosti pti
socialni praci, jelikoz miiZze dochazet k problémim v rdmci socialniho za¢lenovani prave
na zakladé téchto piridruzenych chorob. Muze dochazet k negativnimu vniméni nejen
z pohledu vrstevnikd, ale i z pohledu osob, které maji odborné¢ pomahat pii samotném
zaclenovani do kolektivu. V nasledujici kapitole se tedy budu podrobné vénovat popisu
ptidruZenych chorob pojicich se s diagnézou Tourettitv syndrom.

Attention Deficit Hyperactivity Disorder, dale jen ADHD, je pojem, ktery prosel
mnohymi zménami. Jak uvadi Zavérkova, diive se pouzivalo pojmenovani lehka
mozkova dysfunkce, lehk4 détskd encefalopatie nebo minimalni mozkové poskozeni.*!

% Srov. RUZICKA, Evzen, Eva MALA, Ondtej FIALA. Tourettirv syndrom-klinickd diagnéza a lécha, S.
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Diky pokroku a nahlizeni na projevy a stanovenou 1é¢bu se zacal pouzivat nazev ADHD,
neboli porucha pozornosti s hyperaktivitou.*? Zavérkova také upozoriiuje, Ze projevy
ptimo vyplyvaji z podstaty této poruchy, nebot’ je zde naruSena schopnost se soustiedit.
K ni se navic pfidava vSudyptitomna hyperaktivita a impulzivita. Dal$i pfidruzené potize
se objevuji v oblasti kognitivnich funkci, motoricko-percepéni, emoc¢ni a socialni. Tyto
potize zasahuji do n¢kolika oblasti zivota (rodina, §kola, volnoCasové aktivity atp.), Casto
se projevi jiz pred sedmym rokem Zivota.** Rizi¢ka je nazoru, ze ADHD patii mezi
mohou az v 50 % piipadd pfedchazet samotnym projevim Tourettova syndromu, a to az
o 3 roky drive, nez se Tourettliv syndrom projevi. Takové dité se vyznacuje neobratnosti,
nadmérnou pohyblivosti, sniZenou potfebou spanku, rychlym stfidanim cinnosti.
Pozoruje se také nizka frustra¢ni tolerance, nachylnost k rizikovym ¢innostem a k
Giraztim.**

Projevy spojené s ADHD, jak dale uvadi Zavérkova, mohou byt témi projevy, které
Vv ¢lovéku vzbudi pocit divnosti, odliSnosti, nepochopitelnosti, nelibosti a v extrémni
situaci az hriizy. Zdaraznéni dané poruchy vede k ozna¢eni odli$nosti a divnosti. Clovék
je stigmatizovan a je uveden do nemilosti a vylouceni.*® Carr poukazuje na to, z¢ ADHD
s sebou prinasi dalsi psychické potize. Malokdo trpi pouze ADHD. Pocet osob, které trpi
poruchami osobnosti a dalSimi psychickymi problémy, napf. uzkosti a poruchami nélad,
je vysoky. S ADHD se poji i tzv. porucha opozicniho vzdoru, ktera se projevuje
neposluSnosti, asocidlnim chovanim a neuctou k autoritam. Dal$i mozny ohrozujici faktor
spojeny s ADHD je rozvoj poruchy chovani, projevujici se agresivitou, lhanim
a delikventnim chovanim.*® Zavérkova uvadi, Ze neni vilbec ojedinélou situaci, kdyz
byvaji déti s ADHD casto obéti Sikany diky svym netradi¢nim projevim chovani, které
vzbuzuje nelibost a nesouhlas. Nestandardni chovani je pouzivano k zesméSnovani,
ponizeni a ublizovani.*’ Zavérkova také poukazuje na to, ze u déti s ADHD muize asto
dochazet k chybnému vyhodnoceni jejich identity, a to kviili jejich projeviim a chovéni.
Jejich $patna orientace v socidlnich situacich vede k tomu, ze veSkeré nastalé situace
vztahuji na sebe, resp. proti sobé. Doptfedu se obavaji vytek, na které jsou zvyklé
anaucené. Takovéto emoce, které nelze vyventilovat vaci okoli, mohou vést
k agresivnimu chovani ¢i sebeposkozovani sebe sama, jinych véci a k psychosomatickym
potizim ve smyslu alergie ¢i astmatu.*® Zavérkova je presvédéena, ze V piipadé
opakovaného neuspéchu, frustrace z nedokoncenych nebo strachu z nezacatych aktivit
muze dochéazet k vyhybani se kontaktu s détmi a dospélymi. Objevi se neimérné velka
tréma a strach z komunikace s lidmi, z nasledného negativniho hodnoceni ¢i negativni
reakce. Ptichazi strach z ostudy nebo kritiky. Mohou nastat projevy tzkosti, fobie,
paniky, zazivaci potize & poruchy spanku.*® Pod témito skute¢nostmi a socialnimi vlivy
dochdzi k niceni ditéte. Dité neni¢i porucha samotnd, ale jeji disledky, jeZ samotnou

42 Zkratka vychazi z anglického Attention Deficit Hyperactivity Disorder, ¢ili porucha pozornosti s
hyperaktivitou. V b&zné komunikaci se i v Ceské republice jiz vzila zkratka ,,ADHD* a je bézné pouZivana.
43 Srov. ZAVERKOVA, Markéta. Jak se zije s ADHD?, s. 9

4 Srov. RUZICKA, Evzen, Eva MALA, Ondfej FIALA. Tourettiiv syndrom-klinickd diagnéza a lécba, S.
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poruchu doprovazeji. Pocit nelasky, nepfijeti a nepochopeni vede Casto k psychickym
porucham, a déle k velké nediivéie a nejistoté v sebe samotného.>

vvvvvv

jak uvadi Ruzic¢ka. K sebeposkozujicimu jednani vétSinou dochazi pod tihou ostatnich
symptomtl spojenych s Tourettovym syndromem a piitomnosti jiné psychopatologie.>?
Platznerova uvadi, ze sebepoSkozovan muzeme chapat jako odpovéd’ na akutni
a chronicky stres. V ramci tohoto jednani se mohou, ale nemusi, objevit myslenky na
smrt, kterd ve vétSin¢ piipadd ovSem neni cilem. Cilem tohoto jednani je dosédhnout
zadoucich zmén, a to cestou okamzitou.>? Koutek a Kocourkova jsou nazoru, Ze v tomto
terminu mizeme hledat i socialni kontext a socidlni vyznam, kdy je zachazeni s télem
propojeno s kulturnim a socialnim vyznamem, jelikoZ i samotné tetovani ¢i piercing maji
V sobé charakter sebeposkozovani.*

Carr uvadi domnénku, ze si nékteti dospivajici ublizuji z dvodu uvolnéni tlaku
atento akt sebepoSkozovani uvoliiuje ventil, kterym se veSkerd nahromadénd para
dostane ven. Mize k tomu vést nedostatek slovni zasoby k vyjadieni hlubokych myslenek
&i pocitd.> Carr predpokladd, e nedostatek serotoninu v mozku miize vést ke vzniku
sebeposkozujiciho chovani a takové chovani pak vede ke zvySené impulzivité
a agresivité. Na sebeposkozujici chovani Ize nahlizet i jako na zptsob uvolnéni endorfinti
a Stim spojené pozitivni emoce. Muze se stat, ze tito lidé budou v budoucnu své
dospélosti potiebovat vyssi koncentraci endorfin{i na vyrovnani se se stresem.> Dle Carra
pujde predevsim 0 0soby u nichZ je pfitomna porucha fizeni dopaminové aktivity, jako
napf. u osob trpicich Tourettovym syndromem.®® Platznerova uvadi, ze sebeposkozujici
se lidé cCasto trpi chronickou tizkosti, vnimaji se jako neschopni zvladat zatéz, sami sebe
nemaji radi, znehodnocuji se, maji vici sobé chronicky vztek, mivaji intenzivngjsi
agresivni pocity, které ¢asto potlacuji nebo obraceji dovnitt, byvaji depresivni, maji sklon
k vyhybavosti, citi se bezmocni az slabi.®’ Platznerova tedy shrnuje, Ze poskozujici se lidé
mivaji sklon kuréité agresivité, kterd se vétdinou projevi jako vztek a uzkost.”®
Platznerova poukazuje na fakt, ze tedy dochazi k boji s vlastnim télem ve vife: ,Moje télo
Je miyj nepritel‘, coz se stava viceméné zivotnim principem.>® Tataz autorka upozoriiuje
na skutecnost, Zze osoby sebeposkozujici mohou mit ¢aste¢ny nebo Zzadny néahled na
spoustéce jejich jednani. Ve skutecnosti miize jit o divody védomé, piimé nebo
riznorodé. V dnesni dobé se na akt sebepoSkozovani lze divat jako na akt sebezachovy,
a je tedy tfeba toto chovani vnimat jako zpravu, ve které neni cilem smrt. TudiZ lze
povazovat toto jednani za mozny zplsob znovuziskani kontaktu se svétem. Bolest, ktera
vznikd pfi aktu sebeposkozovéani je pro jedince piijemnéj$i neZ bolest mentdlni
aemoc¢ni.®’ Koutek uvadi, ze u vétSiny osob pfi pofezavani se v pribéhu aktu
sebeposkozovani dochdzi ktomu, Ze neciti bolest. SebepoSkozovani praktikuji

%0 Tamtéz: s. 99.
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v soukromi a pouzivaji k tomu Ziletky, noze, ¢asti skla nebo zrcadla.®* Dle nazoru Carra
sebeposkozovani odvadi pozornost od smutku, pocitu viny, zmirfiuje to napéti a vytvari
jakysi komunikaéni prostiedek pro okoli, Ze néco neni v poiadku.®?

Platznerova neopomiji ani fakt, ze je potfeba vnimat i socialni faktory ovliviiujici
zivot jedince. U jedinci socidln€¢ izolovanych je vysS§i vyskyt sebevrazd
a sebeposkozovani. U mladych lidi 1ze za zlom v jejich zatézovych situacich povazovat
problémy ve vztazich, déale k vétsi zranitelnosti pfispiva separace od jednoho ¢i obou
rodi¢li, zneuzivani v détstvi, absence rodinného zazemi atd.®® Kriegelova je nazoru,
ze Clovek pachajici sebeposkozovani chce ziskat kontrolu nad vlastnim zivotem, mtize
mu to pifindset védomi kontroly, ziskani pocitu sily. Mize se domnivat, Ze mé naprostou
kontrolu nad svymi mySlenkami a emocemi. Toto chovani se tak Casto stane druhem
navyku, jelikoz poskytuje pocit uvolnéni az euforie.® Kriegelova také uvadi,
7e K takovému jednani vSak muze dochazet i z pocitu sebenenavisti, studu, z pocitu
vlastni neschopnosti, chybovani, ale také z dojmu ignorace, nevyslechnuti, nepochopeni.
Takovy jedinec ma pocit, Ze jeho bolest nikdo nevidi, a proto se ji snazi demonstrovat
navenek a zviditelnit ji.%® Zpisobem, jakym lze nemocnému jedinci pomoci K cilené
redukci sebeposkozovani, je zlepseni socialniho fungovani a kvality Zivota.®

Depresi, Dusek popisuje jako smutnou naladu, kterou doprovazi poruchy spanku,
zpomalené mysleni a ¢asto i sebevrazedné aktivity.®” Carr uvadi, ze béZné stresové situace
se pro Cloveka trpici depresi stavaji nesnesitelné a o to vic se dostdva do napéti, kdyz
se snazi predstirat ,,ze se nic nedéje”. Tento postoj mize jeho onemocnéni jest¢ zhorsit.
U dospivajiciho, ktery onemocnél depresi a nevi o tom, muze dochazet k feseni svého
stavu samolécbou, a to pozitim alkoholu nebo nelegalnimi drogami. Vysledkem tohoto
podinani byva zavislost, problémy ve $kole a nékdy i konflikty se zikonem.%®
Carr poukazuje i na to, Ze toto onemocnéni nemusi souviset s jinym onemocnénim, velmi
Casto je vSak spojeno s psychickymi problémy jako jsou tizkostné poruchy, obsedantné-
kompulsivni porucha a anorexie.®® Carr uvadi piiznaky nastalé deprese, které se projevuji
podrazdénosti, neptatelskym chovanim, zanedbavanim Skolni dochéazky, nedostatkem
energie, piejidanim se nebo naopak ztratou chuti k jidlu, poruchami spanku, bolestmi
hlavy, smutkem, zachvaty place, temnymi mySlenkami, vahami o své zbytecnosti,
zamérnym sebeposkozovanim, zneuzivanim drog a alkoholu a muze se vyvinout
i v netypické chovani projevujici se napi. kradezemi ¢&i Sikanou druhych.”
Végnerova uvadi, Zze deprese u déti je dlouhodobé piehlizena. Stejné jako u dospélého
je i zde jejich dtivodem jista geneticka dispozice, vznik depresivni poruchy je vysledkem
vzajemného plsobeni dédi¢nych faktort a vngjSich vlivii. U déti plati pravidlo, ze ¢im
dfive deprese vznikne, tim se zvySuje riziko opakovani depresivnich atak.’
Vagnerova poukazuje také na to, ze tato porucha v détstvi byva pfi¢inou naruseni
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socializace, zvySuje riziko vzniku potizi socidln€adaptacniho charakteru. Dé&ti byvaji
odmitany svymi vrstevniky, hife hodnoceny ze strany ucitele. | pro rodice je velmi tézké
se ktakovému ditéti chovat viele, jelikoz ono samotné takovou vielost odmita
nebo je k ni lhostejné.”

Ruzic¢ka uvadi, Ze u 0sob s Tourettovym syndromem byl registrovan zvyseny vyskyt
panickych atakti a afektivnich, fobickych a uzkostnych poruch nazyvanych
Uzkostné poruchy.” Dusek popisuje uzkost jako stav bez konkrétni podoby piiginy.”
Carr udava, ze touto poruchou lze nazvat kazdou uzkost, ktera naruSuje kazdodenni Zivot
jedince. Uzkost je béznou reakci na néco, co v nas vyvolava strach, protoZe je to pro nas
slozité. V ptipadé, ze musime celit takovéto situaci, nase télo zane vytvaret adrenalin,
ptipravi svaly k akci a cukr v krvi se méni na energii. V podstaté dochazi k pfipravé na
at&k.”™ Carr spattuje pii¢inu uzkostné poruchy v poloviné ptipadi v genetice, ale mize jit
I 0 negativni zkuSenost, velkou ztratu nebo traumatizujici zazitek. Muze to byt nepfijemna
udalost, ke které doslo ve $kole, napi. pokud se dospivajici stane obéti Sikany. Uzkostnou
poruchu miize zpisobit 1 zneuzivani navykovych latek, které symptomy uwzkosti
zhor3uji.”® Carr uvadi, ze projevy jsou riizné, nicméné nejéastéji se dospivajici uzavie do
sebe a doufa, Ze se tim uchrani pfed vS§im, co by u ného uzkost mohlo vyvolat. Brani
se setkani s vrstevniky 1 srodinou, boji se odmitnuti. Také se boji navazovani
partnerskych vztahd. U nelécenych jedinci mizZe dojit k poruSe pfijmu potravy nebo
drogové ¢&i alkoholové zavislosti. Zivot osob trpici tizkostmi se méni v peklo. Ziji
ve strachu, nesnesitelném napéti, nekontrolovatelné uzkosti, v ocekavani, ze kazdou
chvili pfijde néco strainého.”” Dle Vagnerové, Situace, ktera se projevuje pro jedince
vyhrocenim, akutni atakou nebo iraciondlnim a vystupiiovanym strachem, lze
charakterizovat jako #zkostnou poruchu. Dochéazi k naruseni emocniho prozivani,
¢loveék neni schopen subjektivniho hodnoceni situace. K tomu mu slouzi emoce, které
ovliviuji subjektivni hodnoceni situace. Emoce mohou také stimulovat ¢i tlumit nasi
aktivitu.”® Vagnerova jako #zkost oznaduje nepfijemny citovy stav, ve kterém prevazuji
pocity napéti a obav. Strach 1ze potom chapat jako prozitek obav z néceho konkrétniho.
Signalizuje ohroZeni, a tim zplisobuje potiebu zékladni orientace. UmoZziuje vyhodnotit
situaci, kdy se jedna o ohrozeni. Strach i tizkost jsou doprovazeny podobnymi pocity
a projevy, ¢asto se vyskytuji spole¢ng, a proto je mnohdy t&7ké mezi nimi rozligovat.”
Vagnerova poukazuje na fakt, Ze na jejich vzniku se podili vétsi pocet faktort piisobicich
vzajemné, ovliviujicich zavaznost projevi a délku trvani potizi. Jde o soubor dédi¢nych
dispozic, vyvojové podminénych zmén i riznych aktualnich zatézovych faktort. Za jeden
z biologickych faktorl je povaZzovana porucha regulace v oblasti mozkového kmene a ve
sttednim mozku.®’ Vagnerova uvadi, ze jednou z hypotéz vysvétlujicich pfi¢inu vzniku
je porucha funkce, ktera za normalnich okolnosti snizuje aktivitu neuront v oblastech
mozku zaméfenych na kontrolu uzkosti.8!

2 Tamtéz: s. 391.

78 Srov. RUZICKA, Evzen, Eva MALA, Ondiej FIALA. Tourettiiv syndrom-klinickd diagnéza a lécha, s.
438.

7 Srov. DUSEK, Karel a Alena VECEROVA-PROCHAZKOVA. Diagnostika a terapie dusevnich poruch
S. 242

5 Srov. CARR — GREGG, M. Psychické problémy v dospivant, s. T7.

6 Tamtéz: s. 78.

" Tamtéz: s. 79.

8 Srov. VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese, s. 399.

7 Srov. VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese, s. 400.

8 Tamtéz s. 402-403

81 Tamtéz: s. 402 - 403.
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Carr tizkost déli do nékolika kategorii. Generalizovand uzkostnd porucha, pii které
se jednd o neovladatelnou uzkost, kterd nemé pavod v zddné udalosti. Ptiznaky
jsou neklid, potiZe s koncentraci, poruchy spanku, svalové napéti, ties, zaskuby svalu,
obtizné dychani.®? Dusek uvadi, ze miize dochazet az k porucham jednani, které jsou
doprovézeny tfesem, neklidem a miiZe také dochazet k pobihani jedince.®® Carr popisuje
Specifické fobie jako strach z urcitého objektu nebo situace. Strach je v tomto piipadé
velice intenzivni a ovlada veskeré myslenky postizeného a dési ho jen pouha zminka
0 daném ptfedmétu ¢i situaci, kterd v ném vyvolava takovou ataku. Jedna se o intenzivni
strachovou reakci, jez je neadekvatni dané situaci.®* Carr dale Socidlni fobii popisuje jako
nadmérny strach z pozornosti, pfi¢emz jde o obavu z negativniho hodnoceni jedince.
Tento strach nema realny zéklad a postizeni to védi, ale nedokéazi jej ovladnout.®® Dusek
k tomuto jesté uvadi, ze jedinci maji nizké sebevédomi, a maji pocity ménécennosti, ktera
se muize tykat vzhledu, pocitu nedostate¢né spravného chovani ve spole¢nosti, nedostatku
nadani a mnohych dalsich.® Dalsi poruchou je Panickd porucha, coz je dle Carra strach
z panické ataky, kdy takovato porucha muize vést az k agorafobii. Agorafobie je strach
Zmist ¢i situaci, ze kterych by se v pfipad¢ ataky jedinec obtizné dostaval pryc.
Agorafobik se ¢asto vyhyba uréitym mistéim a situacim.®” Dusek tuto poruchu popisuje
jako periodickou ataku vyraznych tizkosti, jez nejsou vazany na zadnou konkrétni situaci.
Je zndma piedevsim ndhlym zac4tkem a doba jejiho trvéani se rtizni.®

Obsedantné-kompulsivni porucha, jak uvadi Vagnerova, je porucha, pti niz dochazi
k opakované pfitomnosti nezaddoucich, vtiravych myslenek a piedstav.® Carr upozortiuje
na myslenky ¢i predstavy, které bézi postizenym hlavou a jsou je nuceni vytésiovat,
k cemuz pouzivaji ritudly nebo kompulzivni jednani. Vtiravym mysSlenkam se fika
obsese. Jde 0 neustale se vracejici myslenky nebo piedstavy, které zptsobuji u daného
jedince znatelnou tizkost ¢i strach. Jedinec si je védom, Ze se jedna o vyplod jeho mozku.
Kompulze je chovani, jez se neustale opakuje, napf. myti rukou nebo opakovani slov,
pocitani atp. K tomuto chovani ma jedinec potifebu, kterd je reakci na obsesi. Hlavnim
cilem je vyhnout se uzkosti nebo ji ¢aste€né zmirnit. Pfi vykonadvani urcité¢ho ritudlu
dochazi k uleve, ta je vSak jen docasna, a proto ¢asto dochazi k opakovani ritualu tak, aby
se jedinec uzkostné myslenky opét zbavil.*® Carr popisuje, ze v tomto piipadé postizeni
trpi mnohdy takovou uzkosti, ze se kvuli potla¢eni onoho pocitu sami udefi nebo
poskrabou s cilem se alespon trochu osvobodit od obsedantnich myslenek. Dospivajici
trpici touto poruchou je neustile obtéZovan neodbytnymi myslenkami a obavami
spojenymi s infekei, sebeposkozovanim nebo ublizovanim druhym. Na toto chovani dale
reaguji ritualizovanym, opakovanym chovanim. Tato porucha se nejcastéji objevuje
kolem puberty.®! Carr upozoriiuje na skute¢nost, ze déti, ktefi zvladaji toto onemocnéni

8 Srov. CARR — GREGG, M. Psychické problémy v dospivani, s. 80 — 81.

8 Srov. DUSEK, Karel a Alena VECEROVA-PROCHAZKOVA. Diagnostika a terapie dusevnich poruch
S. 246

8 Srov. CARR — GREGG, M. Psychické problémy v dospivdni, s. 80 — 81.

8 Tamtéz: s. 82 — 83.

8 Srov. DUSEK, Karel a Alena VECEROVA-PROCHAZKOVA. Diagnostika a terapie dusevnich poruch
S. 244

87 Srov. CARR — GREGG, M. Psychické problémy v dospivani, s. 82 — 83.

8 Srov. DUSEK, Karel a Alena VECEROVA-PROCHAZKOVA. Diagnostika a terapie dusevnich poruch
S. 245

8 Srov. VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro poméhajici profese, s. 410

% Srov. CARR — GREGG, M. Psychické problémy v dospivani, s. 89.

%1 Tamtéz s. 86.
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hafe, jsou predevs§im ty, které maji vyraznou tikovou poruchu, trpi poruchou piijmu
potravy, uZivaji drogy a alkohol a ty, které v raném stadiu mély t&zké symptomy.®?

Z této kapitoly vypliva, Ze bagatelizace uvedenych projevi a opozdéna diagnoza jak
Tourettova syndromu samotného, tak pifidruzenych poruch, mize vést k problémim
V ramci socialni integrace. Je potieba byti znaly problému a diky tomu nastavit spravnou
podporu a ptipadnou spolupraci s odborniky. Jedinec by tim ziskal jedinecnou Sanci na
moznost piijeti sama sebe, ale i pfijeti v ramci skupiny, ktera ho miize vnimat odliSné¢.
Dalsi kapitola se vénuje Tourettovu syndromu z pohledu spole¢enskych véd a socialni
prace.

92 Tamtéz: s. 90.
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2 TOURETTUV SYNDROM Z POHLEDU
SPOLECENSKYCH VED A SOCIALNI
PRACE

Nasledujici kapitola se zabyva odbornym pohledem na Tourettiv syndrom z pozice
socialni prace a spoleCenskych veéd. Jejim cilem je piedstavit soucasnou
spolecenskovédni diskusi tykajici se tématu socializace a socialniho zaclenéni, respektive
problematiky socialniho vylouceni a ptredsudkl spojenych s Tourettovym syndromem.
Dalsim cilem je priblizit zpusob, jakym se k Tourettovu syndromu vztahuje socialni
préce, jeji zaméteni a aktudlni limity. Mym ptfedpokladem tedy je, jak ostatn¢ doklada
dostupna odborna literatura, Ze 0soby trpici Tourettovym syndromem a ptidruzenymi
poruchami se dlouhodobé ¢i celoZivotné potykaji s problémy se zaclenovanim do
kolektivi a jejich situace jim v urcité fazi zivota Casto brani v Ziti plnohodnotného
spolecenského zivota.

2.1 SOCIALIZACE A INTEGRACE

Urban popisuje socializaci jako proces uceni a ptijimani socialnich roli. Hlavnim
cilem je vytvareni vlastniho postaveni jedincti ve spole¢nosti. Dale poukazuje na to,
Ze tento proces by mél vést i k utvoreni autentického jedince s nezavislou moralkou, ktery
bude vzdy schopen rozvijet svoji osobnost.®® Dle Giddense se jedna o vyvoj, v némz
si osoba uvédomuje sebe samu a dokaze se orientovat ve vlastni kultufe.** Buodon
socializaci popisuje jako pfeménu jedince v socialni bytost, jiz jsou vstipeny zptsoby
mysleni, citéni, jednani a dokaze si osvojit hodnoty socialnich pravidel.*® Dalo by se Fici,
Ze s pojmem socializace uzce souvisi pojem socialni integrace. Jak uvadi Pospisilova
spole¢né s Kocovou, tento pojem je v soucasnosti velmi ¢asto skloniovan, a to predevsim
ve vztahu k osobam zijicim se zdravotnim ¢i mentalnim handicapem. Téma socialniho
zaClenovani se stalo také vyznamnym v oblasti vzdélavani, kde mluvime o inkluzi déti se
specifickymi potfebami. Problematiku zaclenovani nemusi feSit pouze znevyhodnéna
skupina. V ramci feSeni je dulezitd spoluprace vSech skupin, ktera se zaméiuje na
jednotlivé oblasti lidského Zivota.?® Slowik o socidlni integraci hovoii takto: ,, Socidlni
integrace je proces rovnopravného zaclenovani cloveka do spolecnosti — je tedy nécim
naprosto prirozenym a tyka se kazdého clena spolecnosti. “*’ Hajkova uvadi, ze se jedna
0 proces prosazovani prava jedince, ktery neni vylouceny z kulturni spole¢nosti a mé na
ni rovnocennou ucast.®® Anderlikova poukazuje na skutednost, e pfi integraci jsou stale
vnimany rozdily, pfi¢emz snahou je sjednotit to co bylo pivodné rozdéleno. V podstaté

% Srov. URBAN, Lukas. Sociologie, s.258.

% Srov. GIDDENS, Anthony. Sociologie, s. 39-40

% Srov. BUODON, Raymond a kol. Sociologicky slovnik s. 190.

% Srov. Pro a proti integrace déti se zdravotnim postizenim [online]. Praha: Obecné prosp&na spole¢nost
Sirius, 2014 [cit. 2023-02-16]. Dostupné z: https://sancedetem.cz/pro-proti-integrace-deti-se-zdravotnim-
postizenim

9 SLOWIK, Josef. Metodicky portil RVP.CZ: Specidlni pedagogika: Integrace a inkluze [online].
Dostupné  z:  https://clanky.rvp.cz/clanek/k/s/16169/SPECIALNI-PEDAGOGIKA-INTEGRACE-A-
INKLUZE.html

% Srov. HAJKOVA, Vanda a Iva STRNADOVA. Inkluzivni vzdéldn, s. 13.
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by se tedy mélo jednat o za¢lenéni osob, které byly doposud vyloucené.®® Slowik integraci
vnima jako nejvyssi stupei socializace.%° Dle Matouska se integrace stala cilem soudasné
socialni prace. Jednd o UGsili vramci zaclenovani socialné nebo zdravotné
znevyhodnénych jedinct do spole¢nosti. %

2.2  PREDSUDKY, STIGMA A
PROBLEMATIKA SOCIALNIHO VYLOUCENI

Proces socializace a socialni integrace v riznych zivotnich fazich nemusi byt vzdy
bezproblémovy. V této podkapitole se zabyvam specificky tématy ptredsudkd, stigmat
a socialniho vylouceni, coz jsou pojmy, které se snazi uchopit problematické socialni
situace, tykajici se jednotlivce ¢i skupiny. V ramci socialni prace je zapotiebi znat jak
samotné piredsudky vznikaji a jaké maji nasledné socialni dusledky.

Giddens uvadi, ze piedsudky jsou poznatky, které si lidé utvofili bez jakékoliv
potvrzené zkusenosti a bez ovéieni pravdivosti o jedinci nebo skupiné. Ve své podstaté
se tedy jedna o tvrzeni ,,z doslechu®, vytvofené na zakladé¢ neovéfenych skutecnosti.
Predsudky maji tu vlastnost, Ze jsou odolné vuc¢i zménam, tudiz fakta o poznatcich jimi
obvykle neotfesou. Ten, kdo pfedsudky ma, nebyva ochoten jedince ¢i skupinu
vyslechnout, a tim padem, jakkoliv zménit sviyj postoj. Nelze fici, ze predsudky jsou
pouze negativni, jsou i pozitivni, a to pfedev§im tam, kde se lidé s danou skupinou
ztotoziuji.1% Dle Koska je piedsudek spole¢nosti vniman jako odmitavy &i nepiatelsky
postoj vici ¢loveéku, ktery patii do urcité skupiny, a tudiz je automaticky bran za nékoho
kdo ma nezadouci vlastnosti, jez jsou dané skupiné piipisovany. Pfedsudky vznikaji
proto, ze lidé jsou rozdilni, at’ uz na zakladé civilizace, kultury nebo barvy kiize.!%®
Na termin predsudky lze pohlizet i jako na obhajobu jasné nebo skryté diskriminace
a nemusi se jednat pouze o diskriminaci rasovou.%

V socialni praci se mnozi setkavaji s pojmem stigmatizace. Tento vyraz pochazi z
latinského stigma ve svém pavodnim vyznamu oznaCuje vypalené nebo vyfezané
znameni (cejch), &i skvrnu.l® Tento termin zadali pouZivat Rekové, aby tim télesnd
oznacili, Ze nositel tohoto znaku je povazovan za neobvyklého a Spatného. V podstaté Slo
0 poukaz na moralni status. Stigma bylo vyfezavano ¢i vypalovano do téla. Osoba se
stigmatem byla ritualné negista, poSpinéna, a proto se ji vefejnost méla vyhybat.1%
Giddens uvadi, Ze v soufasné dob¢ je tento termin vyuzivan mimo jiné pro oznaceni
osoby, ktera se z né¢jakého diivodu dostala do nemilosti a byla vylou€ena ze spolecnosti,
¢i je jinak povazovana za moralné¢ poskvrnénou. OdliSuje se fyzickou nebo socialni
vlastnosti, a je tudiz symbolem hanby.1%’

9 Srov. ANDERLIKOVA, Lore. Cesta k inkluzi, s. 44-45

100 Sroy, SLOWIK, Josef. Specidlni pedagogika, s. 31

101 5oy, MATOUSEK, Oldfich a kol. Slovnik Socidlni prace, s. 86
192 Srov. GIDDENS, Anthony. Sociologie, s. 231.

108 Srov. KOSEK, Jan. Pravo (n)a predsudek, s. 23.

104 Srov. NOVAK, Tomas. O piredsudcich, s. 36.
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Matousek prezentuje stigma jako nalepku ¢i poznamenani, se kterym se ¢loveék mtize
narodit, nebo ho ziskat béhem Zivota.!%® Goffman podotyka, Ze stigma mizeme definovat
jako silnou ztratu diveéryhodnosti uréitého charakteristického znaku. Avsak tento znak —
atribut — muze né€kterého jedince stigmatizovat jako neobvyklého, ale u druhého muze
naopak potvrzovat jeho obvyklost.!® Dale Goffman rozdéluje stigma do tii kategorii.
Prvni jsou télesna. Druhou jsou vady charakteru, do které se fadi slaba vtle, nepfirozené
vasné, falesna presvédceni a nepoctivost. Lze sem zatadit duSevni poruchy, uvéznéni,
destruktivni néavyky, alkoholismus, homosexualitu, nezameéstnanost, sebevrazedné
pokusy a radikalni politické projevy. Tteti jsou pak stigmata zakladni, kam fadime rasu,
narod, nabozenstvi. Sifi se rodovou linii a rovnomémé zasahuje viechny ¢leny rodiny.

Jedinec, ktery je stigmatizovan, stale fesi ve svém Zivoté piijeti. Casto mu ze strany
druhych, ktefi s nim jednaji, neni projevena tcta a pozornost. Pfitom strana druhd sama
tuto pozornost na zakladé svého socialniho statutu oéekava.*'! Jedinec, ktery byl oznaéen
stigmatem, se Casto snazi napravit svoji situaci tim, Ze vénuje velké usili snaze vyniknout
v nékteré z Cinnosti, ve které se piedpoklada, ze vyniknout nemuize. Existuji i jedinci,
ktefi maji sklon vyuzivat svého stigmatu k ziskdvani vedlejsiho zisku. Pouzivaji stigma
jako omluvu svych netispéchi, které nemaji nic spoleéného s jejich stigmatem.? Jedinec,
jemuz je pfisouzeno stigma midze vnimat nejistotu. Nejistota neprameni jen
z nevédomosti, do které skupiny bude z naseho pohledu situovan, ale i z toho, Ze i pies
vlidné umisténi jej mohou druzi vymezit pravé na zakladé jeho stigmatu.'*® Caddel uvadi,
Ze se stigmatem je spojeny nedostatek pochopeni od ostatnich, coz mlize podnitit pocit
zneplatnéni a stava se tématem bolestivym. Stigma S sebou nese i vaznéjsi dusledky
ve form¢ strachu, hnévu a nesnaSenlivosti vici jinym lidem. Lidé vystaveni stigmatu
s vétsi pravdépodobnosti zaziji socidlni vylouéeni, vyhybani se stykiim a izolaci. Bojuji
S hors$i psychickou pohodou, obtéZovanim, nasilim a Sikanou. Déle maji pocit hanby
a pochybnosti 0 sobé samém. 14

Coxova je toho nazoru, ze déti a dospivajici s odlisnosti behavioralniho a fyzického
razu jsou diky témto znakim odlisni od b&ézné normy. Z tohoto diivodu mohou byt
vystavovani vySSimu riziku Sikany a obtizn€ji se socializuji, jelikoZ mohou byt
stigmatizovani pravé pro svoji odlisnost. Pojmem stigma je formulovan jako znamka
hanby.!'® Coxova dale zastdva nazor, ze psychiatrické poruchy patii mezi nejvice
stigmatizované stavy, diky cemuz se znacn¢ zvySuje psychické zatéz a stres jednotlivce.
Stigma tedy muize pisobit jako prekazka ke stanoveni spravné 1é¢by nebo jejiho samotné
zahajeni'® Coxova zastavd nazor, Ze obzvlasté mladi jedinci Zijici s Tourettovym
syndromem mohou byt vystaveni vysokému riziku stigmatizace. Jednim z divodi mutize
byt i to, Ze vokalni a motorické projevy tohoto onemocnéni se obtizné skryvaji. I pies

vy

snahu maskovani to u jedincti Zijicich s Tourettovym syndromem vyvoladva Uzkost

108 Srov. MATOUSEK, Oldtich a kol. Slovnik Socidlni prace, s. 227

109 Srov. GOFFMAN, Erving. Stigma, s. 11.

10 Tamtéz s. 13.

1 Tamtéz s. 17.
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13 Tamtéz: s. 23.
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a nepiijemné pocity, které mohou vést ke zhorSeni ptiznakd. Tito jedinci se navic musi
potykat s nepochopenim ze strany vefejnosti, nebot’ ta se domniva, ze dané projevy
jsou aktem naschvald, tedy dobrovolné. !’

Goffman vysvétluje, Ze v ramci stigmatizace hraje zna¢nou roli samotna viditelnost
urCitého stigmatu. Jde predevsim o to, jak moc urcité stigma o svém nositeli sdéluje.
Viditelnost je kli¢ovy faktor, ktery urcuje pohled vetejnosti a okoli. Psychiatrické jedince
mnohdy nepozname na prvni pohled, naopak né€koho s fyzickou zménou identifikujeme
ihned.!8 Stigma je vniméno jako znak odlisnosti daného jedince od majoritni spole¢nosti.
Tento znak budi u vétSiny majoritni ¢asti nepiatelstvi, jez je zalozené na podeziravosti.
Pridélené stigma v rdmci nemoci vede v nekterych piipadech k odmitani, mlze byt
vnimano i jako ostuda. Zdravi lidé mohou takové stigma vnimat i se soucitnymi pocity.**°

K terminu socialni vylou¢eni neboli socialni exkluze Keller uvadi, Ze socialni
vylouc¢eni ma prvky, které presahuji obvyklou nerovnost. Jednad se tedy o nerovnost
natolik rozsihlou, e to danému jedinci zptisobuje problém s vlastni identitou.?
Matousek k socialnimu vylouceni sdé€luje: ,, Dlouhodoby pocit, ze clovek nema
ve spolecnosti misto je zdrojem chronického stresu.“**! Keller poukazuje na skute¢nost,
Ze tato nerovnost svou intenzitou natolik narusuje kontakty se zbytkem spolecnosti,
7e socialné  vyloudeni nejsou schopni skupinové obhajovat své zajmy.!?
Sirovatka je nazoru, Ze vylouceni z jednoho systému muiZze znamenat vylouceni z fad
jinych systémi.}?® Mare§ socialni exkluzi stavi do souvislosti se socilni nerovnosti,
do niz je potieba zahrnout nerovnost zalozenou na genderové, etnické ¢i kulturni
jinakosti.'?* Mares a Sirovétka dale udavaji, Ze socialni exkluze je v dnesni dob& vniména
jako proces, jenz jedince zbavuje prav, ale zaroven i povinnosti, které neodmyslitelné
patii k pfislugenstvi ve spole¢nosti.'?>

Felcmanové poukazuje na vylouc€eni z diivodu odlisnosti, ktera zavisi na reakei okoli.
Nejvice je to zfetelné ve Skolnim prostfedi. Mlize se objevovat u zakl S uréitym typem
socialniho znevyhodnéni, ale i u jedinct, ktefi jsou okolim oznadeni za odli$né. Timto
aktem pak muize dojit k projeviim spojenym s narusenim psychické rovnovahy.
Pfedevsim, jedna-li se o jedince, ktery ma viditelné fyzické omezeni nebo je jinak
znevyhodnén v ramci zapojeni se do kolektivu.1?8

Dle MareSe a Sirovatka: ,, Dimenze socidlniho vylouceni se mohou prekryvat
a vytvaret tak multidimenzionalni deprivaci. Vylouceni v jednéch dimenzich mizZe také
oslabovat pozitivni vliv jednotlivych opatreni podporujicich zaclenéni v jinych dimenzich
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(inkluze), s. 273

125 Tamtéz s. 273

126 Srov. FELCMANOVA Lenka a Martina HABROVA. Katalog podpiirnych opatieni dilci: Pro zdky
S potrebou podpory ve vzdelavani z ditvodu socialniho znevyhodnéni s. 16.
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(oblastech), zaclenéni v jedné dimenzi nemusi pak nutné znamenat zaclenéni v dimenzich
Jinych. “¥?’

Jak jsem uvedla, pfedsudecné mysleni, stigma a pravdépodobné 1 socidlni
marginalizace se Casto tykaji lidi zijicich s Tourettovym syndromem, a mtize dojit k velmi
vyraznému ovlivnéni kvality jejich Zivota na mnoha urovnich. Za dulezité povazuji
upozornéni na uvedend témata, kterd jsou uzce spojena se socidlni praci. Lidé zijici
s Tourettovym syndromem by ¢asto mohli uvitat nejen psychologickou pomoc, ale také
odbornou pomoc ze strany socialni prace a dal§ich pomahajicich obort. V nasledujici

kapitole se vénuji praci s timto tématem.

127 MARES, Petr a Toma$ SIROVATKO, Socidlni vylouceni (exkluze) a socialni zaclerovani (inkluze),
S. 272.
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3 SOCIALNI PRACE A POMOC V OBLASTI
SOCIALNIHO ZACLENOVANI

Jak definuje Matousek, socialni prace je spoleCenskovédni disciplina, jejimz cilem
je odhalovani, vysvétlovani a zmirnéni socialniho problému.'?® Socialni prace
se z pohledu Matouska piedev§im zabyva pééi o jedince, ktefi maji rtzné druhy
socialnich problémi.1?® Dale Matousek uvadi, ze povaha socialni prace se lisi v zavislosti
na spolecenském a kulturnim kontextu. Socidlni prace je vnimana z nékolika pohledi.
Napfiklad jako prostor pro posouvani hranic nebo jako socialni kontrola podporujici
zménu, pii zachovani akceptovatelného zpisobu Zivota jedinct.'®® Fischer sdéluje:
,Socialni prdce je vyjadrenim spolecenského altruismu, zaroven stanovuje normy
a hranice. Prosazuje individudlni prava jedincii a zarovei chrani spolecné dobro. “*3

Matousek také uvadi, ze cilem socidlni prace je odstrafiovani pficin 1 disledki
socialniho znevyhodnéni. Pro urCeni spravného postupu samotné socialni prace
je dulezité, aby socialni pracovnik disponoval znalostmi o biologickych faktorech
mozného zdravotniho znevyhodnéni, dale i 0 psychologickych faktorech a socialnich
faktorech. Nedilnou soucasti znalosti socialniho pracovnika je ptehled o socidlni a vetejné
politice a s ni spojené moralni a etické hodnoty.'3 Matousek #ika: ,, Dobrd praxe vychdzi
Z pohledu na c¢loveka jako na jedinecnou bytost a teprve poté prihlizi ke stupni ¢i druhu
Jjeho zdravotniho znevyhodnéni. “*3

V zakon¢ je socidlni prace popsana jako proces, ktery slouzi k socidlnimu
zaCleiovani a zajiSt'uje, Ze osoby socidlné¢ vyloucené nebo socidlnim vyloucenim
ohrozené, dosdhnou pfilezitosti a moznosti, které jim napomahaji plné¢ se zapojit
do ekonomického, socialniho i kulturniho Zzivota spolecnosti a zit zptisobem, ktery
je ve spole¢nosti povazovan za bézny.*** Fiser uvadi, ze v ramci socialni prace je dilezité
se fidit zdsadou distojnosti a socidlni rovnosti. Neni mozné diskriminovat osoby na
zakladé jakékoliv odlisnosti, je diileZité vnimat jedince v jeho integrité.'*> Matousek takto
oznaCuje terminem pomdhajici obor nejen samotnou socialni praci, ale i medicinu,
psychiatrii, psychologii a psychoterapii, dale pedagogiku, oSetfovatelstvi, osobni
asistenci, pravo a soudnictvi a ruzné typy poradenstvi. Jedna se tedy o organizovanou
skupinu pracovnikll poskytujici lidem v tizivé situaci odbornou podporu s cilem
zvladnout jejich problémy ¢i uspokojit jejich potieby a umoznit touto podporou osobni
rozvoj jedince ¢i ziskani kompetenci ke zlepSeni Zivotnich podminek.'*® Socialni sluzba
je v zdkon¢ definovana jako cinnost nebo soubor cinnosti zajistujicich pomoc a podporu
o0sobdm za ticelem socialniho zaclenéni nebo prevence socidlniho vylouceni X’

128 Srov. MATOUSEK, Oldtich a kol. Slovnik Socidlni prace, s. 213

129 MATOUSEK, Oldfich a kol. Metody a Fizeni socialni politiky, s. 26

130 Srov. MATOUSEK, Oldtich a kol. Zdklady socidlni prace, s. 184

181 FISCHER, Ondfej, René MILFAIT, Toma$ MACHULA a kol. Etika pro socidlni praci, s. 17

132 5roy, MATOUSEK, Oldfich, Pavla KODYMOVA, Jana KOLACKOVA a kol. Socidlni price v praxi,
s. 89-99

138 MATOUSEK, Oldfich, Pavla KODYMOVA, Jana KOLACKOVA a kol. Socidlni préce v praxi, s. 100
134 Sroy. UZ Socialni zabezpedeni, zakon 108/2006, §3, str. 123.

135 Srov. FISCHER, Ondiej, René MILFAIT, Tomas MACHULA a kol. Etika pro socidlni praci, s. 105
136 Srov. MATOUSEK, Oldfich a kol. Encyklopedie socidlni prace, s. 506-507

137 § 3, zakon &. 108/2006 Sb., Zakon o socialnich sluzbach
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Hlavnim tkolem socialni prace je tedy pomahat lidem celicim né&jakému typu
socialniho problému, piekonat jej a co nejlépe fungovat v malych kolektivech
Socialni inkluze, jak uvadi Hajkova, pochazi z ptekladu anglického slovicka inclusion,
a znamena zahrnuti.*® Dale Hajkova poukazuje na to, Ze se nejedna jen o rozsifenou
integraci, ale o pojem, kdy maji byt vSichni zahrnuti do hlavniho proudu, at’ uz se jedna
0 vzdélavani ¢&i jiné zacletiovani.'® Naproti tomu Vitkova uvadi: ,, Inkluze se prosadila
Jjako novy rozsahly koncept vedouci k integraci.“**° Anderlikova o inkluzi tvrdi: ,, Vidi
clovéka jako osobnost, kterd v urcitych situacich potiebuje pomoc. “*** Déle Anderlikova
neopomn¢éla zminit, ze respektuje individualitu jedince i jeho rozdilnost, a poukazuje na
to, ze inkluze znamend spolecné rozhodovani a tvofeni. Zahrnuje tedy ptedstavu
spolecnosti, kdy je zcela piirozené tcastnit se vSech oblasti Zivota a dochazi k respektu
potieb viech ¢lenii.}*? Dle Slowika inkluze spo¢ivéa v tom, Ze vSichni jsou si rovni a maji
stejna prava i pfistup v ramci distojnosti.'*® Vitkova dale uvadi, ze inkluze je spojena
se vzdanim se etiketovéani.*4*

V nasledujicich odstavcich se vénuji popisu socialni prace se zdravotné
znevyhodnénymi, protoze samotné socialni praci s 0sobami s Tourettovym syndromem
se jako celek zatim nikdo v ramci oboru socialni prace specialné nevénuje. Jelikoz tento
syndrom muze byt vnimam z riiznych uhli pohledu nékdy jako znevyhodnéni. Dovolila
jsem si socidlni praci ptiblizit na popisu prace s osobou zdravotné znevyhodnénou.

V ramci socialni prace se zdravotné znevyhodnénymi Slowik uvadi, Ze nabizené
pomoci ze strany socidlni sluzby sice existuji, presto vSak zlistava tato oblast socidlni péce
stale otevienou vyzvou piedev§im k velmi individudlnim potiebam jednotlived.!®
Matousek dodava, ze v ramci socialni prace muze socialni pracovnik pracovat s 0sobou
S dusevni nemoci. Poukazuje na to, ze takovy jedinec vykazuje konflikty ve svém
prozivani, chovani a socidlnim fungovani. Takové jednani muaze byt zplisobeno bud’
geneticky nebo nevhodnym prostiedim, ve kterém se jedinec vyviji. Dusevni neboli
psychicka, nemoc zasahuje psychiku ¢loveka. Zasazené mohou byt emoce, motivace,
viile, ale i vnimani vlastniho téla, socialni fungovéni a rozmér vlastniho smyslu Zivota.4°
V ramci socialni prace socidlni pracovnik vnima jedince jako dlstojnou osobnost
s vlastnim potencidlem a socialnim fungovanim. Mezi psychické onemocnéni fadime
napft. poruchy nélad a poruchy vyvolané silnym stresem neboli neurotické. Psychické
poruchy se mohou vyskytnout i u déti. Emo¢nimi poruchami jsou deprese, psychicka
deprivace i sebevrazedné chovani. Socidlni prace povazuje za dilezité v takovych
ptipadech zapojit celou rodinu do samotné péce o dit¢ a nalézt adekvatni podporu

V organizacich nabizejicich profesionlni pééi o déti s dusevni nemoci.'*’
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139 Tamtéz s. 12
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15 Srov. SLOWIK, Josef. Specidlni pedagogika, s. 42
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V ramci socidlni sluzby je dle Matouska zikladem poradenstvi pro osoby
se znevyhodnénim. Snahou je podpofit jedince v feSeni nastalych nepfiznivych situaci.
Cilem mize byt i ziskdni nového pohledu na sebe i na druhé lidi. Jedna se 0 proces
vytvareni podminek pro osobni rast jedince. Takova pomoc miize byt zaméfena na to,
aby sam jedinec pfijal uréita omezeni, ktera plynou z jeho stavu. Dillezité je pojmenovani
problému, pfi¢in a hledani moZznych feseni.'*® Kozlova uvadi, Ze socialni sluzby jsou
poskytovany osobam, které nemohou bez pomoci ptekonat tizivou socialni situaci nebo
nepiiznivé poméry.14°

Dle Malé musi dojit v ramci pomoci i k psychiatrické péci, jez musi byt komplexni.
V takové péci jsou zahrnuty i socialni tymy, které poskytuji pomoc piedevsim v krizovém
centru, dennim stacionafi, chranéném bydleni &i chranéného pracovisté.’® Dusek
poukazuje na nabizeny systém dolé¢ovani v ramci psychosocidlniho centra, kde ptisobi
i socialni sluZby a poradenstvi.’>!

Zaveérem mohu fici, ze socidlni prdce ma mnoho forem pomoci a také mnoho
cilovych skupin mezi které zatim nejsou zatrazeni lidé zijici s Tourettovym syndromem,
odbornou pomoc hledaji pii projevech a potizich spojené s pridruzenymi poruchami.

3.1 ODBOR’NA POMOC PRO OSOBY
S TOURETTOVYM SYNDROMEM

Za uéelem podpory nemocnych Tourettovym syndromem v Ceské republice v roce
2001 vzniklo Obc¢anské sdruzeni ATOS. Vzniklo z potieby a iniciativy 1ékaft, pacientl
a jejich rodin. Poskytuje poradenstvi nejen pacientlim, ale i jejich rodindm. Potada
pravidelna setkani, prednasky pro vefejnost, 1ékare, pedagogy ¢i psychology. Prezentuje
Tourettiv syndrom v médiich i na odbornych sympoziich a Snazi se pomadhat
pii pfekonavani nesnazi souvisejicich s Tourettovym syndromem.®? Dal§im navazujicim
centrem je Institut neuropsychiatrické pée INEP.1® Zde jsou veskeré sluzby
poskytovany multidisciplinarnim tymem, ktery je tvofen profesiondly v kli€ovych
oborech jako je psychiatrie, gerontopsychiatrie, klinicka psychologie, psychoterapeutické
sluzby, sluzby terénni psychiatrie a ergoterapeuti. Tento institut spolupracuje s centrem
pro lébu digitdlni zévislosti a individudlng, V pfipadé¢ potieby, s dalSimi
specializovanymi poradnami.'® Otazkou je, zda je tato pomoc &i podpora dostacujici.
Jelikoz se nesoustiedi na samotnou pomoc jako celek pii za¢lefiovani lidi do spole¢nosti,
vénuji se poradenstvi a prezentaci. Spole¢né ale poukazuji na problém piedsudki viici
danym osobam asnimi spojeného nasledného socialniho vylouceni. Jak se uvadi
v informativnim letaku ob¢anského sdruzeni ATOS - Touretteiv syndrom O nemoci,
ktera miize znamenat socialni smrt. Tento letdk informuje podrobné o samotném
Tourettové syndromu a s nim spojenych tskali.'*®

148 Tamtéz. 423

149 Sroy, KOZLOVA, Lucie. Socidlni sluzby, s. 18

150 Srov. MALA, Eva a Pavel PAVLOVSKY. Psychiatrie, s. 121

151 Srov. DUSEK, Karel a Alena VECEROVA-PROCHAZKOVA. Diagnostika a terapie dusevnich poruch
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V zahrani¢i, na zéklad¢ lepsi integrace a presnéjSiho urceni diagnodzy Tourettova
syndromu, zac¢aly vznikat podpirné organizace. Ve Spojenych statech Americkych doslo
k zaloZeni organizace specializujici se na zkoumani Tourettova syndromu jiz v roce 1974.
Od té doby prosel vyzkum Tourettova syndromu a pfidruzenych poruch ve Spojenych
statech Americkych ohromnym pokrokem, i co se ty¢e popularizaci této problematiky.t*
Ve Spojenych statech Americkych existuje mnoho center specializujicich se na 1é¢bu
Tourettova syndromu - klinik a détskych center dusevniho zdravi, kde se vénuji détem a
celym rodinam. Napiiklad centrum v ramci univerzity Florida International University
v Miami Center for Children and Families.’®’, Détska klinika pro 1é¢bu Tourettova
syndromu a tikovych poruch v Cincinnati - The Cincinnati Children's Tourette Syndrome
and Tic Disorder Clinic.!®®, Behavioralni centrum ve Washingtonu Behavior Therapy
Center of Greater Washington.™® Také lze ve Spojenych statech Americkych najit
Centrum pro obsedantné-kompulzivni poruchu a ptidruzené poruchy, v Massachusetts
Center for OCD & Related Disorders at Massachussets General Hospital.*®® Mnoho
dal§ich zafizeni lze najit na souhrnné webové strance o Tourettové syndromu
Tourette Association of America.6!

V Ceské republice je nabidka socialnich sluZeb pro osobu trpici Tourettovym
syndromem téméf nulova. Pomoc Ize vyhledat v ramci pfidruzenych chorob. Existuje zde
nabidka center nabizejicich terapeutickou ¢innost, ktera mohou byt soucasti klinik,
pfipadné je mozné nalézt pomoc V ramci neziskového sektoru - napt. v adiktologickych
centrech.?

Dale uvadim priklady takovych odbornych sluzeb, které maji znalost a odbornost
pfi praci s pfidruzenymi poruchami.

Socidlni sluzba Fokus - Fokus je neziskovou organizaci, kterd vznikla v roce 1990.
Nabizi okamzitou pomoc v okamziku, kdy ¢lovék prochézi psychickou krizi — naptiklad
depresi, ¢i trpi dusSevnim onemocnénim. Péce je poskytovana v neustavnich podminkéch.
Snahou organizace je zlepSeni kazdodenniho Zivota uzivateld. Své sluzby nabizi
na 11 mistech Ceské republiky. 163

Centrum odbornych sluzeb AdiCare. Jednd se o Kkliniku nabizejici misto
pro poskytovani odbornych sluzeb. Na tomto misté miize klient vyuZit vice druhi sluzeb.
V jejich nabidce je poskytovani psychologické sluzby pro dospélé a mladez od 12 let,
dale jejich péfe zahrnuje psychiatrické sluzby a konzultace pro mladez od 15 let
¢iterapeutické  sluzby v ramci  denniho staciondfe. Nabizi psychoterapii,
psychodiagnostiku, adiktologické sluzby, interni a neurologické vySetfeni. Klient

156 Srov. FIALA, Ondfre;. Touretttv syndrom a deprese, dostupné z
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zde muze vyhledat pomoct vramci 1écby deprese, sebeposkozovani, uzkosti,
obsedantn&-kompulsivni poruchy, socialni fobie, agorafobie.64

Na zavér je tieba shrnout, Ze v ramci vySe uvedenych skuteCnosti socialni prace
nabizi své sluzby osobam znevyhodnénym, osobam s dusevni nemoci v ramci podpory
¢1 poskytnuti terapeutického zazemi. Konkrétni poskytovani sluzby pro osoby Zijici
s Tourettovym syndromem vsak v Ceské republice neni. Zatim neexistuje Zadné socialni
sluzba nabizejici podporu a pomoc pii feSeni moznych situaci spojenych specificky
s diagnozou Tourettiv syndrom. Domnivam se, Ze neni velké povédomi mezi socialnimi
pracovniky o Tourettové syndromu, a to i pfesto, Ze jsou s nim spojené pridruzené
poruchy, napf. deprese, sebeposkozovani, obsedantné-kompulzivni porucha atd.
Vzdélani a vytvafeni podptrnych pracovnich metodik pfi praci s osobou zijici
s Tourettovym syndromem v Ceské republice prozatim chybi.

V této Casti prace jsem predstavila Tourettliv syndrom a S nim spojené pridruzené
poruchy. Snazila jsem se poukazat na nabidku pomoci pii feSeni piidruzenych poruch.
Nesmime vSak opomenout, ze Tourettiv syndrom je tieba vnimat jako celek, a to
z diivodu lepsiho pfijeti okolim a mozného pochopeni. Je potieba se zaméfit na praci
s osobou zijici s Tourettovym syndromem jako na jedince s individualnimi potfebami,
které v rdmci socidlni prace budeme schopni feSit. Tim umoznime danému jedinci
kvalitn€jsi zivot. V nésledujici empirické ¢asti prace se vénuji zivotnim zkusenostem lidi
Zijicich s Tourettovym syndromem ve vztahu k socializaci a zacleniovani se do kolektivd,
popiipadé zkuSenostmi S pomahajicimi profesemi. Cilem je dat hlas tém, kteti doposud
nebyli pfili§ vyslySeni a nabidnout pfipadné moznosti rozvoje oboru socialni prace v této
specifické oblasti.

164 AdiCare [online]. Dostupné z: https://adicare.cz/
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4 VYZKUMNA CAST

Vyzkumna ¢ast se zaméfuje na zkuSenosti a vlastni vnimani socialniho pfijeti a
spolecenského povédomi o Tourettové syndromu z pohledu osob zijicich s touto
diagnozou. Orientuje se na osoby, které védely o Tourettové syndromu jiz od raného
détstvi, 1 na osoby, které si byli Tourettova syndromu védomé, ale diagnoéza jim byla
lékafem stanovena az v pozdnim véku, tedy zpétné. DalsSim zamérem mého vyzkumu byla

moznost reflektovat zivotni mezniky osob zijicich s Tourettovym syndromem z pohledu
socialni integrace.

41 CiL PRACE, METODA SBERU A
ANALYZY DAT

Cilem této prace je nahlédnout na problematické momenty pii socialni integraci
¢i inkluzi z pohledu samotnych osob Zijici s diagnézou Tourettiv syndrom. V dalsi fazi
povazuji za dulezité zjistit, zda tito lidé mé&li moznost vyuzit (nebo zda vyuzili) v ramci
feSeni problému souvisejici se socialni integraci odbornou pomoc v ramei socialni prace,
nebo jinych dostupnych sluzeb.

K ziskani informaci a dat ze Zivota osob s Tourettovym syndromem jsem zvolila
kvalitativni vyzkum, protoze nabizi moznost vyuzit metody rozhovoru a pozorovani.
V ramci ziskdvani informaci je potieba socidlni vnimavost a dobré komunikaéni
schopnosti. Kvalitativni vyzkum muze slouzit k odhaleni a porozuméni jevam, o kterych
zatim mnoho nevime. Mzeme tim ziskat nova stanoviska a pohledy, o nichz zatim vime
malo. Cilem je tedy ziskat co nejvice informaci bez ovliviiovani badatelem, a ty poté
prezentovat v co nejvérnéjsi podobé.?®® Pro ziskani dat a k zachyceni osobnich prozitki
a zkuSenosti jsem zvolila metodu polostrukturovaného rozhovoru. Tento typ rozhovoru
které se sklada z témat a otazek sméfujicich na problematiku Tourettova syndromu a jeho
vliv na ptipadné socialni zaclenovani. V rozhovoru jsou v ramci potieby pouzivany
doplniujici otazky, které mohou poslouzit k lepSimu pochopeni ziskanych informaci a
souvislosti mezi popsanymi prozitky.

Veskeré rozhovory byly piepsany do textové podoby. Zapsané texty jsem poté
zevrubng¢ analyzovala a pouzila metodu tematické analyzy. Jak definuje Jandourek, tato
metoda se zamé&fuje na hledani vyznamu skrytého pod povrchem, zabyva vyzkum se
znakti a symbolit® Jandourek uvadi, Ze vyhodou této metody je, ze skryté se stane
zieteln&j$i.1®” V textu jsem hledala spoleéné situace a procesy, které mohly vést k
n¢jakému znevyhodnéni osob. Snazila jsem se tedy vidét realitu z pohledu respondenti
a hledat spole¢né téma. Pfi tom jsem si psala pozndmky a pojmenovavala témata. Strauss

uvadi, ze v ramci zkoumané oblasti, nechdvame vynofit to vyznamné.'6®

165 Srov. STRAUSS, Anselm a Juliet CORBINOVA. Zdklady kvalitativniho vyzkumu: Postupy a techniky
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187 Tamtéz: s. 47

168 Sroy. STRAUSS, Anselm a Juliet CORBINOVA. Zdklady kvalitativniho vyzkumu: Postupy a techniky
metody zakotvené teorie, S. 14
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Na zaklad¢ danych cila jsem vytvoftila ¢tyfi vyzkumné otazky:

Jak vnima ¢lovek zijici s Tourettovym syndromem projevy Tourettova syndromu a jak
vnimal reakce okoli?

Jak vnima ¢loveék s Tourettovym syndromem piijeti ze strany spolecnosti?

ey

Jaky je nazor osob zijici s Tourettovym syndromem o povédomi jejich diagnézy
ve spole¢nosti a odbornych kruzich?

ey

Co by se v ramci zlep$eni pfijeti osob zijici s Tourettovym syndromem mélo zménit?

4.2 VYBER RESPONDENTU A STAVBA
ROZHOVORU

Kritéria vybéru vyzkumného vzorku byla jasné dana jiz uvedenim problematiky.
Respondent musel vykazovat projevy spojené s Tourettovym syndromem a tento
syndrom mu musel byt diagnostikovan, bud’ jiz v détstvi, nebo pozdéji, zpétné.
Respondent mél dokazat reflektovat svij Zivot s Tourettovym syndromem
a 0 problematice hovofit oteviene.

Dle Misovice, ktery popisuje zevrubné spravné vedeni polostrukturovaného
rozhovoru byla piiprava rozvrzena na potiebné bloky. 1%°

Prvni ¢ast byla dulezita v ramci samotné piipravy hlavniho setkani s respondentem.
Dotazovanému byl vysvétlen diivod naseho setkani, ptfedstavena préce, které se vénuji, a
domluvena konkrétni doba, kterou bychom spolu méli rozhovorem stravit. Také doslo
k domluveni terminu a pfesného Casu setkani. Respondenti byli v této ¢asti informovani
0 zpusobu naloZeni se ziskanymi daty a o jejich naprosté anonymité. Byli seznameni Se
zpusobem sbéru dat, upozornéni na to, ze probihajici hovor bude po celou dobu nahravan
na diktafon a poté doslovné piepsan. Ziskana data budou vyuzita jen v ramci této
bakalarské prace. VSichni respondenti souhlasili s nahravanim a pouzitim ziskanych dat.

Pti druhém setkani doslo jiz k samotnému rozhovoru, kdy byl respondent opétovné
pozadan o souhlas s rozhovorem a 0 moznost si v$e nahravat. Rozhovor byl veden v ramci
osobniho setkani ptes aplikaci Messenger. Zohlednovala jsem vzdalenost a mozZnosti
osloveného respondenta. Dale jsem opétovné piipomnéla téma své prace. Zacatek
rozhovoru jsem vedla v duchu ziskani vSeobecnych dat o samotném respondentovi, poté
byly pokladany otazky sméfujici konkrétng&ji k dané problematice. Respondent
byl opétovné ujistén, Ze ziskana data budou pouzita pouze v ramci zpracovani
mé bakalatské prace, s moznosti nahlédnuti a pfipominkovani od samotného aktéra.'’

Rozhovor probihal dle dan¢ho scénéfe:

kontaktovani respondenta, smluveni terminu a pfesného ¢asového rozmezi

169 Srov. MISOVIC, Jan. Kvalitativni vyzkum se zaméienim na polostrukturovany rozhovor, s. 79-121.
170 Tamtéz. S. 79-121.

27



vzajemné piedstaveni a navozeni bezpecné a ptijemné atmosféry
samotny rozhovor dle uvedenych otazek
podékovani za vénovany ¢as a upfimnost

P&t rozhovort probéhlo prostiednictvim online setkdni v ramci socialni sité
Facebook - Messenger a zbylé dva z rozhovori probéhly na bazi osobniho setkani.
V pribéhu rozhovoru jsem se snazila naladit na respondenta, nijak na n¢ho netlacit a
nemanipulovat jim v ramci ziskavani odpovédi. Byla jsem si védoma jejich emocionalni
zatéze. U respondentli dochézelo béhem rozhovori k tikovym projeviim, obcas bylo
narocné zaznamenat mluvené slovo.

Otazky jsem volila pfimé a oteviené. Mnohdy se respondenti o své situaci rozmluvili
vice, ale kodchyleni od tématu nedochazelo. Otazky jsem se snazila volit tak,
abych pii analyze dat mohla najit spole¢na témata umoziujici celkovy pohled na
problematiku socialni integrace u osob s Tourettovym syndromem.

Témata pro rozhovor

Diagnostika Tourettova syndromu

Prvni sebereflexe v ramci projevii Tourettova syndromu
Reakce a piijeti okoli

Muj zivot s Tourettovym syndromem

Odborna pomoc

Rezervy v ramci podptrnych sluzeb

V ramci vyzkumné ¢ésti jsem kladla nasledujici otazky:

Vzpominas si, jak a kdy Ti byl 1ékafem diagnostikovan Tourettiv syndrom? (co
vedlo k vyhledani 1ékaiské péce, jak probihala diagndza, jaka byla piitomnost
pfidruZenych poruch atd.)

Jak to v§echno vlastné¢ zac¢alo? Pamatujes si na to, kdy jsi zacal vnimat, Ze je
néco jinak?

Kdy se objevily prvni tiky?

Jaké byly reakce okoli (rodina, Skolka, Skola atd.)?

Jaké bylo tvé détstvi a dospivani s t€émito projevy? (pfistup rodiny, navazovani
kamaradstvi v kolektivech, ptistup ucitelti atd., zkuSenosti s 1é¢ebnymi
institucemi, jinymi podpirnymi institucemi atd.)

Jak bys popsal tviyj zivot s Tourettovym syndromem dnes? Je néco, v ¢em
Tourettova syndromu?

Vyuzivas aktudlné néjaké odborné pomoci, ktera ti pomaha piekonat prekazky
spojené s zivotem s Tourettovym syndromem? (l1€katské, socialni sluzby atd.)
Jaké mas konkrétni zkuSenosti a podptirnymi (socialnimi) sluzbami?

Vnimas tam néjaké rezervy? Je néco, co bys v téhle oblasti uvital/a, aby se tvij
zivot mohl jesté zlepsit?

Na zaklad¢ hromadné vyzvy, kterou jsem zvefejnila na socialni siti Facebook ve

ey

skuping Tourettiv syndrom, ktera ma 364 ¢lent, se mi prihlasilo nékolik osob Zijici
s Tourettovym syndromem. Osoby, které spliiovali kritéria vyzkumného vzorku, jsem
oslovila a domluvila si s nimi rozhovor. Rozhovor se uskutecnil se tfemi muzi ve
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vékovém rozmezi 30 — 40 let a ¢tyfmi Zenami ve vékovém rozmezi 20 — 22 let. Rozhovory
probihaly v délce 45 — 60 minut. V tomto Case neni zapo¢itané samotné pfivitani a volna
diskuze k navozeni ptijemné atmosféry. Online rozhovory se konaly v terminu od 8. 2.
do 14. 2. 2023. Osobni rozhovory se uskute¢nily v terminu 8. 2. a 13. 2. 2023.

Tabulka €. 1: informace o respondentech

Respondent | pohlavi |veék |zaméstnani Stav

R1 Zena 22 |archeolozka svobodna
R2 muz 38 |programator zenaty
R3 muz 40 | kuchat svobodny
R4 Zena 22 |student svobodna
RS muz 33 | graficky designér | zenaty
R6 Zena 20 |prodavacka Svobodna
R7 Zena 22 |student/asistent | Svobodna

4.3 INTERPRETACE DAT

V této Casti se vénuji vyhodnoceni mého vyzkumu. Na zakladé¢ vyhodnoceni
pouzitych dat mi vznikla ¢tyfi témata, které nasledné podrobné&ji analyzuji.

Prvni téma se zabyva emoc¢ni naroCnosti spojenou s diagnostikou Tourettova
syndromu. Zachycuje subjektivni pohled respondenta a dopad diagndzy na jeho nejblizsi
okoli. Druhé téma se zaméfuje na samotné prijeti ¢i nepfijeti diagnozy rodinou a s tim
spojené negativni dopady na socidlni aspekty zZivota a budovani vztahii. Treti téma se
vénuje otazce zaclenovani, kde respondenti upozoriiuji na nevlidné pfijeti ze strany
détskych skupin ale 1 odborniki. Také se vénuje otdzce osvéty, kterd u vSech respondentii
zazné€la jako velmi pottebna. Tieti téma se zabyva mechanismem vyrovnavani se
s diagndzou u osob Zijici s Tourettovym syndromem. Ctvrté téma se vénuje vyuZivani
odborné pomoci. Zde jsem se snazila zachytit, jakd je dostupnost odborné pomoci a

ey

pohled na jeji vyuzivani z pohledu osob zijici s Tourettovym syndromem.

4.3.1 Peripetie spojené s procesem diagnostikovani
Tourettova syndromu

V této kapitole jsem se vénovala predstaveni samotného procesu diagnézy, protoze
na tuto situaci mnozi respondenti vzpominaji se smiSenymi pocity. Dle vypovedi
respondentll dochazelo k prvnim ndznaklm probléma Vv ramci integrace v disledku
nedostacujici komunikace ze strany odbornikii s diagnostikovanym a s jeho rodinou.
Samotny proces se ukéazal byt velmi stresujicim a neodborny ptistup zpisobil v nékterych
ptipadech negativni pfijeti diagnozy.
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Tourettiv syndrom je pro laickou vefejnost téméf neznamy a mnohdy dochazi
k neznalosti i u samotnych 1ékait, jak uvadi R7: ,,Vim Ze mi treba prakticka, ta 0 tom
vedela, a oni furt, jestli nevidim Spatné kdyz mrkam. Nikoho nenapadlo, zZe by to mohlo
byt néco neurologického. A prakticka mi predepsala néjaky léky, néjakou blbost, a ja si
pamatuju, ze se mé zeptala, jestli to umim potlacit, jako by na chvilku, zZe to je typicky. Ja
Jjsem Fikala, Ze jo, Ze na chvilku jo a ona mi Fikala tak proc to nepotlacis na vidycky. A to
bylo v podstaté jediny, co mi takhle Fekla. Zadny doporuceni na néjaky neurologicky
vySetreni nebo néeco takového. Nevybavuji si, ze by mi nékdo rekl, to by mohlo byt
neurologicky.

Na =zaklad¢ vypovédi respondenti dochazelo v 90. letech Kk diagnostice
ve zcela nehostinném prostiedi. Nakonec nedochéazelo ani k zadné odborné konzultaci
s diagnostikovanym, a jak uvadi R2, nebylo to ptijemné: ,, Ty vySetreni, ktery mi vsechny
delali tak na me treba jako na maly dite, pusobily opravdu hruzostrasné. Protoze
V néjakych 80 letech, kdyz ti déla nekdo rentgen mozku tak ses ve vykachlickované cimre,
tam té uvazou pdasama na lehdtko, na hlavu ti nasazej néjaky elektrody a za tebou tam
bézi nejaky takovy kotouce, do kterych zapisuji néjaky hlavicky a ono to tam cvrka za
tebou a nikdo tam nesmi byt. Vypada to opravdu naprosto priserné, néco mezi mdrnici a
psychiatrii. “

Toto tvrzeni potvrzuje 1 respondent RS5: ,,Bylo to jesté v dobé po revoluci, kdy
lékarstvi nebylo tolik vyvinuté, coz vnimam jako problém tehdejsi doby a tehdy se tyto
nemoci tolik neresili. Rodice hledali néjakého doktora. My jsme z pribramského okresu.
Bohuzel nemdam dobré vzpominky, ta nemocnice tenkrdt tak kvalitni nebyla. Lékari mi tam
rekli, ,, Ano, dobre, kluk se tady trese, ma tedy néjaké tiky, tak dobré, nechame si ho tu na
pozorovani. . Byl jsem tam ctrndct dni na pozorovani v téch jedenacti letech, za takovou
velikou, prosklenou vitrinou. Pripadal jsem si tam jako takovad opicka v terdriu. ctrndct
dni mne pozorovali a neshledali nic zvlastniho. TakzZe rekli rodiciim, Ze jsem naprosto
zdravy c¢lovék a Ze se mnou nic neni.

Vypoveéd’ R5 poukazuje i na neznalost 1ékaiu, ktefi syndrom neuméli diagnostikovat
spravné a v€as. Rodi¢e Casto museli trvat na opétovném vySetfeni a navstivit nékolik
zdravotnich zafizeni, jak dale uvadi R5: ,, Mdma mé zkusila vzit do Motola, kde mi délali
riiznd vySetieni. Zatezové EEG, pri kterém jsem celou noc nespal, snimali mi mozkové
viny, magnetické rezonance. Pak se néjakou dobu nic nedélo, az nam prisel dopis. A tam
byl zasadni zlom. M¢ bylo dvandct nebo trinact let a mama mi ten dopis zatajila.

Diky nepochopeni podstaty situace dochazelo Casto i k zatajovani diagnozy ze strany
rodi¢e, jak popsal svou zkuSenost R5: ,,Jd jsem tedy vitbec nevédel, co mi je. Zil jsem
S tim, Ze jsem divny. Ja jsem pak asi ve ctrnacti nebo patndcti letech doma néco hledal, a
ten dopis jsem nasel. Tehdy po téch ctyrech nebo péti letech jsem zjistil, co mi viastné je.
Nevim proc¢ mi to mama zatajila. Bylo tam, Ze Motolskd nemocnice mi diagnostikovala
Tourettitv syndrom.* Na utajeni diagndzy ze strany rodi¢li vzpomina i R4: ,, 7am to
rodicim néjak jako potvrdili, kazdopadné ja jsem se to nedozvédela, jak to rekli rodiciim,
ja jsem to nevédela, takze ja konkrétné jsem se to dozvédéla az o hodné pozdéji, ale ta
diagnoza byla ve druhé tride.

Hospitalizace v ramci vySetfeni je velmi stresujici, predevsim pro dité, které je samo
Vv cizim prostiedi a nema dostatek informaci 0 tom, co se kolem ného d¢je. To opét
potvrzuje R4: ,,Vzali mé na neurologii do Brna vim, ze jsem v tam dokonce byla asi tyden
hospitalizovand, takze my delame i riizné jako magnetickou rezonanci, EEG a tak, takze
to jsem tam lezela néjakou dobu, takze to si pamatuju, ze bylo docela stresujici, a taky
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vim ze jsem chodila nekam, Ze tam za mnou dochazel snad psychiatr nebo nékdo, vim zZe
jsem s nim délala riizné testy a takhle.

Samotny proces diagnostiky je narocny, ¢lovék musi projit koleckem raznych
vySetieni, na ¢emz se mnozi respondenti shoduji. AvSak kazdy nemusi byt v ramci ziskani
diagnozy hospitalizovan, jak potvrzuje R6: ,, Myslim si, Ze mi Tourettitv syndrom byl
diagnostikovan, kdyz mi bylo sedm let. Kdyz jsem nastoupila do prvni tiidy. Vim, ze jsme
prosli strasné moc psychiatru, psychiatricek, psychologii a terapeutii, vim, Ze jsme byli i
na neurologii a pamatuju si, ze se me pani psychiatricka vyptavala, jestli jakoby to miizu
ovladat. Proc to delam, kdy se mi to déje, na riizny ty otazky, aby se dostala jakoby do ty
moji hlavy. A pamatuju si, ze jsem chodila i k pani terapeutce, kdyz jsem byla mala, a tam
Jjsme zkouseli jako moje ruzny bystrosti, aby se zjistilo, jestli se da vyloucit jina porucha
a tak.*

Neodborny piistup miize vést ke vzniku frustrace a oddaleni diagnostiky, coz uvedl
R7: ,,Ja jsem si to nechala diagnostikovat teprve neddavno. Pamatuju, Ze kdyz to bylo
nejhorsi tak meé neurolog jako odkazal na pana doktora Fialu. Pan neurolog mi rikal jako
podezieni na Tourettitv syndrom. My jsme z toho byli s mamkou jako tak frustrovany, ze
Jjd jsem prosté rikala, zZe uz se mi nikam nechce takhle chodit.

Po stanoveni diagnozy Casto 1ékati vyuzivaji k 1é¢bé farmaka. Avsak tato 1écba je ze
strany osob Zijici s Tourettovym syndromem vnimana negativné. Casté negativni vedlejsi
ucinky prevazuji nad pozitivnimi G¢inky farmak. Svou negativni zkuSenost doklada R6
slovy: ,, Uzivala jsem nespocet lékui, ja jsem byla tolikrat tak Spatné zamedikovanad, a
tolikrat zamedikovand ruznymi prasky, ktery by se détem ani nemély davat. Tu jednu
dobu, mi vystiidali tolik léku, Ze si pamatuju, Ze mi pani psychiatricka rikala, Ze mé budou
muset poslat do Prahy, protoze uz nevi, co délat. * Casto je zmifiovan nezadouci sedativni
ucinek, jak potvrzuje i R3: ,,Jd byl potom jak zelenina. Vzal jsem si prasek, za
patndact min. jsem usnul, takze dobry, ale to vstavani do prdce, strasny. ““, negativni pohled
na uzivani 1éka potvrzuje 1 R1: ,, UpFimné ty prasky neberu, odmitam je brat, protoze
potom jenom potiebuju spadt jsem unavend, nejim, a ja jsem s nima zazila vcelku teror tak
jsem si fekla, Ze je prosté brat nebudu. Oproti tomu, spravné nastavena lécba muze
mnohdy osob¢ s Tourettovym syndromem kvalitu zivota zlepsit, jak uvadi R2: ,, Beru
antidepresiva, coz se mi osveédcilo jako nejlepsi moznd z desitek riiznych lékii, ktery jsem
za sviij Zivot bral, protoZze ty antidepresiva zpiisobuji, Ze ja jsem vic v pohodé a diky tomu
mdm téch tikit méné.

Zavérem lze tvrdit, ze i ptes viditelny pokrok v diagnostickych metodach, ke kterému
doslo od 90. let, jsou diagnostické postupy stale komplikované a zdlouhavé. Rodice stale
sami hledaji cesty ke zjisténi problému, mnohdy vSak dochazi k bagatelizovani
samotnych projevi. Vzhledem k tomu, ze 1écba neni mozna, 1ékafi Casto pfistupuji
Kk vyuziti farmak. Ta nejsou mnohdy osobami zijici s Tourettovym syndromem kladné
pfijimana a Casto dochazi k jejich odmitani. Na zdkladé¢ vypoveédi respondentl lze
konstatovat, Ze k problémim v ramci komunikace dochazelo nejenom ze strany
odborniki ale i v samotné rodiné. Rozhodnuti rodiny neinformovat osobu trpici tikovymi
projevy o kone¢né diagndze mnohdy vedlo ke zmate¢nému postoji k projevtim, které jsou
s Tourettovym syndromem spojené. Tento fakt se ukazal jako jeden z problém pii pfijeti
diagnozy.
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4.3.2 Rodina a (ne)prijeti diagnozy

Postoj neinformované rodiny mize byt velmi frustrujici a pfijeti diagndézy mnohdy
diky tomu nebylo pozitivni. Komunikace v ramci rodiny byla v tomto piipad¢ velmi
omezend. Mnozi neméli moznost si o diagnoze oteviené pohovofit. Sebevnimani se Casto
rozchazi s vnimanim rodiny. Zalezi na postoji a vhimani ze strany jedince, jak se s danou
diagnozou vyrovna, jak potvrzuje: R1: ,, Nevnimdm to jako nemoc, prosté to je néjaka
vec, prosté mam tiky. Dobre svym zpuisobem to nemoc je, ale neni to néjaka vazna nemoc
jako AIDS nebo rakovina. Dyt kazdy druhy ma tiky v oku, a proc¢ by se mélo resit, Ze ja u
toho Stékam? *

Ptijeti ze strany rodiny vSak nemusi byt vzdy pozitivni, jak uvadi R1: ,, Horsi to bylo
V rodine, viastné doted’ka mi polovina rodiny nevéri, ze to mam. Asi si mysli, abych byla
zajimavad nebo néco coz je v celku neprijemné, obcas jako se na mé kviili tomu jeci, nebo
jsem za to dostala parkradt facku. Kdyz md rodina dobrou ndladu tak to zviadaji, ale
veétSinou se to blbé nese.

Nespravny postoj miize byt devastujici nejen pro osobu s Tourettovym syndromem,
ale pro celou rodinu. S negativnim postojem se muze ¢loveék vyporadavat cely zivot, jak
svou smutnou zkusSenost popsal R5: ,, S tdtou vztahy nebyly uplné rizové, s mamkou se
pozdéji rozvedli. On se nechtél smirit s tim, Ze jeho dité je ,,magor*, nebo prosté Ze je
divné. Napominal mé, at’ ty projevy nedélam, coz samoziejmé vyvolavalo jeste vetsi tiky.
Tata mne v détstvi ponizoval, pred ostatnimi o mé mluvil jako o kriplovi a tak. Tam citim
obrovsky problém. Dodnes se strasné podcenuji a jsem vztahovacny. Snazim se s tim

o6

pracovat, ale je to tezke.

V rodin€é miize dojit i k neadekvatnimu postoji vii¢i samotnym projeviim U malého
ditéte, které si samo neni védomo, ze néjaké projevy ma, jak uvadi R2: ,,Kdy jsem zacal
vnimat néjakou negativitu bylo, kdyz moji rodice mé zacali napominat at ty projevy jako
nemam. A to je takovy strasné tézky, kdyz rika nékdo takhle malému ditéti, Ze nemd néco
délat, kdyz ono vlastné ani nevi co déld, a jesté k tomu to potiebuje délat, protoze bez
toho nedokaze zit.

Nekteré reakce a neadekvatni postoje mohly vést k pocitu totalni socidlni izolace, jak
popisuje R3: ,, Reagovali strasné, my jsme byvali v takovy ulici, tam byli radovy bardky,
na vesnici. A vsichni védeli, ze jsem Sel do Skoly. Ja jsem houkal, ted’ka to jesté jde dneska.
A to byl takovy krik, Ze to se normdlné nemohla cela ulice vyspat. Nasi sileli, to bylo
strasny. V jedendct vecer fotr prisel, dostal jsem do drzky, pak jsem usnul, ale nemam na
to tiplné ... (pokles hlasu a odmlka). Uplné mé odsunuli na kraj spolecnosti, vsichni! Od
malinka jsem byl sam, nebo jsem byl zavieny doma, protoze mé vlastné rodice spis
schovavali pred svetem. *

V disledku neinformovanosti mnohdy dochazelo i k fyzickym trestiim, jak popisuje
R3 a shoduje se timto tvrzenim i s R7: ,, Mamka treba byla nastvand jako proc to déldam.
Vim, Ze rikala, zZe se za mé stydi, kdyz takhle chodim po skole a ze tahle tieba intenzivné
mrkam. Myslim si, Ze jsem za to i jednou dostala facku, ale probrali jsme si to potom
zpétné, mamka jako Fikala, Ze ji to mrzi, Ze jako nevédéla. Ze byla zoufala, Ze si myslela,
Ze to delam schvalné, nevedela uz co.” Miize dojit 1 k Sokové reakci rodice, a to 1 pfes
znalost syndromu, jak uvadi respondent R6: ,, Rodice z prvopocatku viibec nevédeli, co se
deje. Protoze jako jejich prvorozena dcera tam neméli nic jako vyzkouseného a myslim
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si, Ze z toho nebyli uplné nadseny. Protoze jsem z toho byla hrozné Spatna. Tata ma
Tourettuv syndrom, ale ja nejsem jeho geneticka dcera. Nikdo s tim u mé nepocital. Mama
byla hodné vystrasena. Nevédela, co se se mnou déje. “ V Soku se mliize ocitnout i samotna
osoba s Tourettovym syndromem. Tento pocit popisuje R3: ,, Kdyz mi to diagnostikovalli,
tak jsem se citil tak ménécenné, ponizené. Jiny proste, a to byla zajimava situace. Ja jsem
Sel spat, rano jsme se vzbudil a bum vSechno bylo jinak. Dodneska si prosté vzpomenu,
Jjak si pamatuju, Ze nejsem jako normalni no, a zrovna ve mné hrablo.

Na zakladé rozhovort lez soudit, ze vnimani Tourettova syndromu a potazmo i sebe
sama je mnohdy negativni, jak sd€luje R2: ,, Obcas je to fakt drina, je to otravny, ale
V konecnym dusledku, kdyz clovek ma trochu kliku, a nema opravdu néjakou tézkou
formu, a ma obrovskou viili s tim néjak pracovat, tak si myslim, Ze se z toho nakonec daji
vytezit nejaké vyhody. Samozrejmé, V détstvi je to mnohem vetsi probléem nez potom
V dospélosti. Otazka proc zrovna ja, ale padala. Ja jsem tu svoji nemoc nenavidel, pak
Jjsem svoji hlavu nenavidel. Teda proc zrovna ja teda ne, ale ze jsem s tim nebyl smireny,
nenavidel jsem to nejvic na celym sveéte, protoze mi to znicilo v podstaté néjaky moznosti
byt v riuznych kolektivech nebo byt v socidalnich skupindch, tak to jsem té nemoci nemohl
odpustit. Za to jsem ji nenavidél hrozné dlouho. *

Tourettiv syndrom je natolik komplexni problém, Ze zasahuje i do oblasti
partnerskych vztahdi. R1 uvadi: ,,Jsem svobodna, on to malo kdo zvlada, Touretta a
celkoveé hyperaktivitu a tyhlecty véci. Kdyz jdete na rande a reknete, Ze mate Tourettitv
syndrom tak ty lidi odesli a nerekli ani cau, nékdy slysim, ze s magorama se nebavim. *
R7 popisuje situace vnimadni opa¢ného pohlavi nasledovné: ,, Vim, Ze to bylo strasné
neprijemny, protoze ja jsem chtéla, aby o mé ti kluci méli zajem. Ale kdyz c¢lovek hodné
mrka tak ono to asi nepritahuje pozornost tim pozitivnim zpiisobem.

Neduveéru vici diagnéze a projevim miZzeme pozorovat i u trvajiciho vztahu,
v okamziku, kdy se osoba zijici s Tourettovym syndromem svéti se svoji diagndzou
svému protéjsku, jako napt. R3: ,, Problém nebyl do té doby, nez jsem to té holce rekl.
Prislo mi, Ze kdyz ta holka zjistila, Ze mam takovouto poruchu, tak toho zacala zneuzivat.
Jako ze si hrala na chudinku. Ja jsem mél vazny vztah, respektive asi ¢tyri roky a bohuzel
to ztroskotalo na tom, Ze mi spoustu véci snad ani nevérila, nebo mi je nechtéla verit.
Podle ni spousta véci narazila na to, Ze ja nemohu, Ze jsem nemocny. Jakoze se na to
vymlouvam. Ja jsem si treba dal kazdy vecer pivo, protoze mi to prosté pomahalo se
uvolnit a ona mé obvinovala ze jsem alkoholik a Ze se na Tourettitvy syndrom jen
vymlouvam. *

V ramci navazovani vztahti miize dochazet k odmitani v dasledku ptedsudku, ale i
piesto je mozné plnohodnotny vztah navazat. Tyto dvé roviny popisuje R3: ,,Kdyz jsem
mél néjakou pritelkyni, Ze jsem mél nejaky sympatie ze zacatku mi vekla rovnou, hele ne,
ja nechci vithec mit doma néjakou houkacku nebo néjaky kasel. Ale vétsinou nemam
problém s zZenskyma, nikdy jsem nemél. Vzdycky rikam, tak si to zkus na tejden tady
houkat, ono, kdyz jdes po mésté, to neni uplné roztomily, to uplné boli, ne?“ R2 uvadi
vztah bez pfedsudki, jelikoz se v ramci partnerskych vztahti neciti byt vy€lenény. Nema
pocit znehodnoceni role manzela ani otce: ,, Manzelka je nastésti pomérné inteligentni a
chdpava zZena, takze té to nevadi a déti to asi vanimaji normalné, protoze mé jiného neznaji,
a hlavné to maji také, takze si prijdeme tak néjak blizko, podobny si.
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Postoj k projeviim a pfijeti diagnézy rodinou a blizkym okolim se ukazuje jako
dilezity aspekt v dalSim socialnim formovani jedince, jelikoz zna¢né ovlivituje psychiku
a sebepfijeti. Nelze fici, Ze negativni postoj byl pozorovan pouze na zakladé nedostatk
informaci, ale mohlo k nému dojit i na zdkladé¢ nedostatecné schopnosti spravné
vyhodnotit nastalou situaci. Tato skutecnost vedla k naruseni rodinnych vazeb, které jsou
pro nas zivot velmi dulezité a nezastupitelné.

4.3.3 Zaclenovani do sekundarnich skupin

Tato podkapitola se veénuje zkuSenostem a reflexim respondenti k tématu
zacletiovani se do kolektivii mimo rodinu. O tom, jaké4 byla cesta k zatfazeni a pfijeti ze
stran ruznych kolektivi hovoii respondenti s velkym emocnim vypétim. Prosli
si mnohymi negativnimi pocity a situacemi, které¢ hodnoti jako ponizujici. Budu se zde
vénovat predevSim procesim piijeti ze stran spoluzak, ale i pochopeni ze stran ucitelq,
kteti jako autorita pro dit€¢ méli zasadni vyznam v jeho zaclenéni do Skolnich kolektivii.

Respondenti se Casto shoduji, Ze pfijeti ze strany spoluzakii na zakladni skole bylo
mnohdy nelitostné. Déti svym chovani vyloucily osobu s projevy Tourettova syndromu
z kolektivu a opakované ji davaly najevo, ze ona kK nim nepatfii, protoze je jina. Vstup do
procesu socidlni integrace se prohlubuje prvni tfidou na zékladni Skole, kde dochazi
Kk prvotnimu definovani a pfijeti své spole¢enské role v nové skuping. Tento fakt vystihuje
R6 slovy: ,, Zacala jsem vnimat, Ze je néco jinak v prvni tride na zdakladni skole, protoze
jsem byla dost casto okrikovana uciteli, jak uz jsem zminila. A moji spoluzaci mé taky
nebrali uplné tak jako ostatni své spoluzdky. Byla jsem docela dost Sikanovana od kluku
Z mé tridy. 1 od holek jsem byla hodné odstrkovana, protoze prosté jsem byla jina. Méla
Jjsem tu vadu, kterou ostatni déti neprijimaly, protoZe prosté deéti jsou zly.

Jinakost, dana tikovymi projevy, byla ze strany spoluzakid chapana jako vyraz nizsi
inteligence, coz na zakladé ptredsudeéného chovani vedlo k vylouceni a izolaci, jak
popisuje R2: ,, Treba ve druhé, treti tridé na zakladce. Kdy uz opravdu jsem byl v néjakym
kolektivu kde se nejaky socialni skupiny formuji. Délas si party, hledas si kamarddy, tak
se mnou se vcelku nikdo moc bavit potom uz nechtél. Ze zacatku treba i jo, ale potom dal
uz ne, protoze jsem byl jiny. Kdyz se se mnou nékdo bavil, tak ho ostatni hned odsoudili,
Ze on se bavi tamhle s tim, a to je néjaky debil. On sebou skube, pomrkava riizné a je
takovy jako divny. Takze kazdy, kdo se mnou byl vidény tak byl automaticky hozeny do
toho pytle, Ze to je taky debil.“ Diky projevim u osob s Tourettovym syndromem
dochazelo k pocitu frustrace a bezmoci, jak popisuje R3: ,, Kdyz jsem byl dite, tak jsem
byl jeden clovek z pil milionu, a jesté jsem sedél v posledni lavici, a to jsem si prosté
musel zahoukat, zakaslat. Tam bylo vlastné dvacet ¢tyri déti, ty ses tam jediny, a dvacet
17 déti se ti prosté sméje a nemiizes nic délat.

Na zéakladé¢ vypovédi respondenta R5 by se jeho uspésna integrace mohla zdafit
Vv ptipadé neupozorfiovani na problém, jak v rozhovoru uvedl: ,, Na zdkladce — vzhledem
k té porevolucni dobé — ty ucebni a vychovné metody byly trochu jiné. Ten pristup byl
takovy komunisticky. Nikdo se s nikym moc neparal. TakzZe ucitelé ke mné Zadny specialni,
nebo lepsi piistup vitbec neméli. Ale mozna to bylo asi dobie. Ze ze mé nedélali chuddka,
nebo ménécenného. Na jednu stranu to neresili, na druhou jsem za to moznda rad. “

Neptizniva situace muze nastat i po delSim vylouceni z kolektivu, zptisobenym
zdlouhavou diagnoézou. I pfes snahu informovat ucitelsky sbor a spoluzéky ve tfidé o
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Tourettové syndromu, vedl tento ¢in V pfipadé respondenta R5 k negativnimu dopadu:
., Bylo to blbé, protoze ze zdravého ditéte, kdy ja byl v paté tride, se stala absolutni troska.
Byl jsem dlouho mimo Skolu kwviili tem vysetrenim a pozorovanim, takze jsem hodné
zamesSkal. Kdyz jsem nastupoval na druhy stupen, mama domlouvala se Skolou opatreni,
aby ucitelé i zaci vedéli, jak se ke mné s tou mou poruchou chovat. Aby to pochopili. To
samoziejmé vedlo k tomu, Ze to ti deéti absolutné nepochopily, a jesté si ze mé délaly
legraci. Takze mi pak stale rikaly, Ze jsem ..., ja nevim co. Uz nevim, jak mne tenkrat
oslovovaly, ale néco jako krrecak.

Na zakladé chybného usudku, dochazelo v minulosti K nespravnému piistupu
k osobam s Tourettovym syndromem i ve $kolstvi. Tyto osoby byly nespravné vnimany
jako lidé s niz§im intelektem, a na zakladé¢ toho byly zafazovany do specialnich Skol, jak
uvadi R3: , Vyhodili mé ze skoly, ja byl v druhé tiide. Prelozili mé na Skolu do jiného
meésta, do Chlumce. Tam byla takova specialni Skola, jakoze béckova. Tam chodili jenom
grazlové, ze jo. Kdyz mi to rekli, no nevim no, nebylo mi z toho dobre. *

Respondenti ve vétsinové shodé poukazuji na Casté setkavani se se Sikanou i ze strany
pedagoga. Své zkusenosti popisuje R6 takto: ,, Byla tam jedna pani ucitelka, kterd to brala
jako drzost, brala to, Ze ji netoleruji, a Ze ji nerespektuju jako ucitele a Ze ji délam
zbytecné zlo. Ta mé potom zacala viastné Sikanovat, tam potom musel dojit i miij tdata do
Skoly, protoze ja jsem z toho byla tak psychicky na dné, zZe jsem nechtéla ani rano vstat
do té Skoly.” Obdobnou zkusSenost popisuje i R5: ,, Meli jsme takovou ucitelku, kterd
byla... nechci rici co... Ta s tim méla problém. Ta mé Sikanovala. Kdyz jsem se ji snaZil
vysvetlit, Ze ty tiky, které mam cely den jsou jako kdybych byl cely den na telocviku, tak
to prosté nedokazala pochopit. V devaté tride jsem z tech tikit mél svaly jako kdybych
chodil kazdy den do fitka. Mél jsem tiky v oblasti bricha a vypadal jsme trochu jako
kulturista.

V disledku Sikany mnohdy jedinec jedna zkratkovité, toto jednani popisuje R3:
»laky jsem byl Sikanovanej, mlacenej, utikal jsem z okna ze skoly. Kdyz jsem byl v sedmé
tride, tam mé mlatil devatak dostal jsem dvé rany, pak meé hrablo ztloukl jsme ho a od té
doby jsem mél klid. “

K Sikané vsak nemusi dochazet pouze béhem studijnich let, ale i v ramci procesu
integrace, pii zaucovani se do nové prace. Tyto skute¢nosti mohou vést k prohloubeni
Tourettova syndromu, ktery byl doposud zvladatelny a k totdlnimu naruSeni psychické
pohody, jak uvadi R1: , Mé zacal Sikanovat mistr na praxich, a to takovym zpiisobem,
Ze jsem méla panicky ataky v praci, méla jsem to jako bych vyhorela. Sla jsem do prdce
S tim, Ze bych radsi vbehla pod auto nez prosté jit tam a pak jsem tam trpéla. A to byl
nejaky zlom, uz jsem ale nedokdzala ustdt tu Silenou pracovni Sikanu, kterou jsem méla
tam. Neproplacely mi dny, nechali mé tam tieba do deseti do vecera abych tu prdci
dodélala, nebo mé serval pred celou firmou, za néco, co jsem ani neudélala. Jenom z toho
ditvodu, zZe jsem mu nebyla sympaticka, nevim proc. A to se mi zacaly objevovat ty tiky.

Pfi procesu zaclefiovani je vnimani podpory ze strany autority pevhym bodem
Vv hledani jistot. V okamziku zklamani duvéry ze strany autority muze dojit K poruseni
sebevédomi jedince, jak uvadi napiiklad R2: ,, Kolem paté tridy na zdkladce, a to bylo
Jjako nejvic frustrujici. Kdyz se mé ucitelka pred celou tridou do hrobového ticha zeptala,
jestli ji tou hlavou Skubu naschval tak s kolektivem to udelalo to, Ze se vsichni zacali
kolektivné soustredit na to, jak ja Skubu hlavou. Takze mi pak Fikali, Ze jsem debil
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a ze mam nepodarenou operaci mozku a v podstaté zabili jakoukoliv moji moznost
socidlné existovat v té tride. Totalni ztrdata viastniho sebevédomi. *

Na rozdil od situace na zékladni Skole bylo zaclenovani na stfedni skole snazsi, a to
z n¢kolika divodi. Kolektiv, ktery se na ni tvofi, je jiz vice uvédomély a shovivavejsi
k jinakostem. Také osoby Zijici s Tourettovym syndromem znaji 1épe sviij stav, dokazi
tedy ¢asteéné, védomé ovliviiovat projevy, které byly doposud vnimany negativné. To
uvadi R2: ,, Na stredni Skole, uz jsem s tim umél hodné dobre pracovat, uz jsem hodné
vedel o co jde. Dokadzal jsem ty tiky kamuflovat. Kdyz potiebujes provést nejaky tik tak ho
schovas do néjakého pohybu nebo misto néjakého tiku, ktery nejde provadet tak se jde
naucit udélat nejaky tik jiny, ktery treba neni vidét nebo neni tolik vidét a v podstate to
maskujes. A myslim si, Ze na té stredni uz ti ucitelé byli mozna malinko vyspélejsi, protoze
uz to nebyly takovy ty stary socialisticky ucitelky, ale byly to pomérné mladsi Zensky. Ale
tam se na to prosté nikdo nezeptal no. “

R5 poukazuje na situaci ocekavani zlepSeni svého stavu po skonceni zakladni skoly.
Ta pro n¢ho byla utrpenim a stiedni Skola pro ného byla mistem nového pfijeti. Vlastni
zkusenost popsal slovy: ,, Zakladku jsem néjak dochodil, ale naivné jsem veril, zZe to
V puberté zmizi. Je pravda, Ze po té zakladce se to zmirnilo, nebo to alespon stagnovalo.
Nezlepsovalo se to, ale dalo se to snést a clovéek se s tim naucil pracovat. Na té stiedni
Skole uz to bylo jiné. Tam to jiz déti nevedely a myslim si, Ze to nevi dodnes. Samozirejmé,
tiky jsem mél. Protoze ja jsem mél vidy obdobi, kdy jsem mél néjaky tik. Mésic jsem treba
bouchal zZidli. Pak jsem mésic klepal u pocitace s mysi. Porad jsem nécim hybal a porad
dokola. Prosté jsem si tukal mysi a nikomu to asi neprislo, ze jsem nemocny. “

Jeden zrespondentli zminuje negativni dopad neinformovanosti i pii béznych
zalezitostech, jako je naptiklad maturitni zkouska. Pedagogicky personal, neznaly
diagndzy, vystavuje osobu s Tourettovym syndromem zbyte¢nému stresu a ponizeni, jak
uvadi R1: ,, Méla jsem trochu problémy s maturitou. Protoze ja jsem méla hypomanii asi
dva tri mésice pred maturitou. Tak jsem nechodila moc do skoly, tak jsem nebyla
pripusténa a Sla jsem na didaktdky do jiny Skoly v zari. A tam jsem si nechala napsat od
psychiatra, ze mam Touretta, aby mé kdyz tak nevyhodili od té zkousky. A oni, jak to
neznali, tak jsem je musela presvédcovat zastupce reditele pred celou tridou cizich lidi,
Ze ty tiky udrzim. Kdyby nahodou mné to ujelo, Ze to prosté udrzim v 99 %. Oni to tam se
mnou tesili asi 10 min. *

Pfi studiu dnesni doba umoznuje registraci studentiim se specifickymi potiebami, aby
bylo jasné uvedeno, jaky konkrétni problém maji, a aby byly spravné uvedeny naroky na
alternativni piistup. Uvadi to R4: ,, Jsem vlastné pres univerzitu zaregistrovand v centru
studentii se specifickymi potrebami, protozZe se mi stavalo hodné pri testech tady prave
na vysoké, ze nas tam bylo 100 v mistnosti kde jsme tieba psali test a Ze jad jsem se porad
otacela na vsechny strany. Profesorka mé chtéla vyhodit ze tridy, protoze si myslela, Ze
opisuju, tak abych méla nekde prosté uredné dolozeny, Ze me nemiize za to prosté vyhodit
od testu, ze se otacim k oStatni, aby to nevypadalo, Ze opisuju. “

Omezeni souvisejici s Tourettovym syndromem se znatelné objevuji i pii vybéru
povolani. Tento akt je provdzen mnohdy silnym emoc¢nim vnimanim, dochdzi k ¢astému
zklamani, jak uvadi R5: ,, Od zacatku jsem chtél studovat néco, co jsem védeél, Ze nemohu.
Uz to pro mé bylo velké zklamani, Ze nikdy nebudu moci delat praci, kterou bych chtél.
Ja jsem chtel studovat pilota. Chtél jsem délat dopravniho pilota. To byl muj sen. Od
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malicka jsem miloval letadla a letectvi. Takze jsem to odpiskal. “ Obdobn¢ tuto situaci
popisuje R3: ,, Tourettitv syndrom mi branil tieba, abych hral jako herec, hral na kytaru.
Zkousel jsem to, neslo to. Rikal jsem si, to ja dam, to piijde. Uz to nechci drzet tu kytaru
Vv ruce. Ale je spousta veéci, ktery jsem chtél delat. Treba ja jsem vyuceny kuchar defacto
cely zZivot, a vzdycky jsem chtél delat mezi lidmi. Treba barmana nebo nékde za barem,
dydzeje. A kdybych tam vlez, tak mé ukamenuji ty lidi, tak mé vemou Zidli. Bych tam
zahoukal tak je po mné. Tryskdacem jsem chtél litat. *

Bohuzel se nékdy musi osoby Zzijici s Tourettovym syndromem smifit i s tim, ze
nemohou d¢lat natolik bé&Zné véci jako je napiiklad Fizeni automobilu, jelikoz by to
v souvislosti s jejich stavem mohlo mit fatalni nasledky, R3 uvadi: ,, Ridicik na auto?
Nevim, jestli bych to dal. Nemam ridicak, jednou jsem o tom mluvil s doktorem, 7ikal,
hele staci dve vteriny, tikovy zachvat, ses v protisméru a nazdar. *

Do nepiijemnych situaci se osoby s Tourettovym syndromem dostavaji i pii béznych
situacich, jako je jizda hromadnou dopravou. V téchto prostiedcich se musi setkavat
s cizimi lidmi, ktefi nemaji o diagnoze zadné ponéti. Toto setkani se stava obavou, kvuli
reakci okoli, jak uvadi R1: ,, V tramvaji jednou na mé jedna Zenskd rvala, jestli se snazim
byt zajimava a proc to déelam, Ze jsem naprosta krdva, zZe takhle predvadim. Tak jsem ji,
rekla, vite, co ja to budu délat dal. Jednou mé vyhodily z tramvaje, ale to se deje
Touretdkiim casto. Protoze jsem dostala tik, a zacala jsem rukou triskat do kabiny a oni
mé vyhodili. Tak jsem prijela pozdé do prace o 20 min. protozZe jsem si musela na zastavce
dat cigaro, zZe jo, prosté to neslo. Kdyz prijdete nekam do nového kolektivu tak to fakt
nevite, to se stane samo.

Vsichni respondenti shodné uvadi dilezitost osvéty o Tourettové syndromu, Ktera by
mohla zmirnit negativni dopad pfi zaélenovani do kolektivu. Mohla by minimalizovat
predsudky a stigma, které jsou spojené skazdou odlisnosti jedince. Pro osoby
s Tourettovym syndromem by se stalo zacleniovani piijemné&jsim, a nevyvolavalo by pocit
podiadnosti. Vefejnost by méla mit moznost ziskavat informace nendsilnou formou.
Osvéta by méla oslovit co nejvetsi skupiny lidi, a to jakéhokoliv véku. R1 uvadi: Udélame
kapelu. Bude to novy, nezasekneme se Vv jednotném stylu, protoze ty tiky se meni.

Za dulezité, jak se respondenti shoduji, povazuji poskytnuti dostatku informaci a
podpory détem, kteti Tourettovym syndromem trpi, jakoz i okoli, v némzZ se osoby
s Tourettovym syndromem pohybuji, za G¢elem spravného pochopeni situace, jak uvadi
R6: ,, Pomohlo by mi, treba druziny deti, ktery maji stejnou poruchu, anebo kdyby bylo
Skoleni na skolach o tom, Ze takovy nemoci existuji, jenom kdyby nékdo prisel a popovidal
Si S ndmi jako s celkem o tom, Ze to tak je a Ze to neni nic Spatného. Kdyby to nékdo
vysvetlil i lidem okolo, Ze je to naprosto normalni. Kdyby byl terapeut, ktery zna Tourettitv
syndrom myslim, Ze bych znala bud’ o trochu lépe nebo o néco drive odpovédi na to proc,
a jak to a na spoustu dalsich takovych otazek.

Respondent R3 shodné cili osvétu k détem, které se samy vyrovnavaji s diagnozou:
,, ZaloZit néjaky tabor, hlavné pro deéti, dospély jsou v cajku. Aby to bylo v léte a v zimé a
deti s Tourettovym syndromem tam na ctrndct dni jezdily, aby tam byly prosté vsichni
maly Touretdci, a tam aby mély psychology. Oni by jim to tam vSechno vysveétlily, Ze jo.
Jak to je, at jsou v pohodeé, at se nedési, Ze se nic nedéje. Néjakou organizace proste,
néjaky tabory letni Touretdcky. V ramci povédomi ve spole¢nosti je z pohledu R2
informovanost ve skupinach rodi¢l, odbornikii a vSech lidi, ktefi s timto problémem
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pracuji, nebo maji moznost se setkat, stdle minimalni: ,,Je potieba rozsirit ty informace
mezi lidi, kteri se s téma détma setkavaji a mezi rodice a mezi terapeuty. A urcité by bylo
velmi prinosny, pokud by treba pedagogoveé ve Skole byli néjakym zpiisobem srozumény
S tim, Ze néjaky problémy jsou a méli moznost se obratit na nejakého pracovnika, ktery
by mél informace detailni, podrobny, mél jich dostatek a ktery by s tim umél pracovat a
dokazal jim, v pripade, Ze se s takovym ditétem setkaji Fict, jak s nim pracovat. “

Nelze opomenout praci s rodinou jako s celkem. Zatim je cely systém podpory
nabizen velmi jednotlivé a neobratné, jak uvadi R7: ,,Je to tezko uchopitelny, ale to neni
jenom v oblasti nejakych socidalnich sluzeb, ale i neurologové, psychologové, psychiatri,
takze kdyby byla néjaka sluzba, ktera by cilila na ty lidi, co to maji, ale i na tu rodinu,
protoze mné prijde, zZe kdyz uz je tam ta podpora, tak je to pro ty lidi, co to maji, ale
neslysela jsem o tom, Ze by tady byla sluzba ktera pracuje s rodinou jako s celkem, zapojit
tam tu dynamiku. Protoze ono samozrejmé obcas se to tech rodicii tyka vic nez téch deti.
Takze to si myslim, Ze by bylo super, kdyby byla obecni prace i s téma rodici, s celou tou
rodinou, ktera je néjakym zpusobem zasazena. Na zdkladni Skole, by dnes mél podporu
davat Skolni psycholog, oni samoziejmé jesté nejsou na kazdy skole, a uz se to jako
rozmaha, ale ono jde o to, aby to ten psycholog znal. Je to o tom, Ze je to casto takovy, Ze
i ty prechodny tikovy poruchy ma docela dost déti, znat to, aby i ty rodice védéli, ze to
miizou rict v té Skole, a aby se tam s tim mohlo pracovat.

Osv¢éta se mize zamétovat 1 na predavani ziskanych zkusenosti, které mohou nékomu
pomoci, a nékomu otevtit dvefe do zcela nového svéta. Svij napadity koncept popisuje
R5 takto: ,, Napadlo mé o tom vydat takovou svou knihu. Fakt jsem chtél napsat knizku o
tom, co jsem zazil. Chtél bych zahrnout rizné rady co funguje, co nefunguje. Myslim, ze
by to nebylo Spatné. Anebo alespon stranky. Takové ndavody téch nemocnych lidi, kde by
to mohli sdilet a radit si co pomaha. Lidé o tom nemaji moc povédomi, osveta rodicit a
ucitelii. Ale ona ta cesta k tomu je strasné slozita.

V této podkapitole jsem ukazala, ze dle respondentu existuje je zietelny problém
s nedostatkem informaci ve spoleCnosti, na jehoz zékladé¢ dochazi ke Spatnému
vyhodnoceni situaci a postoji k osobam s Tourettovym syndromem. Mnohdy dochazi ke
Spatnému piijeti do kolektivu, které si S sebou nese emocni potiZe a pocit ménécennosti.
Domnivam se, Ze tuto skute¢nost miize zménit osvéta o uvedeném syndromu nejen mezi
rodi¢i ale pfedevsim mezi odborniky, ktefi pracuji s détmi, a lidmi nachazejicich se v
obdobi pocinajicich projevii. Dale je dilezité dovzdélavat Sirokou vefejnost, aby se
pfedchazelo milnym reakcim a ponizovani 0sob s Tourettovym syndromem, které
se snazi o bézny zivot jako kazdy jiny jedinec.

4.3.4 Mechanismus vyrovnavani se s Tourettovym
syndromem

Respondenti se oteviené vyjadfovali k procesu svého vyrovnani s diagnézou a ve
shod¢ poukazuji na obdobi, kdy S ni nebyli sami zcela ztotoznéni. Prozivali si té¢zké chvile
a hledali sami sebe. Zpusob uniku pied negativnim vnimanim svétem K pocitu bezpeci
popisuje R3: ,, No uz sem jako vyladeény uz je mi je ctyFicet ze jo. Ale obcas mi to nékdo
pripomene takovym zpiisobem, tFeba v autobuse, ze se nékam schovam, nejradsi mam
slunecni brejle Ze jo, kapuci, schovany. Protoze kdyz mam bryle tak jsem v bezpeci. Nikdo
mi nevidi do oci. Ale nékdy mi to nékdo pripomene takovym zpiisobem, Ze si zalezu do
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kouta a dva dny nemluvim. “ Podobnou zkusenost se skryvanim se pied svétem popisuje
i R7: ,,Kdyz to bylo nejhorsi tak jsem se za to stydéla a nosila jsem takovy slunecni bryle,
i do Skoly. Protoze mi to bylo neprijemny, on, kdyz to clovek potlacil tak se to samoziejmé
tak to nashromazdilo a bylo to jesté horsi. Takze jsem nosila do tridy slunecni brejle a
bylo to taky neprijemny, protoze kdyz jsem mrkala, tak se mi Spatnée ostiilo a do toho to
bylo tmavy tak to bylo na prd. Tak ja jsem to skryvala. “

Zivot s Tourettovym syndromem S sebou nese i okamziky propadu a ztraty vile
k Zivotu, jak popisuje R6: ,, Bylo to slozity no, protoze kdyz uz jsem si teda zvykla na tiky,
tak mi zacaly v hlavé probihat myslenky na to, Ze tady viastné nechci byt na tom svété. Ze
chci odejit, Ze to tady uplné nema cenu, Ze si tady neprijdu diilezita ani potrebna. *

Neni ojedinélé, ze mnozi z respondentt k uniku vyuzivali neadekvatni zptsoby, jako
je sebeposkozovani. To uvadi i1 R6: ,, Tak jsem se vracela do reality tim, Ze jsem se
sebeposkozovala. Protoze ta bolest byla ta spojka s tim redlnym Zivotem, Ze tady viastné
porad jsem, Ze existuji a mam tady byt. Byl to takovy ten trest za to, Ze tady musim byt.
Kdyz jsem to zacala délat tak mi bylo jedenact dvandct let, pri vétsich zachvatech jsem
byla schopna se porezat takovym zpiisobem, Ze jsem potom nevédéla, co se déje. Ze jsem
méla treba celou postel od krve a tak, takze na to urcité rychle prisli. “ Pocit nenavisti a
nasledné sebeposkozovani zmitluje R7: ,,Jd jsem se zacala sebepoSkozovat ve trinacti,
Ctrnacti, a 10 nebylo primdrné ze bych se trestala za ty tiky, to ne, to bylo spis, Ze jd jsem
se obecné nenavidéla. Ja jsem se trestala jako tak obecné, za to, Ze jsem. Nebylo to
primadrné kviilli tomu, Ze mam tik ale za to, Ze se nenavidim za coz muze i ten tik. * Akt
sebeposkozovani pouzival R3 k odvraceni tiki, které pro né¢ho byly v daném obdobi
velmi zatézujici: ,, V puberté to uz jsem mél takovy tikovy projevy, ze to jsem si palil ruku
uhlim. Aby to prestalo jako. To uz jsem Skubal hlavou, kaslal, ale Fikam, kdyz jsem si néco
udélal nebo jsem se riznul treba vidlickou, nozem jsem se bodnul do ruky a tim jsem odved
pozornost toho syndromu jako bych ho vochcal. Kdyz jsem treba citil bolest néjakou, nebo
Jizvu tak ten syndrom byl treba dva dny v pohodé. “

Dalsi alternativou mechanismu vyrovnavani se s Tourettovym syndromem a jeho
projevy byl alkohol a drogy, jak poukazuje R3: ,, V dospivani jsem zjistil, Ze mi déla dobre
alkohol, Ze se prosté miizu vyspat, ze jsem vyklidnény, nikdo mé nestve. Jenze v dospivani
uz mi nestacily ty triky, tak jsem si vygoogloval heroin, to mi bylo asi patndct, Sestnact
dal jsem si vilastné s kamosem pod dozorem, tak jsem zjistil, Ze mé potom nebolelo télo,
nic mi nebylo. Mohl jsem normalné fungovat. Normalné jsem chodil do skoly, vyucil jsem
Se. Ja jsem si daval pét let, nikdo to nevédel viibec, ja jsem to mél utajeny, byl jsem
vyklidnény, uplné v klidu. Nehoukal jsem, nekaslal nic. Pak uz jsem potreboval veétsi
davky a ze dne na den. KdyZz jsem se vyucil, tak jsem rekl, dost, staci.* Nepiijeti
kolektivem v obdobi dospivani bez fadné podpory a pomoci vedlo R6 k uzivani drog.
Celou situaci popsal: ,, Dospivani bylo hodné tezky (plac). A asi diky tomu vSemu jsem
potom na stiedni Skole utekla k drogam. ProtozZe to byl podnét toho kdy ja jsem prestala
myslet na to, Ze jsem jind, protoze jsem se jinou chtela stat. TakzZe ty drogy viastné byly
potom moje podpora v tom, Ze to je tak jak to ma byt. Ja jsem tim branim drog vnimala,
Ze je ten zZivot jednodussi. Protoze ty drogy mi tu moji empatii, tu moji hlavu dostaly do
uplné prazdného stavu a ja jsem nevnimala to, Ze ja jsem Spatnd. Ja jsem vnimala to, Ze
ja jsem konecné lepsi clovek nez ostatni lidi, ktery se nade mnou povysovali.

Riznym zplsobem vyrovnavani si proSly i rodiny respondentli, které mnohdy
hledaly alternativni cesty ke zlepSeni ¢i zcela vymizeni projevi Tourettova syndromu. R2

39



k tomu uvadi: ,, Tatka byl takovy iniciator takovych riznych alternativnich cest, tatka
vyhledaval néjaky lécitele, jezdil se mnou vsSude mozné a zkousel ruzmny veci. "
K alternativni pomoci se obracela i rodiny R3: ,, Moje babicka ma néjaky lécitelky, takze
jsme byli akupresura, akupunktura, homeopatika, néjakou houbu rajshi jsem zkousel,
meditace, hypnoza, to mi tam malem hrablo, ze jo. Ja jsem mel obdobi, kdy jsem rikal, Ze
chci, aby to prestalo, tahle ta nemoc. *

Respondenti se v§ak shoduji, Ze nakonec musi dojit ke smifeni a pfijeti diagnozy, jak
uvadi R2: ,,Je to nikdy nekoncici boj, a nakonec to nejlepsi co proto clovek mize udélat
je s tim bojovat prestat.“ R3 uvadi: ,, Ted uz se to da no, neudélam nic. Lepsi je se tomu
zasmat nez mit ty depky. Okamzik smifeni popisuje i R7: ,, Tak ja jsem to skryvala a
pamatuju si, Ze jsem pak jednou sla venku, poslouchala jsem si pisnicky a méla jsem
takovou pisnicku, kterda mé probudila a ja si pamatuju, Ze jsem ty bryle sundala a Ze jsem
si Fikala, Ze uz je nebudu nosit. A v ten moment, jsem si rikala, Ze uz to nebudu skryvat.
Tak jsem sla a citila jsem se fakt huste, jako frajerka. A byl to silny moment, kdy jsem si
Fikala, hele ted’ to necham byt. Demonstrativné jsem sundala ty bryle a rekla si, Ze uz to
nebudu skryvat. TakzZe to byl pro mé moment, kdy jsem se nerikam smirila, to je docela
odvazny Fict, ale bylo to takovy, Ze se nebudu skryvat.

Podle vypovédi respondentti je zjevné, Ze proces piijeti sebe sama je zdlouhavy a
komplikovany. Na zakladé vypovédi, Ize usuzovat, ze u respondentt dochazi k problému
se sebeuctou a sebevédomim. K upevnéni své pozice ve spolecnosti tedy mnozi volili
cestu sebepopirani a sebeposkozovani. Psychicka zatéz u respondentii byla tak silna, ze
méli mnohdy potiebu byt neviditelni, ¢i pomysleli na odchod z tohoto svéta. Respondenti
vétsSinou shodné uvedli, ze nakonec ke smifeni stejné dojit musi. Domnivam se, Ze proces
sebepfiijeti by byl snazsi, kdyby rodina a nejblizsi okoli bylo informovéano i moznych
pridruzenych poruchach, které jsou s touto diagnézou uzce spojené. Vnimani osoby
s Tourettovym syndromem jako celku je v tomto tézkém obdobi velmi dulezité. Rodina
by méla byt schopna rozpoznat ndznaky problému a na zaklad¢ identifikace vyhledat
potiebnou odbornou pomoc.

4.3.5 Odborna pomoc

Toto téma se vénuje zjisteéni, jaké sluzby respondenti vyuZivaji nebo vyuzivali, pfi
feSeni svych potizi spojené s Tourettovym syndromem nebo i S jinymi potizemi. Shodné
respondenti sdélovali, ze vyuzivaji nabizeni a dostupné sluzby ze strany psychiatra,
psychologa, terapeuta a sluzby adiktologického centra. R1 wuvadi: ,, Chodim
K psychiatricce tedka, potiebuju mluvit jednou za mésic s tou doktorkou, téch 15 min. a
prosté Fict vsechno. Skupinovy terapie jsou fakt strasny, to chytas ty tiky a nejhorsi je, Ze
ty tiky jeSte prevezmes. A do toho jesté to ADHD. Ja jsem méla i terapeuta, tam jsem
prestala chodit, protoze mam dost velky probléemy mluvit o svém détstvi a riiznych

vecech.

Vyuzivani sluzeb psychiatra shodné popisuje i R2: ,, Chodim k psychiatrovi. Socidlni
sluzbu jsem nevyuzil, protoze mi nikdy neprislo, ze bych ji k nécemu potieboval, protoze
se o tom dost stydim mluvit, nerad o tom mluvim. Stydim se o tom mluvit, z toho ditvodu,
Ze v podstaté mas mluvit o néjakym svym handicapu a zdravotni stav je takovy citlivy
téma, pomerné vidycky. Abych o Tourettovu syndromu mohl mluvit, bylo by potreba
odstranit néjaky stigma, ktery to v lidech vyvoldva a aby se ho podarilo odstranit, je
potrieba rozsirit povedomi o tom co to je.*
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K vyuzivani podpory a pomoci na zdklad€ terapii se R7 vyjadiuje nasledovné:
,,Dochazim na terapii, to je super ale ne z hlediska toho, Ze by mi ty tiky odstranily, spis,
Ze jsem se naucila to néjak prijmout. To bylo klicovy. A psychiatricka? No tam bylo
zajimavy, Ze tam se Tourettitv syndrom nikdy neresil, spis jeho symptomy, treba ty
uzkostny a tak. “ Pozitivni dopad pti vyuzivani terapie popisuje R6: ,, Chodila jsem k jedné
pani terapeutce z divodu mé vnitini agrese cili ditvodu, proc ja jsem se sebeposkozovala
a chodila jsem k pani terapeutce abych se tam naucila pracovat s tou moji agresivitou,
abych zbytecné nebila sebe za chyby ostatnich a bylo to strasné uklidnujici, protoze pani
terapeutka byla uzasnd. Povidala si se mnou jako s kazdym jinym clovekem si myslim a
hrozné mé to pomohlo.

R3 vypovédél, ze mél zajem o socialni sluzbu Fokus, kde byl ale na zaklad¢ své
diagnézy odmitnut: ,,Jd jsem asi pred Sesti lety psal Fidovi meila do Fokusu tady v Ustr,
Ze bych jako chtél byt ¢lenem. On to poslal dal, néjakému psychiatrovi, psychologovi a
on mi tekl, Ze na tu nemoc nejsou specializovany, Ze vétsinou schizofrenici, néjaky
obscesky, maniodeprese. Ale na ten Tourettuv syndrom nejsou specializovani, takzZe
prosté nic.

R3 hovoti o vyuzivani socialni sluzby K-centrum. Tuto sluzbu navstévoval pfi feseni
své zavislosti: ,, Chodil jsem do K- centra K adiktologovi, a ted uz rok nechodim nikam.
Uz jsem ted premyslel, Ze bych asi zase zacal nékam chodit na pokec. Protoze kdyz si
S nekym povidam, mé je pak uplné fajn, treba ctrndct dni - mésic, jsem uplné v pohode.
Ale kdyz si s nekym nepovidam, o tom vsem tak se z toho neuvolnim.* Adiktologické
centrum zminuje 1 R6: ,,Po par letech brani drog jsem se obrdtila na adiktologické
centrum, kde mi pomahal pan K. s mymi problémy. Jak se zavislosti, tak i s tou psychickou
stranou. “

Zajimavy nazor na odbornou pomoc ze strany lékait uvadi R5: ,,4 co se tyce
Tourettova syndromu tak se stranim jakychkoliv lékarii, protoZe to stejné nejde resit.
Tourettiv syndrom vylécit nejde, jak jsem uvedla v teoretické Casti bakalarské prace.
Jdou ale 1é¢it stavy, které s nim mohou souviset, jako je nadmira stresu. V takové fazi, se
muze Clovék ocitnou na pokraji sil, jak popisuje R5: ,,Chodival jsem v Praze
k psychologovi. Ja jsem mél dost ndarocné zaméstnani. Takze jsem se dostal do stavu, kdy
jsem vyhorel. To jsem se zhroutil. TakzZe jsem asi rok a piil navstévoval psychologa. To
byla takova tezka faze Zivota. Rok jsem se bal chodit mezi lidi, Fidit auto, nebo byt bez
manzelky. Nerad na to vzpominam. “

Na zavér tohoto tématu je zapotiebi zminit, Ze vyuZivani sluZeb, ve kterych se
akumuluje vétsi mnozstvi lidi, neni ze strany osob Zijici s Tourettovym syndromem zcela
ptijatelné. Panuji ¢asté obavy z nepfijeti, které vznika z neinformovanosti o syndromu.
Mnozi respondenti uvedli, Ze se stydi o svém problému oteviené hovoftit. Dostupné
odborné sluzby mohou pokryt poptavku pomoci, spojenou s ptidruzenymi problémy
Tourettova syndromu. Neni zde socialni sluzba, ktera by se specializovala konkrétné
timto smérem m¢éla celkové povédomi o dané diagndze. Respondenti si vSak nejsou jisti,
zda by takovou sluzbu vyuzili. Divodem jsou obavy, stud a nedtvéra vybudované pfi
potizich s ptijetim vefejnosti, a to se odrazi i na vyuzivani odborné pomoci. Domnivam
se, ze tento pohled osob zijici s Tourettovym syndromem lze zménit profesionalni
podporou jiz v raném détstvi, kde je dilezité zohlednit rodinu jako celek a pracovat

odborné s jedincem i se skupinou, do které patfi. Odborna znalost této diagnozy uz pii
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prvnim zacleniovani do kolektivu je dle mého nazoru zésadni pfi zajiStovani podpory
Vv oblasti socialni integrace do malych kolektivii.
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5 SHRNUTI POZNATKU Z EMPIRICKEHO
VYZKUMU - DISKUZE

Ve vyzkumné ¢asti jsem se vénovala sbéru dat pro blizsi pohled na zkusSenosti 0sob
zijich s Tourettovym syndromem v ramci socialniho piijeti nejen do kolektivu ale i
Vjejich rodinach. Oslovila jsem osoby zijici s Tourettovym syndromem pies
facebookovou skupinu Tourettiv syndrom. Ke sbéru dat jsem vyuzila polostrukturovany
rozhovor, ktery umoznoval respondentim volny projev. Cilem této prace bylo nahlédnout
na problematické momenty pii socidlnim zacletiovani a reflektovat zivotni mezniky u
osob zijici s Tourettovym syndromem. DalSim cilem bylo ziskani informaci ohledné
moznosti vyuziti odborné pomoci pfi feSeni zatézovych situaci spojené s Tourettovym
syndromem.

V ramci vyzkumu jsem zjistila, ze téméf vSichni respondenti Se shoduji na zdlouhavé
a traumatizujici zkuSenosti v rdmci samotného procesu diagnostikovéani. Piedev§im
v obdobi 90. let, kdy Iékafi nebyli zcela obeznameni s diagndzou. Jejich piistup byl
Z pohledu respondentd nepfiméfeny. V nastalé situaci nedochazelo ze strany odbornikti
k podpoie diagnostikovanych, ani podpoie jejich rodin. Respondenti, spolu se svymi
rodinami zazivali v tomto obdobi vyraznou frustraci. Shoduji se, ze i pfes mnozstvi
vyhledané odborné pomoci vSak Casto nedochazelo k vzdjemné spolupraci rtiznych
I¢katskych odvétvi. Respondenti Casto zazivali odmitavé postoje, az obviflovani
z ptehanéni. Mnohdy dochazelo k popirani projevi ze strany 1ékare. Proto byla samotna
navstéva u odbornika po takovych zkuSenostech vzdy traumatizujici a negativné
vnimana. Dochézi ke zbytecnym prutahiim a frustraci, nejen u osob trpicich potizemi, ale
i celych rodin. To také potvrzuje ve své knize Kushner.!"

Dle Fialy se tiky projevuji n€kolikrat za den a jejich intenzita se méni. Narusuji bézny
chod zivota. Postupem casu se s tim ¢lovék nauci pracovat, ale vSe je 0 zkuSenostech
osoby zijici s Tourettovym syndromem.!’? To vie potvrzuji samotni respondenti, ktefi
velmi bojovali s intenzitou projevii. Problémem nebyly samotné prvotni projevy, ale
projevy, které narustaly postupem c¢asu, coz vyustilo ve vyhledani odborné pomoci.
Respondenti byli ¢asto silnymi projevy zcela ochromeni. Znemoziovalo jim to bézné
¢innosti, jako naptiklad chodit do Skoly a byti veselym ditétem. V ramci diagnozy stravili
mnoho ¢asu v nemocnici a na riznych vysetfenich. Sami respondenti na tyto chvile
nevzpominaji v dobrém. Také ale potvrzuji, ze ¢im je ¢lovek starsi a ¢im déle samotné
projevy ma, tim vice Se S projevy uéi pracovat. Mnozi projevy maskuji, anebo jsou
schopni je na urcitou dobu zcela potlacit. AvSak i to ma své uskali, vZdy musi dle jejich
slov dojit k probéhnuti tiku, protoze se potiebuji zbavit uritého napéti. Toto tvrzeni
potvrzuje i Fiala.'™

Zacletiovani je zcela pfirozeny proces, jak fika Slowik.'™ Nékdy se ale stane,
Ze Z ptirozeného se stane zcela nepfirozenym. Casto se osoby, které maji viditelné rozdily

111 Srov. Kushner (2011): str. 19.

172 Srov. Fiala (2011): str. 18.

173 Tamtéz: str. 18

14 Metodicky portal RVP.CZ: Specidlni pedagogika: Integrace a inkluze [online]. Praha: Metodicky portal
RVP.CZ, 2012 [cit. 2023-02-16]. Dostupné z: https://clanky.rvp.cz/clanek/k/s/16169/SPECIALNI-
PEDAGOGIKA-INTEGRACE-A-INKLUZE.html
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potykaji se stigmatizaci a naslednym vyloucenim. Respondenti se shoduji, Ze samotné
zaClenovani bylo v ur¢ité fazi vyvoje velmi obtizné, mnohdy aZ traumatizujici. K
negativnimu pfijeti dochazelo predevsim na zakladni skole, kde byli diky svym projeviim
okamzité stigmatizovani. Matousek stigma popisuje jako nalepku.!”® Dotazovani byli
takto onalepkovani ze strany spoluzakd, ale i uéiteli. Divodem mohla byt neznalost
diagnozy nebo selhani lidského faktoru a profesionality. Takovymto ¢inem dochézelo
u respondenttl k velké psychické zatézi, jak na dany problém poukazuje i Coxoval’®
Clovék stigmatizovany zaéne své projevy vnimat o to intenzivngji. Dokud respondenttim
nebylo jejich chovani vytykano, sami jej brali jako béZnou soucast svého zivota. A jak
uvadi Gofman, stigmatizace hraje zna¢nou roli v ramci zaclenéni do skupiny a vlastniho
vnimani.}’’ Respondenti na zikladé takového vnimani sami uvadgji, Ze se diky tomu
zacali citit ménécenni, ze pfisli o vlastni sebevédomi. To je z jejich strany popisovano
jako zékladni negativni dopad pii snaze zadlefiovani se. Casto také dochazelo k narugeni
vlastni psychické pohody, coz potvrzuje i Felcmanova, ktera popisuje dopad reakce na
osoby vylou¢ené z kolektivu, predev§im pokud je tam viditelné fyzické omezeni.l’
Musim vSak podotknout, Ze respondenti hovoii o vylouceni nejen v ramci Skolniho
kolektivu, ale i v ramci vlastni rodiny, kdy dochazelo k neztotoznéni a nepiijeti ze strany
rodice. AvSak nezjistila jsem, zda k tomu dochazelo v disledku nedostate¢nych informaci
o samotné diagndze ¢i nikoli. Fiala poukazuje na vysokou dulezitost ziskani informaci a
seznameni se S diagnozou. Tato skutecnost méa zcela nezastupitelny vysledek v rameci
nastaveni 1é¢by a také pochopeni.!’”® Nevim, zda diivodem vylougeni, odmitani ze stran
rodi¢e, byl nedostatek informaci a odborné pomoci, nebo §lo o osobnostni nastaveni
jedince.

Mnozi zrespondentd trpi Tourettovym syndromem a k tomu se potykaji jesté
S pfidruzenymi poruchami. Téméf vSichni maji ADHD, coz pro né v urcitych fazich
zivota bylo a je velmi zatézujici. Bojuji s nedostate¢nou schopnosti udrzet pozornost.
Odrazi se to v jejich béZzném, ale 1 pracovnim Zivoté. Uvedené skutecnosti potvrzuje
i Zavérkova.!8 Respondenti ¢asto popisovali své strachy a obavy z negativniho pfijeti
kolektivem. To mohlo, ale nemuselo byt spojeno s ADHD, avsak jak uvadi Zavérkova,
pravdépodobnost takového vnimani je velika.'® Nékolik respondentii hovotilo o vlastnim
(ne)prijeti, o nenavisti sebe sama. Mnozi méli pocit, Ze zde nemaji byt, ze jejich Zivot
nema cenu. Pocit samoty a nepochopeni je dovedl k aktu sebeposkozovani, ktery jim na
chvili daval pocitit Zivot samotny. Tento stav, ke kterému mtZe dojit pod tihou dalSich
symptomi spojenych s Tourettovym syndromem popisuje i Riizicka.'® Respondenti o
tomto obdobi hovoii jako o situacich, kdy sami sebe ujist'ovali, Ze jsou dostate¢né nazivu
a zmiriovali tak velkou vnitini bolest. Platznerova popisuje, Ze tyto osoby ¢asto potlacu;ji
své pocity, nebo je uzaviraji uvnitf sebe.’®® Respondenti toto tvrzeni potvrzuji, nebyli
schopni o tom, co citi, mluvit. Také v tom hledali cestu uniki pfed agresivnimi projevy
Tourettova syndromu. Uvadgéli, Ze samotnym sebeposkozovanim méli pocit, ze se projevy
nemoci mirni nebo dokonce na ¢as mizi. Platznerova potvrzuje, Ze dochazi k boji

175 Srov. Matousek (2003): str. 227

176 Srov. Coxova J. et al., Adolesc Health Med Ther. (2019), str. 76:
177 Srov. Goffman (2003): str. 13.

178 Srov. Felcmanova et al. (2015): str. 16.

179 Srov. Fiala (2011): str. 19.

180 Srov. Zavérkova (2016): str. 9.

181 Tamtéz: str. 97.

182 Srov. Ruzicka et al. (2006): str. 438.

183 Srov. Ruzicka et al. (2006): str. 438.
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s vlastnim t&lem.'* Respondenti nékolikrat poukazali na deprese a tizkosti. U n&kterych
byly tyto stavy tak zavazné, ze vedly k drogové zavislosti. Carr upozorfiuje, Ze se to ve
stavu nelécené izkosti miize stat.18 Strach spojeny s izkosti doprovazel a stale doprovazi
respondenty béhem celého jejich Zivota. Mnozi uzivaji 1€ky, mnozi své problémy fesi
formou terapie, anebo si nasli vlastni alternativu, jak se s tim vyrovnat. Dalsi pfidruzenou,
nékolikrat zminénou poruchou, je obsedantné-kompulsivni porucha. Dle slov
respondentt ji ale dnes jiz nevnimaji jako problém. Da se fici, ze jim piijde, vV ramci
moznosti, normalni. Umi s ni pracovat a jsou ztotoznéni S jejimi projevy. SnaZzi se své
ritualni chovani minimalizovat a obtizné myslenky potlacit. Takovéto jednani potvrzuje
i Carr'8®

Respondenti hovoii o odborné pomoci spojené s piidruzenymi chorobami, avsak
I oni zde vnimaji velké rezervy. MatousSek poukazuje na to, ze aby byla odvedena kvalitni
prace a jedinec ziskal potiebnou pomoc, je dulezitd spoluprace v ramei instituci, které
se danou problematikou zabyvaji nebo by se zabyvat mély.'®” Respondenti ¢asto pomoc
odmitaji, a to vzhledem k piedeslym negativnim zkusenostem ze strany odborné pomoci.
Casto poukazuji na to, Ze nejvétsim problémem je neznalost Tourettova syndromu. | proto
jim Casto ve vyhledani odborné pomoci brani stud. Maji pocit, ze se musi obhajovat a
situaci nadmiru vysvétlovat. Jak uvadi Slowik, v Ceské republice mame rezervy ohledng
individualni pomoci v ramci socialnich sluzeb.'®® Fiala také poukazuje na lepsi péci
0 0soby s Tourettovym syndromem v zahrani¢i, kde je systém péce opravdu
propracovany.'® Totéz vnimaji i respondenti, kteii sami poukazuji na nedostatek sluzeb,
které maji znalost problému spojenych s Tourettovym syndromem a které by zastitily diru
v socidlnim systému. V Ceské republice funguje ob&anské sdruzeni ATOS! Mnozi
respondenti jej nevyuzivaji, a to bud’ z divodu velké vzdalenosti, nebo proto, ze nespliiuje
jejich ocekavani v ramci podpory. Zde je také potieba pfipomenout, ze jej nevyuzivaji
I Z dtvodu jejich studu.

Ze vsech uskuteénénych rozhovora vyplynula potieba velké osvéty, a to predevsim
za ucelem lepsiho ptijeti osob zijici s Tourettovym syndromem do béznych socialnich
skupin. Na zakladé rozhovoru také vyplynula potieba vzniku sluzby, ktera by dokazala
podpofit nejen samotné jedince s Tourettovym syndromem, ale i jejich rodiny.
V neposledni fadé vyplynula potfeba sezndmit podrobné s touto diagndzou Sirokou
vefejnost, ktera s nimi pfichazi do styku., takovou vetejnosti mohou byt napiiklad ucitelé

nebo spoluzaci.

184 Platznerova (2009): str. 43.

185 Srov: Carr — Gregg (2012): str. 77.

186 Srov. Carr — Gregg (2012): str. 89.

187 Srov. Matousek (2013), str. 506-507

188 Slowik (2007): str. 42

189 Vyznamnym pocinem v tomto ohledu je sp&¥né zafazeni zastupcti v Kongresu. Vice viz: Fiala, O,
(2018) Rozhovor: Tourettiiv syndrom a deprese, Deprese.com [online]. 7. 4. [cit. 29. 11. 2022]. Dostupné
z https://www.deprese.com/2018/07/04/mudr-ondrej-fiala-tourettuv-syndrom-a-deprese/

10 ATOS: Tourettiiv syndrom [online]. Praha: ATOS, 2001 [cit. 2023-01-22]. Dostupné z:
http://atosaci.cz/index.html
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6 ZAVER

Cilem mé bakalaiské prace bylo zjistit, S jakymi problémy se v ramci za¢lefiovani do
spoleCnosti potykaji osoby zijici s Tourettovym syndromem. K dosazeni cile jsem si
vyty¢ila Ctyfi otazky. V prvni fade€ Slo o vnimani projev Tourettova syndromu ze strany
osob, kterym je diagnostikovan, a ze strany jeho okoli, Z pohledu diagnostikovanych.
Druhé otazka se pojila se skutecnosti, jak ¢lovek zijici s Tourettovym syndromem vnima
ptijeti ze strany svého okoli. Tteti bod mél ptinést odpoveéd’ na otazku, jaké je povédomi
o samotné¢ diagndze ve spolecnosti. Posledni otdzkou pak byl nahled na to, co by
navrhovali samotni lid¢ zijici s Tourettovym syndromem v ramci zlepSeni svého piijeti

ve spolecnosti.

4

V teoretické ¢asti jsem se v ramci prvni kapitoly vénovala ptiblizeni Tourettova
syndromu a jeho projevim, a to z divodu sezndmeni se s diagnézou a naslednym lepSim
pochopenim bakalafské prace. Snazila jsem se o pribliZzeni projevii nemoci a S ni
spojenych ptidruzenych poruch, které mnohdy doprovazi samotnou diagndzu, a v ur¢itém
obdobi vyvoje jedince jsou dokonce vice zatézujici nez sam Tourettiv syndrom.

Ve druhé kapitole jsem se snazila o vysvétleni terminll socializace, socialni
nerovnosti a socialni integrace. Jelikoz se s nimi mnohdy poji i pojem ptedsudek a
stigmatizace, které¢ Casto vedou Casto k socidlnimu vylouceni, je jim vénovéana V této
bakalaiské praci pozornost. Uvedené pojmy jsou z mého pohledu dutilezité pro pochopeni
a ptipadné nastaveni odborné pomoci. Zakladem je tedy védét, s ¢im se jedinec vici
spole¢nosti potyka.

Dalsi kapitola se zabyva socialni praci a pomoci Vv oblasti socialniho zaclenovani.
Zde jsem se veénovala popisu a pfiblizeni socialni prace s osobami zdravotné
znevyhodnénymi a osobami s psychickou poruchou, a to z diivodu, Ze v Ceské republice
zatim neni vramci socidlni prace stanovena cilovd skupina osob s Tourettovym
syndromem.

Vyzkumné ¢asti se vénuje kapitola ctvrtd, kde jsem v ramci vyzkumu pouzila formu
polostrukturovaného rozhovoru, ktery jsem vedla s osobami Zzijicimi s Tourettovym
syndromem. Béhem rozhovori jsem zjistovala vnimani 0sob s Tourettovym syndromem
okolim, diagnostikovani a problémy spojené se zapojenim do kolektivu. Déle jsem dala
prostor respondentim na uvedeni moznych ndvrhi ke zlepsSeni celkového vnimani

Tourettova syndromu.

Z vyzkumného Setfeni je patrné, ze v ramci socidlniho zaClenovani to osoby
s Tourettovym syndromem nemaji vZdy jednoduché. Opravdu zélezi na okolnostech
a aktualni sile samotnych projevi. Jak respondenti uvadeéli, vzdy se v jejich zaclenovani
objevila chvile, kterd je na urcitou dobu dokézala zlomit a poniZzit. Pfedev§im pokud
k situaci poniZeni doSlo ze strany osoby, ktera v tom okamziku méla predstavovat autoritu
¢i podporu pii feSeni nepiijemné situace. K takovym situacim dochazelo nejcastéji
Vv pribéhu nastupu do zakladni Skoly, nebo piechodu na druhy stupeii. V ramci Setfeni
bylo z pohledu osob Zijicich s Tourettovym syndromem zjisténo, ze povédomi o diagnoze
Touretttv syndrom je ve spole¢nosti stale velmi nizké, avsak nejvétsim zklamanim bylo,
ze tuto diagnézu mnohdy neznaji ani odbornici z oboru 1€katstvi a uz viibec ne v okruhu
pedagogu, kde by méla byt podpora v ramci zaclefiovani nejintenzivngjsi.
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Na zéklad& navrhil ze stran respondentii bylo potvrzeno, ze v Ceské republice chybi
masivni osvéta na téma Tourettova syndromu. Chybi zde profesionalni podpora v ramci
zaClenovani, a predevsim podpora pro celou rodinu, kterd se mnohdy s diagn6zou
vyporadava opravdu tézce. Prozatim nabizené sluzby nejsou ze stran respondentii
vyuzivany, ato z divodu studu a neustalého vysvétlovani nebo i obhajovani vlastni
diagnozy. Byla vyiéena potieba sluzby ¢i odbornych pracovnikt, kteii budou znali
problematiky souvisejici s Tourettovym syndromem a S jedincem bude na tomto zakladé
pracovano individualné a profesionaln¢.

Z mé bakalaiské prace vyplyva potieba kvalitnich socidlnich pracovniki, ktefi budou
V ramci sve prace $ifit osvétu. Neziskovy sektor by se mél vice zabyvat pottebou podpory
pfi zacleniovani osob s Tourettovym syndromem do kolektivu a také vénovat zna¢nou
pozornost pfijeti a vyrovnani se se situaci V rodin€. Kazda zékladni Skola by méla mit
socialniho pracovnika, ktery bude mit povédomi o Tourettové syndromu a pfidruzenych
poruchach. Bude souc¢asti multidisciplinarniho tymu v ramci pedagogického kolektivu a
také v ramci navaznych socialnich sluzeb.

Na zékladé vyzkumu je potieba zdlraznit, Ze odborna pomoc chybi pii konkrétnich
zivotnich obdobi, souvisejicich se vstupem do nového kolektivu. Tento problém se
ukazuje nejen na urovni malych skupin, ale i na tirovni celospolecenské, kdy spolecnost
nema dostatek informaci, aby spravné vyhodnotila situaci.
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8 PRILOHY

Priloha A Struktura rozhovoru

Na zacatku Ti chei velice podékovat za moznost s Tebou dé€lat rozhovor, ktery pouziji
V ramci vypracovani své bakalarské prace na téma Zkoumani problematiky socidlniho
zaclenovani u lidi s diagnézou Tourettova syndromu. Hned zacatku T¢€ chci informovat,
ze rozhovor bude nahrdavan na diktafon a poté doslovné prepsan. VSe bude zcela
anonymni, nikde nebude figurovat Tvé jméno, pouze pohlavi, vék, povolani a v jakém jsi
rodinném stavu. Kazdy rozhovor bude ptepsan pod identifikacnim kédem. Chci se zeptat,
zda je to takhle v poiadku nebo zda mas k tomu né&jaké pripominky? Otazky, které budu
pokladat mam doptedu ptipravené, ale rada bych to vedla ve volném stylu. Pokud budes
potfebovat pauzu anebo nebudes chtit néco sdélit, budu to plné€ respektovat.

1. Vzpominas si, jak a kdy Ti byl 1ékafem diagnostikovan Tourettiiv syndrom?
e Co vedlo k vyhledani 1ékaiské péce?
e Jak probihala diagnoza?
e Mas n¢jaké pridruzené poruchy?

2. Jak to vSechno vlastn¢ zacalo?
e Pamatujes si na to, kdy jsi zacal vnimat, ze je néco jinak?
e Kdy se objevily prvni tiky?
e Jaké byly reakce okoli?

3. Jaké bylo tvé détstvi a dospivani s témi projevy?
e Jak k tém projevim pfistupovala rodina?
Jak se Ti navazovalo kamaradstvi v kolektivech?
Jaky byl pfistup ucitela? atd.,
Vyhledal jsi n&jaké 1é¢ebné nebo podpurné instituce?

4. Jak bys popsal tviyj Zivot s Tourettovym syndromem dnes?

e Jenéco, v cem vnimas svij zivot jiny, obtiZznéj$i nebo naopak jednodussi
nez je pro lidi bez Tourettova syndromu?

5. Vyuzivas aktualné néjaké odborné pomoci, ktera ti poméaha ptrekonat prekazky
spojené s zivotem s Tourettovym syndromem?
e Vyhledal/a jsi n¢kdy lékatské pomoc
e Vyhledal/a jsi n€kdy néjakou socialni sluzbu?

6. Co do podpuirnych (socialnich) sluzeb:
e mas n&jakém konkrétni zkusenosti?
e  Vnimas tam né&jaké rezervy?
e Je néco, co bys v téhle oblasti uvital, aby se tvlij Zivot mohl jesté zlepsit?
e Vnimas v rdmci informaci o syndromu néjaké rezervy?
e Znas néjakou sluzbu cilenou na osoby s Tourettovym syndromem?
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Piiloha B Ukazka prepisu rozhovoru

Respondent €. 2
38 let, programator, Zenaty, 2 déti

V: Vzpominas si, jak a kdy Ti byl 1ékatem diagnostikovan Touretttiv syndrom?

R3: Tak to si nepamatuji, asi zejména proto, ze mi to bylo diagnostikovany pomérné
V nizkym véku n€kdy kolem asi Ctyf péti let. A s Tourettym syndromem se poji dost i
zapominani a ja si tyhle ty véci pfesné nepamatuji. Nepamatuyji si, jak konkrétné vypadalo
vySetieni pro stanoveni Tourettova syndromu, protoze to neni jedno vySetieni, jejich
nekolik, musi to byt dlouhodoby, ale prosté ten problém musi pietrvavat dlouhodobg.
Téch vySetteni se dela spousty a rlznych. Pamatuji si, Ze jsme chodili na né&jaky
psychiatrie, ze m¢ zkoumali razn€, ze mi délali EEG mozku a vSechny takovy jako
vysetfeni. K Tourettovu syndromu mam ADHD, jinak si myslim, Zze nemam nic.

V: Jak to vSechno zacalo?

R3: Prvni tiky ani vlastné nevim kdy se objevili, protoze ze zac¢atku jsem je nevnimal. J&
jsem vitbec strasn¢ dlouho nechapal nebo viibec jsem si nevsiml, ze bych byl né¢im jiny.
A ani jsem to jako nevidél. My jsme méli doma kameru a naSi mé¢ nataceli. Nékde jsme
byli, n¢jaky rodinny video a my jsme se na to pak koukali a ja jsem vidél sam sebe, jak
stojim na ulici a cely sebou skubu, viditelné. Skubnul jsem se, az mi nadletéli vlasy,
V podstaté jsem jako nadskocil a délal jsem to v takovych periodickych ¢asech, ale viibec
mi to nepfislo divny. Prosté mi to pfislo jako naprosto normalni a ptirozeny. Kdyz jsem
jako by zacal vnimat néjakou negativitu bylo, kdyz moji rodice mé zacali napominat at’
ti projevy nemam. A to je takovy strasné tézky, kdyz tika nékdo takhle malému ditéti, ze
nema néco délat, kdyz ono vlastn¢ ani nevi co déla, a jesté k tomu to potiebuje d¢lat,
protoze bez toho nedokéze zit. Takze to bylo takovy prvni, kdy jsem védél, ze néco
nemam délat, ale neslo to a furt jsem ale nevédél, Ze mam né¢jaky handicap. Furt jsem to
nedokazal viibec identifikovat.

V: Kdy jsi to zacal vnimat, Ze je néco jinak, ze mas tikové projevy?

R3: Nevim, kdy jsem to mohl zac¢it vnimat? Tteba ve druhé treti tfid¢ na zakladce. Kdy
uz opravdu jsem byl v néjakym kolektivu kde se n&jaky socidlni skupiny formuji. Délas
st party, hledas si kamarady, tak se mnou se vcelku nikdo moc bavit potom uz nechtél.
Ze zacatku tfeba i jo, ale potom dal uz ne, protoze jsem byl jiny. Kdyz se se mnou nékdo
bavil tak ho ostatni hned odsoudili, Ze on se bavi tamhle s tim, a to je n¢jaky debil. On
sebou Skube, pomrkava rizné a je takovy jako divny. Takze kazdy, kdo se mnou byl
vidény tak byl automaticky hozeny do toho pytle, Ze to je taky debil. Myslim si, ze urcité
to vzeslo na té zékladce, kdy ty déti uz nejsou Upln€ nevinny ze jo? V prvni tfidé tam to
n¢jak jako nevnimam, to jsou jesté fakt maly déti. Potom dal uz asi jo no. A pozdéji uplné
nejvic jsem to zacal vnimat, kdyZz mné& na to zacali tfeba upozoriiovat i ucitelé ve Skole,
pii vyuce. Zacali mé napominat nebo se mé ptali pred celou tfidou, jestli Skubu hlavou
jenom v jejich hodinach a délam jim to tedy naschval, nebo jestli to délam i normalné.
Tak to byl takovy moment asi.

V: Jaké bylo tvé détstvi a dospivani s témi projevy?
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R3: Kamaradstvi se mi navazovalo ... no to je tézko fict, protoze takhle. Kamaradstvi mé
se navazovalo dobfe, protoze jsem v podstaté komunikativni, né¢jak nemam problém
komunikovat s lidmi. Ale mél jsem problém néjaky kamarady si udrzet, ze jo. Protoze oni
nejdiiv, ze jsem fajn a pak kdyz mé poznali tak si v§imli, ze jsem jiny. Tak se se mnou
postupem casu tieba prestali bavit, ale vzdycky jsem mél minimalné tfeba jednoho nebo
dva kamarady takovy jako skalni ze kterymi jsem se bavil a mné to jako stacilo. Takze ja
jsem si to tak né&jak jako vyseparoval, dokazal jsem v téch lidech potom uz najit to jestli
ten Clovek je takovy ten ktery me odsoudi, takovy ten blbecek a nebo jestli je to normalni
¢loveék ktery se se mnou bude bavit. Takze jsem se soustfedil jenom na takovy ty normalni
lidi a v zasadé si nemyslim, Zze bych v détstvi, co se tyCe tieba néjaky zakladni $koly do
néjaky sedmy tfidy mél n¢jaké problémy, ze bych nem¢l kamarady zadny. To jsem mél,
ve tiid¢é jsem m¢él jednoho dobrého kamarada, bydlel kousek od nés, takze jsme spolu
chodily ven, mély jsme podobny zajmy. U nas byli ty stary Sachty, kde se diiv tézilo
sttibro. My jsme oba dva radi sbiraly riizny kameny, takze jsme chodili tam na ty hluSiny,
kde jsme hledali rizny Sutry, byli tam rizny kfistaly. Pak jsem mél kamarady, se kteryma
jsem jezdil na kole po lese. Chodil jsem do skauta, kde bylo taky par normalnich lidi, se
kterymi jsme slanovali, takze dobry. Nejhorsi to bylo si myslim takova osma devata tiida
kdy uz zacinaji t€lem cloumat néjaky hormony a kdy uz se clovek s takovych téch
béznych kamaradskych skupin potfebuje posunout do néjaky role né¢jakého tieba jako
samce. Samoziejm¢ zacinaji takovy né&jaky prvni lasky, takze to bylo pro mé
problematicky, ale nebylo to asi nic tak hrozného, protoze kdyz si na to tak vzpominam i
mezi holkami se nasly normalni holky, ktery se mnou rady travily Cas a bylo jim jedno,
Ze obcas jako skubnu hlavou a déavali prosté pfednost tomu, Ze nejsem debil, ze jsem
celkem jako normalni a nejsem takovy jako byli ty ostatni kluci ve tfid€. A samoziejmé
¢lovek se to nauci dost maskovat, ze jo. Takze potom uz se to néjak stira.

R3: Na stfedni, za prvy s tim ¢lovék uz néjak trosku umi pracovat a za druhy tam jsem
mél mozna Stésti na kolektiv. Kolektiv jsme byli skvély a brali jsme vSichni vSechny
takovy jaky jsou a nikdo se tam neposmival tlustym, ze jsou tlusty a hubenym, Ze jsou
hubeny. Prosté jsme se brali a bylo to jako dobry.

R3: Ze strany uciteld, jsem to vnimal urcité na zdkladni Skole, kdy jsem v podstate vedél,
ze chodim na psychiatrii a Ze beru néjaky prasky, védél jsem, Ze cukdm hlavou, nevédél
jsem porad, Ze je to Spatné ale vSichni ostatni mi to davali najevo, Ze to je Spatng. J4 jsem
nechapal proc, to bylo tfeba feknéme kolem paté tiidy na zékladce, a to bylo nejvic
frustrujici. KdyZ se mé ucitelka pted celou tfidou do hrobového ticha zeptala, jestli ji tou
hlavou skubu naschval. Tak s kolektivem to udélalo to, ze se vSichni zacali kolektivné
soustfedit na to, jak ja Skubu hlavou. TakZe mi pak fikali, Ze jsem debil a Ze mam
nepodafenou operaci mozku a v podstaté zabili jakoukoliv moji moZnost socialné
existovat v té tfid¢. Totalni ztrata vlastniho sebevédomi.

R3: Na stiedni $kole, uz jsem s tim umél hodné dobte pracovat, uz jsem hodn¢ védél o co
jde. Dokézal jsem ty tiky kamuflovat. KdyZ potiebujes provést n¢jaky tik tak ho schovas
do néjakého pohybu nebo misto n¢jakého tiku, ktery nejde provadét tak se jde naucit
udé€lat n&jaky tik jiny, ktery tieba neni vidét nebo neni tolik vidét a v podstate to maskujes.
A myslim si, ze na té stiedni uz ti ucitelé byli mozné malinko vyspélejsi, protoze uz to
nebyli takovy ty stary socialisticky ucitelky, ale byli to pomérné mladsi zensky. Ale tam
se na to prosté nikdo nezeptal no.
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V: Jaké byli tikové projevy?

R3: Hodné mi to cestovalo, zacalo to tim, ze jsem Skubal celym télem, v podstaté az jako
nadskakoval. Potom jsem m¢l tik, Ze jsem se jako by bouchal pésti do bticha, vzdycky
jsem jako by zatnul bficho a do n&j jsem se jako bouchnul. A pak jsem mél tiky, Ze jsem
hekal, pak jsem m¢l tiky o¢ima, pak jsem mél tiky, Ze jsem kiivil pusu, pak jsem mél, ze
uz mi Skubala jenom hlava. A pak jsem se to naucil tak néjak rozkladat do riznych
zaskubii od ramene pies bficho, zadek, po lytka, takze dneska kdyz pottebuju tak to
dokézu maskovat a dokazu si tikat i ve spolecnosti, ale schovam to do n¢jakého svalu,
ktery je tfeba na zadku nebo na biise nebo na tom lytku.

V: Vyhledal jsi n¢jakou sluzbu nebo instituci v ramci pomoci?
R3: Zadna jina zkusenost nez jen s psychiatrem.

V: Jaky je zivot s Tourettovym syndromem?

by mozna sebevédomi v tom dospivani, obtiznéjsi je to v tom hledani néjakého vztahu,
protoze ne kazdy to dokaze kousnout, ze vedle tebe je n&jaky. ¢lovek, ktery se néim
vymyka. Naopak myslim si, Ze se Tourett sdm od sebe tim, co z podstaty je, tak ten clovek
s Touretem ma mnohem vétsi empatii, ma rychlejsi reflexy, a vétSinou jsou ty lidi takovy
necha nekterych téch vlastnosti taky vyuzit. Na hledani prace Tourettiv syndrom nemé¢l
zadny vliv. Ja jsem mél §tésti, Ze jsem potom uz nemél zddny vokalni tiky, Ze jsem ty své
projevy umél néjak zakryt tak s tim jsem problém nemél. Ze zacatku, kdyz jsem vedél, ze
vSechny ty projevy. Jako v&dél no, kdyZz jsem chtél vSechny ty projevy skryvat tak
samoziejme to bylo samo o sob¢ stresujici a pak kdyz byla néjaka stresujici situace tak to
pro mé bylo dvakrat tak stresujici, protoze se mi ty tiky rozjeli a znasobili. A ono to
skryvani téch tika taky neni Gpln¢ presny jako kdyz si ten tik jako fakt vychutnas, kdyz
mu das ten prichod. Prosté feknéme, Ze to jde délat néjakou dobu, ale taky to nejde potad.
Clovek to tak n&jak vydrZi, ale potom se potiebuje nékde dotikat a uklidnit. TakZe taky
vim, Ze kdyZ to n¢kde nejde a jsem néjaky rozhozeny tak v situacich kdy se nikdo nediva
se vyskubu a vim, Ze pak néjakou chvilku vydrzim. Nebo kdyz jdu na zachod tak si to
tam uZiju. Co se tyCe kulturnich akci tak do divadla nastésti moc nechodim, ale
samoziejmé jako pomérné stresujici je divadlo nebo spi§ pro mé¢ v mém ptipadé kino.
ProtoZe ano, dokazu ty projevy n&jak maskovat, ale ur¢ité nedokazu dvé hodiny v kuse
sedét jakoby bez hnuti Gplné klidné. Coz tfeba v kiné, kde pted sebou kazdy vidi pét hlav,
ma je 20 cm od sebe a na kazdy dalsi stran€ je to to samy, tak je to takovy pomérn¢ velmi
uzkostlivé nekomfortni.

V: Stalo se ti nékdy, ze by té nékdo upozornil vetejné napiiklad na zastavce, ze jsi divny?
R3: To se mi nestalo, protoZe si myslim, Ze jsem se hodné brzo naucil s tim né&jak
pracovat. Asi diky tomu, jak mé odmalic¢ka vSichni upozoriiovali, Ze to délat nemam.
TakZe jsem asi pomérn¢ brzo pochopil, Ze to na vetejnosti neni moc dobfe vnimany a Ze
bych to teda nikomu na oc€ich d€lat nemél. Samoziejme jsem se za to hodné styd¢l, takze

jsem se snazil to nikde neukazovat, uz od pomérné brzkého véku.

V: Jak to vnimala rodina?
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R3:V tom brzkém véku si to samoziejm¢ nepamatuju, ale vim, Ze je to muselo urcité
hrozné frustrovat, protoze vibec nevédéli, o co jde. A ty vySetieni, ktery mi vSechny
délali tak na m¢ tfeba jako na maly dité, plisobily opravdu hrizostrasn¢€. Protoze
v né¢jakych 80 letech, kdyz ti d€la nékdo rentgen mozku tak se§ ve vykachlickovany
cimfe, tam t€ uvazou pasama na lehatko, na hlavu ti nasazej néjaky elektrody a za tebou
tam bézi n¢jaky takovy kotouce, do kterych zapisuji néjaky hlavicky a ono to tam cvrka
za tebou a nikdo tam nesmi byt. Vypada to opravdu naprosto piiSerné, néco mezi marnici
a psychiatrii, takze to muselo byt pomérn¢ désivy. Vlastné asi nikdo nevédél, co se d¢je,
jestli je v ohrozeni tieba Zivot, jestli mam skutecné néjaky jako poskozeny mozek nebo
ne. Asi takova jako beznad¢j, pro né. NO a samoziejmé neveédéli co s tim tak se snazili
riznymi zpusoby at’ uz od domluvy pies zdkazy, ptes 1éky, ze jo od psychiatra, ptes
1&citele, pies vSechno mozny néjak mi pomoct. Az jsem z toho vlastné vyrost, protoze je
to nikdy nekoncici boj, a nakonec to nejlepsi co proto clovek miize udélat je s tim bojovat
prestat. Takze si myslim, Ze to vnimali urCité¢ hodné uzkostlivé. Myslim, ze se mé snazili
hodn¢ od toho hodn¢ odstinit. Tatka ma tik, Ze mrka ale nevim, jestli si je toho védomy
vubec. Pokud si toho je védomy tak si skoro myslim, Ze to vnimal mozna o malinko mensi
problém nez mamka. Tatka byl takovy iniciator takovych riznych alternativnich cest,
tatka vyhledaval n&jaky léCitele, jezdil se mnou vSude mozné a zkousSel rizny véci.

V: Jak to vnima Tvoje soucasna rodina?

R3: Moje soucasna rodina? Manzelka je nastésti pomérn¢ inteligentni a chapava Zena,
takze té to nevadi a déti to asi vnimaji normalné, protoze me jiného neznaji, a hlavné to
maji taky, takze si ptijdeme tak néjak blizko, podobny si.

vvvvvv

R3: Nemuizu fict, ze by zivot s Tourettym syndromem nebyl obtizné&jsi je to namahaveéjsi,
obcas je to fakt dfina, je to otravny, ale v koneénym dusledku, kdyz ¢lovék ma trochu
kliku a nema opravdu né&jakou téZkou formu a méa obrovskou vili s tim né&jak pracovat,
tak si myslim, Ze se z toho nakonec daji vytézit n¢jaké vyhody. Samoziejmé v détstvi je
to mnohem vétsi problém neZ potom v dospélosti. Otazka pro¢ zrovna ja, ale padala. Ja
jsem tu svoji nemoc nendvidél, pak jsem svoji hlavu nenavidél. Teda pro¢ zrovna ja teda
ne ale ze jsem s tim nebyl smifeny, nenavidél jsem to nejvic na celym svéte, protoze mi
to znicilo v podstaté n€jaky mozZnosti byt v riznych kolektivech nebo byt v socidlnich
skupinach tak to jsem té nemoci nemohl odpustit. Za to jsem ji nenavid€l hrozné dlouho.
Prosté mas rizny skupiny déti a ted’ to zacina tim, Ze pfii télocviku se délaji néjaky tymy,
hraje se néco a tebe si prosté vybiraji jako posledni, 1 kdyz tieba nejsi Uplné€ nejhorsi. Tak
t& to jako mrzi Ze jo, potom se ty déti seberou a jdou hrat spolu néjakou hru a tebe vylouci,
zZe jo.

V: Vyuzivas n&jakou odbornou pomoc

R3: Chodim k psychiatrovi, protoze beru antidepresiva, coz se mi osvéd¢ilo jako nejlepsi
mozna z desitek raznych 1€k, ktery jsem za sviij Zivot bral, protoze ty antidepresiva
zpusobuji, Ze ja jsem vic v pohod¢ a diky tomu mam téch tikd min. Socidlni sluzbu jsem
nevyuzil, protoZe mi nikdy nepfislo, Ze bych ji k né¢emu potieboval, a protoZze mam doma
manzelku, kterd mi ji dost vynahrazuje (smich). Asi ne, socidlni sluZbu ne, protoZe se o
tom dost stydim mluvit, nerad o tom mluvim. Takze by to pro m¢ bylo asi dost
nekomfortni, a asi mé to samo od sebe ani nenapadlo. Stydim se o tom mluvit, z toho
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divodu, Ze v podstaté mas mluvit o n¢jakym svym handicapu a zdravotni stav je takovy
citlivy téma, pomérné vzdycky. Popsat hrozny vied na zadku, je 100x min nepiijemny,
nez néco takového, o ¢em nikdo nic nevi jo? Protoze o tom nikdo nema jakoby anung tak
o tom nechces mluvit. Protoze na zéklad¢ zkusenosti z ptfedchoziho zivota si udélas zaver,
ze automaticky si t€ zafadi mezi ty lidi, ktery utekly z psychiatrie a za¢nou t¢ brat
okamzit¢ uplné¢ jinak.

V: Co bys uvital v rozvoji podpory osobam s Tourettovym syndromem?

R3: Abych o Tourettové syndromu mohl mluvit, bylo by potieba odstranit néjaky stigma,
ktery to v lidech vyvolava a aby se ho podatilo odstranit, je potieba rozsitit povédomi o
tom co to je. A hlavn¢ tém lidem fict, Ze ty lidi, ktefi maji Touretta tak nejsou nijak
intelektualné postizeny, zZe prosté se dokazou ovladat, ale Ze prost¢ normalni clovek to
napéti ze sebe néjak dokdze chemicky ptirozen¢ odbouravat coz mi prosté neumime, tak
k tomu potiebujeme néjaky tik no. A Ze to neni nic hrozného, Ze to neni nevychovanost,
Ze to neni nelcta, Ze to neni zlobeni, ale Ze je to prosté normdlni pro nds pfirozeny
uvolnéni. Neni to mifeny proti nikomu, nechceme tim pozornost, naopak nam to
samotnym dost vadi, Ze tu pozornost pfitahujeme. TakZe je potfeba né&jaka osvéta a
zejména si myslim v téch ucitelskych profesich, protoze je takova prvni autorita, se kterou
se ten mlady clovék setkd a ta ma obrovskou moc ovlivnit co se d&je. U rodicl, tam
samoziejm¢ pokud ma rodi¢ néjaky dité s Tourettem tak ten rodi¢ si sdm ty informace
zacne hledat a myslim si, Ze ma Sanci je najit, protoZze neptestane, dokud ty informace
nenajde, ale ten ucitel tu motivaci nema. Takze udélat néjaky workshopy pro ty ucitelé.

R3: Rodi¢ musi mit informace o tom co to je, nejhorsi je takova ta nejistota. Kdy ten rodic¢
si fik4, to by mohlo byt ono a co kdyz to neni a co kdyzZ je to néco hrozného. Je potieba
opravdu, aby ten rodi¢ mél kvalitni informace, dostatek téch informaci coz samo o sob¢
dokaze toho &lovéka dost uklidnit. Ze to jeho détatko nezemie nebo nezhloupne. Ale i
pres to tam muze byt n¢jaka znacna frustrace, coz ja asi nedokazu uplné€ posoudit, protoze
ja sam Touretttv syndrom mam v podstaté cely zivot. Nepamatuji si, kdybych ho nemél
a tim padem mi to, nebo vim, Ze se s tim d4 pfeZit a d4 se s tim néjak vyjit, takze nemam
tam takovou tu beznadgj, coz ale chapu, Ze spousta téch rodi¢l mit mize. A pak
samoziejmé st myslim, Ze by urcité dokazala pomoct n€jaka psychoterapie, ale nemyslim
si, Ze bychom tady méli psychoterapeuty, kteti by méli n&jaky vétsi znalosti o TS.

R3: Pokud ma dité depresivni stavy, tak to nemusi souviset s TS, ale je to problém, ktery
tady asi je, protoZe dneska jako hodné¢ déti ma deprese, pravé z toho diivodu, Ze jsou jiny
at’ uz je to kvili Tourettové syndromu, anebo kviili ¢emukoliv jinému. Ze se prosté cejti
néjak vyclenéni z toho kolektivu a tém prosté dneska neumi pomoct nikdo. Neumi
pomoct psycholog, psychiatr mozna néjaka psychoterapie, ale tam je to hodné slaby,
protoze to dité, ktery ma rozbitou sebelctu a sebe diveru. Tak i presto, Ze mize mit
kvalitniho psychoterapeuta se kterym to rozeberou, néjak na tom budou pracovat, a to
dité se dostane do n&jakého stavu, kdy si fekne, no dobry tak to neni nic $patné¢ho, kdyz
se mi teda smé&ji. No tak at’ se mi smé&ji oni to asi potiebuji jinak to neuméj a meé to nemusi
vadit, protoze ja jsem celkem v pofadku. Nékdo ma brejle, ja prosté skubu hlavou. Ale
potom piijde do toho kolektivu, kde proti nému nesedi nékdo, kdo ho podporuje, ono to
sice v té hlavé udrzi, ale kdyz je tam dalsich 25 déti, ktery ti kazdou piestavku tlucou do
hlavy, néco jiného tak to dité¢ utlucou i ptesto. Je to zkratka pouze jeden hlas proti celému
svétu. A tam zase je potieba, aby ten hlas nebyl jeden, ale pracovali s tim vSichni, aby
Vv t¢ Skole n¢kdo védél, o ¢em to je, aby rodice védéli, o Cem to je, aby ten psychoterapeut
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védel, o ¢em to je a nebyl ten hlas jenom jeden. Podchyceni je zdsadni. Ono to ale
s Tourettym syndromem je celkové tézKky, protoze aby se to mohlo jmenovat Tourettiv
syndrom musi to byt trvaly. Coz znamena, ze kdyz dité pti nastupu do prvni tfidy zacne
mit n¢jaky tikovy projevy, tak samoziejmée rodic¢e ptijdou tieba k praktickému lékafi, ten
je posle ale pouze k psychologovy nikoli K psychiatrovi. A psycholog musi to dité
zkoumat néjakou dobu, protoze existuje Sance, Ze se nejedna o Tourettav syndrom, ale
pouze o docasnou tikovou poruchu. Jeden rok trva, nez se s tim ditétem po pocatku
projevlii za¢ne néco délat, a to je strasn¢ dlouha doba. V tom roce kromé néjakého
povidaciho cviceni coz je tfeba ta psychoterapie nebo néjaky podpirny prostiedky, tfeba
jako jéga funguje.

V: Co je tedy potieba zlepsit?

R3: Je potieba rozsitit ty informace mezi lidi kteti se s téma détma setkavaji a mezi rodice
a mezi terapeuty. A urcité by bylo velmi pfinosny, pokud by tfeba pedagogové ve skole
byli néjakym zplisobem srozumény s tim, ze néjaky problémy jsou a méli moznost se
obratit na néjakého pracovnika, ktery by mél informace detailni, podrobny, mél jich
dostatek a ktery by s tim umél pracovat a dokazal jim, v ptipadé, Ze se s takovym ditétem
setkaji fict, jak s nim pracovat.
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Bakalaiska prace se zabyva problematikou socialniho zaélefiovani u lidi zijicich
s diagn6ézou Tourettiiv syndrom. V prvni casti se prace zevrubné vénuje popisu

Mrve s

Tourettova syndromu, jeho historii, pfi¢inam, projeviim a diagnostice. Déle se tato ¢ast
prace vénuje pridruzenym porucham. Dalsi ¢ast prace popisuje problematiku zaclenovani
a s tim spojené pojmy jako je predsudek a stigma a socidlni nerovnosti. Dale popisuje
socialni praci a dostupnou odbornou pomoc pro osoby zijici s Tourettovym syndromem.
Praktickd cast vychdzi ze ziskanych poznatkli a skuteCnosti ziskané na zékladé
kvalitativniho vyzkumného Setieni, které probéhlo s osobami Zijicimi s Tourettovym

syndromem
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The bachelor thesis deals with the issue of social inclusion of people living with the
diagnosis of Tourette's syndrome. The first part of the thesis describes Tourette's
syndrome, its history, causes, manifestations and diagnosis. Furthemore, this part also
focuses on associated disorders. The next part of the thesis is devoted to the issues of
inclusion and related concepts such as prejudice, stigma and social inequalities. It also
describes social work and professional help available for people living with Tourette
syndrome. The practical part is based on the knowledge and facts obtained from a
qualitative research study conducted with people living with Tourette's syndrome.
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