S

Razumevanje in obravnava
otrok s tiki - Tourettov
sindrom

MAJA HARTMAN, Srednja poklicna in strokovna $ola Bezigrad
maja.hartman @guest.arnes.si

Razumevanje in nastanek tikov je klju¢nega pomena pri
zdravljenju otrok s to motnjo. Prispevek zajema podatke najnovejsih raziskav
na podro¢ju diagnostike in zdravljenja. Ustrezen pristop in priprava strpnega
in so¢utnega okolja za otroke, ki se soocajo s tiki, je pomemben dejavnik pri
zdravljenju motnje, saj le v taksnem okolju lahko tudi ti otroci razvijajo svoj
potencial.

Understanding and Treating Children with Tics - Tourette Syndrome

The understanding and appearance of tics is of key importance
in treating children with this disorder. The paper contains data from the latest
research in diagnostics and treatment. A suitable approach and the preparation
of a tolerant and compassionate environment for children suffering from tics
is an important factor in treating this disorder, since only such an environment
can enable these children to develop their potential.

Opis motnje in diagnosticni kriteriji

Tik je ponavljajoca se, nehotena, nenadna, stereotipna motori¢na akcija.
Poznamo motoricne tike (enostavni ali kompleksni) in vokalne tike (enostavni ali
kompleksni).
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Enostavni tiki (motoricni in vokalni) so v literaturi naj-
veckrat spregledani, saj se vec¢inoma pojavljajo v blaz-
ji, nemotedi obliki, so prehodni in ve¢inoma izzvenijo.
Vecina pozornosti strokovnjakov je namenjena dol-
gotrajnim, kompleksnim tikom. To skupino tikov po-
imenujemo Tourettov sindrom.

Tourettov sindrom je nevroloska motnja, ki vsebuje
nehotene ponavljajoce gibe, nekontrolirane gibe in ne-
kontrolirane glasovne zvoke, ki jih imenujemo tiki. V
nekaterih redkih in tezjih primerih ti tiki lahko vklju-
¢ujejo tudi neprimerne besede ali fraze.

Prve opise Tourettovega sindroma so nasli v prvih
knjigah o carovnistvu iz 15. stoletja, v katerih so lju-
di opisovali kot »od hudica obsedene«.
V 18. stoletju je motnjo prvi uradno
opisal dr. Georges Gilles dela Tou-
rette.

Skupino

dolgotrajnih,
kompleksnih tikov

Georges Gilles de la Tourette je

bil pionir francoske nevrologi- imenujemo
sti¢ne znanosti, ki je to motnjo Tourretov
prvi poimenoval pri 86-letni fran- sindrom.

coski plemkinji leta 188s.

Simptomi Tourettovega sindroma se pri
posamezniku pojavijo pred osemnajstim letom
starosti. Tourettov sindrom lahko prizadene vse ljudi
razli¢nih ras, tri- do Stirikrat pogosteje pa prizadene
moske kot Zenske.

Narava simptomov Tourettovega sindroma lahko va-
riira od bolnika do bolnika. Simptomi so lahko zelo
ocitni ali zelo blagi, ve¢ina primerov pa spada nekam
v sredino.

Pri enem od dvesto ljudi je opaziti, da imajo tudi v od-
rasli dobi katerega izmed kronicnih tikov iz otrostva.

Kaksni so simptomi

Prvi simptom, ki je najbolj obicajen, je obrazni tik,
npr. zelo pogosto mezikanje z o¢mi. Obrazni tiki lah-
ko vkljucujejo tudi premikanje nosu in grimase. Lah-
ko se mu pridruzi tudi preprost glasovni tik. S¢aso-
ma se jim lahko pridruZijo $e drugi motorni tiki, kot
so stresanje glave, raztegovanje vratu, tresenje z nogo,
stegovanje telesa ali sklanjanje. V spanju tiki v vecini
prenehajo. Razvoj in stopnjevanje tikov pa ne pomeni-
ta, da bo otrok razvil tudi Tourettov sindrom, saj ima
tik na neki tocki v svojem razvoju priblizno vsak peti
otrok.

Tik pri Tourettovem sindromu stopnjuje svojo pogo-
stost in resnost v ¢asu od nekaj tednov na mesec ali
dva, potem pa zacne popuscati in sc¢asoma izgine. Po
navadi je tak tik spregledan in se ga pripisuje raznim

boleznim (npr. prehlad - smrkanje, pohrkavanje, sol-
zenje oci, mezikanje). V primeru, da so starsi ali uci-
telji dobro seznanjeni z zgodovino tikov v druZini, je
verjetno, da bodo to prepoznali kot tike. Po izginotju
prvih tikov lahko mine nekaj mesecev, preden se tiki
spet pojavijo - tokrat v bolj resni obliki in z vejo inten-
ziteto. Taksen vzorec pojavljanja (ponovitveni cikli po-
javljanja in izginjanja) je znacilen za razvoj Touretto-
vega sindroma. Pogosto pa prav to cikli¢no pojavljanje
in izginjanje zmede starse in uditelje.

Povprecna starost nastopa Tourettovega sindroma je
Sest do sedem let, obstajajo Stevilni primeri, ko so star-
si kasneje ugotovili, da so se tiki pri njihovem otroku
dejansko zaceli Ze veliko prej.

V skoraj vseh primerih pa se Tourettov sindrom po-
javlja pred osemnajstim letom, ¢eprav obstajajo
izjeme (vzroki v zastrupitvah, tumorjih, zdra-
vilih idr.). Prav tako obstajajo izjeme, pri ka-
terih se Tourettov sindrom pojavi brez pred-
hodnega opozorila. Pojavijo se tiki v mocni in
eksplozivni obliki. V teh primerih gre vecino-
ma za tike, povezane s streptokoknimi okuzba-

mi (PAND).

Zaradi zakasnitev pojava tikov, znanja zdravnikov, pri-
sotnosti drugih motenj in $tevilnih drugih dejavnikov
se diagnoza Tourettovega sindroma postavlja vecino-
ma kasneje od dejanskega pojava. Npr. v Izraelu se di-
agnoza postavi po Sestih mesecih od izbruha tikov, na
Danskem po 2,8 leta, na Poljskem po 3,9 leta.

Bolniki, ki imajo Tourettov sindrom, lahko proizvaja-
jo Cudne in tezko sprejemljive zvoke, besede ali fraze.
Ninenavadno, da oseba s Tourettovim sindromom ves
cas kontinuirano (disti svoje grlo (pohrkuje), kaslja, se
odkagljuje, smrka, laja ali krici.

Ljudje s Tourettovim sindromom lahko nehote krici-
jo obscenosti (coprolalia) ali stalno ponavljajo besede
drugih ljudi (eholalija). Lahko se dotikajo drugih ljudi
ali obsedeno in preveckrat ponavljajo razli¢na dejanja
(OKM).

Pri nekaterih bolnikih je bilo zaznati celo samopo-
skodbeno vedenje, kot je grizenje ustnic, li¢nic, udar-
janje z glavo v trde objekte, pokanje s ¢lenki, mo¢no
stiskanje pesti. Vendar so ta vedenja zelo redka.

Razvrscanje tikov

Obstajata dve kategoriji tikov. Delimo jih na enostavne
in kompleksne.

Enostavni ali preprosti tiki so nenadni, kratki gibi, ki
vkljucujejo omejeno $tevilo misi¢nih skupin. Pojavijo
se kot posamicen premik, ki je izoliran in se ponavlja.
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Nekateri od bolj preprostih in pogostih tikov vsebujejo
eno misi¢no skupino, kot so mezikanje, raztezanje ra-
mena, grimase na obrazu, raztezanje vratu. Kompleks-
ni tiki za razliko od enostavnih vsebujejo usklajene in
zaporedne premike, ki vkljucujejo ve¢ misicnih sku-
pin. Kompleksni tiki lahko vklju¢uje skakanje, ponav-
ljanje vohanja z dotikom nosu, dotikanje drugih
ljudi, glasovni tik - vokalizacija, izgovarjanje
neprimernih besed in Ze prej omenjeno
samoposkodbeno vedenje.

Za boljse razumevanje vzrokov za na-
stanek enostavnih in kompleksnih ti-

kov je treba prepoznavati razliko med
enostavnimi tiki, kroni¢nimi tiki in
Tourettovim sindromom. Razlika
je predvsem v vzrokih za nastanek, v
uporabi ene ali ve¢ misic¢nih skupin, in-
tenziteti pojavljanja, kompleksnosti pojav-
ljanja, trajanju ponavljanja in zdravljenju.

Pri tem si lahko pomagamo z mednarodno klasi-
fikacijo bolezni, ki tike uvr§¢a med dusevne in vedenj-
ske motnje.

Pri diagnosticiranju Tourettovega sindroma opazuje-
mo simptome in ocenimo obremenjenost druzinske
zgodovine. Za diagnozo Tourettovega sindroma mo-
rata biti motori¢ni in vokalni tik prisotna najmanj eno
leto. Slikanje glave, MRI, CT, odvzem krvi in EEG se
uporabljajo za izkljucitev drugih bolezni, ki bi jih lah-
ko zamenijali s Tourettovim sindromom, in ne za nje-
govo diagnosticiranje. Tourettov sindrom lahko dia-
gnosticiramo le s celotno klini¢no sliko bolnika.

Vzroki za nastanek tikov in
Tourettovega sindroma

Na podrodju iskanja vzrokov za Tourettov sindrom ves
Cas potekajo raziskave. Osnovni vzrok za Tourettov
sindrom je neznan, povezujejo pa ga z razli¢nimi de-
javniki. Trenutne zadnje raziskave kaZejo, da obstaja
razlog v nepravilnosti v genu(ih), ki vplivajo na slabsi
prenos mozganskih nevrotransmiterjev, kot so dopa-
min, serotonin in noradrenalin.
Vecina znanstvenikov pa je mnenja, da je po vsej ver-
jetnosti za nastanek tikov krivih ve¢ dejavnikov skupaj.
Leslie E. Packer v svojem raziskovalnem delu in s po-
mocdjo raziskav drugih znanstvenikov opisuje potenci-
alne vzroke za razvoj Tourettovega sindroma, in sicer:
« Tanevroloski sindrom se razvije pri otrocih, ki so
bolj senzorno obcutljivi. Raziskave v tej smeri naka-
zujejo, da naj bi otroci, ki so bolj senzorno obcut-
ljivi, ne imeli moznosti (sposobnosti) uravnavati
razliko med moc¢nim draZljajem ali $ibkim draz-
ljajem iz okolice.
« Nanastanek vplivajo tudi dogodki pred rojstvom (ka-
jenje matere, uzivanje drog, izpostavljenost toksi-

Enostavni ali
preprosti tiki so
nenadni, kratki gibi, ki
vklju¢ujejo omejeno 3tevilo
misi¢nih skupin. Pojavijo
se kot posamicen premik,
ki je izoliran in se
ponavlja.
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nom) in med samim rojstvom (zlatenice, okuzbe);
ti dejavniki sicer z razvojem nastanka Tourettove-
ga sindroma niso povezani neposredno, temvec v
korelaciji z drugimi dejavniki.
«  Velik vpliv ima genetski prispevek (prenos gena za
Tourettov sindrom).
« Obstaja razlika v strukturi moZganov med ljud-
mi, ki imajo Tourettov sindrom, in tisti-
mi, ki ga nimajo (oz. je opazno mote-
no delovanje nevronskih povezav).
Zadnje raziskave so pokazale moc-
no vlogo povezave bazalnih gangli-
jev s Celnim reZnjem. Opazili so
razliko med strukturo senzomo-
tori¢ne mozganske skorje, ki nad-
zira misice obraza in grla (Sowell
idr., 2008) z magnetno resonanco

(MRI).
« Pomanjkanje dopamina je vpleteno v
motnje gibanja (tudi pri Parkinsovi bolez-

ni).

«  Stres vsekakor pomemben dejavnik, ne pri razvo-
ju, temvec poslabsanju simptomov Tourettovega
sindroma. Stresorji so lahko v obliki okoljskih oz.
vremenskih dejavnikov, kot je temperatura, bole-
zenskih dejavnikov, kot so okuzbe, ali potencial-
nih psihosocialnih stresorjev na delovhem mestu,
v Soli, zahtevnih okoljih, ob razpadu zveze, poroki,
smrti v druzini ali ob katerem koli pomembnem
zivljenjskem dogodku.

V zvezi z okoljskimi dejavniki so otroci in odrasli s To-
urettovim sindromom ugotavljali, da se njihovi simp-
tomi poslabsajo med sezono alergij (spomladi) (Scahill
idr., 2001, 2002) in povecajo v prehladnih obdobjih
(zimi). Vendar pa je treba to podrodje Se raziskati.

Nadzorovanije tikov, zahteve po
nadzoru in pridruzene motnje

Osebe s tiki lahko le za kratek ¢as nadzorujejo svoje
tike. Ce gre za okolis¢ine, ko tike zelijo zadrzati (na-
stop, sestanek, $ola), bodo ob sprostitvi (prihodu do-
mov) tiki izbruhnili v vsej svoji velicini. Zadrzevanje
tika lahko primerjamo z zadrzevanjem kihanja, ki ga
tezko zadrzimo za dlje ¢asa. S¢asoma pride do tocke,
ko tik »uide« nadzoru. Tiki se poslabsajo v stresnih
okolis¢inah in izboljsajo, ce je oseba vkljucena v de-
javnost, ki ji je véec in ob kateri se pocuti dobro. Ena
izmed zanimivih raziskav je pokazala tudi, da so bili
otroci med gledanjem filma, ki je vseboval Zalostne ali
vesele prizore, veliko bolj mirni in brez tikov.

Nadzorovanje tikov se je bolj obneslo pri odraslih. Opi-
sovali so, da jim je zadrZevanje pomagalo vzpostavlja-
ti nadzor nad tiki, ki so jih lahko s ¢asom obvladova-
li in tako zmanjsali njihovo pojavnost. Pomembno je
vedeti, da pri mlajsih otrocih ta sposobnost $e ni raz-
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vita, zato jih ni dobro opozarjati ali sprasevati o tiku.
Otroku bo ob vprasanju zacel pretirano opazovati svoje
tike, kar ga bo odvrnilo od nalog, ki zahteva-

jo njegovo pozornost (Conelea & Woods,

Z individualno ali skupinsko psihoterapijo pomagamo
otroku/mladostniku, da sprejme povezavo med psiho-
socialnimi stresi in motnjami v njegovem dusev-
nem funkcioniranju, ter ga soocamo s psihofi-

2008). Starsi pogosto porocajo, da otro- Sirok zioloskim izvorom njegovih telesnih tezav.

ci ali mladostniki, ki poskusajo zatre- aelsr Pomagamo mu najti bolj ucinkovite naci-

ti svoje tike v $oli ves dan (z razli¢- & A ne razre$evanja konfliktov in obvladovan-
vedenjskih

nimi stopnjami uspeha), ko pridejo
domov iz $ole, Ze ob vstopu v stano-
vanje njihovi tiki eksplodirajo. Ven-
dar si znanstveniki niso enotni, ali
to poslabsanje sprozi zadrzevanje ali
stres in strah pred nesprejemanjem
okolice.

Zavedati se moramo, da je vsak otrok edinstven.
Zato so tudi odzivi na tike razli¢ni. Ce imamo pred
sabo otroka s tikom, o katerem otrok ne govori ali ga
zanika, se moramo zavedati, da se nekateri otroci res
ne zavedajo tika in da nikakor ne gre za zanikanje. V
taksnih primerih je pogovor o tiku neprimeren in ne-
potreben. Podobno se lahko zgodi pri odraslem.

Sirok nabor vedenjskih simptomov, ki lahko spremlja-
jo tike, je lahko v resnici bolj problemati¢en kot tiki
sami. Najveckrat sta lahko pridruZeni motnji ADHD
in OKM. Ti motnji sta za okolico (Solo) veckrat bolj
problematic¢ni kot sami tiki. Zato otrok s tiki in pridru-
Zeno motnjo potrebuje $e posebno pozornost in po-
mod.

Starsem otrok s tiki so predlagali, naj bodo pozorni na
pojav Se drugih pridruzenih motenj, kot so pomanj-
kanje pozornosti, teZzave s koncentracijo, hitra vzne-
mirjenost, u¢ne tezave, ki vkljucujejo branje, pisanje,
rac¢unanje, tezave z obvladovanjem impulzov - agresiv-
no vedenje, socialno neprimerna dejanja, motnje span-
ja, govor v spanju, jecljanje, PAND (avtoimunska nev-
ropsihiatricna motnja, ki je posledica streptokoknih
okuzb) in anksioznost.

Metode zdravljenja

Zdravljenje bolnika s Tourettovim sindromom je in-
dividualno prilagojeno. Pri zdravljenju se lahko od-
lo¢imo za psihoterapijo, farmakolosko zdravljenje ali
kirursko zdravljenje. Pristop izberemo glede na mot-
njo posameznika in njegovo odzivanje na posamezno
zdravljenje.

Psihoterapija

Psihoterapija je prvi korak pri obravnavi bolnika.
Lahko se odlo¢imo za individualne ali skupinske psi-
hoterapije, igralne terapije za mlajse otroke, druzin-
ske terapije ali socialne terapije (vedenjsko sprejem-
ljivi tiki).

simptomov, ki lahko
spremljajo tike, je
lahko v resnici bolj
problemati¢en kot
tiki sami.

ja stresa. Usmerjamo ga v bolj aktivno
iskanje lastnih poti za zadovoljivo obvla-
dovanje zivljenjskih ovir.

Z igralno terapijo otroku omogoc¢imo, da

prek igre »scenira« zanj ogrozajo¢ polo-

Zaj. Z igro mu pomagamo, da sprosti in lazje

obvladuje svoje strahove. Skupaj z njim is¢emo
mozne razresitve konfliktnih situacij.

Druzinska terapija pomaga druzini, da prepozna svojo
disfunkcionalnost in da razume dusevno stisko otro-
ka/mladostnika, ki je v krizi, ter poisce poti iz konflik-
tne situacije.

V obravnavo moramo vkljuciti tudi vse osebe, ki so s
bolnikom v socialnem stiku (starsi, ucitelji, pomemb-
ni drugi). Druzinska terapija je dobra tudi z vidika po-
modi starSem, saj so starsi z otrokom s Tourettovim
sindromom postavljeni pred tezko nalogo, kako naj-
ti zdravo razmerje med razumevanjem in prekomer-
no zascito. Prav tako morajo podpirati njihovo neod-
visnost in hkrati paziti, da otroci svoje simptome ne
izkorisc¢ajo z namenom kontrolirati druge okoli sebe.

Socialnoterapevtske metode vkljucujejo intervencije v
Sirsem socialnem okolju. Njihov cilj je ureditev oz. iz-
boljsanje zivljenjskih razmer otroka ali mladostnika.

Vcasih Ze seznanitev bolnika o izvoru motnje vidno pri-

pomore k izbolj$anje na vseh podrocjih njegovega funk-

cioniranja. Terapevtski pristopi za obvladovanje tikov:

1. »Self-morotoring«: otrok se uci prepoznavati svoje
nehotene reakcije in okoliscine, v katerih se najpo-
gosteje pojavljajo tiki.

2. »Massed practice«: voljno ponavljanje dolocenega
tika z namenom, da se ga lahko tudi »oducis«. S to
tehniko lahko menjamo tudi nesprejemljive tike v
bolj sprejemljive.

3. »Habit revers-a trening«: bolnika uc¢imo aktivirati
nezdruZljive misi¢ne skupine takrat, ko zacuti pot-
rebo po tiku.

Slabost vedenjske terapije je lahko povecdanje stevila ti-
kov zaradi prevelikega osredinjanja pozornosti na tike,
kar poveca stres. Zato se poleg nje priporocajo tudi re-
laksacijski treningi in druge tehnike antistresnega vo-
denja.

Uporaba razli¢nih pristopov je odvisna od poznavanja
same motnje in poznavanja razli¢nih tehnik zdravljen-
ja.
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Pri nas se po besedah nevrologa dr. Pirtoska na Nevro-

loski kliniki v Ljubljani posluZujejo teh nacinov:

« 1/3 bolnikov ne zdravimo, pustimo, ne opozarja-
mo (tiki vecinoma izzvenijo),

« 1/3 bolnikov v hujsi obliki potrebuje zdravljenje z
zdravili, ki pomagajo,

- 1/3 zdravimo z operacijo v najhujsih primerih, v
katerih zdravila ne pomagajo.

Dr. Pirtosek je mnenja, da je treba k zdravljenju pris-
topiti kompleksno. Najpomembnejse je izobrazevan-
je starSev in uditeljev ter okolja, v katerem se nahaja
mladostnik. Poudarja sodelovanje med ucitelji, zdrav-
niki, star$i, psihoterapevtom, saj je ustrezno obrav-
navo mogoce doloditi le v timskem delu.
Najpomembnejse je, da otroku ustva-
rimo okolje, ki bo omogocalo opti-
malni razvoj njegovih zmozno-

sti. Njegove izkusnje kazejo,

da je sprejemanje druzbe oz.
celotne okolice bolnika oz.
njegovih tikov zanj najvecja
moznost k ozdravitvi oz. vsaj
omilitvi simptomov. Dr. Pirto-

sek zato poziva druzbo k vedji
strpnosti in sprejemanju bolni-
kov s Tourettovim sindromom.

Farmakoterapija

Farmakoterapijo pri otrocih in mladostnikih uporab-
ljamo le v ¢asu najhujse stiske, ko otrok ali mladostnik
zaradi prevelike anskioznosti ali izrazene depresivnos-
ti ni sposoben sodelovanja v psihoterapiji.

Anksiolitike uporabljamo predvsem v zacetni fazi
zdravljenja, v ¢asu najvedje tesnobnosti otroka/mla-
dostnika. Uporablja jih lahko same ali v kombinaciji
z antidepresivom, predvsem takrat, ko Se ni izraZene-
ga ucinka antidepresiva (prve §tiri tedne), potem naj
jih opusti zaradi nevarnosti razvoja odvisnosti. Najbolj
pogosto uporabljajo Diazepam, ker je pri njem zaradi
dolgega razpolovnega ¢asa najmanjsa nevarnost poja-
va zasvojenosti.

Med antidepresivi izbirajo predvsem tiste z anksioli-
ti¢nim udinkom, da bi se izognili dolgotrajni poliprag-
maziji (kombinaciji antidepresiva in anksiolitika). Pri
uporabi klasi¢nih antidepresivov morajo biti psihiatri
izjemno kriti¢ni pri izbiri in dolo¢anju odmerka zaradi
moznosti pojava resnih stranskih ucinkov in izbirati v
se v terapevtskih okvirih. Novi antidepresivi za zdrav-
ljenje otrok in mladostnikov Zal Se niso na razpolago,
ker pri mlajsih od 18 let Se niso klini¢no testirani.

Zaradi manjse moznosti izbire med antidepresivi pri
otrocih in mladostnikih pogosto izkoriscajo anksioli-
ti¢ni in antidepresivni uc¢inek nekaterih nevroleptikov.

Najpomembnejse je
izobrazevanje starsev
in uciteljev ter okolja,

v katerem se nahaja

mladostnik.
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V te namene je najbolj pogosto uporabljen Sulpirid.
Adrenergi¢nih blokerjev za umiritev eksicitiranenga
vegetativnega sistema pri otrocih ne uporabljajo.

Za vse ordinirane psihofarmake velja pravilo, da jih
uvajajo ali ukinjajo postopoma ob pozorni uporabi oz.
iskanju najbolj udinkovitega odmerka in spremljanju
stevila in resnosti stranskih ucinkov. Pri izbiri zdravi-
la in dolocanju odmerka mora imeti zdravnik vedno v
mislih, da morebitna skoda, ki jo lahko povzrocajo psi-
hofarmaki, ne sme presegati pozitivnega terapevtske-
ga ucinka zdravil, ker gre za zdravje mladega, se razvi-
jajocega se posameznika.

Druzinski zdravnik, ki pozna vse druzinske clane,
druzinske skrivnosti, hierarhi¢no strukturo in nadin
funkcioniranja druZine, lahko igra zelo pomemb-
no vlogo v pravocasnem odkrivanju in zdravljen-
ju posledic disfunkcionalnosti druZine. Dru-
zinski zdravnik ob razvojnih krizah druzine
lahko njihovim ¢lanom pomaga prepoznati
probleme in razresiti nastale konflikte in kri-
ze, Se preden pride do resnejsih zapletov. S
tem ima njegovo preventivno in kurativno de-
lovanje izjemen pomen v preprecevanju razvoja
globljih psihopatoloskih odklonov.

Kirursko zdravljenje

Kirurskega zdravljenja se posluzujemo takrat, kadar
psihoterapija in zdravila ne pomagajo ali ¢e gre za nuj-
no odstranitev fiziologkih vzrokov (odstranitev tumor-
jev).

Z novo metodo kirurskega posega v predel bazalnih
ganglijev namestijo elektrodo, ki zavira oz. omejuje
njihovo delovanje in povezovanje s Celnim reZnjem.
Gre za globoko mozgansko stimulacija oz. zaviranje
pretiranega delovanja.

Prognoza zdravljenja

Vecini bolnikov se tiki z leti (starostjo) umirijo. Neka-
terim pomagajo zdravila, nekaterim psihoterapija in
nekaterim operacija. Manjsemu delu bolnikov se ne
da pomagati. Vendar vsi lahko pricakujejo, da bodo z
leti zaziveli normalno Zivljenje.

Katero izobrazevalno okolje
je najboljse za otroke s
Tourettovim sindromom

Ceprav otroci in mladostniki s Tourettovim sindro-
mom pogosto normalno delujejo v rednem razredu, se
ocenjuje, da imajo mnogi zaradi pridruzenih motenj,
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kot so motnja pomanjkanja pozornosti, obsesivno-
-kompulzivna motnja, pogosti intenzivni tiki, vecje te-
Zave pri delu. Zaradi tezav v socialnem prilagajanju bi
morali tem ucencem in dijakom zagotoviti Solsko oko-
lje, ki ustreza njihovim individualnim potrebam. Vse-
kakor so upraviceni do tutorstva, manjsih ali posebnih
razredov, prilagoditve glede ocenjevanja, v nekaterih
primerih celo do posebne ali zasebne

Sole. Vsi ucenci in dijaki s Touret-

tovim sindromom pa potrebuje- Vsi

jo strpno in soc¢utno okolje, ki
bi jih sprejemalo in spodbuja-
lo, da bi lahko razvili vse svo-
je zmoznosti.

Otroka s tiki torej obravna-
vamo celostno. Glede na sto-
pnjo tika prilagodimo tudi
ukrepe, ki so potrebni, da se
otrok v Soli pocuti sprejetega. Vse-
kakor je priporocljivo, da o sami mot-

nji izobrazimo ucitelje oz. profesorje in

otrokove soSolce. V primeru ko to potrebujejo tudi
sami starsi, pa se pogovorimo tudi z njimi. Pomem-
ben poudarek mora biti na sprejemanju otrokovih ti-
kov in zagotavljanju ¢im manj stresnega okolja.

Predlogi za delo z otroki s tiki
v Soli

Delo s starsi

Star$i imajo najveckrat sami tezavo s sprejemanjem
otrokovih tikov. Za njih so lahko simptomi zelo moteci
zaradi same izvedbe ali se ob njih pocutijo nelagodno,
lahko tudi prestraseno. Praksa kaze,da so starsi otrok s
tiki v vecini zelo zasc¢itniski, veliko je tudi ukvarjanja z
otrokom in njegovimi posebnostmi. Naloga svetovalne
sluzbe in uciteljev je, da star$e pomirimo, da bo otrok
kljub temu v $oli enakovredno sprejet in da mu Sola
lahko ponudi prilagoditve, ki mu bodo v korist.

Ce se tikom pridruzujejo $e druge motnje, ¢e ima
otrok tezave tudi pri ucenju, je dobro, da svetujemo
star§em, naj otroka posljejo na celotno diagnostiko
in usmeritev. S tem bo Sola dobila konkretne napot-
ke, kako ravnati z otrokom, in mu omogo¢ila potrebne
prilagoditve.

Delo s so%olci

Prav tako je pomembno, da z motnjo seznanimo tudi
sosolce otroka s tiki. Pri tem si lahko pomagamo s
tem, da otrokom razloZimo, da je tik motnja, ki je ne
moremo zadrzati. Otroci najbolje razumejo, Ce jim po-

ucenci in dijaki

s Tourettovim
sindromom potrebujejo
strpno in socutno okolje,

ki bi jih sprejemalo in

spodbuijalo, da bi lahko

razvili vse svoje

zmoznosti.

vemo, da je tik podoben kihanju. Kihanja ne moremo
zadrzati, Ce pa Ze, pa je lahko naslednji kih mocnejsi.
Prav tako se ob zadrzevanju kiha ne pocutimo dobro.
OD kihu se telo sprosti in zacutimo olajsanje. Enako
je s tiki.

Sosolce spodbudimo k temu, da otroka sprejmejo ta-
kega, kot je. Spomnimo jih, da pripombe ob tikih niso
zazelene niti primerne. Dobro je, da skupaj z otro-
kom s tiki in sosolci poi§¢emo primeren izraz
za skupek tikov, ki jih ima otrok. Tako bodo
vedeli, o ¢em se pogovarjajo, in se bodo izog-

nili nadaljnjim zadregam.

Delo z ucitelji

Na delo z otrokom s tiki pripravimo celotni
oddel¢ni zbor. Uditelje seznanimo z motnjo
in jih pou¢imo o primernem odzivu na tike.

Otroci s tiki so zelo obcutljivi na stresne okolis¢ine,
zato je dobro, da jim jih ne izpostavljamo dodatno oz.
jih na to pripravljamo postopoma. Npr. ¢e otrok obcu-
ti veliko nelagodja pri govornem nastopu, poskusimo
najprej ocenjevanje govornega nastopa individualno.
Govorni nastop naj opravi v manjsem prostoru (kabi-
netu), samo z uciteljem. Ko bo to dobro opravil, lah-
ko nadaljujemo z izpostavljanjem v ucilnici, dodajamo
soSolce in na koncu bo otrok Ze pripravljen na govorni
nastop pred celotnim oddelkom. Bodimo potrpeZljivi,
a ne zascitniski.

Delo z otrokom

Ce bomo imeli moZnost individualno delati z otrokom
s tiki, je najbolje, da cas izkoristimo za to, da otroka
naucimo sprosc¢anja. Ce lahko in ¢e znamo, otroka na-
uc¢imo tehnike postopne misicne relaksacije.

Ce je otrok s tiki Ze prestal veliko zbadanja in Zaljenja
in se sramuje svoje motnje, mu pomagamo, da svojo
motnjo in sebe ponovno sprejme. Ob tem naj zacuti
lahkotnost in igrivost, in ne togosti in resnosti. Pri tem
je priporocljivo uporabljati ¢im ve¢ nadomestnih figur,
s katerimi se lahko otrok laZje poistoveti in spregovori.

Sklep

Za uspesno zdravljenje tikov in Tourettovega sindro-
ma je pomembna pravodasna diagnoza in takoj$nje
ukrepanje zdravnikov, starSev in vzgojno-izobrazeval-
nega okolja. Sprejemanje in razumevanje vzrokov in
tezav, s katerimi se sooca otrok, je pomemben dejav-
nik pri zdravljenju motnje. <
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5 Razumevanje in obravnava otrok s tiki - Tourettov sindrom
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KULTURA SE PREDSTAVI

Hud pesjan
Predstava in predstavitev razli¢nih pristopov do kompleksne tematike nasilja

Koncept in reZija: Iztok Kovac, ustvarjalci in izvajalci: EnKnapGroup (Ana Stefanec,
Luke Thomas Dunne, Lada Petrovski, Jeffrey Shoenaers, Gilles Noél, Matea Bilosnic)

En hud pesjan je Zivu ... popularna Samo besedilo s svojo ponekod groz-
otro$ka pesem Marijana Vodopivca, ljivostjo in krutostjo ponuja izjemen
ki je podobno kot njena predhodnica  izziv za obdelavo tematike in Zanra,
Huda mravljica tako reko¢ ponarodela, ki ni tipicen za otroske predstave,
vzgojiteljem, uliteljem, starS§em in ot-  saj obravnava $e kako aktualno temo
rokom znana otro§ka pesem, je zopet  nasilja in (ne)mocdi, s katero se otroci

ponudila izhodi$ce za novo otrosko sreujejo dnevno tako med vrstniki kot
predstavo koreografa Iztoka Kovaca v svoji bliznji ali daljni okolici. Namen
in skupine EnKnapGroup kot znana predstave je odkrito in nebolece spre-
glasbena predloga brez obstojece govoriti o »pesjanstvu« ter otrokom
vizualne podobe/uprizoritvene mani-  izvirno predstaviti in pojasniti temne
festacije. Z intermedijskim in inter- plati posameznika, druzbe in kulture.
aktivnim pristopom ter inovativnim Zahtevna tematika za skupino En-
gibalnim jezikom bo predstava hu- KnapGroup predstavlja izziv tudi zato,
morno in otrokom dostopno predsta-  ker se nasa vedenja odrazajo v nasi
vila zgodbe »pesjanstva in pesjanov« drzi z izrazitim gibalnim predznakom.

v razli¢nih oblikah in pojavnostih.





