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je pomys

Iny vrc

Predvadeji ruzné grimasy, §kubajf hlavou, vyplazuji jazyk. Obcas poskakuji, piskaji,
chrochtaji nebo vykfikuji rizna slova. Nekdy neslusna. Jejich inteligence vsak —

vzdor castému spolecenskemu presvéaceni

narusena neni. Kdo to miize dokazat

lépe nez neurolog MUDr. Ondrej Fiala, ktery sam trpi Tourettovym synaromem,
jenz zminéné projevy zpusobuje? V' Praze zaloZil prvni neuropsychiatrickou
Kliniku INEP | Asociaci pacientu s Tourettovym syndromem (ATOS).

} Vase tikova porucha mi
neprijde nijak rusiva. Skoro
bych ji nepostiehla...

Ale byvala mnohem horsi. Ve Sko-
le jsem si uzil svoje.

} Nerespektovali vasi
diagnézu?

Nikdo ji neznal. Vzdyt ja sam jsem
se 0 ni dozvedél az v 19 letech.
Samozrejme jsem chodil po dok-
torech, ale nikdo mi nevysvetlil, co
mi viastné je. ,,Jak se mas?“ ,Je to
lepsi, nebo horsi?“ ,, Tak dobre, tady
mas léky...“ Vic mi toho Iekar nerekl.
)} Trapilo vas to?

Samozrejmé. Porad jsem se tomu
snazil pfijit na kloub. Mél jsem tiky
a nevedeél jsem proc¢. Napadalo
mé, jestli tfeba netrpim schizofreni,
nevédél jsem, co mam o svych
obtizich fict ostatnim.

) Pomahaly vam léky?

Prilis ne, zplsobovaly spise
nezadouci Ucinky, za¢al jsem byt
unavenegjsi a tloustnul jsem. V sedm-
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nacti jsem se rozhodl, ze leky
vysadim. V mém pfipade nemély
léky pozadovany ucinek, nicmene to
neznamena, ze jsou leky k nicemu,
radé jinych pacientt dnes pomahaiji.
)} Vim, Ze jsou déti

s Tourettovym syndromem
obcas povazované za grazliky,
co délaji opicky... A okoli se je
snazi ,,prevychovat*.

Taky jsem podobné reakce zazil.
To, Ze &loveék napriklad cuka hlavou,
muze pUsobit jako zlozvyk. ObCas
vidime, Ze teba jeden z rodicu
se s tim nechce smifit, porad dite
na jeho projevy upozornuje nebo ho
za né dokonce tresta. Driv to bylo
jesté CetngjSi. Snahy odnaucovat
samoziejmé nefunguiji, naopak tiky
jesté vice zhorsuji. Nemocne dite
za sve tiky nemuze a vedomi, ze -
nad nim nékdo dli, jestli neudéla tik,
je velmi stresujici.

} Kdy jste si uvédomil, 2ze mate
problémy?

V sedmi letech jsem zacal hrat
tehdy popularni digitalni hru Jen
pockey, zajici! a pri ni jsem zacal
postupné mrkat a Skubat hlavou.
Zaregistrovali to hlavneé rodiCe, kteri
pak vyhledali Iékare. |
) Medicina Tourettav syndrom
znala?

Medicina ve svéte, lékari u nas ale

téméF ne. Rikali napt. tikova neuréza,

ale Tourettiv syndrom neznali
Gasto ani psychiatfi a neurologové
Obecné bylo malo informaci, tehdy
neexistoval jesté internet a paCIentl
netusili, Ze jde o Castée onemocnem
které maifradajinychlidi.

) Dnes je situace lepsi?

Je mnohem vice informaci, =
objevily se nové Iéky, které maji

nutkamkttkum ktere nemocn!: -
maji. Snazi se, aby Clovek, a|e Ly

ﬁ\..-'

pori

’c_'jen pumpa. Mozek

lep3| ucrnnost a méne nezadoucrch -

predstavuje tu
nejslozitéjsi strukturu
lidského téla.”

O medicine

~Nekdy fikam, Ze
nase prace je z ¢asti
pastoracéni sluzba.
Musite umét s lidmi

v nékterych chvilich, tik ovladal nebo
misto néj udélal néco méné rusivého.
) Lze Touretttiv syndrom
soperovat«“?

V urcCitych pfipadech ano. Jde
zejména o tzv. hlubokou mozkovou
stimulaci. Metoda je uréena pouze
pro nejtezsi pacienty, kiefi nezabiraji
na standardni léCbu. U nés tuto ope-
raci podstoupil zatim jediny nemocny,
dalsi na ni ¢eka. Princip spociva
Vv tom, Ze se do mozku implantuje
elektroda a pod klzi v oblasti prsniho
svalu vsije baterka vypadajici podob-
né jako kardiostimulator. Elektroda
pak dokaze ovlivnit funkci nékterych
mozkovych jader a ve vysledku
zmirnit tikove projevy.

)} ZlepSilo se i spoleéenské
vnimani lidi s Tourettovym
syndromem?

Situace neni optimalni, drobné
pozitivni zmeény ale vidét Ize. K nam
do INEPu chodi stovky klientd s Tou-
rettovym syndromem a fada z nich jiz
predem néco o své diagnéze vi. Také
okoli pacientll ma dnes vice informa-
ci. Na nekterych Skolach nechavaiji
napr. déti udélat o svém postizeni
prednasku, spoluzaky to najednou
zacne zajimat a prestanou se po-
smivat. Za mé byly informaéni zdroje
velmi omezené. V soucasné dobé
si rodiCe i deti vSechno vyhledaiji,
existuji komunitni weby sdruzuijici
postizeneé z celého svéta. Bohuzel
| tak posméch a nepochopeni nejsou
stale vzacnosti.

) Souvisi Tourettiiv syndrom
S poruchou pozornosti Ci
hyperaktivitou?

To jsou nejCastéjsi pridruzené
nemoci. Vic nez polovina pacientt
s Tourettovym syndromem ma ADHD
(Poruchu pozornosti s hyperaktivitou),
mnozi dalSi také obsedantné kompul-
zivni poruchu, specifické poruchy
uceni (dyslexie, dysgrafie...), poruchy
spanku apod.

} V €em spociva nejvétsi
zavaznost Tourettova
syndromu?

NejvétSi omezeni je v socidlni
rovine. Malokdo ma tak silné tiky, aby
si kvuli nim lamal kon&etiny a ob-
ratle. Nejvic zatézZuijici je to, Ze jsou
projevy napadné, rusive, zviast zvuky
byvaji hodné neprijemné. Obvykle
si nedokazete vysvétlit, pro¢ pan

v tramvaji vedle vas kokrha. Reknete
si: ,Je to blazen,“ a budete se ho
treba bat. Nezridka se stane, Ze lidé
zavolaji zachranku, protoZe si mysili,
Ze je Clovek zfetovany nebo ma dnes
tolik démonizovanou schizofrenii.
Nechapave, odmitavé ¢i posmeésné
reakce okoli jsou pro nemocné
jednoznacne tim nejhorsim. Nejvic je
to videét u deéti, které se nedokazou
branit a kvili nepochopeni a Sikané
mivaji ve Skole zna&né problémy.
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} Tim Howard, americky
fotbalista trpici Tourettovym
syndromem, vydal sugestivni
vzpominky. Popisuje, jak u néj
nemoc zaéinala. Ze Sel ze Skoly
a najednou mél pocit, Ze musi
shirat kameny. Strasné se tomu
branil, ale stejné se musel
vratit, nemohl by jit dal. Domu
viacel tézké bagly s kameny. Je
to opravdu tak strasné silné?

Nutkani maze byt velmi silne.
Neékdo ma tfeba pocit, Ze musi
prekroCit prah pouze pravou nohou.
Kdyz ho prekro¢i levou, musi se
vratit. Kdyby to neudélal, pofad by
na to myslel a nakonec by se stejné
vratil a prekroCil ho pravou.

} Tim Howard si také nejprve
musel na ¢lovéeka sahnout

a teprve pak s nim mohl
normainé miuvit. Kdyz si na néj
nesahl, nedostal ze sebe
slovo...

Tento a predchozi priklad jsou
presnymi projevy doprovodné
obsedantné kompulzivni poruchy.

V pripadé Tourettova syndromu se
vyskytuje zhruba v poloviné pripad.
Tyto projevy mohou byt opravdu
velmi intenzivni, bizarnf a omezujict.
) To si asi bézny clovék jen
tézko dokaze predstavit...

Ja myslim, ze si to predstavit
dokaze. Je to podobne, jako kdyz
vas svédi néjaka Cast téla a jste
v situaci, kdy neni vhodne se
poskrabat. Predstavte si situaci, ze
mate prednasku a potrebovala byste
se hrozné podrbat na zadku. Je tam
300 lidi, nespusti z vas oc€i, a vy mate
siiné nutkani, pocit, Zze uz to nevydrzi-
te, a bojujete s tim. Nékdo to potladit
dokaze, nékdo to nevydrzi. Je to
boj s nutkanim, ktery nasi pacienti
zazZivaji neustéale. Nutkani nékoho
se dotknout, neco vykriknout, néco
sebrat, udélat kotrmelec. | bézného
Cloveka kolikrat napadne néjaka po-
dobna véc, napr. sedi v kiné a pomy-
sli si, Ze ted néco zarve nebo udéla
neco nepristojného. Ale samozrejme
to neudela. Mozek rusivé podnéty
potlaci. Aviak u Tourettova syndromu
tomu tak neni.

} Vim o chlapci, ktery utrpél
tézké poranéni hlavy a néjakou
dobu byl v kdmatu. A¢ v mnoha
smeérech zustal handicapovan,
normalné mysli a komunikuje.
Ale zacal velmi sprosté miuvit.
Matka ho veze na vozicku a on
vykrikuje sprosta silova...

Frontalni laloky (oblasti mozku
za Celem) jsou casti slouzici Kk inhibici
chovani. U nekterych neurodegene-
raci ve stari nebo pri jejich poskozeni
Urazem muze dojit k tomu, Ze se
u pacienta objevi nevhodneé jednani,
ktere by drive normaine potlacil.
Mimodeék déla spoleCensky nepri-
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Tim, Ze se ochrnuta ruka
pri rehabilitaci hybe,
prichazeji od ni signaly
do mozku, které rikaji
tém neposkozenym
castem: ,Jsem tady,
ujmi se mne."” A éast
mozku, kterd pivodné
oviadala treba nohu,
miiZe pievzit také Fizeni

pohybii ruky.

-----------------------------------------------------------------------

stojné véci, napt. vykfikovani vulga-
rismu. Podle toho, jaka ¢ast mozku
je poskozena, vznikaji i nasledné
priznaky. Porusi-li se reCové centrum,
postiZzeny prestane mluvit, naruseni
v tylni oblasti muze mit za nasledek
vypadek zraku nebo zpusobit haluci-
nace. Tech variant je velka rada.
)} To je nevratné? Nelécitelné?
Jakmile se mozek jednou poskodi,
tak tu poskozenou tkan uz nic
nenahradi. Ale ¢im je mozek mladsi,
tim vétsi ma schopnost neuroplastici-
ty, tedy toho, Ze zdravé neposkozené
tkané v okoli mohou prevzit funkci
téch poskozenych. Kdyz ma nekdo
uraz mozku a ochrne, neni cilem
rehabilitace pouze protahovani a po-
silovani svaltl. Tim, Ze se ochrnuta
ruka pri rehabilitaci hybe, prichazeji
od ni signaly do mozku, které rikaji
tem neposkozenym Castem: ,Jsem
tady, ujmi se mne.” A ¢ast mozku,
ktera plvodné oviddala tfeba nohu,
muzZe prevzit take rizeni pohybu ruky.
Mozek je schopny se do zna¢né miry
pfizpusobit. Kdyz ¢lovék po mrtvici

prestane miuvit, neposkozené ¢asti
mozku dokazou tento vypadek z Cas-
ti kompenzovat a pri poctivem trénin-
ku se muze schopnost fe€i obnovit.
Neuroplasticita mozku je nejvetsi

u malych déti, s vékem se postupné
snizuje. Sance na zlepseni piiznak
pfi poskozeni mozku ve dvaceti je
mnohem vetsi nez v osmdesati.

)} Mam pocit, Ze neurologie je
nejkomplikovanéjsi Iékarsky
obor. Opravdu je?

Je to obor slozity. Ale to je
tfeba i imunologie nebo molekularni
biologie. U mozku je samozrejme
fascinuijici, Zze jde o organ, kterym
premyslime a ktery ridi vSechny
nase myslenky, pohyby, predstavy,
spanek, sny... Mozek je pomysiny
vrchol. Srdce je taky dulezité, ale srd-
ce nemysli. Je to jen pumpa. Mozek
predstavuje tu nejslozitéjsi strukturu
lidského téla. Proto i odhalovani
piicin riznych poruch a jejich l1écba
jsou mnohem naro¢neéjsi. Mozek je
velice komplexni organ a zkoumani
jeho nemoci vyzaduje spolupraci
fady oboru - neurologie, psychiatrie,
molekularni biologie, kybernetiky
apod.

)} Je to diivod, proé jste
zaloZil INEP - Institut
neuropsychiatrické péce?

Ano, jde nam o propojeni a sjed-
noceni riznych pohledd na nemoci
mozku. OdStépeni neurologie
a psychiatrie je do znaCné miry
umeélé. Tyto obory mediciny zkoumaji
choroby mozku z jiného uhlu, ale
ve vysledku mozek existuje jenom
jeden. Lze si to predstavit jako rozdil
mezi hardwarem (tkan — neurologie)
a softwarem (mysleni, nebo chcete-li
duse - psychiatrie), ale je to porad jen
jeden pocita€. Pokud se poroucha,
musime ho prozkoumat ze vSech
pohledu. U celé rady nemoci dochazi
k neurologickym a psychiatrickym
projevum zaroven. Neni to jen Tou-
rettlv syndrom. Je to i Parkinsonova
choroba, u které se krome tresu,
ztuhlosti a poruchy chtize mohou
objevit i halucinace, deprese apod.
Patfi sem také Alzheimerova nemoc
a dalsi neurodegenerativni onemoc-
néni. Naopak tfeba u schizofrenie,
povaZzovane za psychiatricke
onemocneni, se zjistuje, Ze ji prova-
zeji i mene napadné neurologicke
projevy.

) Co nabizite, kdyz uz je
medicina na problém kratka?

Nejdulezitéjsi je byt si védom toho,
Zze medicina neznamena jen moderni
diagnostické metody a nove leky.
Zakladem stale zUstava komuni-
kace — umeét pacienta vyslechnout,
pochopit a podpofit. Nékdy fikam,
Ze nase prace je z ¢asti pastoracni
sluzba. Musite umét s lidmi promluvit
a dat jim nadeji. B
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