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SAZETAK RADA

Touretteov sindrom [TS] neurorazvojni je poremecaj okarakteriziran motori¢kim te bar jednim
vokalnim (fonetskim) tikom (Americka psihijatrijska asocijacija [APA], 2013). TS je heterogen
i varijabilan poremecaj u kojem ne postoje dva pacijenta koji dozivljavaju iste simptome
(Billnitzer 1 Jankovic, 2020). S obzirom na veliku raznolikost simptoma TS-a, njihov utjecaj na
zivot osobe veoma je opsezan. Kod osoba s TS-om pogodene su brojne domene kvalitete zivota
(Robertson i sur., 2017).

Cilj ovog rada bio je opisati motoricka, psiholoska, kognitivna i socijalna obiljeZja osoba s TS.
Takoder, nastojalo se dobiti uvid u jedinstveno iskustvo zivota s Touretteovim sindromom, uz
naglasak na kvalitetu Zivota ovih osoba, pristupu stru¢noj podrsci te probleme s kojima se ove
osobe svakodnevno susre¢u. Takoder, ispitani su stavovi okoline u RH o ovom sindromu.
Podaci su prikupljeni intervjuima s osobom s dijagnosticiranim TS-om i stru¢njakom mr. sc.
Nenadom Jakusi¢em te provedbom anketnog upitnika o stavovima okoline prema osobama s
TS-om. Prikupljeni podaci obradeni su kvalitativnom 1 kvantitativnom analizom. Istrazivanjem
je potvrdeno da se obiljezja TS-a podudaraju s navodima iz strane literature te da osobe s TS-
om ne odstupaju u kognitivnim sposobnostima naspram opc¢e populacije. Podaci o finoj i gruboj
motorici razlikuju se te se na taj nacin podudaraju s kontradiktornim rezultatima svjetskih
istrazivanja. IstraZivanjem je potvrden znatan utjecaj TS-a na kvalitetu Zivota osobe, a istaknuto
je da socioekonomski status te komorbiditeti dodatno pogorSavaju kvalitetu Zivota. U
istrazivanju je istaknuta i nedostatnost stru¢ne sustavne podrske u RH za osobe s TS-om.
Takoder, rezultati ovog istrazivanja ukazuju na to da se osobe s TS-om suoCavaju sa
stigmatizacijom u svakodnevnom Zivotu. Provedbom anketnog upitnika dokazan je porast
pozitivnih stavova i znanja okoline prema osobama s TS-om.

lako je pozitivna ¢injenica da Sira javnost postaje sve tolerantnija i osvjeStenija o TS-u, put
prema potpunom prihvacanju tek je zapoceo. Osobe s TS-om zasluZzuju vecu reprezentaciju u
sluzbenim sustavima podrske i op¢oj javnosti u cilju boljeg razumijevanja samog sindroma 1
prihvacanja od strane okoline u RH. Istic¢e se i potreba edukacije stru¢njaka za rad s osobama s
TS-om. lako se osobe s TS-om suofavaju s mnogim ograni¢enjima koje donosi snizena
kvaliteta zivota, uz odgovaraju¢u podrsku 1 modele suocCavanja, mogucée je ostvariti puni
potencijal i sudjelovanje u zajednici.

Kljucéne rijeci: Touretteov sindrom, kvaliteta Zivota, stavovi okoline, obiljezja
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SUMMARY

Tourette's Syndrome [TS] is a neurodevelopmental disorder characterized by motor and at least
one vocal (phonetic) tic (American Psychiatric Association [APA], 2013). TS is a
heterogeneous and variable disorder in which no two patients experience the same symptoms
(Billnitzer & Jankovic, 2020). Given the wide variety of TS symptoms, their impact on a
person’'s life is extensive. Individuals with TS are affected in numerous domains of quality of
life (Robertson et al., 2017).

The aim of this paper was to describe the motor, psychological, cognitive, and social
characteristics of individuals with TS. Additionally, it sought to gain insight into the unique
experience of living with Tourette's Syndrome, with a focus on the quality of life of these
individuals, access to professional support, and the challenges they face on a daily basis.
Attitudes of the environment in Croatia toward this syndrome were also examined. Data was
collected through interviews with a person diagnosed with TS and expert Mr. Sc. Nenad
Jakusi¢, as well as through the administration of a questionnaire on the attitudes of the
environment toward individuals with TS. The collected data was analyzed qualitatively and
quantitatively. The research confirmed that the characteristics of TS align with findings from
foreign literature and that individuals with TS do not differ significantly in cognitive abilities
compared to the general population. Data on fine and gross motor skills varied, thus aligning
with contradictory results from global research. The study confirmed a significant impact of TS
on a person's quality of life, emphasizing that socioeconomic status and comorbidities further
worsen the quality of life. The research also highlighted the inadequacy of systematic
professional support in Croatia for individuals with TS. Furthermore, the results of this study
indicate that individuals with TS face stigmatization in everyday life. The questionnaire showed
an increase in positive attitudes and knowledge of the environment toward individuals with TS.

While it is a positive development that the general public is becoming increasingly tolerant and
aware of TS, the path to full acceptance has only just begun. Individuals with TS deserve greater
representation in official support systems and in the general public in order to improve
understanding of the syndrome and acceptance by society in Croatia. There is also a need to
educate professionals to work with individuals with TS. Despite the many limitations brought
about by reduced quality of life, with appropriate support and coping models, it is possible to
realize their full potential and participate in the community.

Keywords: Tourette's Syndrome, quality of life, attitudes of the environment, characteristics
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1. Uvod

1.1. Touretteov sindrom

Touretteov sindrom [TS] neurorazvojni je poremecaj okarakteriziran motorickim te bar jednim
vokalnim (fonetskim) tikom (Americka psihijatrijska asocijacija [APA], 2013). TS se moze
klini¢ki podijeliti na Cisti poremeca;j tikova bez komorbiditeta (samo 12% klinickih slucajeva),
»potpuni““ TS (eng. ,,full-blown TS*) s ehofenomenima 1 koprolalijom te naj¢esc¢i oblik ,, TS-
plus® koji se preklapa s mnostvom komorbiditeta, od kojih se svaki predstavlja odvojeno od
tikova (Robertson, 2000, prema Stern, 2018). Velika veéina (90%) osoba s TS-om nema ,,éisti
TS* (Robertson i sur., 2017). TS je heterogen i varijabilan poremecaj u kojem ne postoje dva
pacijenta koji dozivljavaju iste simptome (Billnitzer i Jankovic, 2020). TS je imenovan prema
Georges Gilles de la Tourette-u, koji je 1885. prvi opisao skup simptoma te ih posljedi¢no
nazvao ,,maladie de tics’’ (francuski: bolest tikova) (Davis, K.K, Davis, J.S. i Dowler, 2004).

1.1.1. Prevalencija i etiologija

Procjenjuje se kako prevalencija TS-a varira izmedu 3 do 8 naspram 1000 djece skolske dobi.
Djecaci su ¢esce zahvaceni nego djevojCice, a omjer varira od 2:1 do 4:1. lako su muskarci
ceS¢e zahvaceni, ne postoje razlike u vrsti tikova, dobi pojavnosti ili tijeku sindroma (APA,
2013). TS ima visu prevalenciju medu osobama s teSko¢ama ucenja, a inteligencija osoba s TS-

om je prosjecna (Stern, 2018).

TS se klasificira kao sindrom zbog nepoznate etiologije tikova (Davis i sur., 2004). Dodatan
problem predstavlja razjaSnjavanje utjecaja visestrukih komorbiditeta, koji nadilaze simptome

tikova (Morand-Beaulieu i sur., 2017).

Dosadas$nja istrazivanja mozdanih funkcija koje uzrokuju tikove donijela su mnoga vazna
otkric¢a, ali neosporno je kako u literaturi postoje mnoge kontradiktornosti, koje su uzrokovane
raznolikim ometaju¢im faktorima. Ometaju¢i faktori mogu se promatrati kao vazna
komponenta heterogenosti u simptomima te obiljeZjima samog sindroma, ali unato¢ tome nisu
uvijek uzeti u obzir te stavljeni pod kontrolu tijekom istrazivanja (Morand-Beaulieu i sur.,

2017). Jedan od razloga za velike razlike u rezultatima neuropsiholoskih istrazivanja TS-a je



ukljucivanje ili isklju¢ivanje osoba s komorbidnim stanjima te onih koji upotrebljavaju razlicite

lijekove u sama istrazivanja (Morand-Beaulieu i sur., 2017).

Ipak, znanstvenici su dosli do zajedni¢kog koncensusa te zakljuéili kako je velik dio
kognitivnih, bihevioralnih i emocionalnih tesko¢a osoba s TS-om povezao s kortiko-striato-
thalamo-kortikalnim krugovima (eng. cortico—striato—thalamo—cortical [CSTC] circuits)
(Mink, 2001; Peterson i sur., 2003; Kalanithi i sur., 2005; Worbe i sur., 2012, prema Morand-
Beaulieu i sur., 2017). Ovi krugovi osiguravaju komunikaciju medu subkortikalnim
strukturama kao $to su bazalni gangliji i korteks. OSte¢enje u funkcioniranju kortiko-striatalnog
kruga moze dovesti do smanjene inhibicije jezgara talamusa, $to moze rezultirati nevojnim
pokretima (Morand-Beaulieu i sur., 2017). S druge strane, autor Mink (2001), prema Morand-
Beaulieu i sur. (2017), navodi kako je moguce da su tikovi posljedica neoéekivane aktivacije
stanica striatuma, §to posljedi¢no uzrokuje izvedbu nevoljnih pokreta. U svakom slucaju,
poremecaj motorne inhibicije, koji je uzrok tikova uvazen je kao jedna od glavnih hipoteza u

nastojanju da se objasni patofiziologija TS-a (Neuer i sur., 2012).

Genetski 1 okolisni faktori utjecu na ekspresiju i jacinu tikova, a komplikacije na porodu, starija
dob oca, niza porodiljna tezina i puSenje majke tijekom trudnoce povezani su s veCom jacinom
tikova (APA, 2013). U skladu s navedenim, autori Shprecher i sur. (2014) opisuju prvo
istrazivanje ve¢eg obima o prenatalnim i perinatalnim ¢imbenicima rizika za kroni¢ne primarne
poremecaje tikova, Avon Longitudinal Study of Parents and Children, koje je pratilo 6090 djece
od prenatalnog perioda do dobi od 13-14 godina. Ovo istrazivanje je potvrdilo je ranije utvrdene
povezanosti poremecaja tikova s upotrebom alkohola od strane majke i identificiralo tri
potencijalna ¢imbenika rizika koji prethodno nisu bili poznati: uporabu kanabisa tijekom
trudnoce, paritet (pri ¢emu su prvorodena djeca sklonija TS-u) i nedovoljan dobitak tjelesne
tezine majke tijekom trudnoc¢e (Mathew i sur., 2014, prema Shprecher i sur., 2014). Osim toga,
ovo istrazivanje je pokazalo da nizak socijalno-ekonomski status predstavlja faktor rizika za TS

i kroni¢ne poremecaje tikova (Miller i sur., 2014, prema Shprecher i sur., 2014).

1.1.2. Dijagnostika Touretteovog sindroma

Dijagnoza bilo kojeg poremecaja tikova, pa tako i TS-a, temelji se na prisustvu motorickih i/ili
vokalnih tikova (kriterij A), trajanju simptoma (kriterij B), dobi pocetka (kriterij C) te

odsutnosti poznatog uzroka kao Sto su druga medicinska stanja ili upotreba supstanci (APA,



2013). APA (2013) u Dijagnostickom i statistiCkom priru¢niku za dusevne poremecaje 5 [DSM-

5] navodi kako se dijagnoza TS utvrduje prema slijede¢im dijagnostickim kriterijima:

A. Prisutnost viSe motorickih i jednog ili viSe vokalnih tikova u nekom periodu
oboljenja, iako ne nuzno istodobno.

B. Tikovi mogu varirati u frekvenciji, ali moraju biti prisutni vise od godinu dana od
prve pojave tikova.

C. Pocetak je prije osamnaeste godine.

D. Poremecaj se ne moze pripisati psiholoskim efektima uporabe supstanca (npr.

kokain) ili drugim medicinskim stanjima (npr. Huntingtonova bolest).

Prvi simptomi tikova kod TS najfeSce se pojavljuju u podru¢ju vrata i glave, ali polako
napreduju prema trupu i ekstremitetima. Motoricki tikovi najcesS¢e prethode vokalnim, a

jednostavni tikovi onim slozenijima (Robertson i sur., 2017).

Dijagnostika i terapija TS-a kod djece i adolescenata trebale bi se provoditi u domeni ustanova
koje se bave neuropedijatrijom, kako bi se osigurao timski rad i holisti¢ki pristup (Jakusi¢ i
Klobucar, 2015).

1.1.3. Obiljezja TS-a

TS, kao 1 ostali poremecaji tikova, najéeS¢e zapocCinje u pred pubertetskom razdoblju, u
prosjeku izmedu cetiri 1 Sest godina, a jacina tikova doZivljava svoj vrhunac izmedu deset 1
dvanaest godina te se smanjuje u adolescentskom razdoblju (APA,2013). Na temelju klinickog
iskustva, autori JakusSi¢ 1 Klobucar (2015) navode kako vecina slucajeva umjerenih i tezih
oblika TS-a koji su klini¢ki pra¢eni dozivljava spontano smanjenje simptoma tijekom
adolescencije i ranog odraslog doba. Ipak, kod malog postotka slu¢ajeva, simptomi ostaju teski
ili se pogorsavaju (APA,2013). TS ima Sirok opseg jacine te postoje velike razlike u noSenju

pojedinca sa simptomima TS (Stern, 2018).

1.1.3.1. Tikovi

Tikovi su iznenadni, brzi, ponavljajuci, neritmi¢ki motoricki pokreti ili vokalizacije, koji su
naj¢esce nevoljni ili nenamjerni, iako mogu biti voljno potisnuti na neko vrijeme (APA, 2013).
Vecina osoba s TS-om manifestira kompleksan skup motorickih i vokalnih tikova, koji osobu
ometaju u svakodnevnom zivotu te ¢esto privlace paznju drugih ljudi (Davis i sur., 2004). Kod

nekih osoba tikovi mogu biti rijetki, a kod drugih gotovo neprestani te se mogu manifestirati u
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obliku ,,napadaja tikova‘“ (Stern, 2018). Mnogi pojedinci s blagom ili umjerenom ja¢inom
tikova ne dozivljavaju distres ili neuspjeh u svakodnevnom funkcioniranju te ponekad nisu ni
svjesni svojih tikova. Osobe koje imaju teze simptome generalno imaju vise teSkoca, ali i one
mogu dobro funkcionirati u svakodnevnom Zivotu (APA, 2013). Osobe s TS-om navode kako
se jaCina tikova moze smanjiti u periodima od nekoliko tjedana do nekoliko mjeseci bez
ikakvog specificnog razloga. Osim toga, opcenito su svjesne pojave novih tikova te nestajanja
starih tikova (Stern, 2018). Tik sluzi kao odgovor na nagon (djelomi¢no voljan vise nego
nevoljan) te sa sobom donosi osjecaj olaksanja. Nagon za tikom moze biti odgoden na neko
vrijeme, a moze se usporediti s potrebom za kihanjem, zijevanjem ili treptanjem, iako su i ove
usporedbe mozda nedostatne (Stern, 2018). Tikovi se pogorSavaju tijekom anksioznosti,
uzbudenja i umora, a smanjuju se tijekom smirenih aktivnosti i aktivnosti koje zahtijevaju
fokus. Na primjer, osobe mogu imati manje tikova tijekom izvrSavanja zadataka u skoli nego

kada se opusStaju doma. Stresni 1 uzbuduju¢i dogadaji Cesto pogorSavaju tikove (APA, 2013).

Tikovi se mogu klasificirati prema: vrsti, slozenosti, tome jesu li izolirani ili viSestruki te prema
lokaciji, broju, ucestalosti i trajanju (van Woerkom, 2007, prema Cath i sur., 2011). Takoder se
razlikuju po intenzitetu ili "snazi", a mogu biti motori¢ki, vokalni, senzorni ili kognitivni (Cath
i sur., 2011).

Prema sloZenosti, tikovi se dijele na jednostavna ili kompleksne (APA, 2013). Jednostavni
motoricki tikovi su kratkog trajanja i mogu ukljucivati treptanje ofima, slijeganje ramena 1
ekstenziju ekstremiteta. Jednostavni vokalni tikovi ukljuéuj proc¢is¢avanje grla, njuskanje i
hroptanje Cesto uzrokovano kontrakcijama dijafragme ili miSi¢a orofarinksa. Kompleksni
motoricki tikovi su duZeg trajanja i ¢esto ukljucuju kombinaciju viSe jednostavnih tikova, kao
Sto su istovremeno slijeganje ramenima te okretanje glave. Kompleksni tikovi mogu se €initi
svrhoviti, kao Sto su neprimjerene ili zabranjene geste (kopropraksija) ili oponasanje tudih
pokreta (ehopraksija). Kompleksni vokalni tikovi ukljuc¢uju ponavljanje vlastitih zvukova ili
rijeci (palilalija), ponavljanje rijeci ili fraza (eholalija) ili izgovaranje socijalno neprihvatljivih

rijeci (koprolalija) (APA, 2013).

Motoricki tikovi nastaju u voljnoj muskulaturi i uklju¢uju pojedina¢ne misice ili skupine
miSica. Motoricke tikove se moze promatrati kao fragmente normalnih pokreta koji se
pojavljuju izvan konteksta (Leckman i sur., 2001, prema Cath i sur., 2011). Naj¢es¢i motoricki
tik je treptanje o¢ima (Shapiro i sur., 1988, prema Cath i sur., 2011).Vokalni (ili fonetski)
tikovi mogu ukljucivati bilo kakav zvuk koji nastaje kretanjem zraka kroz nos, usta ili Zdrijelo.
Klikanje jezika stoga nije klasificirano kao foneticki, nego kao motoricki tik (Cath i sur., 2011).

4



Kognitivni tikovi opisani su kod adolescenata i odraslih osoba s TS-om i ¢ini se da se pretezito
javljaju u ovoj dobnoj skupini (Cath i sur., 1992; Miguel i sur., 1997; Cath i sur., 2001, prema
Cath i sur., 2011). Kognitivni tikovi se opisuju kao ponavljaju¢e misli koje nisu pokrenute
anksiozno$¢u, nego se javljaju kao odgovor na izrazen nagon da se podlegne ili djeluje prema
provokativnim auditivnim, vizualnim, taktilnim ili unutarnjim podrazajima (Cath i sur., 2011).
Neki tikovi imaju kompulzivan karakter te se stapaju s drugim opsesivnim simptomima, na
primjer izvodenje tika odredeni broj puta ili izvodenje tika dok se osoba ne osjeca ,,taman
(Stern, 2018). Mnoge odrasle osobe s TS-om (do 90%) svjesne su senzacija koje prethode
tikovima. Prosje¢na dob pocetka svjesnosti 0 ovim senzacijama krec¢e oko desete godine, ovisno
o0 vrsti tika (Leckman, 2003, prema Cath i sur., 2011). Senzorni tikovi dozivljavaju se kao
neugodne somatosenzorne senzacije, bilo unutar misic¢a koji ¢e se aktivirati tijekom tika ili
negdje drugdje u tijelu ili glavi (umor, svrbez, pritisak, ubodna bol, nelagoda u trbuhu, toplina

ili hladnoca) te ih je ponekad tesko izraziti rije¢ima (Cath i sur., 2011).

Medu razlicita obiljezja tikova, ubrajaju se i koprolalija, kopropraksija, ehopraksija i eholalija.
Koprolalija se najéesce razvija u djetinjstvu, zahvaca 10% klinickih slucajeva te se razlikuje od
obi¢nog ekscesivnog socijalnog psovanja. Proste rijeci koje osoba vokalizira najées¢e nisu
gramaticki ispravne te su poprac¢ene i drugom vokalizacijom (Stern, 2018). Eholalija i
ehopraksija su ¢eS¢e opisane kao potreba/nagon nego Sto su zaista zabiljezene u klinickim
slucajevima (Stern, 2018). Osim toga, tu su i rijetke komplikacije uzrokovane TS, koje
ukljucuju fizicke ozljede, (kao $to je ozljeda oka uzorkovana udaranjem u lice tijekom tika) te
ortopedske 1 neuroloSke ozljede (koje na primjer mogu biti uzrokovane naglim trzajima glave i
vrata) (APA, 2013).

1.1.3.2. Komorbiditeti

Uz poremecaje tikova, pa tako i TS postoje mnoga komorbidna stanja, od kojih su najcesci
ADHD (eng. Attention Deficit Hyperactivity Disorder) te opsesivno-kompulzivni poremecaj
[OKP] (APA, 2013). Od ostalih stanja, ¢esto su uocljivi depresija i anksioznost (Stern, 2018),
koji ¢eSc¢e zahvacaju osobe zenskog spola (APA, 2013). 36% osoba s TS-om ima vise od jednog
komorbiditeta (Khalifa i von Knorring, 2006, prema Stern, 2018). Kod TS-a, komorbiditeti
predstavljaju najvecu odliku, koja igra vaznu ulogu u psihosocijalnom ishodu samog sindroma
(Morand-Beaulieu i sur., 2017). Osobe bez komorbiditeta imaju uredniji rani razvoj te se kasnije

u zivotu bolje integriraju u vise sustave obrazovanja i na radna mjesta (Rizzo 1 sur., 2012, prema



Stern, 2018). Prisutnost komorbidnih stanja kao $to su ADHD ili OKP mogu imati veéi utjecaj

na svakodnevno funkcioniranje osobe nego sami motoricki i vokalni tikovi (APA, 2013).
ADHD i OKP

ADHD i OKP vidljivi su kod barem 20% osoba s TS-om, iako je taj broj u klini¢koj praksi
vjerojatno i ve¢i (Freeman, 2007; Scharf i sur., 2012; Rizzo i sur., 2014, prema Morand-
Beaulieu i sur., 2017). Subklinni¢ki OKP ili opsesivno kompulzivni simptomi [OKS] kod osoba
S TS-om najces¢e preuzimaju oblik intruzivnih misli o simetriji, redanju, agresiji ili seksualnosti
te nesto rjede ukljucuju strah od kontaminacije koji je tipi¢an za OKP (Palumbo i Kurlan, 2007,
prema Morand-Beaulieu i sur., 2017). OKS mogu utjecati i na pojedince koji ne ostvaruju
kriterije za sluzbenu dijagnozu OKP-a (Freeman i sur., 2000, prema Morand-Beaulieu i sur.,
2017). OKP se pojavljuje u 11%-80%, a ADHD u 20%-90% klini¢kih sluc¢ajeva (Robertson,
2015, prema Stern, 2018). Tikovi kod osoba s TS-om i komorbidnim ADHD-om ¢esto dovode
do problema u $koli zbog smanjene koncentracije povezane s ADHD-om, koja se dodatno
pogorsava poteskocama u izvrSavanju zadataka zbog manjka vremena i mentalne energije koja
utroSenih na izvodenje tikova ili suzbijanje tikova (Haddad i sur., 2009, prema Robertson i sur.,
2017).

1.1.3.3. Psihosocijalna i kognitivna obiljezja osoba s TS-om

S obzirom na veliku raznolikost tikova, njihov utjecaj na zivot osobe s TS-om je veoma
opsezan. Novija istraZivanja otkrila su kako tikovi imaju psiholoski i socijalni utjecaj te utjecaj
na obrazovanje i obiteljske odnose osobe s TS-om (Storch i sur., 2007; Bernard i sur., 2009;

Eddy i sur., 2011, prema Jalenques i sur., 2012).

TS je kroz masovne medije u skladu sa simptomima koprolalije predstavljan kao ,bolest
psovanja“ (Calder-Sprackmani i sur., 2014; Fati sur., 2012, prema Malli i Forrester-Jones,
2021), iako je ovo obiljezje TS-a veoma rijetko (Freeman i sur., 2009, prema Malli i
Forrester-Jones, 2021). Osim toga, TS se Cesto izjednacava s nepredvidljivim ponasanjem
(Malli i sur., 2016, prema Malli i Forrester-Jones, 2021) te se u javnosti koristi kao uvreda
(Malli i Forrester-Jones, 2021). Negativna percepcija $ire javnosti otezava socijalne odnose
osoba s TS-om (Fat i sur., 2012). Unato¢ ,,socijalnom zna¢enju“ TS-a, sindrom se najcesce
promatra kroz medicinski model, koji gleda tikove kao problem koji treba biti izlije¢en kako bi
osoba mogla ,,normalno® funkcionirati u populaciji, dok je perspektiva osoba s TS-om

izostavljena iz literature (Malli et al., 2019, prema Malli i Forrester-Jones, 2021). Smanjeno



blagostanje osoba s TS-om vecinski se pripisuje individualnim osobinama te klini¢kim
varijablama kao $to je jacina tikova (Evans i sur., 2016, prema Malli i Forrester-Jones, 2021).
Ovakav pristup stavlja pojedinca u srz problema, oslobadajuéi okolinu od bilo kakve
odgovornosti te posljedi¢no pridaje neznanju, stereotipima i predrasudama koji igraju ulogu u
sprjecavanju inkluzije i socijalne participacije osoba s TS-om (Shakespeare, 2006, prema Malli

i Forrester-Jones, 2021).

Pretpubertetske godine i pubertet razdoblja su kada tikovi imaju najveéi utjecaj na
samopostovanje, prijateljske i obiteljske odnose (Eapen i Crncec, 2009, prema Fat i sur., 2012).
Adolescenti s TS-om c¢esto se suofavaju s Cinjenicom da njihovi tikovi nisu shvaceni i
prihvaceni tijekom socijalnih interakcija s drugim ljudima (Lee i sur., 2019). Ipak, uz pomo¢
pozitivnog razmisljanja, podrske prijatelja i obitelji, adolescenti s TS-om mogu posti¢i dobru
socijalnu prilagodbu i izgraditi dobru sliku o vlastitom tijelu te posljedicno pozitivno utjecati
na svoje mentalno zdravlje (Lee i sur., 2019). Ipak, utjecaj tikova nastavlja se kroz cijeli Zivot.
Autori Malli i Forrester-Jones (2021) proveli su istrazivanje s ciljem proucavanja stigme vezane
za TS te njen utjecaj na svakodnevni zivot. Nalazi su pokazali kako se stigma manifestira u
razli¢itim aspektima Zivota odrasle osobe S TS-om, kao §to su zaposlenje i obrazovanje te
znatno moze utjecati na kvalitetu Zivote te poimanje vlastite vrijednosti. Sale, humor i
banalizacija identificirani su kao faktori koji podrzavaju diskriminaciju, ali i stvaraju jedinstven
oblik stigme koji je prikriven povrSinskom Saljivos¢u i omogucava drustvenu inerciju. Kao
posljedica socijalne neprihvacenosti i psiholoSkog tereta s kojim se osobe s TS-om suocavaju,
istaknuto je kako suicidalnost (misli o suicidalnosti i pokusaji) ima vecu prevalenciju kod osoba
s TS (9,7%) u odnosu na zdravu populaciju (3%) (Scahill i sur., 2013, prema Robertson i sur.,
2017). Faktori koji su povezani sa suicidalnoscu su: faktori povezani s tikovima (npr. ozbiljnost,
koprofenomeni, slozeni fonetski tikovi i tikovi s samoozljedivanjem), slab odgovor na lijekove
te prisutnost komorbiditeta i drugih psihopatologija (Cheung i sur., 2007; Davila i sur., 2010,
prema Robertson i sur., 2017). U skladu sa svim navedenim informacijama, moze se zakljuciti
da se klinicka praksa ne bi trebala usredotoc¢iti samo na smanjenje jacine tikova, nego i
rjesavanje drustvenih (Malli i Forrester-Jones, 2021), a posljedicno i psihickih komplikacija

povezanih s TS-om.

Novija istrazivanja posvecuju sve vise paznje kognitivnim sposobnostima osoba s TS-om, ali
rezultati su Cesto kontradiktorni. Ipak, u literaturi se najcesce uvida kako osobe s ,,Cistim TS-
om“ ne odstupaju znatno u kognitivnim vjestinama, nego su za odstupanja ¢esto odgovorna

komorbidna stanja, najé¢es¢e ADHD. U skladu s navedenim izdvojeno je nekoliko istrazivanja:



e Autori Eddy i sur. (2009), prema Morand-Beaulieu i sur. (2017) navode kako su kod
osoba s TS uocene neznatne teSko¢e u pamcenju, koje se takoder mogu pripisati
komorbidnim stanjima. S druge strane, recentno istrazivanje autora Jeter i sur. (2015),
prema Morand-Beaulieu i sur. (2017) otkrilo je kako je jacina tikova povezana s
teSkocama u pamcenju, odnosno jaci tikovi sa sobom donose i vece teskoce u pamcenju.

e U svom istrazivanju o proceduralnom uc¢enju osoba s TS-om i ADHD-om, autori Takacs
1 sur. (2017) kod 76 ispitanika nisu pronasli odstupanja u proceduralnom ucenju kod
djece s TS-om, ADHD-om ili komorbidnim TS-om i ADHD-om.

e U istrazivanju autora Openneer i sur. (2020) nisu pronadena znacajna odstupanja u
izvrSnim funkcijama kod osoba s TS, osim odstupanja u kognitivnoj kontroli koja su
uzrokovana komorbiditetom ADHD-a. Ipak, autori su uocili sporiju psihomotoricku
izvedbu kod osoba s TS-om.

e Autori Morand-Beaulieu i sur. (2017) navode kako jo$ uvijek nije dokazano imaju li

osobe s ,,¢istim* TS teskoce paznje koje su posljedica isklju¢ivo samog sindroma.

1.1.3.4. Motori¢ka obiljeZja osoba s TS-om

Kod TS-a postoje disfunkcije koje uklju¢uju motoricka podru¢ja mozdane kore, kao $to su
pojacana aktivacija u premotornoj mozdanoj kori i suplementarnom motori¢kom podrucju,
kljuénim podrucjima koja sudjeluju u planiranju i koordinaciji vremenskih sljedova radnji
(Braun i sur., 1993; Biswal i sur, 1998; Shima i sur., 1998, prema Kalsi i sur., 2015). Ovakve
dokazane promjene u primarnim motorickim strukturama u mozgu, navode na nedostatke u
finim motori¢kim vjeStinama osoba s TS-om (Peterson i sur., 1998; Bohlhalter i sur., 2006;
Hampson i sur., 2009; Neuner i sur., 2010; Neuner i sur., 2011; Werner i sur., 2011, prema
Neuer i sur., 2012). Nadalje, ako se tikovi promatraju kao nemogucnost inhibicije nezeljenih
motorickih pokreta, postavlja se pitanje jesu li i namjerni voljni pokreti pogodeni kod osoba s
TS-om. Namjerni pokreti su organizirano ponasanje odgovorno za izvrSenje svrhovitog zadatka

(Kalsi i sur., 2015).

Ipak, kao i istraZivanja o kognitivnim sposobnostima osoba s TS-om, istraZivanja o motori¢kim
sposobnostima nisu donijela zajednicke zakljucke. U skladu s navedenim, autori Kalsi i sur.
(2015) navode kako postoje mnoge neuskladenosti u trenutnoj empirijskoj literaturi koje
otezavaju donoSenje konacnih zaklju¢aka o motorickim oSte¢enjima kod pacijenata s TS-om.
Kao neki od razloga, navode se komorbiditeti, dob osoba s TS-om te kontrolne mjere za

objasnjavanje same neuskladenosti (Kalsi i sur., prema Morand-Beaulieu i sur., 2017). Takoder,
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nedosljednost u istrazivanjima motori¢ke izvedbe osoba s TS moguce je pripisati zadacima
razlicite tezine u razlicitim istrazivanjima te drugim faktorima koje donosi sama kompleksnost
TS-a, kao $to su spol i inteligencija (Roessner i sur., 2011; Plessen i sur., 2007, prema Buse i
sur., 2012).

Razli¢ita istrazivanja donijela su sljedeée zakljucke:

e Recentno istrazivanje s najve¢im uzorkom u podru¢ju neuropsiholoskih istrazivanja
osoba s TS-om do danas pokazalo je da fine i grube motori¢ke vjeStine osoba s TS
odstupaju jednu standardnu devijaciju ispod prosjeka (Abramovitch i sur., 2017, prema
Morand-Beaulieu i sur., 2017).

¢ Novija istrazivanja pokazala su inhibicijske deficite u izvrSnim funkcijama osoba s TS
(Morand-Beaulieu i sur., 2017a; Yaniv i sur., 2017, prema Morand-Beaulieu i sur.,
2017).

e Autori Buse i sur. (2012) u svom istrazivanju s 27 ispitanika muskog spola, izmedu 12
i 14 godina s dijagnozom TS-a nisu pronasli nikakvu razliku u usporedbi s kontrolnom
grupom. Ipak, autori navode kako je loSija motoricka izvedba bila povezana s jace
izrazenima simptomima ADHD-a i OKP-a te posljedi¢no zakljuuju da je loSija
motoricka izvedba pod vec¢im utjecajem komorbiditeta nego samih tikova. S druge
strane, neSto starije istrazivanje autora Bloch i sur. (2005) ukazuje na postojanje
odstupanja u motori¢koj izvedbi osoba s TS pri uporabi istog mjernog instrumenta
(Purdue Pegboard test).

e U svom istrazivanju motorickih vjeStina osoba s TS, autori Neuer 1 sur. (2012) koristeci
Purdue Pegboard test dokazali su odstupanja u mirovanju (eng. steadiness) i
vizomotornoj integraciji finih motorickih vjestina u uzorku odraslih osoba s TS, ali nisu
pronasli odstupanja u preciznosti 1 brzini izvedbe pokreta.

e Autori Sukhodolsky i sur. (2010) u svom istrazivanju s 236 sudionika nisu pronasli
razlike u vizuo-motornoj integraciji izmedu djece s TS-om i kontrolne skupine bez TS-
a. Djecaci s TS-om pokazali su nedostatke u izvedbi s dominantnom rukom na Purdue
testu izvedbe. Djeca s TS-om i komorbidnim ADHD-om pokazala su teskoce u
dugotrajnoj paznji na The Conners’ Continuous Performance Test-U.

e Tijekom godina, ucestalo je dokazivano kako osobe s TS imaju slabiju izvedbu u
zadacima motorickog ucenja (Serrien 1 sur., 2002; Bloch i sur., 2006, prema Brandt i

sur., 2014).



1.1.3.5. Tretman TS-a

Odgodena dijagnoza, ne specijalisticko upravljanje sindromom i njegovim simptomima te
neadekvatna obrazovna i socijalna potpora, velike su teSkoce s kojima se suocavaju osobe s
dijagnosticiranim TS-om (Worbe i sur., 2010, prema Jalenques i sur., 2012). Naj¢es¢i razlog
zbog kojeg roditelji traze pomo¢ strucnjaka je druStvena stigmatizacija djeteta s tikovima.
Promatrajuéi reakcije roditelja djeca koja jos nisu u adolescenciji postaju anksiozna i osjecaju
sram zbog svojih tikova, iako tikovi sami po sebi mozda nisu znacajan problem (Jakus$i¢ i
Klobucar, 2015). Kada se roditelji djeteta s TS-om ili osoba s TS-om jave stru¢njacima, prvi
korak je uspostavljanje odgovarajuc¢e dijagnoze te odlu¢ivanje o pacijentovim prioritetima
(Stern, 2018). Vazno je procijeniti koliko TS ometa normalno funkcioniranje pacijenta te zatim
izraditi plan lijeCenja. Vecina roditelja i ucitelja u $koli vjeruje da postoji jedinstveno rjeSenje
za TS koje se uglavnom temelji na farmakoterapiji (Jakus$i¢ i Klobucar, 2015). Medutim, s
obzirom na upitnu uéinkovitost lijekova u dugoro¢nom pobolj$anju simptoma, problemu se
mora pristupiti holisti¢ki. To znaci da se koriste sve dostupne metode pomoci: psihoterapija
(individualna, grupna i obiteljska), socioterapijske postupke (u skoli, vrtic¢u, sportskom klubu),
rekreacija (sport, glazbu, ples), farmakoterapiju te duboko mozgovnu stimulaciju u slu¢ajevima
ekstremno ometajucih oblika tikova (Gabbard, 2005; Barker, 2007; Srour i sur., 2008, prema
Jakusi¢ 1 Klobucar, 2015).

Prvi korak u upravljanju simptomima TS-a je pravilno educiranje pacijenta, ¢lanova obitelji,
ucitelja i drugih osoba koje ¢esto komuniciraju s osobom s TS-om (Black i sur., 2014) te
upucivanje na pouzdane izvore informacija kako bi se olakSalo bolje razumijevanje stanja
(Billnitzer i Jankovic, 2020). Teme o kojima treba razgovarati su neurolosko podrijetlo tikova
umjesto psiholoskog, promjene u prirodi simptoma tijekom vremena, prirodni tijek
napredovanja sindroma, mogucnost remisije nakon 18. godine te razne ponasajne, medicinske
i kirurske terapijske opcije (Billnitzer i Jankovic, 2020). U izradi strategije optimalnog tretmana
za 0sobu s TS-om, mora se uzeti u obzir jacina tikova i njihov utjecaj na svakodnevni zivot i
kvalitetu zivota, kako bi se utvrdilo koji simptomi su najistaknutiji, naj ogranic¢avajuci i 0sobi
uzrokuju najvise teSkoca (Robertson i sur., 2017). lako odabir terapije treba biti temeljen na
dokazima, svaka osoba je razliita, stoga se terapijski tretman mora prilagoditi specifi¢nim
potrebama svakog pojedinca te biti pod utjecajem njegovih osobnih preferencija i iskustva
lije¢nika koji provodi terapiju (Jankovic i Kurlan, 2011, prema Black i sur., 2014). Ponekad se
uspjesna terapija uspostavi tek nakon nekoliko neuspjesnih pokusaja (Farag i sur., 2015, prema
Stern, 2018).

10



Kod mnogih osoba s TS-om s blagim ili umjerenim tikovima koji ne utjeCu na socijalno
funkcioniranje, dovoljno je omoguéiti psihoedukaciju za roditelje, ucitelje i vr$njake te istraziti
i primijeniti uobicajene ucinkovite strategije suocavanja s tikovima (Robertson i sur., 2017).
Autori Efron i1 Dale (2018) navode kako je upravo edukacija koja se pruza pacijentu, obitelji i
Skoli klju¢ni element u uspjeSnom upravljanju sindromom. Ipak, ako su motoricki i vokalni
tikovi dovoljno ozbiljni da zahtijevaju lijeCenje, smatra se da su bihevioralne intervencije
najbolji izbor (Verdellen i sur., 2011; Murphy i sur., 2013; Scahill i sur., 2013; Hartmann i sur.,
2016, prema Robertson i sur., 2017). Medutim, ograni¢eni broj obucenih terapeuta, neprilike
(npr. udaljenost) i nedostatak motivacije za sudjelovanje mogu predstavljati prepreke. Drugi
izbor predstavljaju farmakoloSke intervencije, a zatim slijede eksperimentalni pristupi Kkoji
ukljucuju duboku mozgovnu stimulaciju (za ozbiljne slucajeve koji ne reagiraju na lijecenje)
(Robertson i sur., 2017). U klinickoj praksi, tretman TS-a najcesce se sastoji od kombinacije

farmakoterapije i bihevioralne terapije (Davis i sur., 2004).
KOGNITIVNO-BIHEVIORALNE TERAPIE

Kognitivno-bihevioralne tehnike s ciljem kontrole tikova imaju dugu povijest. Posebno se isti¢u
sveobuhvatna bihevioralna intervencija za tikove u kojoj osoba uci sprjecavati tik na nacin da
na nagon odgovori miSi¢cnom akcijom i tako zaustavi tik te metoda izlaganja i prevencije
odgovora u kojoj osoba nauci tolerirati nagon za tikom bez izvodenja pokreta (Verdellen i sur.,
2004, prema Stern, 2018). Osim toga, premda se u komorbiditetu s TS ¢esto pojavljuju ADHD
1 OKP, vidljiv je veliki uspjeh u klasi¢noj bihevioralnoj terapiji, gdje se specificna nepozeljna
ponasanja mijenjaju s onima koja su prikladnija (Davis i sur., 2004). Ovakvi oblici terapije nisu
pogodni svim osobama s TS-om, premda uvelike ovise o motivaciji osobe te pripadajué¢im
komorbiditetima (Stern, 2018). Ipak, najve¢a prepreka kod ovakvih oblika terapije je
nedovoljna dostupnost klini¢kih psihologa koji su specijalizirani za ovu vrstu rada (Stern,
2018). Bitno je napomenuti da psihoterapija obi¢no nije uspje$na u smanjenju samih tikova, ali
moze pomoci u boljem prihvacanju TS-a. Takoder, da bi dijete s TS-om prihvatilo svoje stanje,

vazno je raditi s roditeljima i nastavnicima (Jakusi¢ i Klobucar, 2015).
FARMAKOLOSKO LIUECENJE

U situacijama u kojima bihevioralne terapije nisu u¢inkovite, nedostupne su, neprimjerene za
dob ili nisu preferencija pacijenta ili obitelji, trebaju se razmotriti farmakoloski tretmani
(Robertson i sur., 2017). Cilj psihofarmakoloskog lijecenja TS-a je ublaziti tikove i poboljsati

psihosocijalno funkcioniranje osobe $to je prije moguce te s §to manje nuspojava. Za one osobe
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koje ne reagiraju na odredeni lijek, postoji moguénost prebacivanja na drugi lijek ili skupinu
lijekova, kao i kombinacija dva lijeka, koja obi¢no dovodi do zeljenog ucinka (Robertson i sur.,
2017).

Pregledom rezultata dosadasnjih istrazivanja zakljueno je kako samo antipsihotici i
noradrenergicni lijekovi imaju validne dokaze iz randomiziranih kontroliranih istrazivanja
(RCT) te klinicki signifikantno, ali kratkoro¢no utjecu na poboljsanje tikova te za razliku od
neuroleptika, imaju manje $tetnih nuspojava (Stern, 2018). Neuroleptici (poznati pod nazivom
antipsihotici) Haloperidol i Pizmozide, koji interferiraju s dopaminskim putevima, jos se i danas
koriste unato¢ negativnim nuspojavama (Robertson, 2000, prema Robertson i sur., 2017).
Stetne nuspojave neuroleptika variraju od pacijenta do pacijenta, a ukljutuju: sedaciju,
povecanje teZine, pogorSanje depresije i anksioznosti te razne metaboli¢ke, kardioloSke 1
ekstrapiramidalne nuspojave (Stern, 2018). Haloperidol je jedini ,,lijek protiv tikova“ koji se na
licencu jo$§ danas pripisuje u mnogim dijelovima svijeta (Robertson i sur., 2017). Alfa 2-
adrenergi¢ni agonisti i ,,atipi¢ni“ neuroleptici druge generacije kao §to su Riseridon i
Aripiprazol stjeu sve vecu popularnost zbog manje Stetnih nuspojava (Roessner i sur., 2011,

prema Robertson i sur., 2017).

Autori Jakusi¢ i Klobucar (2015) navode da su se ucinci farmakoterapije za TS pokazali
nepredvidivima te da je njihov dugogodisnji dozivljaj u koriStenju farmakoterapije za TS
ukazao na to da ne postoji jedan preferirani lijek, posebno kada su u pitanju tikovi. Medutim,
postoje lijekovi koji mogu djelovati na povezane komorbiditete. Ipak, potreban je veliki oprez
1z razloga Sto psihostimulansi, koji su uc¢inkoviti u lije¢enju ADHD-a, mogu pogorsati tikove i
stoga se izbjegavaju u tretmanu TS-a (Jakusi¢ i Klobucar, 2015). Pretjerana primjena lijekova,
motivirana vjerovanjem da ¢e veée doze nuzno biti uéinkovitije, moze uzrokovati znacajne
nuspojave, posebno sedaciju, apatiju, ekstrapiramidalne efekte, debljanje i metabolicke
poremecaje (Robertson i sur., 2017).

DUBOKA MOZGOVNA STIMULACIJA

Osobe koje su pogodne za duboku mozgovnu stimulaciju moraju biti u ranim dvadesetim
godinama, kada je mozak gotov s razvojem te im do sada nije pomogao niti jedan drugi oblik
terapije; lijekovi ili bihevioralne terapije (Stern, 2018). Jos uvijek nije razjaSnjeno kako duboka
mozgovna stimulacija korespondira s komorbiditetima (Stern, 2018).
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1.2. Kwvaliteta Zivota

1.2.1. Definiranje kvalitete Zivota

Kvaliteta zivota kompleksan je koncept koji se interpretira 1 definira na razli¢ite nacine unutar
razli¢itih disciplina (Haraldstad i sur., 2019). S obzirom na manjak univerzalno dogovorene
definicije koncepta kvalitete zivota Svjetska zdravstvena organizacija [SZO] (1998) definirala
je kvalitetu zivota kao: ,, percepcija pojedinca o njegovoj poziciji u zivotu u kontekstu kulture
i vrijednosnih sustava u kojima Zivi te u odnosu na ciljeve, ocekivanja, standarde i brige®.
Kvaliteta zivota §irok je 1 varijabilan pojam koji objedinjuje fizicko zdravlje, psiholosko stanje,
stupanj neovisnosti, socijalne odnose, osobna uvjerenja te njihov odnos prema vaznim
znacajkama okoline [SZO] (1998). Kvaliteta Zivota se moze promatrati s nekoliko stajalista. 1z
socioloSke perspektive ona predstavlja zadovoljstvo svojim Zivotom te stupanj adekvatnog
funkcioniranja u okolini. Iz psiholoSke perspektive kvaliteta zivota daje informacije o
osjecajima osobe te njenim interakcijama s ljudima u okolini, a s medicinskog stajalista
poboljsanje kvalitete Zivota predstavljaju prevencija i ublazavanje simptoma bolesti i njihovih
posljedica te postizanje sveobuhvatno kvalitetnijeg 1 ispunjenijeg zivota (Damjanovi¢, 2012,

prema Jokovi¢ i sur., 2017).

Unato¢ njenoj vaznosti, postoji ucestala konceptualna i metodoloska debata o znacenju kvalitete
Zivota te $to bi se u sklopu nje trebalo mjeriti (Haraldstad i sur., 2019). Ispitivanjem kvalitete
Zivota mogu se otkriti specificni problemi koji utjecu na osobe oboljele od odredenih bolesti te
se ti podaci mogu prenijeti budué¢im pacijentima kako bi lakSe razumjeli utjecaj njihovog
oboljenja i pripadajuceg tretmana na vlastiti zivot (Haraldstad i sur., 2019). Objektivnim
pristupom odredivanja kvalitete necijeg Zivota mjere se objektivne karakteristike pojedinca i
uvjeta u kojima Zivi (npr. stopa kriminala, stopa siromastva, broj radnih sati tjedno itd.), a
subjektivnim pristupom nastoje se odrediti psiholoSka stanja pojedinca, odnosno njegovi
stavovi, vjerovanja, zadovoljstvo, sre¢a te vrijednosti (npr. odnosi s obitelji, osjecaj pripadanja

zajednici, hobiji itd.) (Jokovi¢ 1 sur., 2017).

Razumijevanje kvalitete zivota vazno je kako bi se bolje razumjele posljedice oboljenja, kako
bi se poboljsala kontrola simptoma, njega i rehabilitacija osobe. Problemi koji su otkriveni
ispitivanjem osobne kvalitete Zivota mogu utjecati na modifikaciju i poboljSanje tretmana i

njege ili ukazati da odredene terapije nisu ucinkovite ili imaju malo benefita za osobu
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(Haraldstad i sur., 2019). Osim toga, kvaliteta Zivota prediktor je uspjeha tretmana te samim

time ima i prognosticku vaznost (Haraldstad i sur., 2019).

1.2.2. Kvaliteta Zivota osoba s TS-om

U svijetu koji je veoma fokusiran na vizualno, osobe s TS-om Cesto su stigmatizirane zbog svog
ponasanja koje moze biti veoma uocljivo. Osobe s TS-om svojim nekontroliranim pokretima i
zvukovima daju dojam manjka kontrole, Sto predstavlja problem u populaciji u kojoj je kontrola
cijenjena i o¢ekivana (Davis i sur., 2004). Svaka zivotna dob donosi nove izazove te zahtijeva

nove strategije suocavanja za osobe s TS-om (Robertson i sur., 2017).

U skladu s idejom da TS nije samo prisutnost motorickih i vokalnih tikova, novija istrazivanja
su istaknula kumulativni u¢inak brojnih faktora povezanih s TS-om na smanjenje kvalitete

zivota (Dijagram 1) (Cavanna i sur., 2013, prema Robertson i sur., 2017).

PSIHOLOSKI
UTJECAJI

OPSESIVNI KOGNITIVNI
UTJECAJI TIKOVI UTJECAJI

KOMORBIDITETI

KOEGZISTIRAJUCE
PSIHOPATOLOGIJE

POVEZANA
FIZICKI KLINICKA
UTJECAJI OBILJEZJA SOCIJALNI

UTJECAJI

OBRAZOVNI
I POSLOVNI

UTJECAJI [] DOMENE KVALITETE ZIVOTA

|:| FAKTORI POVEZANI S TS-om

Dijagram 1 Utjecaj faktora povezanih s TS-om na smanjenje kvalitete zivota prema Robertson
i sur. (2017)

Gubitak kvalitete Zivota znac¢i da sindrom osobi oduzima vrijeme, uzrokuje znacajan distres i
ometa vazne domene svakodnevnog Zivota, poput Skole, radnog statusa i druStvenih odnosa
(Szejko i sur., 2022). Kako je vidljivo u dijagramu i kod osoba s TS-om pogodene su brojne

domene kvalitete zivota, ukljucujuci psiholosku, socijalnu, fizicku, Skolsku ili radnu te
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kognitivnu domenu (Robertson i sur., 2017). Pacijenti s ,,¢istim“ TS-om imaju bolju kvalitetu
zivota od pacijenata koji imaju TS 1 komorbiditete (Eapen i sur., 2016, prema Robertson i sur.,
2017). Meta-analize su sugerirale da, iako je OKP ¢imbenik koji kontinuirano utjece na
kvalitetu zivota tijekom cijelog Zivota pacijenta, drugi faktori mogu varirati U utjecaju, pri ¢emu
su ozbiljnost tikova i ADHD posebno povezani s nizom kvalitetom Zivota kod djece, dok
anksioznost i depresija postaju sve relevantniji kod odraslih osoba (Cavanna i sur., 2013; Evans
i sur., 2016, prema Robertson i sur., 2017). Autori Swain i sur. (2007), prema Robertson i sur.
(2017) navode kako depresivno raspolozenje i niska kvaliteta zivota mogu biti posljedice teskog
psihosocijalnog tereta kojeg dozivljavaju osobe s TS-om tijekom duzeg vremena. S druge
strane, autori Jalenques i sur. (2012) su u svom istrazivanju otkrili snaznu povezanost izmedu
kvalitete zivota odraslih osoba s TS i psihijatrijskih simptoma, osobito depresije. Bitno je
napomenuti kako je depresija, a ne ja¢ina tikova, bila glavni prediktor smanjene kvalitete Zivota
kod osoba s TS-om. Dakle, moze se uociti kako depresija i kvaliteta Zivota osoba s TS-om imaju

recipro¢an odnos, odnosno medusobno su pod utjecajem.

Osim komorbidnih stanja, kvaliteta zivota osoba s TS-om po utjecajem je i samih specifi¢nosti
ovog sindroma. TS moze uzrokovati funkcionalna o$tecenja koja mogu utjecati na kvalitetu
zivota, kao §to su fizicka neugoda povezana s tikovima, slaba koncentracija, problemi u
odnosima, akademski, kognitivni i emocionalni problemi (Burd i sur., 2005; Cutler i sur., 2009;
Cavanna i sur., 2013; Hoekstra i sur., 2013; Riviera-Navarro i sur., 2014, prema Morand-
Beaulieu i sur., 2017). Ponekad, iako manje ¢esto, tikovi mogu ometati osobu u tolikoj mjeri da
uzrokuju socijalnu izolaciju, intrapersonalne konflikte, vr§njacko nasilje, nemogucénost rada ili
odlaska u skolu te sveobuhvatnu snizenu kvalitetu zivota (APA, 2013). Osim toga, vecina
adolescenata i odraslih s TS-om dozivljava neugodne unutarnje senzacije (senzorne fenomene)
ili prethodne/predosjecajne nagone (uznemirenost ili tjeskoba koja se smanjuje izvodenjem
pokreta) neposredno prije tikova (Cavanna i Nani, 2013, prema Shprecher i sur., 2014).
Pokazalo se kako i prisutnost prethodnih nagona ili senzornih fenomena ima negativan utjecaj
na kvalitetu zivota (Crossley i Cavanna, 2013; Eddy i Cavanna, 2013, prema Shprecher i sur.,
2014). Prethodni fenomeni, koje je tesko olaksati, mogu izazvati znacajnu nelagodu. Osim toga,
mnogi ljudi dozivljavaju neugodu i ako ne izvrSe voljne aktivnosti na odredeni nacin (Shprecher

i sur., 2014).

Snizena kvaliteta Zivota dokazana je brojnim istrazivanjima, od kojih se istie istrazivanje
autora Jalenques i sur. (2012), koji su u svom istrazivanju s 167 ispitanika s dijagnosticiranim

TS, upotrebljavajuéi Cetiri upitnika {upitnik sociodemografskih i TS-povezanih simptoma (eng.
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sociodemographic and GTS-related symptoms questionnaire), WHOQOL-26 (World Health
Organization Quality Of Life), FSQ (Functional Status Questionnaire) i SCL-90 (self-rating
questionnaire on psychiatric symptoms)}, dokazali su kako osobe s TS imaju losiju kvalitetu
zivota od opce, zdrave populacije. LosSija kvaliteta zivota ukazala se na svim subskalama SF-
36 (eng. generic self-rating questionnaire SF-36) upitnika u odnosu na opéu populaciju, osim
subskali ,,vitalnost™. Osim toga, autori navode kako su kao i u istrazivanjima drugih autora,
dokazali da medu osobama s TS postoji visoka stopa nezaposlenosti (19.2%) i loSijeg
akademskog uspjeha (17.4% osoba je napustilo obrazovanje). Osim toga, velik dio ispitanika

Zivio je s obitelji, a ne samostalno.

Kako bi se poboljsala ili sacuvala kvaliteta zivota, bitno je osobi s TS-om te ljudima u njenoj
okolini pruziti dostatnu podrS8ku. Iako farmakoloske i bihevioralne intervencije pokazuju
ucinkovitost, ove terapije se uglavnom usredotocuju na smanjenje ozbiljnosti tikova, polazeci
od pretpostavke da je upravo ozbiljnost tikova u potpunosti odgovorna za ometanje i smanjenje
kvalitete zivota (McGuire i sur., 2015). lako su tikovi najc¢esée prvi prigovor pri javljanju
strunjacima, oni nisu glavi faktor koji odreduje pacijentovu kvalitetu zivota (Stern, 2018).
Meta-analiza 22 studije koja je proucavala utjecaj pruzanja adekvatnih edukacijskih informacija
I programa o0 TS-u i ADHD-u pacijentima, vr$njacima i uciteljima, pokazala je da pruZanje
edukacijskog materijala moze poboljSati znanje i stavove prema TS-u kod odraslih i djece

(Martino i Pringsheim, 2017, prema Billnitzer i Jankovic, 2020).

Iako TS i njegovi komorbiditeti mogu znatno utjecati na smanjenje kvalitete Zivota, osobe s TS
mogu voditi ispunjen 1 uspjeSan zivot. TS moZze se prona¢i medu vrhunskim sportaSima,

profesionalnim glazbenicima i neurokirurzima (Neuer i sur., 2012).
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2. Problem i cilj istrazivanja

Problem istrazivanja: TS zatupljen je sindrom, koji se uvida u ¢itavom svijetu. Kako bi mogli

dobro razumjeti potrebe, probleme i jake strane osoba s Touretteovim sindromom, potrebno je
istraziti sve aspekte njihove kvaliteta zivota te faktore koji na nju utjecu. lako u inozemstvu
postoji mnostvo literature koja obraduje razliite aspekte TS-a i njegovog utjecaja na Zivot
zahvacéene osobe te osoba u njenoj okolini, u RH literatura je veoma oskudna. Postoji nekolicina
znanstvenih ¢lanaka koji se bave ovim temama, ali u njima se pozornost pridaje medicinskim
aspektima TS-a, a zanemaruju se iskustvo i perspektive samih osoba. Takoder, postoji veoma
malo stru¢njaka koji su specijalizirani u podruéju rada s osobama s TS-om. Osim toga, u RH
ne postoje formalni i neformalni oblici podrske iskljucivo za osobe s TS-om te ove osobe nisu
prepoznate u §iroj javnosti. Premda nedostupnost edukacijskih materijala dodatno pridodaje
izgradnji stigme oko TS-a i nerazumijevanju od strane okoline, ovim radom nastojat ¢e se
barem povrsno zaroniti u obiljeZja TS-a te tako pribliZiti dokazane ¢injenice javnosti. Takoder,
iako se TS ne moze izlijeciti te se uglavnom ne moze utjecati na jacinu njegovih simptoma,
potrebno je na vrijeme prepoznati osobe s TS-om te im pruziti adekvatnu stru¢nu podrsku, kako
bi postigle optimalnu kvalitetu Zivota i1 svojim jakim snagama doprinijele zajednici. Upravo
zbog toga, ovim istrazivanjem Zeli se istaknuti vaznost dobre kvalitete Zivota osoba s TS, faktori
koji na nju utjeCu te naglasiti probleme nedovoljne istrazenosti TS-a u Republici Hrvatskoj i
nepostojanja strucne podrSke za ove osobe. Kako bi se izbjeglo kontinuirano pracenje
medicinskog modela u objaSnjavaju TS-a, u prvi plan bit ¢e stavljene izjave prikupljene
intervjuima s osobom s TS-om i stru¢njakom koji se u klinickoj praksi susrece s djecom i
adolescentima s TS-om. Da bi se uvidjelo utjece li manjak informacija i zastupljenosti osoba s
TS u javnosti na znanje i1 stavove opce populacije o TS-u, bit ¢e provedena anketa s ciljem

prikupljanja ovih podataka.

Op¢i cilj istrazivanja: U skladu s problemom istraZivanja postavljen je cilj, koji je usmjeren na
opisivanje motorickih, psiholoskih, kognitivnih i socijalnih obiljezja osoba s TS. Takoder,
nastojat ¢e se dobiti uvid u jedinstveno iskustvo Zivota osoba s Touretteovim sindromom, a
naglasak ¢e se staviti na kvalitetu Zivota ovih osoba, pristup strucnoj podrsci te s kojim se sve
problemima ove osobe svakodnevno susrec¢u. Takoder, ispitati ¢e se stavovi okoline u RH o

ovom sindromul.

U skladu s op¢im ciljem istrazivanja, postavljena su sljedecih pet istrazivackih pitanja u kojima

se ogledaju specificni ciljevi rada:
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. Koja su obiljezja TS-a?

. Kakav znacaj TS pridaje kvaliteti zivota osoba s dijagnozom ovog sindroma?

Koji su formalni i neformalni oblici podrSke dostupni za osobe s TS u RH te kakva je
njihova kvaliteta?

S kojim se specifi¢nim izazovima susre¢u osobe s TS u RH?

Koji su stavovi okoline o TS-u u RH?
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3. Metode istrazivanja

Kako bi tema istrazivanja bila Sto pomnije obradena, u ovom radu koristene su kvalitativna i

kvantitativna metodologija.

3.1. Kovalitativni dio istrazivanja

3.1.1. Sudionici istrazivanja

U ovom dijelu istrazivanja koristilo se namjerno neprobabilisticko uzrokovanje pri odabiru
sudionika istrazivanja. Namjerno uzorkovanje je vrsta uzorkovanja u kojoj istraziva¢ s to¢no
odredenom svrhom ili namjerom odabire odredene sudionike, a kriteriji izbora sudionika su §to
bolja informiranost sudionika o temi razgovora ili veéa raznovrsnost perspektiva ili pak
homogenost s obzirom na odredeno obiljezje (Milas, 2005). Namjerni odabir sudionika u
istrazivanje je usmjeren na pronalazenje i ukljuc¢ivanje upravo najinformativnijih ispitanika koji
imaju veliko iskustvo s predmetom istrazivanja (Milas, 2005). Prema tome, sudionici u
kvalitativnom dijelu istraZivanja bili su specificno izabrani kako bi S§to viSe doprinijeli
potrebama istrazivanja. Sudionici su bili osoba zenskog spola s dijagnosticiranim TS-om (S_1)
te mr.sc. Nenad Jakus$i¢, dr.med., psihijatar, subspecijalist dje¢je i adolescentne psihijatrije.
Sudionici istrazivanja 1 ispitivaC se medusobno ne poznaju. Prije provedbe istraZivanja,
sudionicima je objasnjen cilj 1 na€in provedbe istraZivanja, njihova uloga u istrazivanju kao 1

prava koja ima tijekom sudjelovanja u istraZivanju.

Sudionica 1l (S 1)

S_1 osoba je zenskog spola s dijagnosticiranim TS-om te OKP-om. S_1 ima 23 godine i studira
na jednom od fakulteta Sveucilista u Zagrebu. S 1 ukljuCena je u istrazivanje putem
zajedni¢kog poznanstva, nakon Cega je obavijeStena o svrsi istrazivanja te je pristala na

sudjelovanje u istrazivanju I potpisala suglasnost.

Sudionik mr.sc. Nenad Jakus$i¢ (S 2)

Mr. sc. Nenad Jakusi¢ psihijatar je, subspecijalist djecje 1 adolescentne psihijatrije koji radi u

Klinici za djecje bolesti Zagreb na odjelu Klinike za pedijatriju, to¢nije u Poliklinici za djec¢ju
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i adolescentnu psihijatriju. Sudionik je pronaden putem objavljenog rada pod naslovom
Holisticki pristup lijecenju djecaka s Touretteovim poremecajem (2015), u kojem se nalazio i
njegov kontakt. Mr.sc. Jakus$i¢ kontaktiran je putem e-maila, gdje je pristao na sudjelovanje u

istrazivanju.

3.1.2.  Mjerni instrument
S obzirom na navedeni cilj istrazivanja, metoda prikupljanja podataka koja je najadekvatnija za
ove istrazivacke interese je polustrukturirani intervju. Intervju je razgovor izmedu dvije osobe,
potaknut od strane istrazivaca (intervjuera) s ciljem prikupljanja podataka i informacija koje su
vazne za istrazivacki proble,0m, odnosno koje ¢e unaprijediti znanje o problemu koji je predmet
istrazivanja (Mejovsek, 2008; Cannell i Kahn, 1968 prema Milas, 2005). Polustrukturirani
intervju je metoda prikupljanja podataka u kojoj istrazivac slijedi unaprijed odredeni redoslijed
pitanja, ali ne striktno kao u strukturiranom intervjuu. Tijekom intervjua ili opaZanja, veoma Se
Cesto koriste tonski zapisi kako bi se snimljeni materijali mogli detaljno analizirati. Svrha
polustrukturiranog intervjua je prikupljanje korisnih i vaznih informacija koje ¢e unaprijediti

znanje o problemu istrazivanja (Mejovsek, 2005).

Za potrebe ovog istrazivanja oblikovana su sljedeca pitanja za intervjue koja proizlaze iz

teoretskog koncepta TS-a:

e Intervju 1: Intervju s osobom s TS-om

Pitanja u ovom intervjuu podijeljena su u 4 cjeline: 1) pitanja iz rada Stigma and Adults with
Tourette’s Syndrome, 2) TS i okolina, 3) Opcenito o Zivotu s TS-om i 4) TS: kvaliteta zivota i

sustav podrske.

1) Pitanja preuzeta iz rada Stigma and Adults with Tourette’s Syndrome: “Never Laugh at
Other People’s Disabilities, Unless they have Tourette’s—Because How Can You

Not“?, autorica Aikaterini Malli i Forrester-Jones (2021):

1. Molim Vas da opiSete Sto za Vas znaci dijagnoza Touretteovog sindroma 1 njen utjecaj
na Vas zivot?

2. Sto ste s dobili TS, a §to ste izgubili u svom Zivotu?

3. Utjece li TS te na koji nacin na razlicite aspekte VaSeg zivota?

4. Predstavlja li rijec¢ ,,stigma* ikakvo znacenje u odnosu na Va§ Zivot? Jeste li ikada
iskusili stigmu na vlastitoj kozi i mozete li nam dati neke primjere? Koje emocije su

Vam ti dogadaji izazvali?
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Kako se nosite s emocijama izazvanim stigmatizacijom od strane okoline? Koje
mehanizme suocavanja koristite?

Sto mislite o pona$anju okoline (ljudi koji nemaju TS) prema osobama s TS? Zasto
mislite da se okolina ponasa na taj nacin?

Mislite 1i da bi ponaSanje okoline prema osobama s TS moglo biti promijenjeno na bilo

koji nacin?

Pitanja inspirirana drugom literaturom:

2)

1.

© 0 N o o B~ w

12.
13.
14.
15.
16.

3)

17.
18.
19.
20.

Opéenito o Zivotu s TS:

Razlikuje li se i na koji nacin Va§ svakodnevni zivot od nekoga tko nema Touretteov
sindrom?

Kada ste prvi put shvatili/osvijestili da imate Touretteov sindrom? Kada su se prvi puta
pojavili simptomi?

Kakva je bila Vasa reakcija kada ste saznali da imate Touretteov sindrom?

Koji su najces¢i tikovi koje imate 1 kakav je osjecaj imati tik?

Postoji li nesto Sto kod Vas pogorsava simptome Touretteovog sindroma?

Jesu li Vam Vasi tikovi ikada otezali neku ozbiljnu situaciju?

Pokusavate li ikad suzdrzati svoje tikove? Kako se tada osjecate?

Osjecate li olakSanje nakon $to tik prode?

Je li Vas Touretteov sindrom ikad sprije¢io u ne¢emu u Zivotu?

. Smatrate li da ¢e Touretteov sindrom na neki nacin utjecati na Vas posao jednog dana?

11.

Postoje li situacije u kojima se intenzitet Vasih tikova smanjuje te one u kojima se
intenzitet pojacava?

Mijenja li se intenzitet tikova tijekom vremena?

Jeste li ikada primali farmakoterapiju (lijekove) u svrhu smanjenja tikova?

Jesu li Vasi tikovi ikada rezultirali nekom vrstom fizicke ozljede?

Imate li uz TS neke druge zdravstvene probleme i/ili druga stanja?

Jeste li ikada pozeljeli da nemate Touretteov sindrom?
Touretteov sindrom i okolina:

Imate 1i ikada osjecaj da se morate ispricati ljudima zbog svojih tikova?
Kako okolina reagira na Vase tikove?
Smatrate li da intenzitet tikova utjece na reakcije okoline prema osobi s TS?

Skrivate li ponekad da imate Touretteov sindrom?
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21. Je li Vas okolina ikad zadirkivala zbog Touretteovog sindroma?

22. Smiju li se ljudi nekada Vasim tikovima? Smeta li Vas to?

23. Mislite li da je opca populacija dovoljno osvijestena o Touretteovom sindromu?

24. Je li tesko ljudima objasniti Sto je Touretteov sindrom?

25. Sto smatrate najveéom zabludom u vezi Touretteovog sindroma?

26. Postoji li nesto §to bi porucili drugim osobama koje se suocavaju dijagnozom s
Touretteovim sindroma?

27. Postoji li nesto Sto biste voljeli da op¢a populacija zna o osobama s Touretteovim

sindromom?
4) TS: kvaliteta Zivota i sustav podrske

28. Kako bi opisali svoju kvalitetu zivota? Jeste li zadovoljni kvalitetom zivota s
dijagnozom TS unutar kulture u kojoj zivite?

29. Smatrate li kako se TS Cesto gleda kroz medicinski model, odnosno kao stanje koje se
mora izlijeiti (tikovi ukloniti) kako bi osobe koje ga imaju mogle ,,normalno*
funkcionirati u svojoj okolini?

30. Je li Vam u RH pruzena adekvatna podrska i pomo¢ kao osobi s TS?

31. Jeste li ukljuceni u neki oblik terapije?

32. Komu ste se prvo obratili kada ste posumnjali da nesto nije u redu?

33. Jeste li ikada bili ukljuceni u neki oblik psihicke pomo¢i?

34. Kako biste ocijenili sveobuhvatni sustav podrske za osobe s TS u TH?

o Intervju 2: Intervju sa strucnjakom:

Pitanja u ovom intervjuu podijeljena su u Sest cjelina: 1) Opcenito o TS-u, 2) TS i kvaliteta
zivota, 3) TS i komorbiditeti, 4) Osobe s TS u RH, 5) Terapije za TS te 6) Vas rad s osobama s
TS-om.

1) Opcéenito o TS:

Mozete 1i nam ukratko opisati $to je Touretteov sindrom (TS)?
Sto uzrokuje TS?

Sto razlikuje TS od drugih poremecaja pokreta?

Mogu li osobe s TS kontrolirati svoje tikove?

Pogorsava li se intenzitet tikova kako osoba s TS stari ili se tikovi smanjuju?

o ok~ wnE

Uocavate li osim motoric¢kih tikova neke druge motori¢ke nepravilnosti u obimu TS?

2) TS'i kvaliteta Zivota:
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10.

11.
12.

13.

14.
15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.
23.

Biste 1i rekli kako osobe s TS imaju nizu kvalitetu zivota naspram opce, (zdrave)
populacije?

Sto biste okarakterizirali kao glavni uzrok smanjene kvalitete Zivota, a da je specifi¢no kod
osoba s TS?

Utjece li pravovremena dijagnoza na bilo koji nac¢in na ishod, a samim time i kvalitetu Zivota
osoba s TS?

Biste li se slozili kako je znanje o necijoj kvaliteti zivota bitno za shvacanje posljedica koje
donosi bolest i lijecenje?

Utjece li | sama kvaliteta zivota osobe s TS na uspjeh lijeCenja i prognozu sindroma?
Kako bi okarakterizirali kvalitetu zivota osoba s TS u RH?

3) TS i komorbiditeti:

Uocavate 1i Cestu pojavu komorbidnih stanja (kao Sto su OCD, ADHD, depresija,
anksioznost itd.) kod osoba s dijagnosticiranim TS?

Koje komorbidne poremecaje i stanja najc¢es¢e uocavate kod osoba s TS?

Dogada li se rijetko da osoba ima ,,¢isti“ TS? (Bi li rekli kako su komorbidna stanja u pravilu
uvijek prisutna kod osoba s TS?)

Je li istina kako koegzistiraju¢a stanja mogu biti problematic¢nija i viSe utjecati na smanjenje
kvalitete zivota nego sami tikovi uzrokovani TS?

4) Osobe s TS u Republici Hrvatskoj:

Smatrate li kako je TS (etiologija, prevalencija itd.) u RH dovoljno istrazen? Zasto tako
mislite?
1z vaSeg rada Holisticki pristup lijecenju djecaka Touretteovim poremecéajem Vidljivo je

kako se u vasoj ustanovi (Klinika za djecje bolesti Zagreb) postavlja dijagnoza TS? Koji
struénjaci sudjeluju u postavljanju dijagnoze i kakav je postupak?

Je i postupak dijagnosticiranja TS mogu¢ i u drugim ustanovama diljem RH? Ako je, je li
jednak kao i u Vasoj ustanovi?

Bi li rekli kako u RH mnogo osoba s TS prolazi nezapazeno te zbog toga i nema sluzbenu
dijagnozu?

Po Vasem miSljenju ima li u RH dovoljno stru¢njaka koji su kvalificirani za rad s osobama
s TS? Je li potrebna dodatna, specifi¢na edukacija za rad s ovim osobama?

Koji se svi oblici pomo¢i u RH nude za osobe s TS?

Smatrate li da osobe s TS u RH primaju kvalitetnu i odgovaraju¢u obrazovnu i socijalnu

podrsku u vezi samog sindroma?
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24,

25.

26.
27.
28.

29.

30.
31.
32.
33.
34.
35.
36.

37.

38.

39.

40.

41.

Biste 1i se slozili kako se TS precesto sagledava kroz medicinski model, tikovi kao
nedostatak i problem koji treba biti izlije¢en kako bi osoba mogla ,,normalno* funkcionirati
u populaciji, a izostavlja se misljenje, zelje 1 stavovi samog pojedinca s TS?

U proslosti se smatralo kako je TS iskljucivo psihicki poremecaj, ali danas se sve vise
shvaca kako su zapravo odgovorni okolisni, genetski i raznoliki bioloski faktori u pojavnosti
samog sindroma. Postoje li u RH jos neki stru¢njaci koji smatraju kako je TS iskljucivo
psih. poremecaj i tako se prema njemu obnasaju?

5) Terapijeza TS:

Od c¢ega se sve sastoji tretman za TS? (lijeenje)?

Koji su koraci u odlucivanju o prikladnoj terapiji za osobu s TS?

Pri odlucivanju o terapiji, ukljucuju li se i prioriteti te zelje samog oboljelog ili u slucaju
maloljetnosti, njegovih skrbnika?

Nakon prikupljanja detaljne anamneze, mozZzete li sa sigurno$¢u odredenoj osobi pripisati
to¢nu terapiju ili je to takoder proces koji funkcionira na temelju ,,pokusaj-pogreska“?

Je li svim osobama s TS potrebna farmakoterapija?

Koji su ciljevi upotrebe farmakoloskih sredstava kod osoba s TS?

Donose li farmakoterapije i neke negativne posljedice za osobe s TS?

U koje vrste psihoterapije se mogu ukljuciti osobe s TS u RH?

Na koji nacin psihoterapija pomaZze osobama s TS?

Koji je glavni cilj psihoterapija kod osoba s TS?

Imaju li osobe s TS u RH pristup kognitivno bihevioralnoj terapiji s ciljem ublaZavanja
tikova 1 boljeg noSenja s psiho-emoc. problemima kao $to je to slu¢aj u inozemstvu?
Postoje li u RH stru¢njaci koji su specificno obrazovani za provodenje psihoterapija s
osobama s TS?

Koristi li se u RH duboka mozgovna stimulacija kao jedan od oblika terapije za osobe s TS
s veoma ometajué¢im tikovima? Sto je to?

6) Vas rad s osobama s TS:

Sto savjetujete roditeljima djece s TS? Kako da se ponasaju u vezi tikova?

Dogada li se ikada da vam se javi osoba starija od 18 godina sa simptomima TS, ali premda
je starija od propisanih uvjeta ukljucenja, ne moZzete ju svrstati u dijagnozu?

Sto biste preporuéili osobama ili roditeljima koji sumnjaju da njihovo dijete ima TS? Kako

postupiti?

24



3.1.3. Postupak istrazivanja
Polustrukturirani intervju s osobom s TS proveden je u domu osobe, a polustrukturirani intervju
sa stru¢njakom mr.sc. Nenadom JakusSi¢em u njegovog radnom uredu u Klinici za djecje bolesti
Zagreb. U prostoru su se nalazili samo sudionik i moderatorica (autorica istrazivanja) kako bi
se sudionicima osigurala privatnost i osjec¢aj ugode. Ponudena je mogucnost pauze ili obustave
intervjua u bilo kojem trenutku. Intervjui su trajali oko jedan sat i 20 minuta, premda je
sudionicima omoguéeno da se pokriju sve njima vazne teme. Putem elektronicke poste, ali i
prije samog pocetka intervjua, sudionici su informirani o svrsi 1 cilju istrazivanja. S_1
zagarantirana je anonimnost i tajnost. S_1 je potpisala Suglasnost o provedbi i objavi intervjua.
Sudionici su dali usmenu suglasnost za audio snimanje intervjua. Tijekom intervjua postivan je
Eticki kodeks istrazivanja u znanosti i visokom obrazovanju. Istraziva¢ (moderatorica) bila je
kompetentna u podrucju ovog znanstvenog rada te su poduzete sve moguce mjere kako bi se
osigurala maksimalna eti¢nost i istinitost. Tijekom intervjua, moderatorica je na licu mjesta
sudionicima objasnila sve nejasno¢e i moguca pitanja. Intervjui su bili snimani mobilnim
uredajem te su izvorni podaci bili pohranjeni za daljnje obradivanje. Velika paznja se pridala
ocuvanju podataka, kako bi se iskljucile moguénosti njihovog gubitka, zlouporabe ili unistenja.
Osim toga, tijekom provedbe istraZivanja postivala se kolegijalnost te ravnopravan odnos

izmedu sudionika i istrazivaca.

3.1.4. Metode obrade podataka
Kvalitativna analiza podataka postupak je sazimanja i strukturiranja tekstualnih podataka.
Metoda kvalitativne analize koja je bila koriStena u ovom istrazivanju zove se semanti¢ka
tematska analiza. Tematskom analizom istrazivali pronalaze, analiziraju 1 izvjeStavaju o
razli¢itim bitnim podacima koji se nalaze unutar prikupljenih podataka (Boyatzis, 1998, prema
Braun i Clarke, 2006). Semanticka tematska analiza oznacava vrstu analize u kojoj se izvjestava
tocno ono Sto su sudionici rekli u svojim izjavama bez trazenja drugih znacenja (Braun 1 Clarke,
2006). Obrada podataka vrsila se u skladu s kvalitativnom metodologijom, odnosno koristile
su se metode transkribiranja i kodiranja izjava sudionika. U procesu tematske analize, koraci
kodiranja ukljucuju otvoreno kodiranje, u kojem se izjave sudionika oblikuju u kodove i/ili
potkategorije. Zatim, traze se kategorije kako bi se utvrdilo koje potkategorije Cine koje
nadredene kategorije, na temelju specifi¢nih znacenja ili slicnosti u znacenjima koje su pridali
sudionici (Braun i Clarke, 2006). Primjer kodiranja vidljiv je u tablici 1, a ostale tablice

kodiranja nalaze se u prilogu 2.
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U skladu s temom 1 ciljem istrazivanja te pitanjima za intervjue, ocekivane teme koje se mogu

pojaviti su: obiljezja TS-a, kvaliteta zivota osoba s TS-om, formalni i neformalni oblici podrske,

izazovi TS-a i stavovi okoline.

Tablica 1. Primjer kodiranja za 2. istraZivacko pitanje

sindroma?

Istrazivacko pitanje: Kakav znacaj TS pridaje kvaliteti Zivota osoba s dijagnozom ovog

TEMA: KVALITETA ZIVOTA OSOBA S TS-om

stvari, naucis se

je zbog TS-a postala
otpornija i naucila

funkcioniranja na
zahtjevniji nadin.

[ZJAVE SUDIONIKA KODOVI PODKATEGORIJE KATEGORIJA
,»hikad mi nije TS ispitanici nikad nije | Pozitivna percepcijao | PRILAGODBA
predstavljalo nikakav | predstavljao problemi | Zivotu.
problem u zivotu, postavljao granice u
nikad mi nije nekakve | zivotu.
granice kao
predstavljalo“S 1
»stigmatizirana mislim | Sudionica nikad nije Odsustvo PRILAGODBA
da evo iskreno nisam | bila stigmatizirana stigmatizacije.
bila nikad“S 1 zbog TS-a.
,,DrZ0 se to meni Sudionica se brzo Brza prilagodba. PRILAGODBA
usaltalo u moj prilagodila na Zivot s
svakodnevni Zivot, TS.
nekakvo svakodnevno
funkcioniranje“S_1
,»da me sad sprjecava, | Sudionica navodi kako | Dobra prilagodba na PRILAGODBA
u svemu kaj sam ja ju TS nije sprijecio u zivot s TS-om.
pokusavala, nije. “S 1 | onom §to je
pokusavala.
»uvijek sam imala Sudionica prihvaca Prihvacanje stanja. PRILAGODBA
pogled na sebe da je to | svoje stanje.
bolest kao i svaka
druga, ali malo se
druk¢ije manifestira i
drukcije je za
vidjeti“S_1
,»otporniji si na neke Sudionica navodi kako | Otpornost i mogu¢nost | PRILAGODBA
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funkcionirati na neki
zahtjevniji naCin, “S_1

»kvaliteta zivota mi je
fakat dobra“S_1

,»Sve poslove i sve
obaveze radim kao i
ostali ljudi(...) Ne
propustam evo,
nikakve prilike, sad
neke zbog toga“S 1

,»hitko sad nije micao
nekakve obaveze od
mene ili da, da me
netko nije htio u
drustvu ili ne
znam(...) nego sam
funkcionirala zapravo
kao svi ostali ljudiiu
skoli, i kaj se tice
drustva i kaj se tice
obiteljskih nekakvih
obaveza“S 1

,»lak da nije ono, da
mi sad ugrozava zivot,
neke situacije, jer se
prilagodavam
doslovno. “S 1

,»0Vi koji mogu
kontrolirati tikove, oni
to obic¢no i rade kad su
u nekakvoj socijalnoj
situaciji, a kad su sami
onda zapravo prepuste
se tikovima“S_2

,;neki su vrlo onak
uporni, ne daju se,
ovoga, pokolebati, pa
naviknu se recimo da
ih drugi ¢udno gledaju
i da imaju svoje
komentare. Usprkos
tome zele biti i dalje u
drustvu i Zele raditi,
zele zaradivati. Takvi
onda na kraju
funkcioniraju kao i
ostali“S 2

funkcionirati na
zahtjevniji nacin.

Sudionica opisuje
svoju kvalitetu Zivota
kao ,,dobru*.

Sudionica obavlja sve
obaveze i poslove kao
1 ostali.

Sudionica je uvijek
ispunjavala sve
obaveze u skladu s
okolinom (Skolske,
obiteljske i drustvene).

Sudionica navodi kako
se uspjesno
prilagodava na
novonastale situacije.

Osobe s TS koje mogu
kontrolirati svoje
simptome, ¢ine to u
socijalnim situacijama.

Usprkos komentarima
i ruznim pogledima,
neke osobe s TS
svojom upornos$cu
ostvaruju punopravno
sudjelovanje u
zajednici.

Zadovoljstvo
kvalitetom zivota

Uspjesnost u
obavljanju
svakodnevnih
obaveza.

Uklapanje u drustvo.

Dobra prilagodba na
zivot s TS-om.

Skrivanje tikova u
javnosti.

Punopravno
sudjelovanje u
zajednici.

PRILAGODBA

PRILAGODBA

PRILAGODBA

PRILAGODBA

PRILAGODBA

PRILAGODBA
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,»niti me je psihicki,
niti me je ono
mentalno, kao da me
nije ni dodirnulo... jer
mozda ja kao mala
nisam to jo$ ni
shvacala ba$
toliko“S 1

,»tak da nikad psihicki
nisam pala zbog toga,
tak da nikad ni nije
trebala jednostavno ni
kakva psihicka ni
psiholoska pomo¢*“S 1

,»kad govorimo o djeci,
oni su zapravo stalno
optereceni sa
razrednom
dinamikom.“S 2

,,ONi se toga srame,
okolina ih gleda
¢udno“S 2

»otjera ih u neku
depresiju ti
lijekovi“S 2

,»psiha je tu ukljucena,
ali ne etioloski, nego
viSe onako patim, zato
Sto to imam i drugaciji
sam zbog toga i zbog
toga mogu biti
depresivan, tjeskoban,
stalno u nekakvom
neugodnom
i8¢ekivanju i tak
dalje”“S 2

,»,0soba moze uci u
depresiju, moze postati
jako anksiozan, u
nekakvom strahu,

Ispitanici TS nije
utjecao na mentalno
zdravlje.

Sudionica nikad nije
imala psihickih tegoba
zbog TS-a i nije
trebala psihicku
pomoc¢.

Djeca s TS su stalno
opterec¢ena razrednom
dinamikom.

Djeca s TS se srame
svog stanja.

Lijekovi mogu izazvati
depresiju.

Osobe s TS-om, zbog
svog stanja mogu
iskusiti patnju,
depresiju, tjeskobu,
neugodno iScekivanje
te se mogu osjecati
izdvojeno od okoline.

Osoba s TS-om moze
biti depresivna,
anksiozna, uplasena,
imati fobiju, smetnje

Odsustvo utjecaja na
psihicko zdravlja.

Odsustvo psihickih
tegoba.

Opterecenost.

Osjecaj srama.

Depresija.

Negativan utjecaj na
psihicko zdravlje.

Negativan utjecaj na
psihic¢ko zdravlje.

PSIHICKI UTJECAJ

PSIHICKI UTJECAJ

PSIHICKI UTJECAJ

PSIHICKI UTJECAJ

PSIHICKI UTJECAJ

PSIHICKI UTJECAJ

PSIHICKI UTJECAJ
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imati fobiju, fobiju
razviti 1 tak dalje, imati
smetnje spavanja,
raspoloZenja“S 2

spavanja i
raspoloZenja.

,»0sjetis poriv

Ako sudionica osjeti

Negativne senzacije

jednostavno da ti to poriv, ali ne napravi zbog ne izvodenja tika. | SENZORNI UTJECAJ
mora$ napraviti i ako tik, javljaju se

to ne napravim, ono, negativne senzacije u

zablokiram cijela, obliku pritiska u

pritisak mi je u prsima | prsima i nemogucénosti

i ne mogu dalje normalnog

normalno funkcionirati | funkcioniranja sve dok

sve dok ja to ne se tik ne izvrsi.

ispustim van“S_1

,»hapravim slabiji tik Ako sudionica ispusti | Negativne senzacije SENZORNI UTJECAJ
tipa, osjetim da to nije | slabiji tik nego Sto je zbog ne izvodenja tika.

to, da me to nije onda | bilo potrebno, mora ga

mi nije olaksalo, pa ponoviti jos jace.

moram opet ponovit,

moram ono jace to

iskaliti van“S_1

,»to olaksanje ve¢inom | OlakSanje nakon tika Olaksanje nakon SENZORNI UTJECAJ
traje jako kratko, onak | traje kratko. izvodenja tika.

do deset sekundi

maksimalno*“S 1

»promisljas kak da Sudionica promislja Prilagodba tika prema | SOCIJALNI
napravim, kad da kada i kako da ispusti | socijalnoj situaciji. UTJECAJ]
napravim, jel mogu tik te smije li ga uopce

napraviti ili ispustiti u datoj

nemrem“S_1 socijalnoj situaciji.

,»bio je jedan decko Sudionica je doZivjela | Negativan utjecaj na SOCIJALNI
koji nije htio biti sa odbijanje partnerskog | partnerske odnose. UTJECAJ]
mnom, jer, jer sam, jel | odnosa zbog dijagnoze

mu to smeta na TS-a.

primjer“S_1

»sprecava me kod Ispitanicu TS Sudjelovanje u SOCIJALNI
sudjelovanja bilo sprjeCava u svakodnevnim UTJECAIJ
kakvih, ono ne znam, | sudjelovanju u mirnim | aktivnostima

mirnih i ti§ih nekih 1 tihim aktivnostima

aktivnosti“S_1

,-dok je meni malo jaCe | Jadina tikova utjecala | Negativan utjecaj SOCIJALNI
bilo ili tak nekaj, onda | je na reakcije okoline | tikova na socijalne UTJECAIJ

te znaju ljudi ovak
vani pitat je li ti dobro
i to sve, jer kuzis, puno
im viSe to paznju uzme

prema ispitanici.

odnose.
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ili te ono vise gledaju i
misle da si (radi
grimasu)... “S_1

,jedino decku to nekad
dok je bas intenzivno
zna smetati pa se zna
malo povuci u sebe 1
tak onda, nosi se s tim
dok mu, dok mu je to
malo previse“S 1

(zadirkivanje)
»Zapravo mislim i ne,
mozda jedanput-
dvaput u zivotu“S 1

,,bi0 je jedan taj decko
koji je to vidio, onda je
on ponavljao za
mnom*“S 1

,»bila je jedna
profesorica u srednjoj
Skoli koja nije znala za
to(...) ona je kao imala
nekakve komentare
,»kaj ti sad pak radis* i
takve nekakve stvari,
jer joj nije bilo
objasnjeno od strane
razrednika“S 1

,,Razred naravno kuzi
onda kad neko ima
tikove, osobito oni koji
imaju vokalne tikove i
onda to razredu bude
smijesno, bude
zabavno ili ih
smeta“S 2

,,oni izbjegavaju sve te
nekakve situacije, ne
znam, djeca
izbjegavaju i¢i ako su
tikovi jaci ni na
rodendane“S 2

,»ak decko ima jace
tikove, onda naravno,
on ¢e teZe nac curu
nego ako nema,
jel.“S 2

Partner sudionice se
takoder suocava s
tikovima sudionice.

Sudionica je iskusila
zadirkivanje zbog TS-a
samo nekoliko puta u
Zivotu.

Jedna osoba iz okoline
sudionice je ponavljao
tikove u svrhu
zadirkivanja.

Sudionica se u srednjoj
skoli susrela s
profesoricom koja ju je
prozivala pred
razredom zbog tikova.

Vrs$njacima u razredu
djeteta s TS-om su
tikovi smijesni,
zabavni ili ih smetaju.

Djeca s TS-om
ponekad propustaju
§kolu i rodendane zbog
jacine tikova.

TeZi pronalazak
partnera.

Negativan utjecaj na
partnerske odnose.

Zadirkivanje.

Zadirkivanje.

Negativno iskustvo s
profesorima.

Utjecaj tikova na
vr$njacke odnose.

Izbjegavanje socijalnih
situacija.

Negativan utjecaj na
partnerske odnose.

SOCIJALNI
UTJECAJ

SOCIJALNI

UTJECAJ

SOCIJALNI
UTJECAJ

SOCIJALNI
UTJECAJ

SOCIJALNI
UTJECAJ

SOCIJALNI
UTJECAJ

SOCIJALNI
UTJECAJ
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,»1 zubna caklina mi je
otisla, znas unistilo se
to sve i to je islo do
takvih granica, da sam
Stitnik morala nositi za
zube(...)ono to me je
sve boljelo i takvi
problemi“S 1

,,izharala sam kozu,
bila je ono kao
nekakva ranica“S 1

»onda sam se znala
malo jace lupiti i onda
sam znala svoj nokat
odvojiti“S 1

,»kak su ti zamahi
glavom bili znala sam
se uklijestiti cijela“S 1

,»pa tikove koji su
istezanja, jel, S§to zna
biti dosta bolno za
njih, recimo ako su
nagli trzajevi to isto
zna biti jako bolno.
Onda, puno, pa smo
recimo vidjeli djecu
koja, s jakim
trikovima, koja su pri
tome imali ozljede, jel,
recimo, pregrize si
jezik. Ili recimo, oSteti
si oko jel recimo tik
ovak nekak
(demonstrira
00:09:31) sa prstom, s
rukom prema oc¢ima.
Ili, hmm, da, ili recimo
bude, Sto bude Cesti
tortikolis i onda da se
ovi misici vrata
ozlijede i onda ga boli
jako vrat, ovaj tu dio,
jel (demonstrira

00:09:51).“S_2

,U finoj motorici, kad
rade neke fine,
precizne stvari, pa to
zna nekad biti problem

Ispitanici je zbog
odredenog tika
uniStena zubna caklina
1 prouzroc¢ena bol.

Sudionica si je
odredenim tikom
napravila ranu na Celu.

Sudionica si je zbog
odredenog tika znala
odvojiti nokat.

Sudionica se znala
uklijestiti zbog ozljeda
prouzroc¢enim tikom
zamahivanja glave.

Tikovi se mogu
manifestirati u
mnogim oblicima koji
mogu biti bolni za
osobu s TS-om ili
mogu prouzrokovati
razli¢ite vrste ozljeda.

Osobe s TS-om znaju
imati teskoce u finoj
motorici, ali gruba
motorika im je uredna.

Ozljede nastale
tikovima.

Ozljede nastale
tikovima.

Ozljede nastale

tikovima.

Ozljede nastale
tikovima.

Ozljede nastale
tikovima.

Odstupanja u finoj
motorici.

FIZICKI UTJECAJ

FIZICKI UTJECAJ

FIZICKI UTJECAJ

FIZICKI UTJECAJ

FIZICKI UTJECAJ

FIZICKI UTJECAJ
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ili u rukopisu, jel.
Takve stvari. Sto se
tice grublje motorike,
tu su oni obi¢no

spretni.“S 2

,»ekstrapiramidalni Lijekovi koje koriste Negativan utjecaj FIZICKI UTJECAJ
tremor, da se javi neke osobe s TS-om lijekova na fizi¢ko

tardivna diskinezija, imaju znatne negativne | zdravlje.

(...)da ne vidite dobro | nuspojave koje utjecu

zbog tih lijekova, da se | na fizicko zdravlje.

stalno cijede sline, da

se krenete debljat

onak, (...) da vam se

oblaze masno tkivo,

recimo na trbuhu, na

guzici, tak dalje, na

bokovima. Tada ne

jedete zapravo previse,

jednostavno se

promijeni taj

metabolizam hrane

(...) Nekima se jako

otvori apetit pa onda

krenu jest

enormno(...) nekima

se pobrka

spavanje”S 2

,»vokalni znaju biti Djeca s TS se zbog Manjak koncentracije. | KOGNITIVNI
problem njima, veliki | jakih tikova ne mogu UTJECAJ

u razredu i onda se oni | usredotociti na

ne mogu zbog toga nastavu.

koncentrirati“S_2

(utjecaj na posao): Sudionica nije sigurna | Nesigurnost o utjecaju | POSLOVNI UTJECAJ
,mislim da zapravo i hoc¢e 1i TS utjecatina | na posao.

ne, mozda i da mozda i | njen posao jednoga

ne, “S 1 dana.

»uvijek dok sam ja U dosadasnjim Odsustvo utjecaja na POSLOVNI UTJECAJ
radila, kak ti ga nikada | poslovima sudionica posao.

tu nije bilo nije imala problema

problema“S 1 zbog dijagnoze TS-a.

,-,neki su invalidi Neke osobe s TS su Radna nesposobnost. POSLOVNI UTJECAI]
stopostotni, pa ne rade | radno nesposobne.

i dobivaju invalidninu

zbog tih tikova“S 2

,Nekirade i da, onda | Osobe s TS susre¢u se | Radna ogranicenja. POSLOVNI UTJECAJ

isto imaju ta nekakva
ogranic¢enja, ima$

s ogranienjima u
odabiru posla, tj. nisu
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tikove, ne smijes radit
na stroju, jel ono,
moze$ se povrijedit, ne
smijes§ ovo, smijes
ono, neka zanimanja
nisu za tebe, kaj ja
znam, biti konobar ili
biti, ne znam, nekakva
precizna mehanika ili
bilo sto gdje ti nekog
mozes ozlijediti ili on
tebe ili sam sebe.”“S 2

u mogucnosti zaposliti
se na svim radnim
mjestima zbog svoje
1/ili tude sigurnosti.

»sve je to kombinacija,
ide jedno pa drugo, pa
ono, jer taj opsesivno
kompulzivni se samo
onako ubacuje,
random tu medu neke
stvari, mozda me i
kod ucenja smeta
recimo nekad, jer zna$
ono, moras biti
koncentriran“S 1

,»-doslovno nisam ni
mogla i¢i u skolu, nit
zadnja dva mjeseca
nisam ni i$la u Skolu
nego su zakljucili
samo ocijene na
temelju onoga kaj je
bilo gotovo. Jer mi je
svaki dan bilo stvarno
lose, nisam mogla
funkcionirati, nisam
mogla zivjeti
doslovno, sama. “S_1

,»bila je jedna
profesorica u srednjoj
Skoli koja nije znala za
to(...) ona je kao imala
nekakve komentare
,.kaj ti sad pak radi§“ i
takve nekakve stvari,
jer joj nije bilo
objasnjeno od strane
razrednika“S 1

,»u fazi pogorsanja,
velikog pogorsanja, da
te dane ne iduu
skolu“S 2

Sudionica navodi kako
je kombinacija TS-a i
OKP-a ometajuca te ne
moze izdvojiti jedno
stanje kao vise
ometajuce.

TS je u proslosti
onemogucio ispitanicu
da pohada skolu u
vremenskom periodu
od dva mjeseca

Sudionica se u srednjoj
Skoli susrela s
profesoricom koja ju je
prozivala pred
razredom zbog tikova.

U fazama jakih tikova,
djeca s TS ne mogu ic¢i
u Skolu.

Negativni utjecaj TS-a
1 OKP-a na
obrazovanje.

Nemoguénost
pohadanja nastave.

Negativno iskustvo s
profesorima.

Nemogucénost
pohadanja nastave.

OBRAZOVNI
UTJECAJ

OBRAZOVNI
UTJECAJ

OBRAZOVNI
UTJECAJ

OBRAZOVNI
UTJECAJ
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,»1le mogu pisati TS ometa djecu u Ometanje u Skolskim | OBRAZOVNI
normalno kad nekakvi | uobicajenim Skolskim | aktivnostima. UTJECAJ

test kontrolni u skoli aktivnostima.

piSu, ne stignu

prepisati sa ploce, ne

mogu sudjelovati u

prezentaciji.“S_2

»recimo ako netko ima | Bolji socioekonomski | Kompenzacija. SOCIOEKONOMSKI
bolji drustveni status, | status omogucava STATUS
ekonomski status pojedinu

recimo, moze se bez kompenzaciju bez

obzira na tikove obzira na tikove.

omoguciti razne stvari,

nekakve kompenzacija

u zivotu, koje ovi

drugi ne mogu“S 2

,»O0PSesivno Simptomi OKP-a Prevladavanje utjecaja | KOMORBIDITETI
kompulzivni znaju biti gori od OKP-a nad TS-om

poremecaj, da on zna | simptoma TS-a.

bit tak grozan da

zapravo tikovi budu
onak, mila majka
prema, prema OKP-u.
OKP zna bit ono,
uzasna dijagnoza koja
izludi ljude“S 2
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3.2.  Kvantitativni dio istrazivanja

3.2.1. Sudionici u istrazivanju
Uzorak istrazivanja bio je prigodni, a ¢inile su ga osobe razli¢itih zivotnih dobi u RH.
Minimalna dob ispitanika iznosila je 18, a maksimalna 51 godinu. Prosje¢na dob ispitanika
iznosila je 23 godine (M=23,53, SD=3,465) . Distribucija ispitanika prema dobi prikazana je na

histogramu 1.

Histogram
Mean = 23,53
Std. Dev. = 3 465
M=100
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1. Na crtu brojkama upisite koliko imate godina:

Histogram 1 Distribucija ispitanika prema dobi

Uzorak se sastojao od 100 osoba, od kojih je 18% (N=18) bilo muskog spola, a 82% (N=82)

zenskog spola. Distribucija uzorka ispitanika po spolu prikazana je na grafikonu 1.
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2. Kojeg ste spola?

100 odgovora

@ Zensko.
@® Musko.

@ Ne Zelim se izjasniti.

Grafikon 1 Distribucija ispitanika prema spolu

Najvise ispitanika; 66% (N=66) navelo je Grad Zagreb kao mjesto trajnog prebivaliSta, nakon

cega slijede Zadar s 8% (N=8) ispitanika, Osijek s 3% (N=3) ispitanika te Krizevci, Rijeka 1

Sveta Nedjelja s 2% (N=2) ispitanika. Slijede¢a mjesta navedena su kao prebivaliste kod 1%

(N=1) ispitanika: Bestovje, Krk, Metkovi¢, Novi Marof, Opatija, Oroslavlje, Poli¢nik, Porec,

Pula, Samobor, Split, Sveti [van Zabno, Velika Gorica, Viskovo, Vrbovetka Dubrava, Zapresic

i Zagrebacka zupanija. Distribucija ispitanika prema mjestu prebivalista prikazana je u tablici

2.

Tablica 2. PrebivaliSta ispitanika

3. Navedite Vase mjesto prebivali§ta (mjesto u kojem trajno Zivite):

Frekvencija Postotak | Validni postotak Kumulativni
postotak
Validni | Bestovje 1 1,0 1,0 1,0
Krizevci 2 2,0 2,0 3,0
Krk 1 1,0 1,0 4,0
Metkovié¢ 1 1,0 1,0 5,0
Novi Marof 1 1,0 1,0 6,0
Opatija 1 1,0 1,0 7,0
Oroslavje 1 1,0 1,0 8,0
Osijek 3 3,0 3,0 11,0
Poli¢nik 1 1,0 1,0 12,0
Porec¢ 1 1,0 1,0 13,0
Pula 1 1,0 1,0 14,0
Rijeka 2 2,0 2,0 16,0
Samobor 1 1,0 1,0 17,0
Split 1 1,0 1,0 18,0
Sveta Nedelja 2 2,0 2,0 20,0
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Sveti Ivan Zabno 1 1,0 1,0 21,0
Velika Gorica 1 1,0 1,0 22,0
Viskovo 1 1,0 1,0 23,0
Vrbovecka Dubrava 1 1,0 1,0 24,0
Zadar 8 8,0 8,0 32,0
Zagreb 66 66,0 66,0 98,0
Zagrebacka zupanija 1 1,0 1,0 99,0
Zapresic 1 1,0 1,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Najveci dio ispitanika; 49% (N=49) zavrsilo je sveucili$ni preddiplomski studiji ili struéni
preddiplomski studiji, nakon cega slijedi 29% (N=29) ispitanika s gimnazijskim
srednjoskolskim  obrazovanjem ili  Cetverogodisnjim i petogodisnjim  strukovnim
srednjoskolskim obrazovanjem, 17% (N=17) ispitanika s sveucilisnim diplomskim studijem,
specijalistickim diplomskim stru¢nim studijem ili poslijediplomskim specijalistickim studijem,
2% (N=2) ispitanika sa stru¢nim studijem, strukovnim specijalistiCkim usavrSavanjem i
osposobljavanjem ili zavrSenim programom za majstore uz najmanje dvije godine vrednovanog
radnog iskustva te 1% (N=1) ispitanika sa svakim sljede¢im stupnjem obrazovanja:
osnovnoskolskim obrazovanjem, poslijediplomskim sveuéilisnim (doktorski) studijem i
trogodi$njim strukovnim obrazovanjem. Distribucija ispitanika prema stupnju obrazovanja

vidljiva je na grafikonu 2.

4. Koju ste najvisu razinu obrazovanja stekli?
100 odgovora

@ osnovno obrazovanje

@ strukovno osposobljavanje
jednogodisnje i dvogodi$nje srednjosk...

@ trogodisnje strukovno obrazovanje

@ gimnazijsko srednjoskolsko obrazova...

@ strucni studiji; strukovno specijalistick...

@ sveuilisni preddiplomski studiji; strug...

® sveudilisni diplomski studiji; specijalisti...

12V

Grafikon 2 distribucija ispitanika prema stupnju obrazovanja
3.2.2.  Mjerni instrument
Kvantitativni dio istrazivanja proveden je uporabom anketnog upitnika (Prilog 1) koji se

sastojao od 18 pitanja, podijeljena u 3 cjeline. Pitanja su bila zatvorenog tipa, s izuzetkom
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zadnjeg pitanja koje je bilo otvorenog tipa (Sto mislite, koji je uzrok Touretteovog sindroma?),
a predlozeni odgovori bili su u obliku nominalne skale. Prva cjelina anketnog upitnika bila je
namijenjena sakupljanju op¢ih podataka o sudionicima (dob, spol, mjesto prebivalista, razina
obrazovanja). U drugoj cjelini sakupljani su podaci o0 poznavanju TS i osoba koje ga imaju te
podaci o opéem znanju o TS-uU. Treci dio upitnika bio je namijenjen ispitivanju stavova o

osobama s TS-om.

3.2.3. Postupak istrazivanja
Anketni upitnik, izraden za potrebe ovog istrazivanja, bio je dostupan u online obliku u formi
Google obrasca, s moguénoséu ispunjavanja u vremenskom periodu od svibnja 2022. godine
do srpnja 2023. godine. Ispitanici su se dobrovoljno prikljuéili istrazivanju te im je
zagarantirana anonimnost pri ispunjavanju anketnog upitnika. Ispitanici nisu bili obavezni
otkrivati svoja osobna imena, prezimena ili bilo kakve druge identifikacijske podatke. Upitnik
je obuhvacao uvodni opis istrazivanja u kojem je iznesena svrha i metodologija provedbe, a

sudionici su bili obavijesteni da ¢e rezultati biti predstavljeni skupno.

3.2.4. Metode obrade podataka

Prikupljeni podaci obradeni su SPSS softverskim paketom za obradu podataka. Podaci su

obradeni metodom deskriptivne statistike.
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4. Rezultati istrazivanja

4.1. Kyvalitativni dio istrazivanja

Semantickom tematskom analizom unutar prikupljenih podataka pronadene su potkategorije i

pripadajuce kategorije unutar kojih su sazeti podaci specificnih ili sliénih znacenja.

Teme/kategorije te podteme/potkategorije istrazivackih pitanja koje su se utvrdile tijekom

procesa kodiranja vidljive su u tablicama 3,4, 5,61 7.

Tablica 3. Kategorije i potkategorije za 1. istraZivacko pitanje

TEMA: OBILJEZJA TS-a

KATEGORIJE

POTKATEGORIJE

SVAKODNEVNI ZIVOT

Pozitivan utjecaj TS-a na Zivot.
Odsustvo utjecaja TS-a na zivot
Negativan utjecaj TS-a na Zivot.
Niza kvaliteta zivota.
Ogranicenja koja donosi TS.

NezapaZenost od strane sustava.

FIZICKA OBILJEZJA

Fizicki umor.
Odstupanja u finoj motorici.

Uredne grube motoricke vjestine.

KOGNITIVNA OBILJEZJA

Uredna paznja.
Negativan utjecaj tikova na paznju.

Uredna inteligencija.

SENZORNA OBILJEZJA

Poriv za tikom.

Intenzitet tikova.
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KLINICKA OBILJEZJA

Pocetak simptoma TS-a.
Prenatalni i perinatalni period.
Postnatalni period.

Okolisni ¢imbenici.
Variranje tikova.

[zmjena tikova.

Vrste tikova.

Proces izvodenja tika.
Fenomenoloska dijagnostika.
Jacina tikova.

Napadaj tikova.

Raznolikost simptoma.

Kriteriji uklju¢ivanja za dijagnozu
TS-a.

Moguénost postojanja komorbiditeta
Nepoznata etiologija.
(Ne)moguénost kontrole tikova.
Podjela tikova prema kompleksnosti.
Smanjenje intenziteta tikova s dobi.
Nepoznata prevalencija u RH 1
izostanak longitudinalnih
istrazivanja.

Nepredvidivost intenziteta tikova.

Retrogradna dijagnostika.

SOCIJALNA OBILJEZJA

Prilagodba tika prema socijalnoj
situaciji.

Skrivanje tikova od okoline.
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TERAPIJA

Koristenje lijekova principom
pokusaj-pogreska.

Negativne nuspojave lijekova.
Pozitivne nuspojave lijekova.
Drugi oblici terapija.

Uzrok koristenja terapija.
Uzrok koristenja lijekova.

Pozitivne 1 negativne nuspojave
lijekova.

Vrste lijekova.
Razocaranje farmakoterapijom.

Individualni izbor u koriStenju
lijekova.

Koristenje lijekova principom
pokusaj-pogreska.

Potrebe koriStenja terapije.
Glavni cilj farmakoterapije.
Duboka mozgovna stimulacija.
Glavni cilj terapija.

Odlike psihoterapija.

KOMORBIDITETI

OKP.

OKP pojavnost.

OKP utjecaj.

Razlicite vrste komorbiditeta.
Disgrafija.

ADHD:; najces¢i komorbiditet.

Specifi¢ne teskoce ucenja.
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e ADHD i OKP; najcesci
komorbiditeti.

e ADHD utjeca;j.

Razgovarajuéi s ispitanicima o obiljezjima TS-a, pokriveni su razli€iti aspekti, koji su
posljedi¢no razvrstani u kategorije. U kategoriji svakodnevni Zivot, ispitanici su pokrili sve
domene utjecaja TS-a na svakodnevni Zivot, od pozitivnog, neutralnog do negativnog. S 1
istaknula je da TS: ,, ...iznenadujuce ima dosta pozitivnoga utjecaja. te u isto vrijeme
naglasavajuci: ,,...kod mene nije to tak teski slucaj da bi meni to Zivot blokiralo i da bi meni to
zaustavljalo Zivot. ““. O negativnom utjecaju i ograni¢enjima tezih slu¢ajeva TS-a na zivot govori
1 S 2 koji navodi: ,, Takvoj djeci je naravno najteze® te ,...ima dosta tih ogranicenja kod
Tourettea. . S 2 potvrduje kako TS utjee na smanjenje sveobuhvatne kvalitete Zivota osobe
koja je zahvacena: ,, Pa mislim da imaju niZu kvalitetu Zivota. “. Osim toga, unutar kategorije
svakodnevni zivot istie se 1 nezapazenost osoba sa slabijim oblicima TS-a od strane sustava:

»--.ima vjerojatno dosta toga Tourettea koji nije sad sluzbeno evidentiran jel im ne ometa Zivot.*

(S 2).

Pokazalo se kako TS ima utjecaj i na fizicka obiljezja osobe. S 2 navodi kako se zbog TS brzo
umara te joj je ponekad potreban odmor: ,,...znam se brzo nekad malo umoriti. “. Kada su u
pitanju fine i1 grube motoricke vjestine, S 2 navodi kako kod osoba s TS postoje odstupanja u
finomotori¢kim vjeStinama, ali nema odstupanja u gruboj motorici: ,,U finoj motorici, kad rade
neke fine, precizne stvari, pa to zna nekad biti problem ili u rukopisu.”; ,.Sto se tice grublje

motorike, tu su oni obicno spretni.*.

Razgovor sa S 2 ukazao je 1 na kognitivna obiljezja osoba s TS-om. S_2 navodi kako osobe s
TS imaju urednu inteligenciju: ,,/nteligencija je u redu.,, a iskazi o paznji osoba s TS su
kontradiktorni. S jedne strane, S_2 isti¢e kako osobe s TS-om ne pokazuju odstupanja u paznji:
wPaznja im je dosta viligna, Ziva, brza, brze su reakcije.,,, a s druge strane navodi kako djeca s
TS u specifi¢nim situacijama, kao §to je razredna nastava, mogu dozivljavati teskoce u paznji
zbog vokalnih tikova: ,,...vokalni znaju biti problem njima, veliki u razredu i onda se oni ne

11

mogu zbog toga koncentrirati. “.

TS donosi 1 specifi¢na senzorna obiljezja, koja je S_1 opisala iz vlastite perspektive. S 1 navodi
kako postoji poriv za tikom, koji predstoji samom tiku te ga S 1 vidno moZe razaznati: ,,osjetim

doslovno poriv moras to napraviti...*; ,,...osjetis poriv, osjetis potrebu za necim, kako osjetis
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dok te nekaj na primjer svrbi, da se moras posvrbiti...“. Od senzornih obiljezja istice se 1 sam
intenzitet tikova, odnosno potreba za odredenim intenzitetom tika, kako bi osoba koja ga izvodi

osjetila olakSanje: ,,Nije uvijek isti intenzitet koji bi me zadovoljio.* (S_1).

Najopseznija kategorija koja se pojavila pri analizi podataka je klini¢ka obiljezja TS-a. U ovoj
kategoriji, prezentirani su iskazi koji se poklapaju s informacijama o TS-u, iz pretezito
medicinske literature obradene u uvodnom dijelu ovog diplomskog rada. S 1 dala je
informacije o pocetku simptoma TS-a u njenom slucaju; TS pojavio se pocetkom tre¢eg razreda
osnovne Skole, bez ikakvih naznaka: ,,Pa to je bilo ja mislim negdje pocetak treceg razreda
osnovne Skole... da mi se pojavijivalo ono, ne znam, klasicno tiskanje s ocima i tak neko
Zmiganje.“; ,,...mislim da je to onak, doslo naglo, samo od sebe.“. S 1 ne navodi nikakva
odstupanja ili anomalije u prenatalnom, perinatalnom i postnatalnom periodu: ,,...mama je
imala i normalnu trudnocu i nije nis konzumirala sa mnom, rodila sam se normalno, nije bilo

I3

nikakvih dijagnoza.”; ,,...ono iz razvoja nisam kasnila...". Kao okoli$ni ¢imbenik, koji je
potencijalno utjecao na okidanje TS-a, S 1 navodi prometnu nesrecu koju je dozivjela u
djetinjstvu: ,,Neki su se zakacili malo za tu prometnu, da bi to mozda mogla biti nekakva trauma
koja se onda kasnije probudila u obliku toga.”. S 1 potvrduje kako su 1 u njenom slucaju tikovi
varijabilni i mijenjaju se: ,,tikovi se jako, mislim ono jako mijenjaju’; ,,pa mi se neki vrati, pa
mi neki ode, pa se nekoga sjetim od proslosti pa mi opet ude* te demonstrira Sirok raspon
razli¢itih vrsta tikova: ,,Zmiganje dosta, (ima tik s nosom 0:15:44) to s nosom kaj radim,
ispustanje tih nekih zvukova, imam neke nepovezane rijeci koje moram izgovarati... nekad tak
moram viknuti malo iz grla, imam da, ne znam, s nogom moram to raditi (demonstrira
00:16:01)...“. S_2 svojim iskazom potvrduje varijabilnost tikova te navodi kako se tikovi
prema kompleksnosti dijele na kompleksne i jednostavnije: ,,Neki tikovi su ovak komplicirani i
kompleksni, pa onda tu budu nekakva izvijanja, pa nekakva kompleksna diranja. A tikovi su...
Onda imate tikove koji su, bas onak samo trzajevi. . S_1 opisuje proces izvodenja tikova kao
kompleksan, s prisustvom vise faktora: ,,...veliki proces u glavi, nije to samo da se dogodi,
nego promisljas kak da napravim, kad da napravim, jel mogu napraviti ili nemrem.”. Osim
toga, S 1 osporava tvrdnju da je tik iznenadan poriv: ,,...jedna od vecih zabluda, to da je to
iznenadni poriv. “. Od raznolikih obiljezja tikova isti¢e se 1 sama jacina tikova, za koju S 1
takoder navodi kako je varijabilna. U situacijama kada se S_1 osjeca opusteno i sigurno (kad je
doma) tikovi su jaci: ,,...dok sam doma i dok sam oslobodena, to je nekako jace. . Tikovi su
jaci 1 kada se S 1 neCemu jako veseli ili kada se naljuti: ,,...dok se nanerviram i dok se

poveselim necemu jako, onda to izlazi, izlazi van dosta jace.”“ Jedina situacija kada se tikovi
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smanjuju kod S 1 je tijekom masaze: ,,...jedna situacija kada se meni smanjuju tikovi i to je
tijekom masaze*. S_2 ukazuje na smanjenje intenziteta tikova s dobi: ,,kako ide ta dob, tako se
intenzitet tikova, kod veceg postotka smanjuje. te nepredvidivost samih tikova: ,,Sad je skola,
sad su ono, ne znam, nekakve napetosti Skolske i sad ¢e on sigurno imati jace tikove. Nekad
ima, nekad nema.*. Tikovi se ponekad mogu iskazati i u obliku napadaja: ,,70 su ti momenti dok
lezis i grcis se samo, temperatura ti naraste jer si u stalnom, ono, u stalnim pokretima i
jednostavno ne mozes to sprijeciti. “ (S_1). S 2 naglaSava kako moguénost kontrole tikova
ovisi 0 osobi, a osobe s jakim tikovima najc¢eS¢e ne mogu kontrolirati tikove: ,,Djelomicno
mogu, neki mogu relativno dobro, neke ne. Ima onih koji ne mogu nikako kontrolirati trikove.
1o su oni koji imaju najjace izrazene tikove.“. S obzirom na opsezna obiljezja TS-a i raznolikost
simptoma, S 1 isti¢e kako je svaka osoba s TS-om drugacija: ,,...dvije osobe s Touretteovim
sindromom mogu biti sasvim drugacije. . U skladu s obiljeZjima TS-a, S 2 navodi i moguénost
postojanja komorbiditeta: ,,Uz te tikove moze postojati jos, joS nekakvi komorbiditet.*. U
razgovoru s S 2 navodi kako su kriteriji ukljudivanja za dijagnozu TS-a: prisustvo vise
motorickih 1 barem jednog vokalnog tika u vremenskom periodu od bar godine dana, bez
drugog organskog poremecaja: ,,Obicno je vise motorickih tikova i barem jedan vokalni tik...
Osim toga, ti tikovi bi trebali trajati otprilike godinu... I iza njih ne bi smjela biti nekakva, neki
vidljivi organski poremecaj.“. S_2 u skladu sa svjetskom literaturom navodi kako se dijagnoza
TS-a vr$i na fenomenoloSkoj razini: ,,...za sada je to onak na razini fenomenoloske
dijagnoze...” te kako etiologija TS-a nije poznata, no pretpostavka je da je odgovorna
disfunkcija u vezi bazalnih ganglija 1 kore mozga: ,,...etiologija Touretteovog sindroma nije
poznata. Smatra se da su odgovorni za to bazalni gangliji, drugim rijecima nekakva
disfunkcionalnost bazalnih ganglija.”. U slu¢aju da se stru¢njacima za dijagnostiku javi osoba
starija od 18 godina, dijagnostika se vrsi retrogradno: ,,retrogradno zakljucuje da se radilo o

tikovima i bez obzira Sto ima preko osamnaest godina...“.

Razgovoris S 11S 2 ukazali su kako osobe s TS iskazuju i specifi¢na socijalna obiljezja. S 1
navela je kako zna zadrzavati tikove ili ih napraviti slabije kako bi se prilagodila socijalnoj
situaciji: ,,Pa onda ne znam, malo nekad odgodim, pa napravim slabije, pa napravim jace, to
se nekak ja sama onak reguliram.*“. S_2 ponukan klini¢kim iskustvom navodi da starije osobe
s TS-om znaju izvoditi tikove samo u svom domu: ,,Sto je osoba starija, to obicno bolje moze

kontrolirati tikove. I, onda, recimo, to, to onda bude recimo, tako. Onda tikovi budu samo za

kod kuce.“.
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Kod TS-a istie se specificnost i nedostatnost terapija. Upravo iz tog razloga, jedna od
kategorija obiljezja TS-a posveéena je terapiji. Postizanje ravnoteze u neuroloskom smislu te
normalno funkcioniranje u svakodnevnom zivotu mogu se promatrati kao glavni ciljevi raznih
oblika terapija: ,, ...postoji ta neravnoteza, koja se onda pokusava ostvariti preko lijekova ili
nekakvih drugih, ovoga, zahvata, kao Sto su duboka mozdana stimulacija ili ne znam nekakve
vjezbe, jel, koje bi onda to uravnotezile.” (S_2)1,,Glavni cilj bi bio da je osoba dobro, da moze
Zivjet kao i svi drugi. E sad, ako ne mozete smanjiti te tikove, onda da Zivi i §to bolje s tim
tikovima. “ (S_2). Jedan od mogucih oblika terapije za osobe s TS-om je farmakoterapija.
Glavni cilj farmakoterapije je ublazavanje jakih tikova: ,,...cilj taj da oni strasno jaki tikovi se
smanje.“ (S_2). Kod nekih osoba s TS-om tikovi znaju biti toliko ometajuéi da se unato¢ maloj
pomo¢i, odluc¢i pokusati s lijekovima: ,,Medutim, neki tikovi su toliko jaki, toliko nezgodni,
neugodni, da jednostavno idete probat s nekim od lijekova.“ (S _2). S 2 istice kako kod osoba
koje imaju blage tikove u pravilu nije potrebno koristiti farmakoterapiju: ,,Oni koji imaju blaze,
ne. Nema razloga da to trose, samo bas oni koji su jako, jako naglaseni, ali da, ovi druge ne.*.
S 11 S 2 potvrduju kako se kod osoba s TS-om odgovarajuéi lijek pronalazi principom
pokusaj-pogreska: ,,Lijekova sam jako puno prosla“ (S_1); ,,Nazalost vam je to tak otprilike,
pokusaj-pogreska.” (S_2). U farmakoterapiji simptoma TS-a najc¢eS¢e se koriste sljedeci
lijekovi:  ,,Haloperidol,  Haldol...Risperisept,  Rispolept...Aripiprazol...Quetiapin i
Olanzapin...Pimozid, Apaurin i Dezepan, Normabel...Catapresan i Klonidin*. Pri upotrebi
lijeka moguce su pozitivne i negativne nuspojave. Od negativnih nuspojava lijekova S_1 navodi
da je pri koristenju lijeka imala mnogo negativnih nuspojava: ,,...imala sam ogromne nuspojave
uz to, znaci ono puls na 120-150, guSenje u plué¢ima, temperatura, povracanje, isli smo na
hitnu.* te kako je intravenozni Haldol supresirao tikove, ali za sobom ostavio poriv za tikom,
Sto sudionica opisuje kao ,,...nekaj najgore kaj ikad covjek moze osjetiti.”“. Na negativne
posljedice lijekova nadovezuju seiizjave S_2 koji navodi da ponekad lijekovi nemaju nikakvog
pozitivnog ucinka, nego samo donose negativne nuspojave: ,,nego cete samo dobiti jos
nuspojave koje znaju biti neugodne koliko i tikovi... “. Kao lijekove s pozitivnim nuspojavama
S 1navodi Deanxit, Catapresan i Rivotril: ,,...70 su onak jedine tablete koje pomazu malo...*.
S 2 navodi kako su pozitivni efekti lijekova Cesto kratkotrajni te je moguce i pogorsSanje stanja
nakon koriStenja odredenog lijeka: ,,4ko ne koristi, onda nece ni ne znam koliko da povecate
terapiju nece biti od koristi, nego cete samo dobiti jos nuspojave koje znaju biti neugodne koliko
i tikovi.”. Zaklju¢no, S 2 navodi da: ,terapije lijekovima najcesce donose razocaranje. "
Koristenje lijekova ulazi u obzir samo ako se s tim slazu osoba s TS-om ili njeni skrbnici

(individualni izbor): ,,.Znaci neki roditelji nikak ne Zele da im dijete pije lijekove, okej, neki
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roditelji Zele, ali djeca ne Zele piti, jel, pa ne mozete ih prisiliti.” (S_2). Osim farmakoterapije,
u razgovorima su spomenute jo§ dvije uvazene vrste terapije za osobe s TS-om: psihoterapija i
duboka mozgovna stimulacija. Duboka mozgovna stimulacija rizi¢an je zahvat koji je u RH
izveden samo kod jedne osobe s TS-om te neuspjesno: ,,...isto dosta jos uvijek rizican
zahvat...” (S_2). S_2 istice kako se psihoterapija za odrasle osobe s TS znatno razlikuje od
psihoterapije za djecu te da su njihovi ciljevi razliCiti: ,,...odrasla (...) osoba je socijalno,
emocionalno zrelija puno i intelekt je razvijen, (...). Osoba ima razna Zivotna iskustva, onda vi

mozete raditi psihoterapiju na sasvim drugaciji nacin.”.

Veoma znacajno obiljezje TS-a su komorbiditeti. Unutar kategorije komorbiditeti tijekom
razgovora s ispitanicima najéesée su spominjani OKP i ADHD, stanja koja se i uobicajeno
naj¢eS¢e mogu karakterizirati kao komorbiditeti u TS. S 2 ponukan svojim iskustvom u
komorbiditeta bi stvarno bilo najvise ADHD-a, a onda ovaj opsesivno-kompulzivni povremeno
se vidi.*; ,,Pa najcesce se vidi te, smetnje paznje, koncentracije, to bi se, i taj neki nemir
motoricki, oni znaju biti dosta nemirni, osobito ovi mladi.”. Kod nekih osoba s ADHD-om,
simptomi ponekad slabe u periodu puberteta: ,,...recimo kad imate Tourette s ADHD-om prije
puberteta, onda mozete ne znam, u pubertetu imat i dalje Touretteov bez da mozete postavit
dijagnozu ADHD-a.” (S_2). Od ostalih komorbiditeta S 2 spominje i specifi¢ne smetnje u

ucenju: ,,kao na primjer komorbiditet ADHD ili opsesivho kompulzivni poremecaj ili smetnje,

specificne smetnje u ucenju ili tak nesto...”, disgrafiju: ,,70 je moglo biti, zna biti recimo
komorbiditet kao nekakva disgrafija...* te disleksiju: ,,...znaju biti specificne teskoce ucenja

kao disleksija.”“. S_1 navodi kako ima dijagnosticiran OKP: ,,Opsesivno kompulzivni mi je
takoder dijagnosticiran.” te obja$njava kada se on prvi puta pojavio: ,,...opsesivno-kompulzivni
cak mislim da me je pratio puno prije nego, nego sam Tourette...“ 1 kako je utjecao na njen
svakodnevni zivot: ,,...oduvijek ono morala Salter cijeli dodirnuti dok palim-gasim svijetlo,
kvaku malo bolje primiti, znas dok hodas po zebri onda ako s jednom nogom stanes na crno, ne
na bijelo, to ne valja, nije oke, preskakati po jednu stepenicu.“. S_2 navodi kako simptomi
OKP-a ponekad prevladavaju simptome TS-a: ,,...oni mozda nikad ne bi dosli zbog samih

tikova, makar tikovi su prisutni i vokalni i motoricki, ali dolaze zapravo zbog OKP-a.*.
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Tablica 4. Kategorije i potkategorije za 2. istraZivacko pitanje

TEMA: KVALITETA ZIVOTA OSOBA S TS-om

KATEGORIJA

PODKATEGORIJE

PRILAGODBA

Pozitivna percepcija o zivotu.
Odsustvo stigmatizacije.

Brza prilagodba.

Dobra prilagodba na Zivot s TS-om.
Prihvacanje stanja.

Otpornost 1 mogucnost
funkcioniranja na zahtjevniji nacin.

Zadovoljstvo kvalitetom Zivota

Uspjesnost u obavljanju
svakodnevnih obaveza.

Uklapanje u drustvo.
Skrivanje tikova u javnosti.

Punopravno sudjelovanje u zajednici.

PSIHICKI UTJECAJ

Odsustvo utjecaja na psihicko
zdravlje.

Opterecenost.

Osjecaj srama.

Odsustvo psihickih tegoba.
Depresija.

Negativan utjecaj na psihicko
zdravlje.
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SENZORNI UTJECAJ

Negativne senzacije zbog ne
izvodenja tika.

Olaksanje nakon izvodenja tika.

SOCIJALNI UTJECAJ

Prilagodba tika prema socijalnoj
situaciji.

Negativan utjecaj na partnerske
odnose.

Sudjelovanje u svakodnevnim
aktivnostima

Negativan utjecaj tikova na socijalne
odnose.

Zadirkivanje.
Negativno iskustvo s profesorima.
Utjecaj tikova na vr$njacke odnose.

Izbjegavanje socijalnih situacija.

FIZICKI UTJECAJ

Ozljede nastale tikovima.
Odstupanja u finoj motorici.

Negativan utjecaj lijekova na fizicko
zdravlje.

KOGNITIVNI UTJECAJ

Manjak koncentracije.

POSLOVNI UTJECAJ

Nesigurnost o utjecaju na posao.
Odsustvo utjecaja na posao.
Radna nesposobnost.

Radna ogranicenja.
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e Negativni utjecaj TS-a 1 OKP-a na
obrazovanje.
e Nemoguénost pohadanja nastave.
OBRAZOVNI UTJECAJ
e Negativno iskustvo s profesorima.
e Ometanje u Skolskim aktivnostima.
SOCIOEKONOMSKI STATUS e Kompenzacija.
e Prevladavanje utjecaja OKP-a nad
KOMORBIDITETI TS-om

U temi kvalitete zivota osoba s TS-om, pojavile su se slijedece kategorije: prilagodba, psihicki
utjecaj, senzorni utjecaj, socijalni utjecaj, fizicki utjecaj, kognitivni utjecaj, poslovni utjecaj,
obrazovni utjecaj, socioekonomski status te komorbiditeti. O nacinu na koji uspjesna prilagodba
utjece na kvalitetu zivota, moZze se zakljuciti iz izjava sudionika. S 1 ima pozitivnu percepciju
o vlastitom zivotu te navodi kako joj TS nikad nije predstavljao problem 1 postavljao granice:
- -nikad mi nije predstavljalo nikakav problem u Zivotu, nikad mi nije nekakve granice kao
predstavljalo.“. S_1 brzo i1 dobro se prilagodila na Zivot s TS-om 1 prihvatila TS kao sastavni
dio svog Zivota: ,,...brzo se to meni usaltalo u moj svakodnevni Zivot, nekakvo svakodnevno
funkcioniranje...“; ,,...da me sad sprjecava, u svemu kaj sam ja pokusavala, nije...*; ,,...uvijek
sam imala pogled na sebe da je to bolest kao i svaka druga, ali malo se drukcije manifestira i
drukcije je za vidjeti.*; ,,Tak da nije ono, da mi sad ugroZava Zivot, neke situacije, jer se
prilagodavam doslovno.“. S 1 navela je kako nikada nije bila stigmatizirana zbog TS-a:
»- - .Stigmatizirana mislim da evo iskreno nisam bila nikad.”“. S 1 objasnila je da je zbog TS-a
postala otpornija i1 naucila funkcionirati na zahtjevniji nacin: ,,...otporniji si na neke stvari,
naucis se funkcionirati na neki zahtjevniji nacin.”“ te ispunjava sve obaveze i1 poslove kao i
ostali: ,,Sve poslove i sve obaveze radim kao i ostali ljudi(...) Ne propustam evo, nikakve prilike,
sad neke zbog toga.”“. S 1 uspjesno se uklopila u drustvo te je uvijek ispunjavala sve obaveze
u skladu s okolinom: ,,nitko sad nije micao nekakve obaveze od mene ili da, da me netko nije

htio u drustvu ili ne znam(...) nego sam funkcionirala zapravo kao svi ostali ljudi i u Skoli, i
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kaj se tice drustva i kaj se tice obiteljskih nekakvih obaveza.“. Zaklju¢no, S 1 zadovoljna je
vlastitom kvalitetom zivota uz TS: ,,kvaliteta Zivota mi je fakat dobra.”. S _2 navodi kako osobe
s TS koje mogu kontrolirati svoje simptome, ¢ine to u socijalnim situacijama u svrhu
prilagodbe: ,,...ovi koji mogu kontrolirati tikove, oni to obicno i rade kad su u nekakvoj
socijalnoj situaciji, a kad su sami onda zapravo prepuste se tikovima.“. S_2 ponukan iskustvom
navodi da usprkos komentarima i ruznim pogledima, neke osobe s TS svojom upornoséu
ostvaruju punopravno sudjelovanje u zajednici: ,,neki su vrlo onak uporni, ne daju se, ovoga,
pokolebati, pa naviknu se recimo da ih drugi cudno gledaju i da imaju svoje komentare. Usprkos
tome zele biti i dalje u drustvu i zZele raditi, zZele zaradivati. Takvi onda na kraju funkcioniraju

kao i ostali.”.

Uizjavama S 11 S 2 moZe se uociti razli¢it utjecaj TS-a na psihicko zdravlje, a samim time 1
kvalitetu Zivota osobe. S 1 navodi kako TS nije utjecao na njeno mentalno zdravlje:“... niti me
Jje psihicki, niti me je ono mentalno, kao da me nije ni dodirnulo...”“. S_1 nikad nije imala
psihickih tegoba zbog TS-a i nije trebala psihicku pomo¢: ,,...tak da nikad psihicki nisam pala
zbog toga, tak da nikad ni nije trebala jednostavno ni kakva psihicka ni psiholoska pomoc.”. S
druge strane, S 2 opisuje da TS moZe imati negativan utjecaj na psihicko zdravlje. S 2 navodi
da osobe s TS-om zbog svog stanja mogu iskusiti patnju, depresiju, tjeskobu, neugodno
iS¢ekivanje, imati fobije, smetnje spavanja i raspoloZenja te se mogu osjecati izdvojeno od
okoline: ,,...psiha je tu ukljucena, ali ne etioloski, nego vise onako patim, zato §to to imam i
drugaciji sam zbog toga i zbog toga mogu biti depresivan, tjeskoban, stalno u nekakvom
neugodnom iscekivanju i tak dalje.; ,,...0osoba moZe uci u depresiju, moze postati jako
anksiozan, u nekakvom strahu, imati fobiju, fobiju razviti i tak dalje, imati smetnje spavanja,
raspoloZenja...“. Osim samog sindroma, lijekovi koji se koriste kod osoba s TS-om takoder
mogu izazvati depresiju: ,,...otjera ih u neku depresiju ti lijekovi.”“. Djeca s TS-om stalno su
opterecena razrednom dinamikom 1 ¢esto se srame svog stanja: ,,...kad govorimo o djeci, oni
su zapravo stalno optereceni sa razrednom dinamikom.*; ,,...oni se toga srame, okolina ih

gleda ¢udno...” (S_2).

Utjecaj TS-a na senzorne sposobnosti te posljedi¢no kvalitetu Zivota najces¢e se ogleda u
negativnim senzacijama koje osobe s TS-om prozivljavaju ako ne izvedu tik. Ovo potvrduje i
S 1 koja navodi da ako osjeti poriv, ali ne napravi tik, javljaju se negativne senzacije u obliku
pritiska u prsima i nemogu¢nosti normalnog funkcioniranja sve dok se tik ne izvrsi: ,,...osjetis
poriv jednostavno da ti to moras napraviti i ako to ne napravim, ono, zablokiram cijela, pritisak

mi je u prsima i ne mogu dalje normalno funkcionirati sve dok ja to ne ispustim van.*“. Iste
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negativne senzacije javljaju se 1 ako S 1 ispusti slabiji tik nego $to je bilo potrebno, a u tom
slu¢aju ga mora ponoviti jos jace: ,,...napravim slabiji tik tipa, osjetim da to nije to, da me to
nije onda mi nije olaksalo, pa moram opet ponovit, moram ono jace to iskaliti van.”. Kada je
tik izveden u odgovarajucoj myjeri, javlja se olakSanje, koje najcesce traje kratko: ,,...70

olaksanje vecinom traje jako kratko, onak do deset sekundi maksimalno.* (S _1).

Jedna od najistaknutijih domena koja je pod utjecajem TS-a i znatno utjeCe na kvalitetu zivota
osoba s TS-om je socijalna domena. U izjavama S 11 S 2 moze se jasno uociti na koji nacin
socijalna obiljezja osoba s TS-om utjecu na kvalitetu zivota. S 1 navodi kako uvijek promislja
kada i kako da ispusti tik te smije 1i ga uopce ispustiti u datoj socijalnoj situaciji (prilagodba
tika prema socijalnoj situaciji): ,,...promisljas kak da napravim, kad da napravim, jel mogu
napraviti ili nemrem.”. TS-om S _1 sprjecava u sudjelovanju u svakodnevnim mirnim i tthim
aktivnostima: ,,...sprecava me kod sudjelovanja bilo kakvih, ono ne znam, mirnih i tisih nekih
aktivnosti.*. IstiCe se 1 negativan utjecaj TS-a na partnerske odnose. S 1 je dozivjela odbijanje
partnerskog odnosa zbog dijagnoze TS-a: ,,...bio je jedan decko koji nije htio biti sa mnom, jer,
jer sam, jel mu to smeta na primjer.”, a u sadasnjem partnerskom odnosu partner je takoder
osoba koja se mora suocavati s tikovima S_1: ,,...decku to nekad dok je bas intenzivno zna
smetati pa se zna malo povuci u sebe i tak onda, nosi se s tim dok mu, dok mu je to malo
previse.“. Negativan utjecaj na partnerske odnose potvrduje 1 S_2 koji navodi da se osobe s TS-
om suocavaju s tezim pronalaskom partnera: ,,...ak decko ima jace tikove, onda naravno, on ce
teze nac curu nego ako nema, jel.““. Od obiljeZja TS-a istie se i jacina tikova, koja je utjecala
na reakcije okoline prema S 1 (negativan utjecaj tikova na socijalne odnose): ,,...dok je meni
malo jace bilo ili tak nekaj, onda te znaju ljudi ovak vani pitat je li ti dobro i to sve, jer kuZis,
puno im vise to paznju uzme ili te ono vise gledaju i misle da si (radi grimasu)...”. S 1 je
iskusila zadirkivanje zbog TS-a samo nekoliko puta u Zivotu, a primjer koji je istaknula je kada
je jedna osoba iz okoline ponavljala tikove u svrhu zadirkivanja: ,,Zapravo mislim i ne, mozda
jedanput-dvaput u Zivotu.*; ,,...bio je jedan taj decko koji je to vidio, onda je on ponavijao za
mnom.*“. S_1 dozivjela je i negativno iskustvo s profesorima te je navela primjer profesorice u
srednjoj Skoli koja ju je prozivala pred razredom zbog tikova: ,,...bila je jedna profesorica u
srednjoj Skoli koja nije znala za to(...) ona je kao imala nekakve komentare , kaj ti sad pak
radis ““ i takve nekakve stvari, jer joj nije bilo objasnjeno od strane razrednika.”. S 2 navodi da
djeca s TS-om ponekad namjerno izbjegavaju socijalne situacije kao $to su $kola ili rodendani:
»---ONi izbjegavaju sve te nekakve situacije, ne znam, djeca izbjegavaju i¢i ako su tikovi jaci ni

na rodendane.”. Kod neke djece TS-om tikovi negativnho utjeCu na vrSnjacke odnose.
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Vr$njacima u razredu djeteta s TS-om su tikovi smijesni, zabavni ili ih smetaju: ,,Razred
naravno kuzi onda kad neko ima tikove, osobito oni koji imaju vokalne tikove i onda to razredu

bude smijesno, bude zabavno ili ih smeta.” (S_2).

U kategoriji fizicki utjecaj najvise se istice potkategorija ,,0zljede nastale tikovima®™. S_1 navodi
niz fizickih ozljeda koje je pretrpjela usred izvodenja tikova: ,,...zubna caklina mi je otisla,
znas unistilo se to sve i to je islo do takvih granica, da sam stitnik morala nositi za zube(...)ono
to me je sve boljelo i takvi problemi.*; ,,...izharala sam kozu, bila je ono kao nekakva ranica...*;
»-..0onda sam se znala malo jace lupiti i onda sam znala svoj nokat odvojiti.“; ,, ...kak su ti
zamahi glavom bili znala sam se uklijestiti cijela.”. S 2 takoder isti¢e da se tikovi mogu
manifestirati u mnogim oblicima koji mogu biti bolni za osobu s TS-om ili mogu prouzrokovati
razliCite vrste ozljeda: ,,...pa tikove koji su istezanja, jel, sto zna biti dosta bolno za njih, recimo
ako su nagli trzajevi to isto zna biti jako bolno. Onda, puno, pa smo recimo vidjeli djecu koja,
s jakim trikovima, koja su pritome imali ozljede, jel, recimo, pregrize si jezik. Ili recimo, osteti
si oko jel recimo tik ovak nekak (demonstrira 00:09:31) sa prstom, s rukom prema ocima. 11i,
hmm, da, ili recimo bude, 5to bude cesti tortikolis i onda da se ovi misic¢i vrata ozlijede i onda
ga boli jako vrat, ovaj tu dio, jel (demonstrira 00:09:51).“. Od ostalih utjecaja TS-a na fizicko
zdravlje te kvalitetu zivota isticu se i moguéa odstupanja u finoj motorici: ,,U finoj motorici,
kad rade neke fine, precizne stvari, pa to zna nekad biti problem ili u rukopisu...* te negativan
utjecaj lijekova na fizi¢ko zdravlje: ,.ekstrapiramidalni tremor, da se javi tardivna diskinezija,
(...)da ne vidite dobro zbog tih lijekova, da se stalno cijede sline, da se krenete debljat onak,
(...) da vam se oblaze masno tkivo, recimo na trbuhu, na guzici, tak dalje, na bokovima. Tada
ne jedete zapravo previSe, jednostavno se promijeni taj metabolizam hrane (...) Nekima se jako

otvori apetit pa onda krenu jest enormno(...) nekima se pobrka spavanje...” (S_2).

U kategoriji kognitivni utjecaj vidljiva je samo jedna izjava S 2, u kojoj ukazuje na moguci
manjak koncentracije te navodi da se ponekad djeca s TS se zbog jakih tikova ne mogu
usredotoCiti na nastavu: ,,...vokalni znaju biti problem njima, veliki u razredu i onda se oni ne

mogu zbog toga koncentrirati.”.

Razgovori sa S 11 S 2 pokazali su kako TS ima i znatan utjecaj na poslovne sposobnosti
zahvacenih osoba. S_1 nije sigurna hoce li TS utjecati na njen posao jednoga dana: ,,...mislim
da zapravo i ne, mozda i da mozda i ne...*, a u dosadasnjim poslovima sudionica nije imala
problema zbog dijagnoze TS-a: .,...uvijek dok sam ja radila, kak ti ga nikada tu nije bilo
problema.*. S druge strane, S_2 opisuje teze sluc¢ajeve TS-a 1 navodi kako oni mogu rezultirati
radnom nesposobnos¢u i radnim ograni¢enjima (zbog svoje i/ili tude sigurnosti): ,,...neki su
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invalidi stopostotni, pa ne rade i dobivaju invalidninu zbog tih tikova.*; ,,Neki rade i da, onda
isto imaju ta nekakva ogranicenja, imas tikove, ne smijes radit na stroju, jel ono, mozes se
povrijedit, ne smijes ovo, smijes ono, neka zanimanja nisu za tebe, kaj ja znam, biti konobar ili
biti, ne znam, nekakva precizna mehanika ili bilo sto gdje ti nekog mozes ozlijediti ili on tebe

ili sam sebe.”.

U kategoriji obrazovni utjecaj, S 1 1 S 2 opisuju iskljuivo negativna iskustva. S 1 istice
ometajuci utjecaj TS-a i1 OKP-a na vlastito obrazovanje: ,,...sve je to kombinacija, ide jedno
pa drugo, pa ono, jer taj opsesivno kompulzivni se samo onako ubacuje, random tu medu neke
stvari, mozda me i kod ucenja smeta recimo nekad, jer znas ono, moras biti koncentriran.“. TS
je S 1 u proslosti onemogucio ispitanicu da pohada Skolu u vremenskom periodu od dva
mjeseca: ,,doslovno nisam ni mogla i¢i u skolu, nit zadnja dva mjeseca nisam ni isla u Skolu
nego su zakljucili samo ocijene na temelju onoga kaj je bilo gotovo. Jer mi je svaki dan bilo
stvarno lose, nisam mogla funkcionirati, nisam mogla zZivjeti doslovno, sama.“. S_2 takoder
potvrduje kako djeca s TS u fazama jakih tikova ne mogu pohadati nastavu: ,,...u fazi
pogorsanja, velikog pogorsanja, da te dane ne idu u Skolu.”“. TS ometa djecu u obifajnim
Skolskim aktivnostima: ,,ne mogu pisati normalno kad nekakvi test kontrolni u skoli pisu, ne
stignu prepisati sa ploce, ne mogu sudjelovati u prezentaciji.“ (S 2). TS je utjecao i na
negativno iskustvo s profesoricom S 1, u kojem je profesorica prozvala S 1 pred cijelim
razredom zbog tikova: ,,bila je jedna profesorica u srednjoj skoli koja nije znala za to(...) ona
je kao imala nekakve komentare ,, kaj ti sad pak radis* i takve nekakve stvari, jer joj nije bilo

objasnjeno od strane razrednika.*.

O utjecaju socioekonomskog statusa osobe s TS na kvalitetu Zivota progovara S_2, koji govori
kako bolji socioekonomski status omogucava pojedinu kompenzaciju bez obzira na tikove:
.. .recimo ako netko ima bolji drustveni status, ekonomski status recimo, moze se bez obzira

na tikove omoguciti razne stvari, nekakve kompenzacija u Zivotu, koje ovi drugi ne mogu.*.

Osim samog TS, na kvalitetu zivota mogu utjecati 1 komorbiditeti koji se ¢esto uoCavaju u
kombinaciji s TS-om. S_2 navodi kako ponekad simptomi OKP-a znaju biti gori od simptoma
TS-a: ,,...opsesivno kompulzivni poremecaj, da on zna bit tak grozan da zapravo tikovi budu

onak, mila majka prema, prema OKP-u. OKP zna bit ono, uzasna dijagnoza koja izludi ljude.”.
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Tablica 5. Kategorije i potkategorije za 3. istraZivacko pitanje

TEMA: FORMALNI I NEFORMALNI OBLICI PODRSKE

KATEGORIJE

POTKATEGORIJE

PODRSKA OBITELJI

Podrska majke o educiranju o TS-u.

Podrska majke i1 oca u Skolskim
aktivnostima.

Podrska majke i oca u ukljucivanju
u sustavne oblike podrske.

Nedostatna podrska obitelji zbog
osjecaja srama.

PODRSKA OKOLINE

Ne suzdrzavanje tikova u okolini
bliskih osoba.

Podrska prijatelja i1 obitelji u
ocuvanju mentalnog zdravlja.

Podrska okoline on-line.

Pozitivna 1 negativna podrska
uciteljice.

SUSTAVNA PODRSKA

Pomo¢ stru¢njaka u vidu
farmakoterapije.

Pomo¢ razlicitih stru¢njaka.

Pomo¢ stru¢njaka u poboljSanju
kvalitete Zivota.

Manjak sustavne podrske za osobe s
TS u RH.

Financijska 1 pravna podrska.
Obrazovne prilagodbe.

Izravan upis na fakultet.
Nedostatna koli¢ina stru¢njaka.

Lo$a sustavna podrska u RH.
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Nekvalificiranost stru¢njaka za rad.

Needuciranost i nespremnost
nastavnika za pomo¢.

Financijska podrska i skraceno
radno vrijeme.

Individualizirani program.
Osobni asistent.
Manjak osoblja u djec¢joj psihijatriji.

Prisustvo razli¢itih stru¢njaka u
dijagnostici TS-a.

Nezapazenost od strane sustava.
Nepostojanje specifi¢nog
obrazovanja za rad s osobama s TS-
om.

Socijalna skrb i invalidnina.
Lijekovi za komorbiditete.

Psihoterapija za psihic¢ke tegobe.

Kolektivne bihevioralne metode za
kontrolu tikova.

Edukacija nastavnika i roditelja.
Zajednicko odlucivanje o terapiji.

Nedostupnost psihoterapija.

Izjave ispitanika o formalnim i neformalnim oblicima podrske za osobe s TS-om mogu se

podijeliti u sljedece kategorije: podrska obitelji, podrSka okoline i sustavna podrska. Najvise

izjava o podrsci obitelji dala je S_1, koja je od svoje obitelji uvijek imala dostatnu podrsku. U

pocecima pojave simptoma, majka i otac pobrinuli su se da se S_1 ukljuci u sustavne oblike

podrske: ,,...mama i tata su prvi poceli komunikaciju o tome i to sve i oni su uvijek bili ti prvi

koji bi o tome nekaj poceli, ja sam bila relativno mala, kaj sam ja znala o reagiranju na ikaj..

Majka 1 otac S_1 pomagali su s ucenjem 1 rjeSavanjem zadataka za Skolu: ,,...mama i tata su
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mi odgovarali na pitanja, pomagali s ucenjem i te neke stvari dok bas, dok bas nisam mogla
sama.”, a same informacije o TS-u S_1 je saznala putem majke, koja je ulozila osobno vrijeme
u istrazivanje €injenica o TS-u: ,,...i uz te neke mamine naputke, komentare, nemam pojma, te
neke razgovore sam ja zapravo, saznavala o tome to i to, i ono i oduvijek mi je to bilo onako
samo kao neka cinjenica.*; ,,Moja mama je puno citala o tome, puno proucavala i ona se jako
bavi s tim.”“. S druge strane, S 2 navodi kako roditelji ponekad ne pruzaju dostatnu podrsku
svojoj djeci zbog osjecaja srama: ,,...ali roditelji ono: ,,Joj sad je to ono, sramota, sto on to ima,

Sto on to radi*.

Osim podrske obitelji, znatan utjecaj na kvalitetu zivota ima i podrska okoline. Vise o podrsci
okoline vidljivo je u izjavama S_1. S_1 navodi da ne suzdrzava tikove u okolini osoba koje je
prihvacaju: ,,...ja znam da su sa mnom osobe kojima je to normalno i onda ja ono, mogu to
intenzivnije.”“. PodrSka koju dobiva od obitelji 1 prijatelja pomaze S 1 u o€uvanju mentalnog
zdravlja: ,,...podrsku sam ja uvijek dobivala i od obitelji, od prijatelja, od apsolutno svih, tak
da ne znam nikad mi nije, nikad nisam bila u nekakvom dnu.”. Osim obitelji i prijatelja, S 1
navodi kako je ukljucena u strane grupe za osobe s TS-om na Facebook-u, koje se takoder mogu
tumaciti kao oblici podrSke okoline: ,...kak sam u ovim grupama na Facebook-u...“. S 1
zaprimila je podrsku i od strane uciteljice u osnovnoj skoli, koja je pred cijelim razredom
objasnila informacije o TS-u, Sto je istovremeno imalo 1 pozitivnog 1 negativnog utjecaja na
S _1:,,...onda uciteljica ti je to zaustavila i onda je pred cijelim razredom rekla kaj je to, kak se
to manifestira, kaj se dogada i ono, svi su Sutili, svi su to ¢uli i od onda je svima bilo jasno kaj
se zapravo dogada sa mnom i onda me nitko nikad nije ni pitao vise oko toga i svi su ono,
normalno se onda nosili s tim i nikad me nitko nije zadirkivao(... )Makar ono, to je meni bilo.

Mislim, tak o necem govoriti pred svima, bez da me je pitala.*.

U razgovoru s ispitanicima o formalnim i neformalnim oblicima podrske, najvise informacija
pridobijeno je od sustavnim oblicima podrSke. S 1 je tijekom svog Zivota zaprimila pomo¢
razli¢itih struénjaka: ,,...mislim bila sam i kod psihologa i to sve. Bila sam kod psihijatra, bila
sam kod neuropsihijatra, neurologa, bila sam cak i kod endokrinologa.*; .,...doktorica opce
medicine to sigurno. Makar, ja se tog bas i ne sjecam, ali normalno psihologinje u Skolu, kod
nje sam isla, onda kao, ono ne znam godinu-dvije i onda smo krenuli po ostalim psiholozima,
psihijatrima, ali normalno prvo se od skole sve, sve kretalo.”. Pomo¢ stru¢njaka koju je S 1
zaprimila ogleda se u obliku farmakoterapije i poboljSanju kvalitete zivota: ,,[mam privatnu
neurologinju koja mi to sve pripisuje, to su ono tablete koje su samo u dvije-tri ljekarne tu u

Zagrebu, to je onak malo teZe naci.”; ,,...psihijatrima sam isla Cisto zato zbog nekakvih tableta
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da mi prepisu iskreno.”; ,,...bilo bi super da se izlijeci, ali mislim, nije moguce tak da ide se
vise na smanjivanje simptoma i na to neko poboljsanje kvalitete zivota.”. Osim podrske koju je
primila izravno od stru¢njaka, S 1 spominje financijsku i pravnu podrSku u obliku stupnja
invaliditeta: ,,...jedini oblik podrske koji imam od drzave, ta neka novcana podrska i taj stupanj
invaliditeta koji mi je utvrden.”“. Da dijagnoza TS-a moze donijeti beneficije u pogledu
financijske pomoc¢i te skracenog radnog vremena za roditelje djeteta s TS-om, potvrduje i izjava
S 2: ,,...mozZete dobit nekakvi doplatak, mozete dobiti skraceno radno vrijeme za roditelje,
mozete, jel znaci, imate neke cisto prakticne beneficije od nekakve dijagnoze.“. Osobe s jakim
simptomima TS-a putem sustava socijalne skrbi mogu ostvariti pravo na 4.stupanj invalidnine:
- .S0Cijalna skrb uglavnom nije ukljucena, osim ako su tikovi jaki, onda se moze recimo ici na
prvostupanjsko tijelo vjiestacenja. Onda se dobe neke beneficije. Recimo, s jakim Touretteom
moZete cak dobiti 4. stupanj invalidnine.“ (S_2). Bitno je napomenuti da je dijagnostika TS-a
temeljit i kompleksan proces u kojem sudjeluje mnostvo stru¢njaka unutar bolnice: ,,...gledate
je li postoji nekakvi komorbiditet(...) pa obicno se trazi psihologijsko testiranje, da oni kazu Sto
misle o, jel inteligencija u redu, pa kakva je grafomotorika, pa kakvo je citanje, jel, znaci tu
mozemo onda angazirati i logopeda da vidimo jel postoje neke specificne teskoce ucenja ili ne
postoje(...) Neuropedijatri onda iskljucuju te nekakve rjede stvari(...) Terapiju onda ne rade, ne
rade psihijatri i neuropedijatri, nego rade ili infektolozi ili imunolozi, reumatolozi, onda oni
daju terapiju i prate daljnji razvoj klinicke slike zajedno sa nama...”“ (S_2). S_1 navodi kako
je zbog svog stanja ostvarila obrazovne prilagodbe te je npr. u Skoli mogla odgovarati usmeno
umjesto pismeno: ,,...mislim u Skoli sam imala prilagodbe, makar mi nisu trebale.”; ,,...meni
je puno bilo lakse usmeno na primjer odgovarati nego pismeno i tu su mi profesori izasli u
susret.”“. Takoder, S_1 ostvarila je izravan upis na fakultet: ,,...ako imas 60 i vise posto tjelesnog
invaliditeta, imas izravan upis na fakultet.“. S 2 potvrduje kako je moguce traziti
individualizirani program na temelju dijagnoze: .,...vi morate na primjer, od skole traZiti
nekakve ustupke, jel. Individualizirani program...” te nadodaje da lijeCnici ponekad znaju
izlaziti u susret kako bi osoba s TS-om dobila pravo na osobnog asistenta: ,,...tak zapravo onda
to dijete dobije nekakvu jos, jos dijagnozu koja nije bas previse uvjerljiva, cisto u namjeri da
mu se Sto vise izade u susret, znate. Onda neko mora imati asistenta nesto, necete dobit asistenta
bezveze.“. Farmakoterapija i1 psihoterapija takoder spadaju u oblike podrske za osobe s TS-om
pruzene od strane sustava. S 2 navodi kako su lijekovi najviSe pogodni za kontrolu
komorbidnih stanja, a ne samog TS-a: ,,...lijekovi za smanjivanje tikova, Sto na Zalost nije bas
efikasno, znaci za taj komorbiditet ako postoji, bilo za OKP, to su ti triciklicki antidepresivi ili

SSRI, zatim za anksioznost anksiolitici, zatim za ADHD, jel, psihostimulansi.”. Sli¢no vrijedi i
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za psihoterapije, koje se najcesce koriste kod stanja kao Sto su anksioznost, fobije, razli¢iti
strahovi, smetnje spavanja i raspolozenja, koja su komorbidna s TS-om ili su izravno njegova
posljedica: ,,...moze postati jako anksiozan, u nekakvom strahu, imati fobiju, fobiju razviti i tak
dalje, imati smetnje spavanja, raspolozenja, znaci vi mozete onda radit nekakvu psihoterapiju
tih stanja...*“. Kada se govori o psihoterapijama tikova, isticu se kolektivne bihevioralne metode
za kontrolu tikova: ,,...5to se tice same psihoterapije tikova, nude vam te kolektivne
bihevioralne metode.”. Kada se odlucuje o terapiji, obavezan je dogovor s osobom s TS-om ili
skrbnikom: ,,...mora biti taj neki konsenzus, vi ponudite, pokaZete im koje su mogucnosti, koje
su eventualno nuspojave u tim malim dozama, odnosno u srednjim dozama, onda oni ok.*“ (S_2).
Nazalost, psihoterapije su RH vecinski privatne i skupe, §to otezava situaciju za osobe s TS-
om: ,,Kognitivno-bihevioralnu. Mada su sad ve¢ dosta kognitivno-bihevioralnih terapeuta u
Hrvatskoj, nazalost vecina, gotovo svi su privatnici, tako da se to placa. Po drzavnim
ustanovama uglavnom nema.*“ (S_2). Osim farmakoterapije i psihoterapije, istice se vaznost
edukacije nastavnika i roditelja, odnosno davanja konkretnih savjeta ili zamolba kako bi se
olaksalo djetetu s TS-om: ,,...naravno tu vam je taj dogovor sa nastavnicima(...)jednostavne,
konkretne savjete i zamolbe da djetetu bude lakse. To, roditeljima se sugerira zapravo da ga ne
stopiraju u tikovima, neg ga puste da radi tikove kak mu dode.” (S_2). S 1 navela je mnoStvo
mana sustavne podrske za osobe s TS u RH. U izjavama se istice manjak sustavne podrske za
osobe s TS u RH: ,,...nema nikakvih udruga, nema nikakvih grupa, nema nicega.”, nedostatna
koli¢ina stru¢njaka za rad s osobama s TS-om: ,,Ma ne. Vecina neurologa i psihijatara ono zna
za to, ali se nikad nisu bavili s tim.” te nekvalificiranost 1 nestru¢nost stru¢njaka: ,,..jedan
psihijatar za kojega smatram da je ono, mislim on je, taj lik je napisao i knjige i sve i svakaj,
kao inteligentan covjek, ali ono, on je tak bio, on me jedanput pitao: ,,Dobro, pa zakaj ti to
radis? “. Onda sam ja rekla: ,,Ja sam dosla da vi meni tu kaZete zbog cega. “. I onda je on meni
rekao: ,, Pa nemoj jednostavno. ““. Osim needuciranosti stru¢njaka, u razgovoru sa S_2 istaknuto
je kako je moguce da i ucitelji/nastavnici koji nisu educirani ili ne Zele pomo¢i, dodatno otezaju
situaciju djetetu s TS-om: ,,/ sad ako uciteljica ili nastavnica, ak su ovi stari razredni, ne zna o
c¢em se radi ili ne zZeli zapravo pomo¢ adekvatno, onda i oni isto ,,Ajde daj se smiri“, ,, Daj
prestani, nemoj sad, pa mozes ti to tise.”“. S_1 navodi kako bi sveobuhvatni sustav podrske za
osobe s TS-om u RH ocijenila ,,Lose”“. S 2 takoder navodi neke mane sustavne podrske za
osobe s TS, ali iz druge perspektive. S 2 navodi kako postoji kroni¢ni manjak ljudi koji se bave
dje¢jom psihijatrijom, ujedno 1 ljudi koji se bave djecom s TS-om: ,,70 je kronicno, kronicni
manjak ljudi koji se bave djecjom psihijatrijom. I onda jednostavno ne kad radite djecju

psihijatriju, vi radite opcu djecju psihijatriju, znaci to onda radite stotine dijagnoza, a Tourette

58



Jje samo jedna kapljica u toj ogromnoj dijagnostici.“. S_2 potvrduje nepostojanje specifi¢nog

obrazovanja za rad s osobama s TS-om: ,,Ne, jos nekakve licence i certifikate vrtite oko toga,

mislim, to je ono, americki sistem.* te navodi kako vec¢ina osoba s blagim oblicima TS-a prode

nezapazeno od strane sustava: ,,...ja mislim da veéina prode nezapazeno, ovi kaj imaju blaze

oblike.”.

Tablica 6. Kategorije i potkategorije za 4. istraZivacko pitanje

IZAZOVI TS-a

KATEGORIJE

POTKATEGORIJE

DIJAGNOZA TS-a

Prihvacanje stanja.
Suocavanje.
Fenomenoloska dijagnoza.

Nepostojanje lijeka.

FINANCIJSKI IZAZOVI

Financiranje lijekova i privatnog
doktora.

SOCIJALNI IZAZOVI

Mala rasprostranjenost i neznanje.
Objasnjavanje svog stanja.
Nerazumijevanje okoline.
Prilagodba intenziteta tika prema

socijalnoj situaciji.
Utjecaj na obiteljske odnose.

EMOCIONALNI IZAZOVI

Osjecaji zbunjenosti 1 izgubljenosti.

SPECIFICNA OBILJEZJA

Duze vrijeme za obavljanje
aktivnosti.

Prikladnost psihoterapija tikova samo
za odrasle osobe.

Nestru¢nost medicinskog osoblja.
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5 e Teska dostupnost drzavne pomoci.
FORMALNI OBLICI PODRSKE

e Nerazumijevanje od strane
medicinskog osoblja.
e Nedostupnost lijekova.

e Nedovoljna istrazenost.

e Nedovoljni broj stru¢njaka.

o Teska kontrola simptoma.

U razgovoru s ispitanicima o specificnim izazovima s kojima se susre¢u osobe s TS-om,
prikupljeno je mnostvo izjava koje se mogu podijeliti u sljedece kategorije: dijagnoza TS-a,
financijski izazovi, socijalni izazovi, emocionalni izazovi, specifi¢na obiljezja te formalni oblici
podrske. S 1 navodi kako je potrebno neko vrijeme za prihvacanje i razumijevanje dijagnoze
TS-a: ,,Trebas se pomiriti s tim, trebas shvatiti kaj se dogada, to nije neka uobicajeno
dijagnoza.”“. Kada je saznala za dijagnozu, S 1 nije znala niSta o TS-u te kako ¢e joj on utjecati
na zivot: .,...ne znas nikoga, ne znas kak to funkcionira, ne znas kakve ti stvari u Zivotu bude
doneslo, ne bude doneslo.”“. S_2 navodi kako se dijagnostika TS-a obavlja na fenomenoloskoj
razini: ,,...za sada je to onak na razini fenomenoloske dijagnoze, ne etioloske, nego

fenomenoloske.” te da ne postoji lijek za TS: ,,Cujte, nema lijeka za tik.“.

S 1 napomenula je kako sama financira lijekove te je pacijent privatnog doktora, Sto ukazuje
na financijske troSkove, koji potencijalno mogu predstavljati izazov: ,,Financiram sama,

¢

opcCenito imam privatnog doktora i to ono, a mislim kostaju dosta te tablete. .

U skladu sa specifi¢nim obiljezjima, osobe s TS-om moraju se suocavati s raznim socijalnim
izazovima. S_1 navodi kako je u sustini ljudima tesko objasniti §to je TS: ,,Da, tesko je objasniti
ljudima, ali povrsinski ono, zasto se dogada, kaj radim, kak to i takve neke stvari, mislim to je
realno lako objasnjivo u par recenica. Samo je sad pitanje koliko ljudi to shvate onda.*“ te da
osobno ne voli objaSnjavati svoje stanje drugim ljudima 1 Zeli da socijalne situacije produ bez
teskocas: ,,...nije do neke sramote ili do nekog straha nego cisto zato jer mi se ne da objasnjavati
ljudima i hocu ono da sve to normalno prode s ljudima.“. S 1 Cesto procjenjuje socijalnu
situaciju kako bi prilagodila intenzitet tika: ,,...malo gledam ono, situaciju koliko glasno
smijem, koliko glasno ne smijem, tko me gleda, tko me ne gleda(...)procijenim kad je pametno,

kad nije pametno i onda se prema tome ono prilagodim.*. Kao opstrukciju u prihvac¢anju osoba
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s TS-om S_1 navodi malu rasprostranjenost te ne znanje: ,,...problem je ta rasprostranjenost i
problem je kaj ljudi ne znaju...“. S_2 navodi kako su ponekad roditelji ti koji su viSe zabrinuti
za svoje dijete s TS-om zbog socijalnih implikacija koje sam sindrom donosi: ,,Roditelji

zapravo su oni koji, ak ne i viSe, muci ih to kao i dijete barem. Obicno i vise koliko vidim.*.

Od specifi¢nih izazova s kojima se susrecu osobe s TS-om S_1 navodi i osjecaje izgubljenosti
1 zbunjenosti pri pocCetku pojave prvih simptoma: ,,...bila sam izgubljena i zbunjena u tome

smislu...”.

Osobe s TS-om suocavaju se i sa specificnim obiljezjima koja su pomnije opisana u prvom
istrazivackom pitanju. Specifi¢na obiljeZja takoder donose izazove s kojima se osobe s TS-om
moraju suocavati. S 1 navodi kako joj zbog TS-a ponekad treba malo viSe vremena za
obavljanje odredenih aktivnosti: ,,...mozda mi treba malo vise vremena nekad za neke

stvari...“.

Osobe s TS-om susrecu se s izazovima 1 prilikom koristenja formalnih oblika podrske. Uz samu
nedostupnost psihoterapija, kolektivne bihevioralne metode za tikove u psihoterapiji pogodne
su samo za odrasle osobe, a ne za djecu: ,,...same psihoterapije tikova, nude vam te kolektivne
bihevioralne metode, za tikove. Medutim, kod djece vam to bas i ne prolazi, to vam vise prolazi
kod odraslih ljudi i to onih koji vam imaju, kak se to veli, predznak da ¢e dobiti tik.”“. S_1 navodi
kako se tek uz borbu moze do¢i do prednosti koje donosi TS 1 drzavne pomo¢i: ,...tak da to mi
je evo, moras se malo izboriti za sebe, ali ima nacina da ti moZes postici tak nekakve prednosti
i nekaj tak malo od drzave izvuci.“. Osim psihoterapija, nedostupni su i lijekovi. S_1 navodi da
se lijekovi koji su joj potrebni mogu nabaviti u samo nekoliko ljekarna u Zagrebu: ,./mam
privatnu neurologinju koja mi to sve pripisuje, to su ono tablete koje su samo u dvije-tri ljekarne
tu u Zagrebu, to je onak malo teze naci.*. Istaknuta je 1 ve¢ spomenuta nestrucnost medicinskog
osoblja. S_1 navodi da je imala neugodno iskustvo s psihijatrom, koji je u potpunosti ne stru¢no
postupio prema njoj i njenom stanju te da doktorica opée medicine ne razumije kakav je osjecaj
imati tik: ,,...jedan psihijatar za kojega smatram da je ono, mislim on je, taj lik je napisao i
knjige i sve i svakaj, kao inteligentan covjek, ali ono, on je tak bio, on me jedanput pitao:
,,Dobro, pa zakaj ti to radis? . Onda sam ja rekla: ,,Ja sam dosla da vi meni tu kaZete zbog
cega.“. I onda je on meni rekao: ,,Pa nemoj jednostavno. “. I kuzis za tak neke ljude, to mi je
bilo...*; ,,...dosta ljudi to na primjer ne shvaca, to cak ni moja doktorica opce prakse jos uvijek
ne shvaca, koja je doktorica.”“. S druge strane, S 2 navodi kako se uvida nedovoljan broj
strucnjaka, osobito u podruc¢ju dje¢je psihijatrije: ,,Nisu zato Sto jednostavno, ono, nema
dovoljno ljudi koji se tim bave, osobito po pitanju djecje psihijatrije.”“. S 2 objasnjava kako 1
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uz formalne oblike podrske, terapije TS-a najvjerojatnije nece imati velikog ucinka: ,,...mozZete
vi ne znam kolko platiti i i¢i kome, ali nece biti bas sad nesto, nekakvog narocitog ucinka.”.
Kao objasnjenje moze se tumaciti nedovoljna istrazenost TS-a: ,,Sigurno da nije dovoljno

istrazen, kao vecina drugih poremecaja sto nisu dovoljno istrazeni.”.

Tablica 7. Kategorije i potkategorije za 5. istraZivacko pitanje

KATEGORIJE POTKATEGORIJE

e Osudivanje i predrasude.

e Ismijavanje.

e Proucavanje.

e Ne susretanje s osobama s TS-om.
e Neznanje.

e Stigmatizacija u Skolstvu.

STIGMATIZACIJA o Neupuéenost.

e Ne reprezentacija u javnosti.

e Predrasude.

e Stereotipi.

e Neznanje i nerazumijevanje.

e Diskriminacija.

e Posramljenost.

e Pristojno obnaSanje i razumijevanje
RAZUMIJEVANIJE objasnjenja.

e Normalne reakcije okoline.
e Prihvacdanje od strane drustva.

e Reprezentacija u javnosti.
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PRIHVACANIJE e Nada za prihvacanjem.
e Jacina simptoma.

e Povecanje prihvacéenosti i
osvijestenosti.

e Edukacija.

U razgovoru s ispitanicima o stavovima okoline o TS-s u RH prikupljeno je mnostvo izjava
koje su zatim podijeljene u sljedece kategorije: stigmatizacija, razumijevanje i1 prihvacanje.
NajviSe potkategorija i izjava pojavilo se u kategoriji stigmatizacija. S_1 navodi niz primjera
koji se mogu pripisati stigmatizaciji uzrokovanoj TS-om. Takoder, S 1 navodi kako je u
javnosti dozivjela osudivanje i predrasude od strane okoline zbog TS-a, navodi kako okolina
Cesto pripisuje TS psihickim bolestima te da vec¢ina ljudi smatra da osobe s TS-om imaju
ispodprosjecnu inteligenciju, a realnost je drugacija: ,,...je efo dok ljudi vide i dok ne znaju
misle svakaj doslovno, ljudi misle, misle da si retardiran i slicno(...) ljudi odmah misle da si
mentalno malo skrenut...”; ,,...dosta ljudi misle dok vide, da je to nekakva mentalno, da sam
luda ili tak neke stvari...”; ,,...i da, u vezi te inteligencije mislim, koliko ja znam, koliko sam to
vidjela i sve ostalo, vecina ljudi s Touretteovim sindromom je visoko inteligentna. Ja sam isto
ono, kako sam kod psihologa rjesavala te super, boze, te testove inteligencije to sve, ono jesam
Jja ivisoko inteligentna i to sve i vecina ljudi je visoko inteligentna, a ljudi to ono ne smatraju.*.
Osim osudivanja i predrasuda, S 1 doZivjela je podsmjehivanje i ismijavanje u javnosti: ,,...ima
populacije koja eto, koja me tak, ne znam, vidi u tramvaju ovo ono, pa je to smijesno, pa je to
dosaptavanje...”; ,,Ima cak i l[judi koje sam upoznala i kojima sam rekla, ono, kaj mi je i kojima
je i dalje to ne znam bilo smijesno, koji su i dalje, ne znam, oponasali to.* te nepristojno
proucavanje uzrokovano neznanjem: ,,Ljudi to ne mogu shvatiti, pa onda to kao proucavaju, a
nije ti to onak na lijep nacin, nekak, nego onak, cudni su.*“. Osim negativnih reakcija u javnosti,
S 1 dozivjela je 1 stigmatizaciju u Skolstvu, od strane profesorice: ,,...bila je jedna profesorica
u srednjoj skoli koja nije znala za to(...) ona je kao imala nekakve komentare ,, kaj ti sad pak
radis “ i takve nekakve stvari, jer joj nije bilo objasnjeno od strane razrednika.”“. S_1 smatra
kako su za negativne reakcije okoline prema osobama s TS-om odgovorno neznanje i
nerazumijevanje: ,,...mislim da je to ljudima jako cudno i upravo zato jer ne znaju...;
»...vecina tih negativnih reakcija je zato jer ljudi ne znaju i ne shvaéaju i onda im ono, nije

jasno...“, neupucenost: ,,Ni malo, uopce ni malo... Ljudi nemaju pojma.* te ne reprezentacija
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osoba s TS-om u javnosti: ,,...populacija je jako malo osvijestena, o tome se uopce ne prica, ne

- s . . . « .
pise se o tome, ne istraziva se kod nas, ne radi sa apsolutno nista u vezi toga.“. S_2 navodi
kako ucitelji 1 nastavnici svojim ne znanjem ili izborom mogu doprinijeti diskriminaciji djece s
TS-om: ,,I sad ako uciteljica ili nastavnica, ak su ovi stari razredni, ne zna o cem se radi ili ne
zeli zapravo pomoc¢ adekvatno, onda i oni isto ,, Ajde daj se smiri“, ,, Daj prestani, nemoj sad,

4 13

pa mozes ti to tise.”, a roditelji svojim reakcijama mogu doprinijeti stigmatizaciji djeteta: ,,...ali
roditelji ono: ,,Joj sad je to ono, sramota, $to on to ima, $to on to radi...”. Stigmatizaciju
okoline S 2 takoder objasnjava neznanjem: ,,Ljudi nekak povrsno gledaju na sve to, pa onda

misle da bi se to moralo ili moglo izlijeciti.*.

Ipak, S 1 navodi kako veéina ljudi na pristojan nacin pita o njenom stanju i nakon objasnjenja
razumije: ,,4 vecina ljudi...na lijepi nacin pitaju i onda ja objasnim i njima je to sve ,,Aha,
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okej “.* te da su reakcije okoline ve¢inom ,,normalne‘: ,,...tak da veéinom je sve normalno.*.

S pozitivnije strane, ispitanici navode kako se sve viSe uvida prihvaéanje osoba s TS-om u
drustvu. S 1 navodi kako su se osobe u njenom drustvu ponasale ,,normalno®, bez obzira na
simptome TS-a: ,,Ljudi su se ponasali zapravo normalno sa mnom u drustvu.”. S druge strane,
S 1 navodi kako bi bila sretna kad bi $ira okolina prihvatila TS kao i svaku drugu bolest: ,,...bilo
bi mi drago da ljudi to prihvate kao svaku normalnu bolest, ono, mislim bolest, kao svaku
normalnu dijagnozu.“. S 1 navodi kako veca reprezentacija osoba s TS u javnosti i veca
pojavnost sluc¢ajeva doprinijela prihvac¢anju i1 pozitivnijim reakcijama okoline: ,,Kad bi to bilo
viSe osvijesteno, kad bi ljudi znali, kad bi vidjeli vise takvih ljudi, mislim da bi im to postalo
onak, vise normalno i da bi, da bi onda normalnije reagirali.”“. S 2 1z vlastitog iskustva s
pacijentima s TS-om navodi da u slucajevima kada se jacina simptoma TS-a znatno smanji ili
simptomi gotovo nestanu, nastupa prihvacanje os strane okoline: ,,7ako da kod nekih cak i
gotovo da nestane ili vjerojatno i dalje postoji, ali u vrlo blagom obliku, tako da to vise nije
uopce bitno za njih. Ni za okolinu.”“. S_2 navodi kako se s vremenom se stav drusStva prema
osobama s TS-om promijenio te su ljudi postali svjesniji, tolerantniji i zauzeli su pozitivnije
stavove: ,,...znaci to je tokom godina, ljudi su postali svjesni svih tih poremecaja koji postoje,
pa onda njihov stav prema tome se promijenio, jel, postao je tolerantniji(...)koliko ja vidim
bolje se obnasaju ljudi, tolerantniji su, Zele vise pomoci kad je tak nesto u obiteljima, nego
prije.”“. Kao bitan alat u povecanju prihvacenosti osoba s TS-om, S_2 navodi edukaciju: ,,...kad
pricate sa njima i kad objasnite o cemu je stvar i da se neke stvari ne mogu bitno promijeniti,
da osoba zbog toga pati, da nema tu nikakve odgovornosti te osobe, jel, i da ona nije u stanju

neke stvari kontrolirati. Onda uglavnom u redu, prihvati to.”.
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4.2. Kvantitativni dio istrazivanja

Rezultati kvantitativnog dijela istrazivanja obradeni su SPSS softverskim paketom za obradu
podataka, metodom deskriptivne statistike. Kao §to je vidljivo u tablici 8., od sveukupno 100
ispitanika 93%, (N=93) navodi kako je u nekom trenutku svoga zivota culo za TS, a svega 7%

(N=7) ispitanika navodi kako ne zna za TS.

Tablica 8. Poznavanje TS-a

5. Jeste li ikada ¢uli za TS?
Kumulativni
Frekvencija Postotak | Validni Postotak Postotak
Valid  |Da. 93 93,0 93,0 93,0
Ne. 7 7,0 7,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Samo 13% (N=13), od ukupno 100 ispitanika tijekom svog zivota je osobno upoznalo osobu s

TS-om. 87% (N=87) ispitanika nikada nije upoznalo osobu s TS-om. Rezultati ovog pitanja

vidljivi su u tablici 9.

Tablica 9. osobno poznavanje osobe s TS-om

6. Jeste li ikada osobno upoznali nekoga tko ima TS?
Kumulativni
Frekvencija Postotak | Validni Postotak Postotak
Valid  Da. 13 13,0 13,0 13,0
Ne. 87 87,0 87,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Vecina ispitanika; 62% (N=62) (od 100 ispitanika) je na tvrdnju ,, TS je psihicki poremecaj*

odgovorilo potvrdno, a 38% (N=38) ispitanika je odgovorilo negacijom. Rezultati su vidljivi u

tablici 10.

Tablica 10. TS kao psihicki poremecaj

7. TS je psihi¢ki poremecaj.

Frekvencija

Postotak

Validni Postotak

Kumulativni

Postotak




Valid  [Netocno. 62 62,0 62,0 62,0
Tocno. 38 38,0 38,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

U tablici 11. vidljivo je da se 93% (N=93) od 100 ispitanika nije slozilo s tvrdnjom da osobe s

TS-om namjerno izvikuju ponekad neprimjerene i nepristojne rijeci/zvukove, dok se 7% (N=7)

ispitanika slozilo s navedenom tvrdnjom.

Tablica 11. Namjerno uzvikivanje

rije€i/zvukove.

8. Osobe s TS-om namjerno uzvikuju ponekad neprimjerene i nepristojne

Kumulativni
Frekvencija Postotak | Validni postotak Postotak
Valid  [Netocno. 93 93,0 93,0 93,0
Tocno. 7 7,0 7,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Cak 99% (N=99) od 100 ispitanika sloZilo se s tvrdnjom da osobe s TS-om ponekad ne mogu

kontrolirati pokrete svog tijela, a samo se jedna osoba (N=1, 1% ispitanika) nije sloZila s

navedenom tvrdnjom. Navedeno je prikazano u tablici 12.

Tablica 12. Nemogudnost kontrole

9. Osobe s TS-om ponekad ne mogu kontrolirati pokrete svog tijela (tikove/ motoricke

ispade).
Kumulativni
Frekvencija Postotak | Validni Postotak Postotak
Valid Netoc¢no. 1 1,0 1,0 1,0
Tocno. 99 99,0 99,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

U tablici 13. vidljivo je kako 95% (N=95) od 100 ispitanika smatra da ne postoji lijek za TS, a

5% (N=5) smatra kako lijek postoji.

Tablica 13. Lijek za TS

10. Postoji lijek kojim se moze izlijeciti TS.

Frekvencija

Postotak

Validni Postotak

Kumulativni

Postotak

Valid }Netoéno.

95

95,0

95,0

95,0
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Tocno.

5

5,0

5,0

100,0

Total

100

100,0

100,0

%

Cak 72% (N=72) od 100 ispitanika vjeruje kako se TS moze pojaviti u bilo kojem trenutku

Zivota osobe, dok 28% (N=28) ispitanika navodi kako ova tvrdnja nije to¢na. Rezultati ovog

pitanja vidljivi su u tablici 14.

Tablica 14. Pojavnost TS-a

11. TS se moZe pojaviti u bilo kojem trenutku Zivota osobe.
Kumulativni
Frekvencija Postotak | Validni Postotak Postotak
Valid  [Netocno. 28 28,0 28,0 28,0
Tocno. 72 72,0 72,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

U tablici 15. vidljivo je kako je 26% (N=26) od 100 ispitanika u nekom trenutku svoga zivota

upoznalo osobu koja je pokazivala obiljezja TS-a, a 74% (N=74) ispitanika nikada nije

upoznala takvu osobu.

Tablica 15. obiljezja TS-a

12. Jeste li ikada upoznali nekoga tko je pokazivao obiljezZja TS-a
(motoricki/vokalni tikovi)?
Kumulativni
Frekvencija Postotak | Validni Postotak Postotak
Valid  Da. 26 26,0 26,0 26,0
Ne. 74 74,0 74,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Od ukupno 100 ispitanika, 23% (N=23) navelo je kako zna za neku poznatu osobu s TS-om, a

77% (N=T77) ispitanika navelo je kako ne zna za niti jednu poznatu osobu s TS-om. Rezultati

su vidljivi u tablici 16.

Tablica 16. Poznate osobe s TS-om

13. Znate li za neku poznatu osobu s TS-om?

Kumulativni
Frekvencija Postotak | Validni postotak postotak
Valid  |Da. 23 23,0 23,0 23,0
Ne. 77 77,0 77,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
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Od ukupno 100 ispitanika (N=100), 21% (N=21) navelo je ime te zanimanje poznate osobe s

TS-om. Na prvom mjestu nalazi se Billie Eilish, americka pjevacica, ¢ije je ime navelo 14%

(N=14) ispitanika, nakon koje slijedi americko-izraelski youtuber Ethan Klein s 2% (N=2)

ispitanika. Po jedna osoba (N=1, 1% ispitanika) zasebno je navela sljede¢e odgovore: ,,komicar

neki...”, ,,Lewis Capaldi-pjevac®, ,,...influencerica Lele Pons®, ,,Sweet Anita, streamerica na

twitchu®. Rezultati ovog pitanja vidljivi su u tablici 17.

Tablica 17. imena poznatih osoba s TS-om

14. AKo je odgovor na VaSe prethodno pitanje glasio ,,Da*, navedite ime, prezime i zanimanje te osobe:

Kumulativni
Frekvencija Postotak | Validni postotak postotak
Valid 79 79,0 79,0 79,0

Billie Eilish, pjevaéica 14 14,0 14,0 93,0
Ethan Klein, youtuber 2 2,0 2,0 95,0
Komicar neki, ne znam kak se

1 1,0 1,0 96,0
zove, smijesan je
Lewis Capaldi - pjevac 1 1,0 1,0 97,0
Mozart 1 1,0 1,0 98,0
INe znam to¢no kak se zove, ali

1 1,0 1,0 99,0
influencerica Lele Pons
Sweet Anita, streamerica na

1 1,0 1,0 100,0
twitchu
Total 100 100,0 100,0

Na pitanje: ,,Mislite li da bi osobe s TS-om trebale imati jednake moguénosti zaposljavanja kao

1 osobe bez TS-a?* sveukupno je odgovorilo 100 ispitanika. Vecina ispitanika; 81% (N=81), na

pitanje je ogovorilo potvrdno, odgovorom ,,Da‘“. 6% (N=6) ispitanika na pitanje je odgovorilo

odgovorom ,,Ne*, odnosno smatra kako osobe s TS-om ne bi trebale imati jednake moguénosti

zapoSljavanja kao i osobe bez TS-a. Ostalih 13% (N=13) ispitanika odgovorilo je individualnim

odgovorima koji su vidljivi u tablici 18.

Tablica 18. Moguénosti zapoSljavanja osoba s TS-om

15. Mislite li da bi osobe s TS-om trebale imati jednake moguénosti zaposljavanja kao i osobe bez TS-a?

Frekvencija

Postotak

Validni Postotak

Kumulativni

Postotak
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Valid

Da ali isto kao §to nisu svi
adekvatni za svaki posao mislim
da postoje poslovi koji ne bi bili

adekvatni za njih

1,0

1,0

1,0

Da, ali na poslove gdje to ne

utjece na kvalitetu posla

1,0

1,0

2,0

Da.

81

81,0

81,0

83,0

Definitivno ne ista radna mjesta
npr. policija ili bolnica, ali neka

rilagodena

1,0

1,0

84,0

Kao kirurga ih ne bi primio, ali

bi mogli bit programeri mozda

1,0

1,0

85,0

Mislim da ima poslova gdje
osobe s TS-om ne bi mogle
raditi, primjerice u ugostiteljstvu
ili sli¢nim usluznim
djelatnostima gdje je zaposlenik

"podreden" klijentima

1,0

1,0

86,0

Mislim da postoje zanimanja
koje nisu pogodne za osobe s
ali za ostala zanimanja bi trebali

imati

1,0

1,0

87,0

Ne.

6,0

6,0

93,0

Ovisi o vrsti posla to jest samim
zadacama koje taj posao

zahtijeva.

1,0

1,0

94,0

Ovisi 0 zanimanju

1,0

1,0

95,0

Ovisi za koju poziciju, ali da

1,0

1,0

96,0

Ovisno o poziciji

1,0

1,0

97,0

Smatram da ne bi trebali raditi
na nekim poslovima koji
zahtijevaju preciznost i “mirnu
ruku” npr. kirurzi stomatolozi i
sli¢no, za ostale poslove ne bi

trebalo biti ograni¢enja

1,0

1,0

98,0

Smatram da to jako ovisi o vrsti

osla.

1,0

1,0

99,0

trebale bi imati jednake
mogucnosti ukoliko su jednako

kvalificirani za odredeni posao

1,0

1,0

100,0

Total

100

100,0

100,0
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99% (N=99) od 100 ispitanika navelo je kako im ne bi smetalo da se njthovo dijete druzi s

osobom s TS-om. Samo 1% (N=1) ispitanika odgovorilo je kako bi im smetalo da se njihovo

dijete druzi s osobom s TS-om. Rezultati ovog pitanja vidljivi su u tablici 19.

Tablica 19. DruZenje s osobom s TS-om

16. Bi li Vam smetalo da se VaSe dijete druZi s osobom s TS-om?

Kumulativni
Frekvencija Postotak | Validni Postotak Postotak
Valid  Da. 1 1,0 1,0 1,0
Ne. 99 99,0 99,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Na pitanje ,,Biste li ikada stupili u partnerski odnos s osobom s TS-om?* 61% (N=61) od 100

ispitanika odgovorilo je odgovorom ,,Da*, 13% (N=13) ispitanika odgovorom ,,Ne*, 9% (N=9)

ispitanika odgovorom ,,Ne znam* te 7% (N=7) ispitanika odgovorom ,,Nisam sigurna“. Ostalih

10% (N=10) ispitanika odgovorilo je na pitanje razli¢itim odgovorima vidljivim u tablici 20.

Tablica 20. Partnerski odnos s osobom s TS-om

17. Biste li ikada stupili u partnerski odnos s osobom s TS-om?

Kumulativni
Frekvencija Postotak | Validni postotak postotak
Valid /Ako nebi znatno osporavalo

1 1,0 1,0 1,0
odnos
Da. 61 61,0 61,0 62,0
Mozda. 1 1,0 1,0 63,0
Ne mogu prosuditi. 1 1,0 1,0 64,0
INe mogu sa sigurno$céu
odgovoriti "da" , ali smatram da 1 1,0 1,0 65,0
sve na kraju ovisi 0 0sobi
INe znam nista o tome. 1 1,0 1,0 66,0
Ne znam, ne ovisi o sindromu,

1 1,0 1,0 67,0
ve¢ o tome kakva je osoba.
INe znam, nikad nisam o tome

1 1,0 1,0 68,0
razmisljala.
Ne znam, sladak je onaj komicar 1 1,0 1,0 69,0
Ne znam. 9 9,0 9,0 78,0
Ne. 13 13,0 13,0 91,0
Nisam sigurna. 7 7,0 7,0 98,0
Ovisi 1 1,0 1,0 99,0
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Ovisi 0 osobi

1,0

1,0

100,0

Total

100

100,0

100,0

Na pitanje otvorenog tipa ,,Sto mislite, koji je uzrok TS-a?* odgovorilo je 98 ispitanika. Neki

od ispitanika dali su viSestruke odgovore. Objedinjeno, 36% (N=36) od 100 ispitanika, kao

uzrok navelo je odgovore vezane uz genetiku, odnosno poremecaje nastale na genetskoj razini

te nasljedstvo, 35% (N=35) ispitanika kao uzrok TS-a smatra oStecenja/poremecaje u zZiv€éanom

sustavu, 9% (N=9) ispitanika smatra neku vrstu traume odgovornom za pocetak TS-a, 5%

N=5) ispitanika navodi kako ne zna koji je uzrok TS-a, 2% (N=2) ispitanika navelo je kako je
(N=5) isp Ji] , 2% (N=2) isp J ]

za pocetak TS-a odgovorno medudjelovanje okolisnih 1 genetskih faktora, 3% (N=3) ispitanika

navelo je kako je uzrok izloZenost stresu te je 2% (N=2) ispitanika navelo kako je uzrok

multifaktorijalan. Po jedan ispitanik (1%, N=1) naveo je svaki od sljede¢ih uzroka TS-a: ,,Neki

krivi podrazaj®, ,,Nesto fizicko sto ih tjera na tik, poput kihanja.* te ,,Psihi¢ki poremecaj u

mozgu“. Detaljniji rezultati ovog pitanja vidljivi su u tablici 21.

Tablica 21. Uzrok TS-a

18. Sto mislite, koji je uzrok TS-a?

Kumulativni
Frekvencija Postotak | Validni postotak postotak
Valid 1 1,0 1,0 1,0

1 1,0 1,0 2,0
‘Anomalije u mozgu 1 1,0 1,0 3,0
Bas nemam ideju. Idem googlat

1 1,0 1,0 4,0
)
Disfunkcija nekog podrucja u
mozgu ili neka trauma kasnije u 1 1,0 1,0 5,0
zivotu
Genetika 12 12,0 12,0 17,0
genetika + neuroloska pozadina 1 1,0 1,0 18,0
Genetika i vanjski utjecaji 1 1,0 1,0 19,0
Genetska greska prilikom

1 1,0 1,0 20,0
razvijanja dijeteta
Genetska mutacija 1 1,0 1,0 21,0
Genetske mutacije 1 1,0 1,0 22,0
Genetski faktor kojem mogu

1 1,0 1,0 23,0

ridodati Zivotni dogadaji

Genetski je povezano 1 1,0 1,0 24,0
Genetski nasljedan poremecaj 1 1,0 1,0 25,0
Genetski poremecaj 2 2,0 2,0 27,0
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Genetski, promjene na

kromosomima. b0 b0 280
Genetsko nasljedstvo 1,0 1,0 29,0
Genska predispozicija 1,0 1,0 30,0
Genski poremecaj 1,0 1,0 31,0
Greska prilikom razdvajanja

1,0 1,0 32,0
kromosoma u mejozi
Iako tocan uzrok nije poznat,
cesto se sumnja na genetsku 1,0 1,0 33,0

redispozciju

1,0 1,0 34,0
Koliko znam uzrok nije poznat
ali ga se svrstava u poremecaje 1,0 1,0 35,0
zivcanog sustava
Maultifaktorijalan ,uzrok

1,0 1,0 36,0
mepoznat
Mutacija gena 1,0 1,0 37,0
nasljedno, neuroloski poremecaj 1,0 1,0 38,0
Ne znam 9,0 9,0 47,0
Ne znam iskreno 1,0 1,0 48,0
INe znam nista o tome. 1,0 1,0 49,0
Neka nepravilnost u mozgu 1,0 1,0 50,0
INekakav neuroloski poremecaj 1,0 1,0 51,0
Neki genetski poremecaj 1,0 1,0 52,0
Neki krivi podrazaj 1,0 1,0 53,0
Neko ostecenje ziv€anog sustava 1,0 1,0 54,0
INekontrolirano izbacivanje
zivcanih impulsa na motorickim 1,0 1,0 55,0
jedinicama
INema uzroka. Vecinom je

1,0 1,0 56,0
nasljedan.
Nepravilna mozdana aktivnost -
kao epilepsija, manje intenzivna 1,0 1,0 57,0
i opasna, ali vrlo prozimajuca
Nesto fizicko sto ih tjera na tik,

1,0 1,0 58,0

oput kihanja.

Nesto s neuronima u mozgu 1,0 1,0 59,0
neuroloski 1,0 1,0 60,0
INeuroloski 1,0 1,0 61,0
Neuroloska odstupanja 1,0 1,0 62,0
Neuroloska priroda 1,0 1,0 63,0
INeuroloski 2,0 2,0 65,0
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odredenih gena

Neuroloski poremecaj 2,0 2,0 67,0
Neuroloski poremecaj/trauma 1,0 1,0 68,0
Neuronski poremecaj. 1,0 1,0 69,0
Neurorazvojne promjene 1,0 1,0 70,0
Nisam sigurna 2,0 2,0 72,0
osteceno motoricko podrucje u
1,0 1,0 73,0
kori mozga
oremecaj na mozgu 1,0 1,0 74,0
Poremecena funkcija motornih
1,0 1,0 75,0
centara u mozgu
Poremecaj centralnog zivéanog
1,0 1,0 76,0
sustava
Poremecaj gena 1,0 1,0 77,0
Poremecaj u zivéanom sustavu 1,0 1,0 78,0
Poremecaj zivéanih veza izmedu
miS$i¢a i centra za motoriku u 1,0 1,0 79,0
mozgu.
Poremecaj ziv€anog sustava 4.0 4.0 83,0
Poremecaj ziv€anog sustava
1,0 1,0 84,0
(nasljedan).
Potencijalno neka prozivljena
1,0 1,0 85,0
trauma
Pretpostavljam da moze biti
urodeno, a moze i naknadno se
1,0 1,0 86,0
pojaviti kao posljedica nekakvog
veceg stresa ili cak traume
Promjene na kromosomima 1,0 1,0 87,0
Psihic¢ki poremeéaj u mozgu 1,0 1,0 88,0
Spajanje jajne stanice i spermija
JAE I ! 1,0 1,0 89,0
dolazi do genetskih mutacija
Trauma 2,0 2,0 92,0
Trauma u djetinjstvu 1,0 1,0 93,0
Trauma u djetinjstvu ili
komplikacije pri razvoju u 1,0 1,0 94,0
maternici
Trauma vezana za jake zvukove?
1,0 1,0 95,0
Nisam siguran
Traume, genetska ostecenja,
2,0 2,0 97,0
nasljede
'Urodeno je - kombinacija
1,0 1,0 98,0
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'Vjerojatno je multifaktorijalna

bolest, a izmedu ostalog je

i ; ; o 1,0 1,0 99,0
prisutan i poremecaj na razini
odredenih neuralnih sveza.
Zivei 1,0 1,0 100,0
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5. Rasprava

Ovim istrazivanjem odgovoreno je na svih pet istrazivackih pitanja, odnosno prikupljeni su
podaci o obiljeZjima TS-a, kvaliteti Zivota osoba s TS-om, formalnim i neformalnim oblicima
podrske za osobe s TS u RH, specificnim izazovima s kojima se suo¢avaju osobe s TS-om te

stavovima okoline o osobama s TS-om.

5.1. Prvo istrazivacko pitanje: Koja su obiljezja TS-a?

Podaci o obiljezjima TS-a, prikupljeni u intervjuima s ispitanicima, slaZzu se s podacima iz
literature. [zjava S_2 o smanjenoj kvaliteti zivota podudara se s rezultatima brojnih istrazivanja,
medu kojima je i istrazivanje autora Jalenques i sur. (2012), u kojem su dokazali da osobe s TS

imaju losiju kvalitetu zivota u usporedbi s opéom populacijom.

Kontradiktorno podacima iz literature koji navode isklju¢ivo negativni utjecaj TS-a, S 1 je
tijekom intervjua istaknula kako je TS imao ,,iznenadujuce® pozitivni utjecaj na njen zivot. S_1
objasnila je kako je zbog TS-a postala ,,otpornija* te je naucila ,funkcionirati na zahtjevniji
nacin.“. S druge strane, S_2 izvjeStava o negativnom utjecaju TS-a na Zivot zahvacene osobe
te ogranicenjima koja on donosi, s naglaskom na teze oblike TS-a: ,,7akvoj djeci je naravno
najteze... . U tumacenju izjava S_1 o pozitivnom utjecaju te S_2 o negativnom utjecaju TS-a
pomaze informacija da mnogi pojedinci s blagom ili umjerenom ja¢inom tikova ne doZivljavaju
distres ili neuspjeh u svakodnevnom funkcioniranju (APA, 2013). Osim toga, kao S§to navodi
autor Stern (2018), TS ima Sirok opseg jacine te postoje velike razlike u noSenju pojedinca sa

simptomima.

Kao $to je objasnjeno u uvodnom dijelu ovog rada, istrazivanja o motorickim sposobnostima
osoba s TS-om nisu dovela do zajednickih zakljuc¢aka. Kao neki od mogucih razloga navedeni
su komorbiditeti, dob osobe te kontrolne mjere za objasnjavanje same neuskladenosti (Kalsi i
sur., prema Morand-Beaulieu i sur., 2017). S_1 iz vlastitog iskustva navodi kako se zbog TS-a
brzo fizicki umara te joj je ponekad potreban odmor, ali ne navodi motoricka ograni¢enja. S
druge strane, S 2 izvjeStava da kod osoba s TS-om postoje odstupanja u finim motori¢kim
vjeStinama. S_11S 2 nisu potvrdili kako postoje odstupanja u grubim motorickim vjestinama

kod osoba s TS-om.
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Tijekom provedenih intervjua, S 2 naglasio je da osobe s TS-om generalno imaju urednu
inteligenciju 1 paznju, ali u specifiénim situacijama kao S§to je razredna nastava, mogu
dozivljavati teSkoce u paznji zbog vokalnih tikova. Izjave S_2 u skladu su s literaturom te nizom
istrazivanja navedenih u uvodnom dijelu ovog rada (Morand-Beaulieu i sur. 2017; Takacs 1 sur.,
2017; Openneer i sur., 2020), koja potvrduju kako su za odstupanja u kognitivnim vjestinama

¢esto odgovorna komorbidna stanja, a ne sam TS.

Od specifi¢nih senzornih obiljezja, S 1 navodi poriv za tikom: ,,...osjetis poriv, osjetis potrebu
za necim, kako osjetis dok te nekaj na primjer svrbi, da se moras posvrbiti.... Informacije o
porivu za tikom koje su prikupljene tijekom intervjua sa S_1, detaljnije se mogu obrazloziti
prouc¢avanjem navoda iz literature. Autor Stern (2018) navodi da tik sluzi kao odgovor na nagon
(djelomicno voljan viSe nego nevoljan) te sa sobom donosi osje¢aj olakSanja. Sam nagon moze
biti tumacen 1 kao senzorni tik. Senzorni tik doZivljava se kao nelagodna somatosenzorna

senzacija unutar misi¢a koji ¢e se aktivirati ili u nekom drugom dijelu tijela (Cath i sur., 2011).

Klinicka obiljezja TS-a najceS¢e su obradivana tema u literaturi koja se moze pronaci o
osobama s TS-om. U razgovorima, S 11 S 2 ve¢inom su potvrdili op¢e informacije o TS-u.
APA (2013) navodi da TS najcesce zapocinje u pred pubertetskom periodu, u prosjeku izmedu
Cetiri 1 Sest godina, a ja€ina tikova dozivljava svoj vrhunac izmedu deset i dvanaest godina. Ova
informacija slaze se s izjavom S_1, koja navodi da su se prvi simptomi pojavili u 3. razredu
osnovne Skole, dakle oko 9. godine Zivota. Osim toga, prvi simptomi pojavili su se u podrucju
vrata 1 glave, kao $to je 1 najceS¢e sluc¢aj. S 1 navela je kako nisu postojali problemi i
odstupanja u prenatalnom, perinatalnom i postnatalnom periodu koji bi uputili na moguénost
razvoja TS-a. Kao mogu¢i okoli$ni ¢imbenik koji je potaknuo pojavu prvih simptoma TS-a,
S_1 navodi prometnu nesrecu koju je dozivjela u djetinjstvu. S_1 takoder smatra kako ne postoji
jasan uzrok TS-a te da je on ustupio naglo, bez ikakve najave, $to se podudara s informacijama
iz literature. Upravo zbog nepoznate etiologije tikova, TS se klasificira kao sindrom (Davis 1
sur., 2004). S_1 potvrdila je kako su tikovi varijabilni, nestaju i ponovno se pojavljuju te osobno
demonstrira Sirok raspon tikova koji obuhvacaju Citavo tijelo. Variranje tikova potvrduje i S_2
te navodi najpoznatiju podjelu tikova, na kompleksne 1 jednostavne. Bitno je imati na umu kako
se tikovi mogu podijeliti 1 prema vrsti, tome jesu li izolirani ili viSestruki te prema lokaciji,
broju, ucestalosti i trajanju (van Woerkom, 2007, prema Cath i sur., 2011). TS, kao i ostali
poremecaji tikova, najéesce zapocinje u pred pubertetskom periodu, u prosjeku izmedu Cetiri i
Sest godina, a jaCina tikova dozivljava svoj vrhunac izmedu deset 1 dvanaest godina te se povlaci

u adolescentskom razdoblju (APA, 2013). Ovo potvrduje 1 S 2 koji ukazuje na smanjenje
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intenziteta tikova s dobi: ,.kako ide ta dob, tako se intenzitet tikova, kod veceg postotka
smanjuje.”. S_1 naglasila je kako je proces izvodenja tika kompleksan te osobno osporava
tvrdnju da je tik iznenadan 1 nevoljan poriv, kako se inac¢e objasnjava u literaturi, ukljucujudi i
samu definiciju Americke psiholoske asocijacije (2013), u kojoj je navedeno da su tikovi
iznenadni, brzi, ponavljajuci, neritmicki motoricki pokreti ili vokalizacije, koji su najcesce
nevoljni ili nenamjerni, iako mogu biti voljno potisnuti na neko vrijeme. S_2 ukazao je kako
moguénost kontrole tikova ovisi 0 osobi, a osobe s jakim tikovima su upravo one koje najcesce
ne mogu kontrolirati svoje tikove. Kod S 1 tikovi su izrazeniji u situacijama kada se osjeca
opusteno, sigurno te kada se jako veseli ili je ljuta, a smanjuju se samo tijekom masaze, kada je
S 1 izrazito opustena. Izjava S 1 se samo djelomi¢no podudara s navodom Americke
psiholoske asocijacije (2013) da se tikovi pogorSavaju tijekom anksioznosti, uzbudenja i umora,
a smanjuju se tijekom smirenih aktivnosti 1 aktivnosti koje zahtijevaju fokus. Kod nekih osoba
tikovi mogu biti rijetki, a kod drugih gotovo neprestani te se mogu manifestirati u obliku
,hapadaja tikova* (Stern, 2018). Napadaj tikova opisala je 1 S_1: ,,70 su ti momenti dok lezis i
grcis se samo, temperatura ti naraste jer si u stalnom, ono, u stalnim pokretima i jednostavno
ne mozes to sprijeciti. “. U skladu s obiljeZjima TS-a, S 2 navodi i moguénost postojanja
navodi kako se dijagnoza TS-a vrsi na fenomenoloskoj, a ne etioloskoj razini. U slu¢aju da se
strucnjacima za dijagnostiku javi osoba starija od 18 godina, dijagnostiku je moguce izvrsiti

retrogradno.

Velik dio TS-a je i sama reprezentacija, odnosno ,,izgled* sindroma u javnosti. Upravo zbog
toga, u intervjuima je posvefena paznja 1 socijalnim obiljezjima osoba s TS-om. Kao
najistaknutije socijalno obiljeZje kod osoba s TS-om, sudionici su naveli zadrZzavanje tikova
radi prilagodbe socijalnoj situaciji. Ovo obiljezje moze biti toliko izrazeno da S_2 isti¢e kako
starije osobe s TS-om, koje mogu veoma dobro kontrolirati svoje tikove, znaju izvoditi tikove
samo u svom domu. Osobe, s blagom ili umjerenom jacinom tikova, najces¢e ne dozivljavaju

distres ili neuspjeh u svakodnevnom funkcioniranju (APA, 2013).

Kao $to navode autori Morand-Beaulieu 1 sur. (2017), kod TS-a komorbiditeti predstavljaju
najvecu odliku, koja igra vaznu ulogu u psihosocijalnom ishodu samog sindroma. Prisutnost
komorbidnih stanja kao Sto su ADHD ili OKP mogu imati ve¢i utjecaj na svakodnevno
funkcioniranje osobe nego sami motoricki i vokalni tikovi (APA, 2013). ADHD i OKP vidljivi
su kod barem 20% osoba s TS-om, iako je taj broj u klini¢koj praksi vjerojatno i ve¢i (Freeman,

2007; Scharf 1 sur., 2012; Rizzo 1 sur., 2014, prema Morand-Beaulieu i sur., 2017). Tijekom
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intervjua, S 2 potvrdio je navedeno te ponukan svojim iskustvom u klini¢koj praksi naveo da
su ADHD te zatim OKP uistinu najces¢i kod osoba s dijagnosticiranim TS-om. Od ostalih
komorbiditeta koje je uocio u praksi, S 2 spomenuo je i specificne smetnje u uc¢enju, disgrafiju
te disleksiju. S 1 izvijestila je kako uz TS ima dijagnosticiran i OKP, koji se pojavio puno prije
nego sami TS. Bitno je istaknuti kako S 2 navodi da simptomi OKP-a ponekad mogu prevladati

simptome TS-a.

Uz specificnost samog sindroma, istice se 1 specifi¢nost terapija za osobe s TS-om. S 2 naveo
je da je glavni cilj terapija postizanje ravnoteze u neuroloSkom smislu te normalno
funkcioniranje u svakodnevnom zivotu. Kao §to je navedeno u uvodnom dijelu ovog rada,
psihofarmakolosko lijeCenje TS-a nastoji ublaziti tikove 1 poboljsati psihosocijalno
funkcioniranje osobe $to je prije moguce te s $Sto manje nuspojava, uz mogucnost prebacivanja
s lijeka na lijek kako bi se utvrdio koji najviSe odgovara individualnoj osobi (Robertson i sur.,
2017). U intervjuima, S 1 1 S 2 potvrduju kako se kod osoba s TS-om odgovarajuci lijek
pronalazi principom pokusaj-pogreska, a koristenje lijekova ulazi u obzir samo ako se s tim
slazu osoba s TS-om ili njeni skrbnici. KoriStenje lijekova najce$¢e rezultira negativnim
nuspojavama, koje mogu jo$ dodatno pogorsati stanje osobe s TS-om. S_1 kao jedine lijekove
koje je koristila s pozitivnim efektom navodi Deanxit, Catapresan i Rivotril. Ipak, S 2 navodi
kako su pozitivni efekti lijekova Cesto kratkotrajni te je moguce 1 pogorSanje stanja nakon
koriStenja odredenog lijeka te zakljucuje da ,terapije lijekovima najcesce donose
razocaranje. “. Moguca terapija za osobe s TS-om je i duboka mozgovna stimulacija, rizi¢an

zahvat koji je u RH izveden jednom te neuspjesno.

Obiljezja TS moguce je sazeti u izjavu S_1, u kojoj navodi: ,,,,...dvije osobe s Touretteovim

sindromom mogu biti sasvim drugacije. “, a koja dostojno opisuje raznolikost simptoma TS-a.

5.2. Drugo istrazivacko pitanje: Kakav znacaj TS pridaje kvaliteti Zivota osoba s

dijagnozom ovoq sindroma?

U razgovoru s ispitanicima o kvaliteti zivota osoba s TS-om, potvrdena su mnoga saznanja iz
proucene strane literature. U skladu s idejom da TS nije samo prisutnost motorickih i vokalnih
tikova, novija istrazivanja su istaknula kumulativni u¢inak brojnih faktora povezanih s TS-om
na smanjenje kvalitete zivota (dijagram 1) (Cavanna i sur., 2013, prema Robertson i sur., 2017).
U dijagramu 1 u uvodnom dijelu ovog rada, prikazano je da osim klini¢kih obiljezja TS-a kao

Sto su tikovi, komorbiditeti, koegzistiraju¢e psihopatologije 1 povezana klini¢ka obiljezja, na
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kvalitetu Zivota utjecu 1 razni psiholoski, opsesivni, kognitivni, fizi¢ki, obrazovni 1 socijalni
faktori. U intervjuima, S 11 S 2 ukazali su da TS moze, ali i ne mora utjecati na kvalitetu
zivota zahvacene osobe. S 1 ima pozitivnu percepciju o kvaliteti vlastitog zivota te navodi kako
joj TS nikad nije predstavljao problem i postavljao granice. S 1 brzo se prilagodila na zivot s
TS-om, postala je otpornija te se uklopila u drustvo 1 ispunjava sve nametnute obveze u skladu
s okolinom. Osobno smatra kako nikada nije bila stigmatizirana zbog TS-a, iako se u ostalim
rezultatima ovog istrazivanja ipak moze uvidjeti kako je S 1 dozivjela odredena
stigmatiziraju¢a ponasanja od strane okoline. Ohrabrujuca je i1 izjava S 2 u kojoj navodi da
unato¢ komentarima i1 ruznim pogledima, neke osobe s TS svojom upornoséu ostvaruju

punopravno sudjelovanje u zajednici.

Uizjavama S 11 S 2 moZe se uociti razli¢it utjecaj TS-a na psihicko zdravlje, a samim time 1
kvalitetu Zivota osobe. U uvodnom dijelu ovog rada, proucavajuc¢i navode iz razli€itih izvora
literature, uoc¢eno je da depresija i kvaliteta Zivota osoba s TS-om imaju reciprocan odnos,
odnosno medusobno su pod utjecajem. S 1 navodi kako u njenom sluc¢aju TS nikada nije
utjecao na mentalno zdravlje, ali S 2 navodi mnoge primjere. S 2 objaSnjava da osobe s TS-
om zbog svog stanja mogu iskusiti patnju, depresiju, tjeskobu, neugodno iS¢ekivanje, imati
fobije, smetnje spavanja i raspolozenja te se mogu osjecati izdvojeno od okoline. S 2 takoder
navodi da je od negativnih osjecaja prisutan 1 sram, koji se najcesce javlja kod djece koja su
Swain i sur. (2007), prema Robertson 1 sur. (2017) u kojoj navode da depresivno raspoloZenje i
niska kvaliteta Zivota mogu biti posljedice teSkog psihosocijalnog tereta kojeg dozivljavaju
osobe s TS-om tijekom duzeg vremena. Osim samog sindroma, lijekovi koji se koriste kod

osoba s TS-om takoder mogu izazvati depresiju.

Razli¢ita istrazivanja (Crossley 1 Cavanna, 2013; Eddy 1 Cavanna, 2013, prema Shprecher i sur.,
2014) pokazala su kako 1 prisutnost prethodnih nagona ili senzornih fenomena ima negativan
utjecaj na kvalitetu Zivota. Prethodni nagoni (senzacije koje prethode tiku) mogu izazvati
znacajnu nelagodu osobama s TS-om. Ovo potvrduje S 1, koja je tijekom intervjua navela da
ako osjeti poriv, ali ne napravi tik, javljaju se negativne senzacije u obliku pritiska u prsima i
nemogucénosti normalnog funkcioniranja sve dok se tik ne izvr$i. Negativne senzacije javljaju
se 1 ako ispusti tik nego §to je bilo potrebno. Kada je tik izveden u odgovarajucoj mjeri, javlja

se olakSanje, koje najcesce traje samo kratko.

TS svojim specificnim obiljeZjima ima velik utjecaj na socijalno funkcioniranje zahvacene
osobe, koje posljedi¢no u velikoj mjeri moze utjecati na kvalitetu zivota osobe. U isto vrijeme,
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negativna percepcija Sire javnosti otezava socijalne odnose osoba s TS-om (Fat i sur., 2012).
S 1 navela je da je uvijek opterecena razmisljanjem kada i kako da ispustiti tik te smije li ga
uopce ispustiti u datoj socijalnoj situaciji. Osim toga, S 1 sprijeCena je u sudjelovanju u
svakodnevnim mirnim i tthim aktivnostima. Bitni socijalni odnosi na koje TS ima znatan utjecaj
su 1 partnerski odnosi. S 1 dozivjela je odbijanje partnerskog odnosa zbog dijagnoze TS-a, a
sli¢ne situacije navodi 1 S 2 kada govori da se osobe s TS-om suoc€avaju s tezim pronalaskom
partnera. U trenutnom partnerskom odnosu S 1 i njen partner se oboje moraju prilagoditi i
suociti sa simptomima TS-a. Osim teSkoca u ostvarivanju partnerskog odnosa, S 1 je zbog
svojih tikova nekoliko puta iskusila i zadirkivanje od strane vrSnjaka te osudivanje od strane
odraslih osoba, izdvajaju¢i primjer profesorice u srednjoj skoli koja ju je prozivala pred
razredom. Ovakve situacije nisu specifi¢ne samo za S 1, §to potvrduju i S 2 te nalazi autora
Malli i Forrester-Jones (2021), koji pokazuju kako se stigma manifestira u razlic¢itim aspektima
zivota osoba s TS, kao Sto su zaposlenje 1 obrazovanje te znatno moZze utjecati na kvalitetu
zivote te poimanje vlastite vrijednosti. S 2 navodi kako su ponekad djeca s TS u tolikoj mjeri
optere¢ena, da namjerno izbjegavaju socijalne situacije kao $to su skola ili rodendani radi svojih

tikova.

Ozbiljna implikacija TS-a mogu biti i fizicke ozljede koje nastaju u procesu izvodenja tikova.
S 1 navela je niz fiziCkih ozljeda koje je pretrpjela tijekom izvodenja tikova, a S 2 navodi
razli¢ite primjere tikova iz prakse, koji su osobama s TS-om prouzrocili bolna stanja. Od ostalih
utjecaja TS-a na fizicko zdravlje te kvalitetu Zivota isticu se i moguca odstupanja u finoj
motorici koja navodi S 2. Motoricka odstupanja ne mogu se potvrditi informacijama iz
literature, premda postoje mnoge neuskladenosti u trenutnoj empirijskoj literaturi koje
otezavaju donoSenje kona¢nih zakljuaka o motorickim oStecenjima kod pacijenata s TS-om

(Kalsi i sur., 2015).

Jedina izjava koja je prikupljena tijekom intervjua o kognitivnim sposobnostima osoba s TS-
om je ona S_2, u kojoj ukazuje na moguéi manjak koncentracije te navodi da se ponekad djeca
s TS se zbog jakih tikova ne mogu usredotociti na nastavu. Podaci iz literature o kognitivnim
sposobnostima osoba s TS-om su kontradiktorni, ali se naj¢es¢e uvida da osobe s ,,Cistim TS-
om“ ne odstupaju znatno u kognitivnim vjestinama, nego su za odstupanja ¢esto odgovorna

komorbidna stanja, najées¢e ADHD.

Razgovori sa S 11 S 2 pokazali su kako TS ima 1 znatan utjecaj na poslovne sposobnosti
zahvacenih osoba. APA (2013) navodi da tikovi mogu ometati osobu u tolikoj mjeri da uzrokuju
socijalnu izolaciju, intrapersonalne konflikte, vr$njacko nasilje, nemoguénost rada ili odlaska u
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Skolu te sveobuhvatnu snizenu kvalitetu Zivota. S 1 navela je kako nije sigurna hoce 1i TS
jednoga dana utjecati na njen posao, ali navodi kako do sada nije imala problema u tom aspektu.
S druge strane, S 2 opisao je teze slucajeve TS-a i navodi kako oni mogu rezultirati radnom
nesposobnosc¢u 1 radnim ograni¢enjima. U razgovoru o obrazovnim utjecajima, S 11 S 2
opisali su isklju¢ivo negativna iskustva. S 1 istaknula je ometajuci utjecaj TS-a i OKP-a na
vlastito obrazovanje te naglasila kako su je ova stanja u proslosti u duzim vremenskim
periodima onemogucavala da pohada skolu. Kao §to je ve¢ ranije napomenuto, TS je utjecao i
na negativno iskustvo s profesoricom S 1, u kojem je profesorica prozvala S 1 pred cijelim
razredom zbog tikova. S 2 u intervjuu potvrduje da TS ometa djecu u obicajnim Skolskim

aktivnostima te da djeca s TS u fazama jakih tikova ne mogu pohadati nastavu.

Na kvalitetu Zivota osobe s TS-om mogu utjecati 1 socioekonomski status te komorbiditeti koji
se ¢esto uvidaju u kombinaciji s TS-om. S 2 navodi da bolji socioekonomski status omogucava
pojedinu kompenzaciju bez obzira na tikove, a simptomi OKP-a znaju biti gori od simptoma
TS-a te na taj nacin znatno snizavati kvalitetu zivota. Meta-analize su sugerirale da je OKP
¢imbenik koji kontinuirano utjece na kvalitetu Zivota tijekom cijelog Zivota osobe (Cavanna 1
sur., 2013; Evans 1 sur., 2016, prema Robertson i sur., 2017), a pojedinci s ,,Cistim* TS-om
imaju bolju kvalitetu zivota od onih koji imaju TS i komorbiditete (Eapen i sur., 2016, prema

Robertson 1 sur., 2017).

5.3.  Trece istrazivacko pitanje: Koji su formalni i neformalni oblici podr§ke

dostupni za osobe s TS u RH te kakva je njihova kvaliteta?

Razgovarajuci sa sudionicima o formalnim i neformalnim oblicima podrske za osobe s TS-om,
dobivene su vrijedne izjave koje su podijeljene u sljedece kategorije: podrska obitelji, podrska
okoline 1 sustavna podrska. Obitelj S 1 odli¢an je primjer kvalitetne neformalne podrske. Kada
su se prvi simptomi TS-a pojavili, majka 1 otac pobrinuli su se da se S_1 ukljuci u sustavne
oblike podrske. Osim toga, majka i otac pomagali su joj s uenjem i rjeSavanjem zadataka za
Skolu, a same informacije o TS-u S _1 je saznala putem majke, koja je ulozila osobno vrijeme u
istrazivanje. Autori Robertson i sur. (2017) navode da je kod mnogih osoba s TS-om s blagim
ili umjerenim tikovima koji ne utjeCu na socijalno funkcioniranje, dovoljno omogucditi
psihoedukaciju za roditelje, ucitelje 1 vrSnjake te istraziti i primijeniti uobic¢ajene ucinkovite
strategije suocavanja s tikovima. Iako edukacija za roditelje S 1 vecinski nije osigurana od
strane sustava, vidljivo je kako je i samostalna edukacija uvelike utjecala na pozitivno

suoCavanje S 1 sa TS-om. S druge strane, u izjavi S_2 vidljivo je da postoje roditelji koji
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ponekad ne pruzaju dostatnu podrsku svojoj djeci zbog osjecaja srama te time negativno utjecu

na prilagodbu djeteta.

Osim podrske obitelji, znatan utjecaj na kvalitetu zivota ima 1 podrSka okoline. U okolini ljudi
koji je prihvacéaju, S 1 osjeca se slobodno te ne suzdrzava i ograni¢ava svoje tikove. Veoma je
bitna ¢injenica da podrSka koju S 1 dobiva od obitelji i prijatelja pomaze u o¢uvanju njenog
mentalnog zdravlja. Ovo potvrduju 1 autori Jakusi¢ 1 Klobucar (2015), koji navode da je vazno
raditi 1 s roditeljima te nastavnicima kako bi dijete s TS-om prihvatilo svoje stanje. Osim
podrske obitelji i prijatelja, S 1 navodi kako je ukljuena u strane grupe za osobe s TS-om na
Facebook-u, koje se takoder mogu tumaciti kao oblici podrSke okoline. U izjavi S 1 o podrsci
uciteljice u osnovnoj skoli, koja je pred cijelim razredom objasnila informacije o TS-u, vidljivo
je kako ponekad dobra namjera bez pravilnog informiranja ili edukacije moze prouzrociti vise

Stete nego koristi.

U razgovoru s ispitanicima o formalnim i neformalnim oblicima podrske, najviSe informacija
dobiveno je o sustavnim oblicima podrske. S 1 je tijekom svog zivota zaprimila pomo¢
razli¢itih strunjaka, a sama pomo¢ ogleda se u obliku farmakoterapije i poboljSanju kvalitete
zivota. Osim podrske koju je primila izravno od stru¢njaka, S 1 spominje financijsku i pravnu
podrsku u obliku stupnja invaliditeta, pomocu koje je uspjela ostvariti dodatna prava, kao $to
su obrazovne prilagodbe 1 izravan upis na fakultet. S 2 potvrdio je kako je moguce traziti
individualizirani program na temelju dijagnoze te nadodaje da lijecnici ponekad znaju izlaziti
u susret kako bi osoba s TS-om dobila pravo na osobnog asistenta, prekomjerno naglaSavajuci
ozbiljnost simptoma. Takoder, S 2 navodi da osobe s jakim simptomima TS-a putem sustava
socijalne skrbi mogu ostvariti pravo ¢ak na 4.stupanj invalidnine. Osim toga, S 2 potvrdio je
kako dijagnoza TS-a moZe donijeti beneficije u pogledu financijske pomo¢i te skracenog

radnog vremena za roditelje djeteta s TS-om.

S 2 navodi da je dijagnostika TS-a temeljit i kompleksan proces u kojem sudjeluje mnostvo
strucnjaka unutar bolnice, §to upucuje da je dijagnostika temeljita i osigurana kvalitetno od
strane sustava. U podrSku koja je osigurana od strane sustava ubrajaju se 1 farmakoterapija te
psihoterapija. Ipak, S 2 naglasio je da su lijekovi najviSe pogodni za kontrolu komorbidnih
stanja, a ne samog TS-a. Sli¢no je naveo i za psihoterapije, koje se najcesce koriste kod stanja
kao Sto su anksioznost, fobije, razli¢iti strahovi, smetnje spavanja i raspoloZenja, koja su
komorbidna s TS-om ili su izravno njegova posljedica. S obzirom da su tikovi najceSce prvi
prigovor pri javljanju struénjacima, ali nisu glavi faktor koji odreduje pacijentovu kvalitetu
zivota (Stern, 2018), pozitivna je Cinjenica da se u psihoterapiji osoba s TS-om radi na
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komorbidnim stanjima i smetnjama kao S§to je naveo S 2, a ne na uklanjanju tikova.
Psihoterapije koje za cilj imaju kontrolu tikova u RH se nude u obliku kolektivne bihevioralne
metode za kontrolu tikova. Nazalost, veéina psihoterapija RH su privatne i skupe, Sto otezava
situaciju za osobe s TS-om. Bitno je napomenuti i kako utjecaj psihoterapije na poboljSanje
stanja uvelike ovisi o motivaciji osobe te pripadaju¢im komorbiditetima (Stern, 2018). Pri
odluc¢ivanju o uklju¢ivanju u neki oblik terapije, obavezan je dogovor s osobom s TS-om ili
njenim skrbnikom. S 2 naglasava kako je osim farmakoterapije i psihoterapije, vazna i
edukacija nastavnika i roditelja, odnosno davanja konkretnih savjeta ili zamolba kako bi se
olaksalo djetetu s TS-om. Kao §to je ranije navedeno, ako osobe u djetetovoj okolini nisu
dovoljno educirane ili ne zele pomoci, svojim djelovanjem mogu dodatno otezati situaciju

djetetu s TS-om.

U intervjuu, S 1 dala je kritiku na sustavnu podrsku, navodec¢i kako ne postoji dovoljno
sustavne podrSke za osobe s TS-om u RH, da postoji premalo stru¢njaka za rad s osobama s
TS-om te je istaknula nekvalificiranost i nestru¢nost pojedinih stru¢njaka. S 1 osobno bi
ocijenila sveobuhvatni sustav podrske za osobe s TS-om u RH ocijenila ,,Lose“. S druge strane,
S 2 takoder navodi neke mane sustavne podrSke za osobe s TS, ali iz druge perspektive. Naime,
S 2 isti¢e da postoji kroni¢ni manjak ljudi koji se bave dje¢jom psihijatrijom, ujedno i ljudi
koji se bave djecom s TS-om, ali potvrduje nepostojanje specificnog obrazovanja za rad s
osobama s TS-om. Autor Stern (2018) navodi kako je upravo najveca prepreka u psihoterapiji
za osobe s TS-om nedovoljna dostupnost klini¢kih psihologa koji su specijalizirani za ovu vrstu
rada. Zabrinjavajuca je 1 Cinjenica koji navodi S_2, da vecina osoba s blazim oblicima TS-a

prode nezapazeno od strane sustava.

5.4. Cetvrto istrazivacko pitanje: S kojim se specificnim izazovima susrec¢u osobe s

TS uRH?

Odgovori na istrazivacko pitanje o specifiénim izazovima s kojima se susre¢u osobe s TS-om,
prikupljeni su u intervjuima sa S 1 1 S 2. Premda je dijagnoza TS-a istaknuto rijetka, S 1
navela je kako je potrebno neko vrijeme njeno za prihvacanje i razumijevanje. Kada je saznala
za dijagnozu, S 1 je bila zbunjena i izgubljena jer nije znala nisSta o TS-u te kako ¢e joj on
utjecati na Zivot. S-2 isti¢e da se dijagnostika TS-a vrSi na fenomenoloskoj, a ne etioloskoj
razini. lako veéina ljudi vjeruje da postoji jedinstveno rjeSenje za TS koje se uglavnom temelji

na farmakoterapiji (Jakusi¢ i Klobucar, 2015), realnost je drugacija. S_2 navodi kako ne postoji
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lijek za TS, a nepostojanje lijeka joS je jedan izazov s kojim se moraju suociti osobe s TS-om

kako bi prihvatile svoje kroni¢no stanje i prilagodile se na Zivot u skladu s njim.

U skladu sa specificnim obiljezjima, osobe s TS-om moraju se suocavati s raznim socijalnim
izazovima. S 1 navela je da je ponekad teSko objasniti §to je TS te da osobno ne voli
objasnjavati svoje stanje drugim ljudima jer Zeli da socijalne situacije produ bez teskoca. S 1
¢esto procjenjuje socijalnu situaciju kako bi prilagodila intenzitet tika. S 2 navodi da su u
nekim slucajevima, roditelji osobe koje su viSe pogodene socijalnim implikacijama TS-a. U
ovakvim situacijama, dijete moze biti dodatno optereceno svojim stanjem. Od specifi¢nih
obiljezja, moze se izdvojiti i produzeno vrijeme potrebno za obavljanje odredenih aktivnosti

koje navodi S_1.

Iako su oblici sustavne podrske detaljnije opisani u prethodnom istrazivackom pitanju, bitno je
napomenuti kako i1 unutar njih postoje odredeni specificni izazovi s kojima se suoCavaju osobe
s TS-om. Osim $to su psihoterapije za osobe s TS cesto nedostupne, S_2 navodi da su kolektivne
bihevioralne metode za tikove u psihoterapiji pogodne samo za odrasle osobe, a ne za djecu,
zbog kasnijeg razvoja svijesti o senzacijama koje prethode tiku. Osim psihoterapija, nedostupni
su i lijekovi, pa tako S 1 navodi da se lijekovi koji su joj potrebni mogu nabaviti u samo
nekoliko ljekarna u Zagrebu te ih financira sama. Istaknuta je i ve¢ spomenuta nestruc¢nost
medicinskog osoblja, a za primjere S 1 navodi neugodno iskustvo s psihijatrom, koji je u
potpunosti nestru¢no postupio prema njoj i njenom stanju te nerazumijevanje doktorice opce
medicine o procesu tikova. S 2 kao ograni¢enje navodi ve¢ spomenuti nedostatak stru¢njaka,
osobito u podru¢ju djecje psihijatrije. Porazavajuca je Cinjenica koju navodi S 2, da i uz
formalne oblike podrske, terapije TS-a najvjerojatnije nece imati velikog u¢inka. Moguc¢i uzrok

neuspjesnosti terapije je nedovoljna istrazenost TS-a.

5.5. Peto istrazivacko pitanje: Koji su stavovi okoline o TS-u u RH?

Za istrazivacko pitanje o stavovima okoline prikupljeno je mnogo informacija, premda je bilo
obradeno kvalitativno, putem intervjua sa S 11 S 2 te kvantitativno, putem ankete koja je

provedena na uzorku opée populacije.

Kao §to je navedeno u prethodnom poglavlju ovog rada, u intervjuimasa S 11 S 2 prikupljeno
je mnostvo izjava o ovom istrazivackom pitanju, koje su u procesu kvalitativne analize
podijeljene u kategorije stigmatizacija, razumijevanje 1 prihvacanje. Porazno je kako se najvise

izjava moglo pripisati kategoriju stigmatizacija. S 1 u javnosti je dozivjela je osudivanje,
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predrasude te ismijavanje zbog TS-a. Problemati¢nost zadirkivanja i Sala na racun osoba s TS-
om vidljiva je u rezultatima istrazivanja autora Malli i Forrester-Jones (2021), koji su
identificirali $ale, humor i banalizacija kao faktore koji podrzavaju diskriminaciju, ali i stvaraju
jedinstven oblik stigme koji je prikriven povrSinskom Saljivos¢u i omogucava drustvenu
inerciju. Osim toga, autori Lee 1 sur. (2019) navode da se osobe s TS-om cesto suocavaju s
¢injenicom da njihovi tikovi nisu shvaceni i prihvaceni tijekom socijalnih interakcija s drugim
ljudima. Ovo je vidljivo i u zivotnim primjerima S_1, koja navodi da okolina ¢esto pripisuje TS
psihickim bolestima te da vecina ljudi smatra da osobe s TS-om imaju ispodprosjecnu
inteligenciju. Pripisivanje simptoma TS-a psihickim bolestima potvrdeno je i u anketnom
upitniku, gdje ¢ak 62% ispitanika navodi da je TS psihic¢ki poremecaj. Ipak, ohrabrujuca je
Cinjenica da je 99% ispitanika svjesno kako osobe s TS ne mogu kontrolirati svoje tikove
(pokrete tijela) te 93% ispitanika zna kako osobe s TS ne izvikuju namjerno neprimjerene
zvukove ili rije¢i. Podsmjehivanje i nepristojno prouc¢avanje u javnosti, S 1 tumaci neznanjem,
nerazumijevanjem i neupucenosti od strane okoline o TS-u te ne reprezentacijom osoba s TS u
javnosti. S_1 dozivjela je stigmatizaciju i obrazovnom sustavu, gdje je imala neugodno iskustvo
s profesoricom s Cije strane je iskusila prozivanje pred cijelim razredom radi simptoma TS-a.
Naizjavu S 1 nadovezujeseiizjavaS 2, ukojoj iznosi misljenje da ucitelji i nastavnici svojim
ne znanjem ili izborom mogu doprinijeti diskriminaciji djece s TS-om. Stigmatizaciju okoline
prema osobama s TS-om, S_2 takoder objasnjava neznanjem. Uzor neznanja moZe se povezati
1 s podacima anketnog upitnika u kojima je vidljivo kako je svega 13% ispitanika navelo da je

tijekom svog Zivota osobno upoznalo osobu s TS-om.

Razli¢ito znanje o TS-u od strane okoline vidljivo je u odgovorima na pitanje otvorenog tipa:
,.Sto mislite, koji je uzrok TS-a?“. Ispitanici su dali raznolike odgovore, ali veéina ih je bila na
putu istine. Odgovori su tijekom analize podataka podijeljeni u kategorije. 36% ispitanika, kao
uzrok navelo je odgovore vezane uz genetiku, poremecaje nastale na genetskoj razini te
nasljedstvo, 35% ispitanika kao uzrok TS-a smatra oStecenja/poremecaje u ziv€anom sustavu,
9% ispitanika smatra neku vrstu traume odgovornom za pocetak TS-a, 5% navodi kako ne zna
koji je uzrok TS-a, 2% navelo je kako je za pocetak TS-a odgovorno medudjelovanje okolisnih
1 genetskih faktora, 3% navelo je kako je uzrok izloZenost stresu te je 2% ispitanika navelo kako
je uzrok multifaktorijalan. Po jedan ispitanik (1%, N=1) naveo je svaki od sljede¢ih uzroka TS-
a: ,,Neki krivi podrazaj“, ,,Nesto fizicko sto ih tjera na tik, poput kihanja.” te ,,Psihicki
poremecaj u mozgu®. lako se znanstvenici ne mogu sloziti u objasnjavanju uzroka TS-a.

trenutno je uvazeno kako je za ovaj sindrom najvjerojatnije odgovorno oSteCenje u
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funkcioniranju kortiko-striatalnog kruga u mozgu (Mink, 2001; Peterson i sur., 2003; Kalanithi

i sur., 2005; Worbe i sur., 2012, prema Morand-Beaulieu i sur., 2017).

Utjesna je Cinjenica da S 1 navodi kako ve¢ina ljudi u okolini na pristojan nac¢in postavlja
pitanja o njenom stanju te zatim izrazava razumijevanje. Takoder, S 11 S 2 naglasili su kako s
godinama raste prihvacanje osoba s TS-om u javnosti. S 2 naveo je da se s vremenom stav
drustva prema osobama s TS-om promijenio te su ljudi postali svjesniji, tolerantniji i zauzeli su
pozitivnije stavove. Svjesnost opce populacije moze se uvidjeti i u podacima anketnog upitnika,
gdje se pokazalo kako 95% ispitanika zna da ne postoji lijek za TS. Ipak, 72% ispitanika
pokazuje neznanje odgovarajuci potvrdno na tvrdnju kako se TS moze pojaviti u bilo kojem

trenutku zivota osobe.

Veca reprezentacija osoba s TS-om u javnosti potencijalno objasnjava Cinjenicu da je ¢ak 93%
ispitanika u anketnom upitniku navelo kako je u nekom trenutku svoga zivota culo za TS.
Istovremeno, 26% ispitanika navelo je da je u nekom trenutku svoga Zivota upoznalo osobu
koja je pokazivala obiljeZja TS-a, a 23% ispitanika navelo je kako zna za neku poznatu osobu
s TS-om, od kojih najvise (14%) navodi Billie Eilish. Od ostalih poznatih osoba navedeni su i
americko-izraelski youtuber Ethan Klein (2%), ,.komicar neki...*, ,,Lewis Capaldi-pjevac®,

,,...Influencerica Lele Pons®, ,,Sweet Anita, streamerica na twitchu®.

S 1 navela je da su se osobe u njenom drustvu ponasale ,,normalno*, bez obzira na simptome
TS-a te pripisuje prihvacanje 1 pozitivnije reakcije okoline vecoj reprezentaciji osoba s TS u
javnosti 1 ve€oj pojavnosti samih slu¢ajeva. S_2 naglasava da je edukacija javnosti veoma bitan
alat u prihvac¢anju osoba s TS-om. Vaznost edukacije istaknuta je i u meta analizi 22 studije koja
je proucavala utjecaj pruzanja adekvatnih edukacijskih informacija i programa o TS-u 1 ADHD-
u pacijentima, vr§njacima i uciteljima te je pokazala da pruzanje edukacijskog materijala moze
poboljsati znanje i stavove prema TS-u kod odraslih i djece (Martino i Pringsheim, 2017, prema

Billnitzer i Jankovic, 2020).

Pozitivnost stavova okoline moZe se uocCiti 1 u ¢injenici da vecina ispitanika u anketnom
upitniku (81%) smatra da bi osobe s TS-om trebale imati jednake moguénosti zaposljavanja kao
1 osobe bez TS-a, dok se samo 6% ispitanika ne slaze. Ostali ispitanici dali su podijeljene
odgovore na ovo pitanje, isticu¢i njegovu kompleksnost: ,Da ali isto kao sto nisu svi adekvatni
za svaki posao mislim da postoje poslovi koji ne bi bili adekvatni za njih.*, ,,Da, ali na poslove
gdje to ne utjece na kvalitetu posla. “, ,, Definitivno ne ista radna mjesta npr. policija ili bolnica,

ali neka prilagodena*, ,,Kao kirurga ih ne bi primio, ali bi mogli bit programeri mozda ",
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, Mislim da ima poslova gdje osobe s TS-om ne bi mogle raditi, primjerice u ugostiteljstvu ili

‘

slicnim usluznim djelatnostima gdje je zaposlenik "podreden” klijentima. , ,, Mislim da postoje
zanimanja koje nisu pogodne za osobe s TS-om (npr. kirurg, knjiznicar) ali za ostala zanimanja
bi trebali imati iste prilike*, ,, Ovisi o vrsti posla to jest samim zadacama koje taj posao
zahtijeva. ”, ,,Ovisi o zanimanju.“, ,, Ovisi za koju poziciju, ali da.*, , Ovisno o poziciji.
., Smatram da ne bi trebali raditi na nekim poslovima koji zahtijevaju preciznost i “mirnu ruku”
npr. kirurzi stomatolozi i slicno, za ostale poslove ne bi trebalo biti ogranicenja. ", ,, Smatram

da to jako ovisi o vrsti posla.*“, , Trebale bi imati jednake mogucnosti ukoliko su jednako

kvalificirani za odredeni posao.*.

Cak 99% ispitanika u anketnom upitniku navelo je kako im ne bi smetalo da se njihovo dijete
druZi s osobom s TS-om. S druge strane odgovori na pitanju ,,Biste li ikada stupili u partnerski
odnos s osobom s TS-om?* su bili podijeljeni. 61% ispitanika odgovorilo je odgovorom ,,Da“,
13% odgovorom ,,Ne“, odgovorom ,,Ne znam®, a 7% odgovorom ,,Nisam sigurna®. Ostalih

I3

10% ispitanika odgovorilo je sljede¢im odgovorima: ,,4ko ne bi znatno osporavalo odnos.“,
,Mozda. ", ,,Ne mogu prosuditi.*, ,, Ne mogu sa sigurnos¢u odgovoriti "da" , ali smatram da
sve na kraju ovisi o osobi. ", ,, Ne znam nista o tome.“, ,, Ne znam, ne ovisi o sindromu, ve¢ o

‘

tome kakva je osoba. “, ,, Ne znam, nikad nisam o tome razmisljala. “, ,, Ne znam, sladak je onaj

komicar. “, ,, Ovisi*“ 1,,0visi o osobi*.

Uizjavama S _11S_2 da se naslutiti kako do potpunog prihvacanja osoba s TS-om stoji jo§ dug
put. S_1 navodi kako bi bila sretna kad bi Sira okolina prihvatila TS kao 1 svaku drugu bolest, a
zanimljiva je te istovremeno problemati¢na izjava S 2 u kojoj navodi kako slabiji simptomi

TS-a sa sobom donose vece prihvacanje od strane okoline.

5.6. Metodoloska ogranicenja 1 preporuke za daljnja istrazivanja

U ovom istrazivanju vidljiva su odredena metodoloska ograni€enja, na koja bi trebalo obratiti
pozornost pri budu¢im istrazivanjima. Kao metodolosko ogranienje prisutan je uzorak
ispitanika u kvalitativnom 1 kvantitativnom dijelu istrazivanja. U budu¢im istrazivanjima
potrebno je osigurati znatno veci i heterogeniji uzorak ispitanika. Ispitanici za sudjelovanje u
anketnom upitniku izabrani su prigodno, a njihovo sudjelovanje uvelike je ovisilo o osobnoj
motivaciji. Takoder, premda su ispitanici ispunjavali online verziju anketnog upitnika, kontrola

okolinskih uvjeta nije bila moguca.
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Buduca istrazivanja trebala bi ukljuciti vec¢i broj osoba s TS-om, koje bi se razlikovale jacini
svojih simptoma. S obzirom na kompleksnost samog sindroma, u istrazivanjima potreban je
veliki oprez te bi trebalo pridati paznju velikom broju faktora koji moguce utjecu na rezultate.
U budu¢im istrazivanjima trebalo bi uzeti u obzir i moguéi pozitivni utjecaj TS-a na Zivot osobe
te bi se paznja trebala pridodati na naglasavanje pozitivnih, a ne samo negativnih faktora TS-a
kako bi se pridonijelo boljem prihvacanju samog stanja te osoba s TS-om u opéoj populaciji. S
obzirom da velik dio istrazivanja obraduje iskljucivo klinicka obiljezja TS-a, u budué¢im
istrazivanjima paznja bi se trebala posvetiti 1 drugim obiljezjima te samoj perspektivi osoba s
TS-om. Takoder, u budu¢im istrazivanjima paznja bi se trebala viSe posvetiti opisivanju
procesa izvodenja tika te karakteristikama tikova, premda dio osoba s TS-om, ukljucujuéi S 1
navodi kako on nije ,,iznenadan, brz i nevoljan‘ pokret, naglaSavajuci senzacije koje prethode

tiku te mogucnost kontrole tikova u socijalnim situacijama.

Ovim istrazivanjem samo je djelomi¢no uronjeno u kompleksno stanje TS-a i njegovog utjecaja

na zivot zahvacene osobe te se istice velika potreba za daljnjim istrazivanjima TS-a u RH.
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6. Zakljucak

U ovom radu prikazani su podaci prikupljeni intervjuima s osobom s dijagnozom TS-a (S_1) i
mr.sc. Nenadom JakuSi¢em (S _2) te anketnim upitnikom u kojem je sudjelovalo N=100
ispitanika. Istrazivanjem je odgovoreno na pet postavljenih istrazivackih pitanja, koja su dovela

do vaznih saznanja.

TS stanje je koje zahvaca velik broj ljudi u svijetu, ali unato¢ tome, jos nije dovoljno istrazen.
Osobe s TS-om suo¢avaju se s mnogim izazovima u svakodnevnom zivotu. Kao $to i navodi
S 1, svaka osoba s TS-om je drugacija, a raznolikost simptoma je veoma Siroka i subjektivna
te iz tog razloga treba biti veoma oprezan u generalizaciji simptoma i obiljezja. TS moze i
pozitivno utjecati na zZivot zahvacene osobe, unato¢ naglasku na negativni utjecaj koji se gotovo
uvijek uvida u literaturi. Izjave u intervjuu sa S_2 te podaci iz prikupljene literature ukazuju
kako osobe s TS-om generalno ne odstupaju u kognitivnim vjestinama, a za moguca odstupanja
su naj¢eS¢e odgovorna Cesta komorbidna stanja, s naglaskom na ADHD. lIzjave sudionika o
finoj 1 gruboj motorici razlikuju se te se na taj nacin podudaraju s kontradiktornim rezultatima
svjetskih istrazivanja. Vazno je saznanje kako komorbidni poremecaji ¢esto znaju ometati
0sobu s TS-om vise nego sam TS. Osobe s TS-om moraju prihvatiti ¢injenicu kako za njihovo

stanje ne postoji lijek, a da same terapije (kao §to navodi S_2) donose razoc¢aranje.

Ovim istrazivanjem dokazano je kako TS znatno utjeCe na kvalitetu Zivota osobe, a utjecaj se
izrazava u raznim domenama: socijalnoj, kognitivnoj, psiholoskoj, fizickoj, obrazovnoj i
poslovnoj. Osim TS-a faktori koji su istaknuti u ovom istrazivanju, a utje¢u na smanjenje
kvalitete Zivota osobe su i socioekonomski status te komorbiditeti. Usprkos €injenici da se
osobe s TS-om suocavaju s mnogim ograni¢enjima koje donosi snizena kvaliteta Zivota, uz
odgovarajucu podrsku i modele suo¢avanja, moguce je ostvariti upotpunjen i1 uspjeSan zivot.
Znacajnu podrsku u prihvacanju stanja mogu pruZiti obitelj te ostale bliske osobe u okolini

osobe s TS-om.

U istrazivanju je istaknuta 1 nedostatnost stru¢ne sustavne podrske u RH za osobe s TS-om.
Zakljucno, osobe s TS-om zasluzuju vecu reprezentaciju u sluzbenim sustavima podrske i opc¢oj
javnosti u cilju boljeg razumijevanja samog sindroma 1 prihvacanja od strane okoline u RH.
Osim toga, istie se i potreba edukacije stru¢njaka, ukljucujuci i edukacijsko-rehabilitacijsku
struku, za rad s osobama s TS-om kako bi im se pruzila najbolja moguca podrska te ostvario

puni njihov potencijal i sudjelovanje u zajednici.
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Premda zivimo u svijetu koji je veoma fokusiran na vizualno, osobe s TS-om suo¢ene su sa
stalnim prosudivanjem i proucavanjem njihovog stanja. Rezultati ovog istrazivanja ukazuju na
to da se osobe s TS-om suoc¢avaju sa stigmatizacijom u svakodnevnom zivotu. O neprihvacanju
od strane okoline svjedoci i ¢injenica da osobe s TS-om koje mogu zadrzati svoje tikove to i
¢ine sve dok su u javnosti, a samo skrivanje tikova veoma je Cesto i kod ostalih osoba s TS-om,
u tolikom omjeru da se ucestalo spominje u literaturi. Iako je pozitivna ¢injenica da Sira javnost
postaje sve tolerantnija i osvjestenija o TS-u, put prema potpunom prihvacanju tek je zapoceo.
Porast pozitivnih stavova i znanja prema osobama s TS-om vidljiv je i u rezultatima anketnog
upitnika koji je proveden u sklopu ovog istrazivanja. Kao najbitniji alat u borbi sa

stigmatizacijom istice se edukacija.

U prilogu 3 prilozeni su konkretni savjeti u suocavanju s dijagnozom TS-a, koje su naveli S_1

1S 2,aS 1 uputila je poruku i za opéu populaciju.
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Prilozi

Prilog 1; anketni upitnik

Pitanja za anketu bazirana su na radu autorice Katone (2012, prema Caveness i Gallup, 1980).

Poveznica:https://www-webofscience-com.ezproxy.nsk.hr/wos/woscc/full-
record/WQOS:000321941000006

Uputa sudionicima istrazivanja: Pred Vama se nalazi anketni upitnik ¢ija je svrha ispitati Vase
poznavanje Touretteovog sindroma. Istrazivanje provodi Dunja Mrinjek, studentica druge
godine diplomskog Edukacijske rehabilitacije na Edukacijsko-rehabilitacijskom fakultetu
Sveucilista u Zagrebu pod mentorstvom izv.prof.dr.sc. Renate Pinjatele. Rezultati anketnog
upitnika Koristit ¢e se isklju¢ivo u svrhu izrade diplomskog rada. Anketni upitnik je u
potpunosti anoniman i dobrovoljan te se Vasi odgovori ne¢e mo¢i povezati s Vama osobno.
Svojim sudjelovanjem omogudéit ¢ete nam da bolje razumijemo u kojoj mjeri hrvatska javnost
poznaje Touretteov sindrom. Anketni upitnik sadrzi 18. pitanja te je za njegovo ispunjavanje

potrebno oko 5 minuta. Molimo Vas da na pitanja odgovarate iskreno.

Nastavkom potvrdujete da ste procitali uvod i1 da ste obavijeSteni o svrsi 1 postupku ovog

istraZivanja.
Hvala Vam na sudjelovanju!

1. Na crtu brojkama upisite koliko imate godina:

2. Kojeg ste spola?
a) Zensko
b) Musko

c) Ne zZelim se izjasniti.

3. Navedite Vase mjesto prebivalista (mjesto u kojem trajno Zzivite):

4. Koju ste najviSu razinu obrazovanja stekli?
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a) osnovno obrazovanje

b) strukovno osposobljavanje

c) jednogodisnje i dvogodisnje srednjoskolsko strukovno obrazovanje

d) trogodiSnje strukovno obrazovanje

e) gimnazijsko srednjoskolsko obrazovanje; ¢etverogodiSnje i petogodisnje strukovno
srednjoSkolsko obrazovanje

f) strucni studiji; strukovno specijalisticko usavrSavanje i osposobljavanje; programi
za majstore uz najmanje dvije godine vrednovanog radnog iskustva

g) sveucili$ni preddiplomski studiji; stru¢ni preddiplomski studiji

h) sveucili$ni diplomski studiji; specijalisti¢ki diplomski stru¢ni studiji;
poslijediplomski specijalisticki studiji

i) poslijediplomski znanstveni magistarski studiji

J) poslijediplomski sveu¢ili$ni (doktorski) studiji; obrana doktorske disertacije izvan
studija

5. Jeste li ikada ¢uli za Touretteov sindrom?
a) Da.
b) Ne.
6. Jeste li ikada osobno upoznali nekoga tko ima Touretteov sindrom?
a) Da.
b) Ne.

U sljede¢im pitanjima oznacite mislite li da je navedena tvrdnja toc¢na ili netoc¢na.

7. Touretteov sindrom je psihicki poremeca;.
a) Tocno.

b) Netocno.

8. Osobe s Touretteovim sindromom namjerno uzvikuju ponekad neprimjerene i
nepristojne rijeci/zvukove.
a) Tocno.
b) Netocno.

9. Osobe s Touretteovim sindromom ponekad ne mogu kontrolirati pokrete svog tijela

(tikove/ motoricke ispade).

a) Tocno.
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b) Neto¢no.

10. Postoji lijek kojim se moze izlije€iti Touretteov sindrom.
a) Tocno.
b) Netocno.
11. Touretteov sindrom se moze pojaviti u bilo kojem trenutku zivota osobe.
a) Tocno.
b) Neto¢no.

U sljedec¢im pitanjima oznacite Vasa vrijedi li navedena tvrdnja za Vas.

12. Jeste li ikada upoznali nekoga tko je pokazivao obiljeZja Touretteovog sindroma
(motoricki/vokalni tikovi)?
a) Da.
b) Ne.

13. Znate li za neku poznatu osobu s Touretteovim sindromom?
a) Da.
b) Ne.

14. Ako je odgovor na Vase prethodno pitanje glasio ,,Da*, navedite ime i zanimanje te

osobe:

U sljede¢im pitanjima oznacite kakvo je VaSe osobno misljenje 0 navedenom pitanju.

15. Mislite li da bi osobe s Touretteovim sindromom trebale imati jednake mogucénosti
zapoSljavanja kao i osobe bez Touretteovog sindroma?
a) Da.
b) Ne.
c) Ostalo:
16. Bi li Vam smetalo da se Vase dijete druzi s osobom s Touretteovim sindromom?
a) Da.
b) Ne.
c) Ostalo:

17. Bi li ikada stupili u bra¢ni odnos s osobom s Touretteovim sindromom?

97



a) Da.
b) Ne.
c) Ostalo:

18. Sto mislite, koji je uzrok Touretteovog sindroma?

Hvala Vam na sudjelovanju u ovom istrazivanju!

Ako imate dodatnih pitanja ili Vas zanimaju rezultati istraZzivanja, mozete se javiti na sljedecu
email adresu: mdunja3@gmail.com
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Prilog 2; Kodiranje

Istrazivacko pitanje: Koja su obiljezja TS-a?

TEMA: OBILJEZJA TS-a

[ZJAVE SUDIONIKA KODOVI PODKATEGORIJE KATEGORIJA
»utjecaja ima, ima Utjecaj TS-ana zivot | Pozitivan utjecaj TS-a | SVAKODNEVNI
Zapravo, evo sudionice je ve¢inom | na zivot. ZIVOT
iznenadujuce ima pozitivan.
dosta pozitivnoga
utjecaja“S 1
,kod mene to nije tak | Kod sudionice TS nije | Odsustvo utjecaja TS-a | SVAKODNEVNI
jako izrazeno i kod izrazen u toj mjeri da na zivot ZIVOT
mene nije to tak teSki | bi joj ograni¢avao
slucaj da bi meni to Zivot.
zivot blokiralo i da bi
meni to zaustavljalo
zivot“S 1
,»kad oni to mogu Ispitanik navodi kako SVAKODNEVNI
kontrolirati. Medutim, | je najteZe djeci koja ne | Negativan utjecaj TS-a | ZIVOT
ovi koji ne mogu, onda | mogu kontrolirati na zivot.
oni tu ono, ne znam, svoje tikove.
imaju ove tikove, one
tikove, trzaje ovakve-
onakve. Takvoj djeci je
naravno najteze.”“S 2
,»Pa mislim da imaju Ispitanik navodi kako | Niza kvaliteta Zivota. SVAKODNEVNI
nizu kvalitetu osobe s TS-om imaju ZIVOT
zivota“S 2 nizu kvalitetu zivota. Ogranicenja koja
»ima dosta tih Kod jako izraZzenog donosi TS. SVAKODNEVNI
ograni¢enja kod Touretteovog ZIVOT
Tourettea koji je jace sindroma, postoje
izrazen“S 2 mnoga ogranicenja za

osobu.

Nezapazenost od

»ima vjerojatno dosta | Mnogo osoba s slabim | strane sustava. SVAKODNEVNI
toga Tourettea koji nije | simptomima TS-a ZIVOT

sad sluzbeno
evidentiran jel im ne
ometa zivot.“S 2

prolazi sluzbeno
nezapazen.
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,,zham se brzo nekad

Sudionica se nekada

Fizicki umor.

FIZICKA OBILJEZJA

malo umoriti“S_1 brzo umara.

,U finoj motorici, kad | Osobe s TS-om Odstupanja u finoj FIZICKA OBILJEZJA
rade neke fine, pokazuju odstupanja u | motorici.

precizne stvari, pa to finomotori¢kim

zna nekad biti problem | vjeStinama.

ili u rukopisu, jel.“S 2

.. Takve stvari. Sto se Nema odstupanja u Uredne grube FIZICKA OBILJEZJA
tiCe grublje motorike, | gruboj motorici. motoricke vjestine.

tu su oni obi¢no

spretni“S 2

»Paznja im je dosta Nema odstupanja u Uredna paznja. KOGNITIVNA
viligna, ziva, brza, paznji. OBILJEZJA
brze su reakcije.”“S 2

,»vokalni znaju biti Odstupanja u paznji Negativan utjecaj KOGNITIVNA
problem njima, veliki | zbog tikova. tikova na paznju. OBILJEZJA

u razredu i onda se oni

ne mogu zbog toga

koncentrirati“S_2

LInteligencija je u Nema odstupanja u Uredna inteligencija. KOGNITIVNA
redu“S 2 inteligenciji. OBILJEZJA
,»osjetim doslovno Sudionica osjec¢a poriv | Poriv za tikom SENZORNA
poriv moras to za tikom koji nestaje OBILJEZJA
napraviti(...) pa mi nakon provodenja tika.

onda dode

olaksanje“S 1

,Ja to ne bih nazvala Tikovi nisu nagli i Poriv za tikom. SENZORNA
iznenadni, nagli, neocekivani pokreti, OBILJEZJA
neocekivani pokret(...) | nego im prethodi

osjeti§ poriv, osjetis senzacija ili poriv za

potrebu za necim, tikom.

kako osjeti$ dok te

nekaj na primjer svrbi,

da se moras

posvrbiti.“S 1

»Nije uvijek isti Nije uvijek isti

intenzitet koji bi me intenzitet tikova koji je SENZORNA
zadovoljio.“S 1 »zadovoljavajuci®. Intenzitet tikova. OBILJEZJA
,»Pa to je bilo ja mislim | Simptomi TS-a su se Pocetak simptoma TS- | KLINICKA
negdje pocetak treCeg | prvi puta pojavili u a. OBILJEZJA

razreda osnovne Skole
(...)ja se sad ne sje¢am
ono skroz to¢no nekog
pocetka... znam dok
sam bila u Skoli da mi
se pojavljivalo ono, ne
znam, klasi¢no

tre¢em razredu
osnovne Skole i
zapoceli su u podrucju
glave.
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tiskanje s o¢ima i tak
neko zmiganje.“S 1

,»mislim da je to onak,
doslo naglo, samo od
sebe“S 1

»mama je imala i
normalnu trudnocu i
nije ni§ konzumirala sa
mnom, rodila sam se
normalno, nije bilo
nikakvih
dijagnoza“S 1

,»ja sam kao dijete
funkcionirala super,
ono iz razvoja nisam
kasnila, nigdje zapravo
nije bilo nikakvog
problema niti nikakvih
naznaka da bi se nekaj
moglo desiti“S 1

,;,heki su se zakacili
malo za tu prometnu,
da bi to mozda mogla
biti nekakva trauma
koja se onda kasnije
probudila u obliku
toga, ali to su ono
samo nekakva
nagadanja. “S 1

»tikovi se jako, mislim
ono jako
mijenjaju“S_1

,,meni se tikovi
mijenjaju svakih
mozda Sest mjeseci pa
mi se neki vrati, pa mi
neki ode, pa se nekoga
sjetim od proslosti pa
mi opet ude. “S_1

,.Zmiganje dosta, (ima
tik s nosom 0:15:44) to
s nosom kaj radim,
ispustanje tih nekih
zvukova, imam neke
nepovezane rijeci koje
moram izgovarati, ali
to ti je vise

TS se pojavio bez
ikakvih naznaka.

Majka sudionice je
imala urednu trudnoc¢u
i porod, sudionica je
bila zdravo
novorodence.

Sudionica nije kasnila
u razvoju.

Sudionica je kao mala
dozivjela prometnu
nesrecu, koju odredeni
stru¢njaci smatraju kao
moguéim okida¢em za
TS.

Tikovi su promjenjivi.

Kod sudionice se
tikovi mijenjaju svakih
6 mjeseci.

Neki od tikova koje
sudionica ima su:
treptanje o€ima, tik s
nosom (njuskanje),
mumljanje, vikanje iz
grla, lupkanje nogom,
pomicanje ru¢nog
zgloba naprijed-nazad,

Pocetak simptoma TS-
a.

Prenatalni i perinatalni
period.

Postnatalni period.

Okolisni ¢imbenici.

Variranje tikova.

Izmjena tikova.

Vrste tikova.

KLINICKA
OBILJEZJA

KLINI(“:I;A
OBILJEZJA

KLINI(’:IgA
OBILJEZJA

KLINI(’:IgA
OBILJEZJA

KLINICKA
OBILJEZJA

KLINICKA
OBILJEZJA

KLINICKA
OBILJEZJA
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mumljanje(...)nekad
tak moram viknuti
malo iz grla, imam da,
ne znam, s nogom
moram to raditi
(demostrira 00:16:01),
imam s rukom sa
zglobom ru¢nim da
moram raditi, ovo mi
zna biti (demostrira
0:16:07) dosta
povezano sa vratom, s
glavom
eventualno(...)Bilo ti
je lupanja zubima(...)
pomakivanje zdjelice
prema naprijed prema
nazad(...)neki pogled
prema gore pa prema
dole“S 1

pomicanje glave u
stranu, pogledavanje
prema gore, pa prema
dolje, lupanje zubima,
pomicanje zdjelice
unazad, stiskanje Saka,
zmirkanje.

,»to je onak, veliki Proces izvodenja Proces izvodenja tika | KLINICKA
proces u glavi, nije to | tikova je kompleksan i OBILJEZJA
samo da se dogodi, u njega je ukljuc¢eno

nego promisljas kak da | viSe faktora.

napravim, kad da

napravim, jel mogu

napraviti ili

nemrem“S 1

,»za sada je to onak na | Dijagnoza TS-a se vr$i | Fenomenoloska KLINICKA
razini fenomenoloske | na fenomenoloskoj dijagnostika. OBILJEZJA
dijagnoze, ne razini.

etioloske, nego

fenomenoloske.*“S-2

,jer dok sam doma i U situacijama kada se | Jacina tikova. KLINICKA
dok sam oslobodena, sudionica osjeca OBILJEZJA
to je nekako jace, opusteno i sigurno

makar sam ja (kad je doma) tikovi su

opustena“S 1 jaci.

,,dok se nanerviram i Tikovi su ja¢ii kad se | Jacina tikova. KLINICKA
dok se poveselim sudionica neCemu jako OBILJEZJA
necemu jako, onda to | veseli ili kada se

izlazi, izlazi van dosta | naljuti.

jace. “S 1

,»,samo jedna situacija | Jedina situacija kada Jadina tikova. KLINICKA
kada se meni smanjuju | se tikovi smanjuju je OBILJEZJA

tikovi i to je tijekom
masaze“S 1

tijekom masaze.
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,,.sam imala uzasne
napadaje s tih petnaest
godina i to sve(...) To
su ti momenti dok
lezi§ 1 grcis se samo,
temperatura ti naraste
jer si u stalnom, ono, u
stalnim pokretima i
jednostavno ne mozes
to sprijeciti. “S_1

»dvije osobe s
Touretteovim
sindromom mogu biti
sasvim drugacije“S 1

»jedna od vecih
zabluda, to da je to
iznenadni poriv“S 1

,,za Tourette se kaze da
moraju postojati
motoricki i vokalni
tikovi, jel. Obicno je
viSe motorickih tikova
i barem jedan vokalni
tik. Oni se ne moraju
istovremeno javljati,
znac¢i moze biti jedan
period kad su samo
motoricki, pa onda
dode period kad su
vokali, jel, ali mogu,
cesto puta budu
istovremeno jedni i
drugi prisutni. Osim
toga, ti tikovi bi trebali
trajati otprilike godinu
i viSe dana, no. I iza
njih ne bi smjela biti
nekakva, neki vidljivi
organski poremeca;j*

S 2

,,Uz te tikove moze
postojati jos, jo§
nekakvi
komorbiditet“S 2

»etiologija
Touretteovog sindroma
nije poznata. Smatra se
da su odgovorni za to
bazalni gangliji,

Sudionica ponekad
prozivljava napadaje
tikova, koji su
popraceni povisenjem
tjelesne temperature,
gréenjem tijela
nemoguénoSéu
zaustavljanja.

Sudionica istice kako
je svaka osoba s TS-
om drugacija.

Kao jednu od najvecih
zabluda, sudionica
navodi miSljenje da je
tik iznenadni poriv.

Kriteriji ukljuc¢ivanja
za dijagnozu TS-a su:
prisustvo vise
motorickih i barem
jednog vokalnog tika u
vremenskom periodu
od bar godine dana,
bez drugog organskog
poremecaja.

Moguce je postojanje
komorbiditeta.

Etiologija TS-a nije
poznata, pretpostavka
je da je odgovorna
disfunkcija u vezi

Napadaj tikova.

Raznolikost simptoma.

Proces izvodenja tika.

Kriteriji ukljuc¢ivanja
za dijagnozu TS-a.

Moguénost postojanja
komorbiditeta

Nepoznata etiologija.

KLINICKA
OBILJEZJA

KLINI(“:I;A
OBILJEZJA

KLINICKA
OBILJEZJA

KLINICKA
OBILJEZJA

KLINICKA
OBILJEZJA

KLINICKA
OBILJEZJA
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drugim rijeCima
nekakva
disfunkcionalnost
bazalnih ganglija.
Odnosno njihov odnos
sa periferijom, sa
korom mozga. U tim
procesima sudjeluju
razni ti ziv€ani putovi i
neurotransmiteri. Neki
su stimuliraju¢i, neki
su blokirajuéi i
vjerojatno se radi o
jednoj neravnotezi koji
imaju ljudi.“S_2

»Djelomi¢no mogu,
neki mogu relativno
dobro, neke ne. Ima
onih koji ne mogu
nikako kontrolirati
trikove. To su oni koji
imaju najjace izrazene
tikove.“S 2

,,Neki tikovi su ovak
komplicirani i
kompleksni, pa onda
tu budu nekakva
izvijanja, pa nekakva
kompleksna diranja. A
tikovi su... Onda
imate tikove koji su,
bas onak samo
trzajevi“S_2

,,kako ide ta dob, tako
se intenzitet tikova,
kod veceg postotka
smanjuje, jel. Tako da
kod nekih cak i gotovo
da nestane ili
vjerojatno i dalje
postoji, ali u vrlo
blagom obliku“S 2

,hemate zapravo tih
jasnih koliko ¢ega ima
i kako sve to izgleda u
Hrvatskoj i kakve,
nemate longitudinalno
pracenje takvih, takve
djece(...)ti podaci koji
se tu vrte uvezeni iz
zemalja gdje je to

bazalnih ganglija i
kore mozga.

Mogucnost kontrole
tikova ovisi o osobi.
Osobe s jakim
tikovima ne mogu
kontrolirati tikove.

Tikovi se dijele na
kompleksne i
jednostavnije tikove.

Intenzitet tikova se
smanjuje s dobi kod
veceg postotka osoba s
TS-om.

U RH ne postoje
longitudinalna
istrazivanja o TS-u te
nije poznata
prevalencija. Podaci se
uvoze iz inozemstva.

(Ne)mogucnost
kontrole tikova.

Podjela tikova prema
kompleksnosti.

Smanjenje intenziteta
tikova s dobi.

Nepoznata
prevalencija u RH i
izostanak
longitudinalnih
istrazivanja.

KLINICKA
OBILJEZJA

KLINI(’:IgA
OBILJEZJA

KLINICKA
OBILJEZJA

KLINICKA
OBILJEZJA
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puno sistemati¢nije se
radi“S_2

»ad je Skola, sad su

ono, ne znam, nekakve Nepredvidivost KLINICKA
napetosti Skolske i sad | Promjenjivost intenziteta tikova. OBILJEZJA
¢e on sigurno imati intenziteta tikova je
jace tikove.“. Nekad nepredvidiva.
1ma, nekad nema.
Onda vam dode ljetno
ferje, a tikovi se
razmasu ko nikada,
kuzite. Ko nikad u
zivotu“S 2
»retrogradno
zakljuCuje da se radilo Retrogradna KLINICKA
o tikovima i bez obzira | Dijagnostika osoba dijagnostika. OBILJEZJA
$to ima preko starijih od 18 godina
osamnaest godina, se vrsi retrogradno.
mozete postaviti
dijagnozu, jel se
pozivate na
anamnezu“S_2
,»Pa onda ne znam, Sudionica zna Prilagodba tika prema | SOCIJALNA
malo nekad odgodim, | zadrzavati tikove iliih | socijalnoj situaciji. OBILJEZJA
pa napravim slabije, pa | napraviti slabije kako
napravim jace, to se bi se prilagodila
nekak ja sama onak socijalnoj situaciji
reguliram“S_1
,Sto je osoba starija, to | Starije osobe s TS-om | Skrivanje tikova od SOCIJALNA
obi¢no bolje moze znaju izvoditi tikove okoline. OBILJEZJA
kontrolirati tikove. I, samo u svom domu.
onda, recimo, to, to
onda bude recimo,
tako. Onda tikovi budu
samo za kod kuce*
S2
,Lijekova sam jako Sudionica je koristila | KoriStenje lijekova TERAPIJA
puno prosla“S 1 mnogo lijekova. principom pokusaj-
pogreska.
,»te su se tablete zvale | Kod koriStenja Negativne nuspojave TERAPIJA

Haldol...imala sam
ogromne nuspojave uz
to, znaci ono puls na
120-150, gusenje u
pluéima, temperatura,
povracéanje, i§li smo na
hitnu“S 1

Haldola, sudionica je
imala mnogo
negativnih nuspojava,
kao Sto su: gusenje u
plu¢ima, povecanje
pulsa, poviSena
tjelesna temperatura i
povracanje te je

lijekova.
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»valjda su mi blokirale
te putove u mozgu i
tikova nije bilo, ali ja
sam i dalje osjecala
poriv, a nisam mogla
napraviti tik i to ti je,
to ti je bilo nekaj
najgore kaj ikad
covjek moze
osjetiti“S 1

,»to su onak jedine
tablete koje pomazu
malo, to moram
iskreno rec¢ i to su,
Deanxit se zovu jedne
tablete, druge su
Catapresan i jos
Rivotril pijem*“S 1

(druge terapije) ,,Pa
ne. Samo te, te tablete
itoje to“S 1

,»postoji ta
neravnoteza, koja se
onda pokusava
ostvariti preko lijekova
ili nekakvih drugih,
ovoga, zahvata, kao
$to su duboka
mozdana stimulacija
ili ne znam nekakve
vjezbe, jel, koje bi
onda to
uravnotezile“S 2

,,Medutim, neki tikovi
su toliko jaki, toliko
nezgodni, neugodni,
da jednostavno idete
probat s nekim od
lijekova“S_2

,.taj pozitivni efekt
lijeka vam zna trajati
tak, tjedan-dva tjedna i
jednostavno nestane i
tikovi dalje, makar pije
lijek, oni su i dalje isti
kao $to su bili prije
uvodenja lijeka.“S 2

naposlijetku i zavrSila
na hitnoj.

Intravenozni Haldol je
supresirao tikove, ali
za sobom ostavio poriv
za tikom, $to sudionica
opisuje kao ,,nekaj
najgore kaj ikad
covjek moze osjetiti*

Jedine tablete koje
imaju pozitivan u¢inak
za ispitanicu su
Deanxit, Catapresan i
Rivotril.

Sudionica nije
ukljucena u druge
oblike terapija.

Koristenje raznih
terapija za postizanje
ravnoteze.

Tikovi znaju biti toliko
ometajuci da se unatoc
maloj pomoc¢i, ide
pokusati s lijekovima.

Pozitivni efekti
lijekova su Cesto
kratkotrajni te je
moguce i pogorsanje
stanja nakon
koristenja.

Negativne nuspojave
lijekova.

Pozitivne nuspojave
lijekova.

Drugi oblici terapija.

Uzrok koristenja
terapija.

Uzrok koristenja
lijekova.

Pozitivne i negativne
nuspojave lijekova.

TERAPIJA

TERAPIJA

TERAPIJA

TERAPIJA

TERAPIJA

TERAPIJA
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,»Ako ne koristi, onda
nece ni ne znam koliko
da povecate terapiju
nece biti od koristi,
nego ¢ete samo dobiti
jos nuspojave koje
znaju biti neugodne
koliko i tikovi“S 2

»lijekova to su vam
Haloperidol, Haldol,
novi oblik koji se
koristi je Risperisept,
Rispolept (...)u zadnje
vrijeme ovaj
Aripiprazol, pa onda
Quetiapin i Olanzapin
i tak, ima tih lijekova.
I ovaj Pimozid (...)
(...) Apaurin i
Dezepan, Normabel,
toj je taj, to ne djeluje
(...)Catapresan,
Klonidin“S 2

,,Bude dosta
razocaranja u tim
terapijama, nazalost
viSe razoCaranja nego
onak da ste
zadovoljni.“S 2

»Apsolutno. Da, da,
nista bez toga. Znaci
neki roditelji nikak ne
zele da im dijete pije
lijekove, okej, neki
roditelji Zele, ali djeca
ne zele piti, jel, pa ne
mozete ih prisiliti.“S_2

»Nazalost vam je to
tak otprilike, pokusaj-
pogreska.“S 2

,Oni koji imaju blaze,
ne. Nema razloga da to
tro$e, samo bas oni
koji su jako, jako
naglaseni, ali da, ovi
druge ne.“S 2

Ponekad lijekovi
nemaju nikakvog
pozitivnog ucinka,
nego samo donose
negativne nuspojave.

Lijekovi koji se
najcesce koriste u
terapiji osoba s TS su:
Haloperidol, Haldol;
Risperisept, Rispolept,
Aripiprazol, Quetiapin
i Olanzapin, Pimozid,
Apaurin i Dezepan,
Normabel, Catapresan
i Klonidin.

Terapije lijekovima
najcesce donose
razoCaranje.

Koristenje lijekova
ulazi u obzir samo ako
se s tim slazu osoba s
TS-om ili njeni
skrbnici.

Potrebno je probati
odredeni lijek kako bi
se ustanovilo njegovo
djelovanje na
individualnu osobu.

Osobe koje imaju
blage tikove u pravilu
ne koriste
farmakoterapiju.

Negativne nuspojave
lijekova

Vrste lijekova.

Razocaranje
farmakoterapijom.

Individualni izbor u
koristenju lijekova.

Koristenje lijekova
principom pokusaj-
pogreska.

Potrebe koriStenja
terapije.

TERAPIJA

TERAPIJA

TERAPIJA

TERAPIJA

TERAPIJA

TERAPIJA

107



,»Cilj taj da oni strasno
jaki tikovi se
smanje“S 2

(deep brain
stimulation) ,,isto
dosta jos uvijek rizican
zahvat.(...) Ovaj jedan
decko koji je iSao kod
nas, koji je imao
grozne tikove, (...) on
je recimo i$ao na taj
zahvat. (...) recimo da
su se tikovi smanjili
pedeset posto, (...)
desilo se to da se to
inficiralo(...)oni su
njemu to morali
izvadit te elektrode i
onda to se vise nije,
nije htio da mu to
implantiraju“S_2

,»Glavni cilj bi bio da
je osoba dobro, da
moze zivjet kao i svi
drugi. E sad, ako ne
mozete smanjiti te
tikove, onda da zivi 1
$to bolje s tim
tikovima“S_2

,»kad god odrasla (...)
osoba je socijalno,
emocionalno zrelija
puno i intelekt je
razvijen, (...). Osoba
ima razna Zivotna
iskustva, onda vi
mozete raditi
psihoterapiju na
sasvim drugaciji
nacin“S_2

Cilj farmakoterapije je
ublazavanje jakih
tikova.

Duboka mozgovna
stimulacija rizian je
zahvat koji je u RH
izveden samo kod
jedne osobe s TS-om
te neuspjesno.

Glavni cilj terapija za
osobe s TS-om je
normalno
funkcioniranje u
svakodnevnom zivotu.

Psihoterapija za
odrasle se razlikuje od
psihoterapije za djecu.

Glavni cilj
farmakoterapije.

Duboka mozgovna
stimulacija.

Glavni cilj terapija.

Odlike psihoterapija.

TERAPIJA

TERAPIJA

TERAPIJA

TERAPIJA

,»Opsesivno
kompulzivni mi je
takoder
dijagnosticiran“S_1

,,taj opsesivno-
kompulzivni ¢ak
mislim da me je pratio

Sudionica ima
dijagnosticiran OKP.

Simptomi OKP-a
pojavili su se prije
simptoma TS-a.

OKP

OKP pojavnost

KOMORBIDITETI

KOMORBIDITETI
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puno prije nego, nego
sam Tourette, “S 1

»oduvijek ono morala
Salter cijeli dodirnuti
dok palim-gasim
svijetlo, kvaku malo
bolje primiti, zna$ dok
hodas po zebri onda
ako s jednom nogom
stane$ na crno, ne na
bijelo, to ne valja, nije
oke, preskakati po
jednu stepenicu“S_ 1

,kao na primjer
komorbiditet ADHD
ili opsesivno
kompulzivni
poremecaj ili smetnje,
specificne smetnje u
ucenju ili tak
nesto“S 2

,» 10 je moglo biti, zna
biti recimo
komorbiditet kao
nekakva disgrafija,
naravno, jer su tikovi
stalno prisutni, onda ih
to i smeta.“S 2

,»Pa najcesce se vidi te,
smetnje paznje,
koncentracije, to bi se,
i taj neki nemir
motoricki, oni znaju
biti dosta nemirni,
osobito ovi mladi. Pa
onda bi se to mogla
stavit dijagnoza
Tourettea, post
ADHD“S 2

,»znaju biti specifi¢ne
teskoce ucenja kao
disleksija“S 2

,,0d komorbiditeta bi
stvarno bilo najvise
ADHD-a, a onda ovaj
opsesivno-
kompulzivni
povremeno se

vidi“S 2

Simptomi OKP-a
prisutni su u
svakodnevnom Zivotu
sudionice.

Neki od mogu¢ih
komorbiditeta TS-a
su:ADHD. OKP,
specifi¢ne smetnje u
ucenju.

Komorbiditet
disgrafije moze
ometati osobe s TS-
om.

Najces¢i komorbiditet
je ADHD.

Moguci komorbiditeti
su specifi¢ne teSkoce
ucenja.

Najces¢i komorbiditet
je ADHD, a drugi po
redu OKP.

OKP utjecaj

Razlicite vrste
komorbiditeta.

Disgrafija.

ADHD:; najces¢i
komorbiditet.

Specifi¢ne teskoce
ucenja.

ADHD i OKP;najcesci
komorbiditeti

KOMORBIDITETI

KOMORBIDITETI

KOMORBIDITETI

KOMORBIDITETI

KOMORBIDITETI

KOMORBIDITETI
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Slabljenje simptoma ADHD utjecaj. KOMORBIDITETI
,,yecimo kad imate ADHD-a u pubertetu.
Tourette s ADHD-om
prije puberteta, onda
mozete ne znam, u
pubertetu imat i dalje
Touretteov bez da
mozZete postavit

dijagnozu ADHD-
a“S 2
Simptomi OKP-a OKP utjecaj. KOMORBIDITETI
,,oni mozda nikad ne ponekad prevladavaju
bi dosli zbog samih simptome TS-a.

tikova, makar tikovi su
prisutni 1 vokalni 1
motoricki, ali dolaze
zapravo zbog OKP-
a“S 2

Istrazivacko pitanje: Koji su formalni i neformalni oblici podrske dostupni za osobe s TS u
RH te kakva je njihova kvaliteta?

TEMA: FORMALNI I NEFORMALNI OBLICI PODRSKE

IZJAVE SUDIONIKA KODOVI PODKATEGORIJE KATEGORIJA
,»1 Uz te neke mamine Sudionica je Podrska majke o PODRSKA
naputke, komentare, nemam | informacije o TS-u | educiranju o TS-u. OBITELIJI

pojma, te neke razgovore sam | saznala putem
ja zapravo, saznavala o tome | majke, koja je
to ito, i ono i oduvijek mi je | uloZila osobno
to bilo onako samo kao neka | vrijeme u

¢injenica. Nikad me nije istrazivanje

dotaknulo, onak osobito. ¢injenica o TS-u.

G‘S_l

,,mama i tata su mi Majka i otac Podrska majke i oca u PODRSKA
odgovarali na pitanja, sudionice su joj Skolskim OBITELIJI

pomagali s uéenjem i te neke | pomagali s uCenjem | aktivnostima.
stvari dok bas, dok bas nisam | i rjeSavanjem

mogla sama“S_1 zadataka za Skolu.
»mama i tata su prvi poceli Majka i otac Podrska majke i ocau | PODRSKA
komunikaciju o tome i to sve | sudionice su se ukljucivanju u OBITELIJI

i oni su uvijek bili ti prvi koji | pobrinuli da
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bi o tome nekaj poceli, ja sam
bila relativno mala, kaj sam
ja znala o reagiranju na
ikaj“S 1

sudionica dobije
pripadajucu njegu.

sustavne oblike
podrske.

»Moja mama je puno Citala o | Majka sudionice se PODRSKA
tome, puno proucavalaiona | angazira oko Podrska majke u OBITELIJI
se jako bavi s tim“S_1 saznavanja educiranju o TS-u.

informacija o TS-u.
,»ali roditelji ono: ,,Joj sad je | Roditelji mogu PODRSKA
to ono, sramota, $to on to osjecati sram zbog Nedostatna podrska OBITELJI
ima, $to on to radi.“S 2 djetetovih tikova. obitelji zbog osjecaja

srama.

,»all ja znam da sam sama, ja | Sudionica ne Ne suzdrzavanje PODRSKA
znam da su sa mnom osobe suzdrzava tikove u | tikova u okolini OKOLINE
kojima je to normalno i onda | okolini osoba koje bliskih osoba.
ja ono, mogu to je prihvacaju.
intenzivnije“S_1
»podrsku sam ja uvijek Sudionici pomaze Podrska prijatelja i PODRSKA
dobivala i od obitelji, od podrska koju dobiva | obitelji u o€uvanju OKOLINE
prijatelja, od apsolutno svih, | od obitelji i mentalnog zdravlja.
tak da ne znam nikad mi nije, | prijatelja u oCuvanju
nikad nisam bila u nekakvom | mentalnog zdravlja.
dnu“S 1
,»kak sam u ovim grupama na | Sudionica je Podrska okoline on- | PODRSKA
Facebook-u“S 1 ukljucena u strane line. OKOLINE

grupe za osobe s

TS-om na

Facebook-u.
»onda uciteljica ti je to Utiteljica sudionice | Pozitivna i negativna | PODRSKA
zaustavila i onda je pred je uenicima podrska uciteljice. OKOLINE

cijelim razredom rekla kaj je
to, kak se to manifestira, kaj
se dogada i ono, svi su Sutili,
svi su to ¢uli i od onda je
svima bilo jasno kaj se
zapravo dogada sa mnom i
onda me nitko nikad nije ni
pitao vise oko toga i svi su
ono, normalno se onda nosili
s tim 1 nikad me nitko nije
zadirkivao(... )Makar ono, to
je meni bilo. Mislim, tak o
necem govoriti pred svima,
bez da me je pitala...“S 1

objasnila
informacije o TS-u
pred cijelim
razredom, Sto je
istovremeno imalo i
pozitivnog i
negativnog utjecaja
na ispitanicu.
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,lmam privatnu neurologinju
koja mi to sve pripisuje, to su
ono tablete koje su samo u
dvije-tri ljekarne tu u
Zagrebu, to je onak malo teze
na¢i“S 1

,,mislim bila sam 1 kod
psihologa i to sve. Bila sam
kod psihijatra, bila sam kod
neuropsihijatra, neurologa,
bila sam ¢ak i kod
endokrinologa“S 1

,,bilo bi super da se izlijeci,
ali mislim, nije moguce tak
da ide se viSe na smanjivanje
simptoma i na to neko
poboljsanje kvalitete
zivota“S 1

,doktorica op¢e medicine to
sigurno. Makar, ja se tog bas
i ne sje¢am, ali normalno
psihologinje u skolu, kod nje
sam i$la, onda kao, ono ne
znam godinu-dvije i onda
smo krenuli po ostalim
psiholozima, psihijatrima, ali
normalno prvo se od Skole
sve, sve kretalo“S 1

»psihijatrima sam isla ¢isto
zato zbog nekakvih tableta da
mi prepisu iskreno“S 1

,»hema nikakvih udruga,
nema nikakvih grupa, nema
nicega“S 1

,jedini oblik podrske koji
imam od drzave, ta neka
novcéana podrska i taj stupanj

Sudionica je
pacijent privatne
neurologinje u
gradu Zagrebu, a
tablete koje su joj
potrebne se mogu
nabaviti u samo
nekoliko ljekarna u
Zagrebu.

Sudionica je bila
kod psihologa,
psihijatra,
neuropsihijatra,
neurologa i
endokrinologa u
vezi svojeg stanja.

U tretmanu TS-a
medu strucnjacima
se ide na smanjenje
simptoma i
poboljsanje kvalitete
zivota, a ne
izljeCenje.

Tretman TS-a
krenuo je od skolske
psihologice i
doktorice opce
medicine, nakon
Cega su uslijedili
drugi psiholozi i
psihijatri.

Sudionica je iSla
psihijatrima
isklju¢ivo zbog
lijekova.

Sudionica istiCe
nepostojanje
udruga, grupa ili
slicno za osobe s TS
u RH.

Sudionica navodi
financijsku pomo¢ i
stupanj invaliditeta
kao jedinu podrsku

Pomo¢ struénjaka u

vidu farmakoterapije.

Pomoc¢ razlicitih
stru¢njaka.

Pomo¢ stru¢njaka u
poboljsanju kvalitete
Zivota.

Pomo¢ razlicitih
strucnjaka.

Pomo¢ struénjaka u

vidu farmakoterapije.

Manjak sustavne
podrske za osobe s
TS u RH.

Financijska i pravna
podrska.

SUSTAVNA
PODRSKA

SUSTAVNA
PODRSKA

SUSTAVNA
PODRSKA

SUSTAVNA
PODRSKA

SUSTAVNA
PODRSKA

SUSTAVNA
PODRSKA

SUSTAVNA
PODRSKA
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invaliditeta koji mi je
utvrden*S 1

,,mislim u $koli sam imala
prilagodbe, makar mi nisu
trebale. “S 1

»meni je puno bilo lakse
usmeno na primjer
odgovarati nego pismeno i tu
su mi profesori izasli u
susret“S 1

,»ako imas$ 60 i vise posto
tjelesnog invaliditeta, imas
izravan upis na fakultet“S 1

(ima li dovoljno stru¢njaka za
rad s osobama s TS) ,,Ma ne.
Vecina neurologa i psihijatara
ono zna za to, ali se nikad
nisu bavili s tim“S_1

(Kako bi ocijenila
sveobuhvatni sustav podrske
za osobe s Touretteovim
sindromom u Republici
Hrvatskoj) ,,LoSe. “S_1

»jedan psihijatar za kojega
smatram da je ono, mislim on
je, taj lik je napisao i knjige i
sve i svakaj, kao inteligentan
covjek, ali ono, on je tak bio,
on me jedanput pitao:
,Dobro, pa zakaj ti to radi§?*.
Onda sam ja rekla: ,,Ja sam
dosla da vi meni tu kazete
zbog Cega.“. I onda je on
meni rekao: ,,Pa nemoj
jednostavno.®. I kuzis za tak
neke ljude, to mi je
bilo...“S 1

,»1 sad ako uciteljica ili
nastavnica, ak su ovi stari
razredni, ne zna o ¢em se radi
ili ne Zeli zapravo pomo¢
adekvatno, onda i oni isto
,Ajde daj se smiri“, ,,Daj

koju dobiva od
strane drzave.

Sudionica je u skoli
imala prilagodbe.

Sudionica je u skoli
mogla odgovarati
usmeno umjesto
pismeno.

Ispitanici su
profesori izlazili u
susret.

Sudionica je imala
izravan upis na
fakultet.

Sudionica navodi
kako u RH nema
dovoljno stru¢njaka
za rad s osobama s
TS-om.

Sudionica bi
ocijenila
sveobuhvatni sustav
podrske za osobe s
TS-om u RH ,,lose™.

Sudionica je imala
negativno iskustvo s
jednim psihijatrom,
koji je pokazao ne
razumijevanje
sindroma

Ucitelji i nastavnici
koji nisu educirani
ili ne Zele pomod¢i,
mogu dodatno
otezati situaciju.

Obrazovne
prilagodbe.

Obrazovne
prilagodbe.

Izravan upis na
fakultet.

Nedostatna koli¢ina
strucnjaka.

Losa sustavna
podrska u RH.

Nekvalificiranost
stru¢njaka za rad.

Needuciranost i
nespremnost
nastavnika za pomoc.

SUSTAVNA
PODRSKA

SUSTAVNA
PODRSKA

SUSTAVNA

PODRSKA

SUSTAVNA
PODRSKA

SUSTAVNA
PODRSKA

SUSTAVNA
PODRSKA

SUSTAVNA
PODRSKA
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prestani, nemoj sad, pa
mozes ti to tise“S_2

,,mozete dobit nekakvi
doplatak, mozete dobiti
skraceno radno vrijeme za
roditelje, mozete, jel znaci,
imate neke Cisto prakticne
beneficije od nekakve
dijagnoze“S 2

,,vi morate na primjer, od
Skole traziti nekakve ustupke,
jel. Individualizirani
program“S 2

»tak zapravo onda to dijete
dobije nekakvu jos, jos
dijagnozu koja nije bas
previse uvjerljiva, ¢isto u
namjeri da mu se §to vise
1zade u susret, znate. Onda
neko mora imati asistenta
nesto, necete dobit asistenta
bezveze*“S 2

,» 10 je kroni¢no, kroni¢ni
manjak ljudi koji se bave
dje¢jom psihijatrijom. I onda
jednostavno ne kad radite
djecju psihijatriju, vi radite
op¢u djecju psihijatriju, znaci
to onda radite stotine
dijagnoza, a Tourette je samo
jedna kapljica u toj ogromnoj
dijagnostici“S 2

»gledate je li postoji nekakvi
komorbiditet(...) pa obi¢no
se trazi psihologijsko
testiranje, da oni kazu §to
misle o, jel inteligencija u
redu, pa kakva je
grafomotorika, pa kakvo je
Citanje, jel, znaci tu mozemo
onda angazirati i logopeda da
vidimo jel postoje neke
specificne teskoce ucenja ili
ne postoje(...) Neuropedijatri
onda iskljucuju te nekakve
rjede stvari(...)Terapiju onda
ne rade, ne rade psihijatri i
neuropedijatri, nego rade ili
infektolozi ili imunolozi,

Dijagnoza TS-a
moze donijeti
beneficije u pogledu
financijske pomo¢i i
skra¢enog radnog
vremena za
roditelje.

Moguce je traziti
individualizirani
program na temelju
dijagnoze.

Lije¢nici znaju
izlaziti u susret kako
bi osoba s TS-om
dobila pravo na
osobnog asistenta.

Sudionik navodi
kako postoji
kroni¢ni manjak
ljudi koji se bave
djec¢jom
psihijatrijom,
ujedno i ljudi koji se
bave djecom s TS-
om.

Postupak dijagnoze
TS-a ukljucuje
mnoge stru¢njake
koji rade unutar
djecjih bolnica.
Ovaj postupak je
kompleksan i
temeljit.

Financijska podrska i
skraceno radno
vrijeme.

Individualizirani
program.

Osobni asistent.

Manjak osoblja u
djecjoj psihijatriji.

Prisustvo razlicitih
stru¢njaka u
dijagnostici TS-a.

SUSTAVNA
PODRSKA

SUSTAVNA

PODRSKA

SUSTAVNA
PODRSKA

SUSTAVNA
PODRSKA

SUSTAVNA
PODRSKA
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reumatolozi, onda oni daju
terapiju i prate daljnji razvoj
klini¢ke slike zajedno sa
nama“S 2

,ja mislim da vecina prode Vecéina osoba s Nezapazenost od SUSTAVNA
nezapazeno, ovi kaj imaju blagim oblicima TS- | strane sustava. PODRSKA
blaze oblike*“S 2 a prode nezapazeno

od strane sustava.
,»Ne, jos nekakve licence i Strucnjaci koji rade | Nepostojanje SUSTAVNA
certifikate vrtite oko toga, s osobama s TS-om | specifi¢nog PODRSKA
mislim, to je ono, americki ne moraju imati obrazovanja za rad s
sistem.“S 2 posebne licence i/ili | osobama s TS-om.

certifikate.
»socijalna skrb uglavnom nije | Osobe s jakim Socijalna skrb 1 SUSTAVNA
ukljucena, osim ako su tikovi | simptomima TS-a invalidnina. PODRSKA
jaki, onda se moze recimo i¢i | putem sustava
na prvostupanjsko tijelo socijalne skrbi
vjestacenja. Onda se dobe mogu ostvariti
neke beneficije. Recimo, s pravo na 4.stupanj
jakim Touretteom mozete ¢ak | invalidnine.
dobiti 4. stupanj
invalidnine“S_2
»lijekovi za smanjivanje Kod osoba s TS-om | Lijekovi za SUSTAVNA
tikova, §to na Zalost nije ba§ | i komorbidnim komorbiditete. PODRSKA
efikasno, znaci za taj stanjima moguce je
komorbiditet ako postoji, bilo | uvesti lijekove za
za OKP, to su ti tricikli¢ki kontrolu
antidepresivi ili SSRI, zatim | komorbidnih stanja.
za anksioznost anksiolitici,
zatim za ADHD, jel,
psihostimulansi“S 2
,,moze postati jako Osobe s TS-om koje | Psihoterapija za SUSTAVNA
anksiozan, u nekakvom su anksiozne, imaju | psihicke tegobe. PODRSKA
strahu, imati fobiju, fobiju fobije, razlicite
razviti 1 tak dalje, imati strahove, smetnje
smetnje spavanja, spavanja i
raspoloZenja, znaci vi mozete | raspolozenja se
onda radit nekakvu mogu ukljuciti u
psihoterapiju tih stanja“S 2 psihoterapiju kako

bi primile pomo¢ za

ova stanja.
,,5to se ti¢e same Psihoterapija tikova | Kolektivne SUSTAVNA
psihoterapije tikova, nude javlja se u obliku bihevioralne metode | PODRSKA
vam te kolektivne kolektivnih za kontrolu tikova.
bihevioralne metode“S 2 bihevioralnih

metoda.
»,haravno tu vam je taj Strucnjaci Edukacija nastavnika | SUSTAVNA
dogovor sa informiraju i roditelja. PODRSKA
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nastavnicima(...)jednostavne,
konkretne savjete i zamolbe
da djetetu bude lakse. To,
roditeljima se sugerira
zapravo da ga ne stopiraju u
tikovima, neg ga puste da
radi tikove kak mu dode.“S 2

»mora biti taj neki konsenzus,
vi ponudite, pokazete im koje
su mogucnosti, koje su
eventualno nuspojave u tim
malim dozama, odnosno u
srednjim dozama, onda oni
ok“S 2

,»Kognitivno-bihevioralnu.
Mada su sad vec¢ dosta
kognitivno-bihevioralnih
terapeuta u Hrvatskoj,
nazalost veéina, gotovo svi su
privatnici, tako da se to placa.
Po drzavnim ustanovama
uglavnom nema.“S 2

nastavnike i
roditelje te im daju
konkretne savijete ii
zamolbe kako bi se
dijete lakse
suocavalo s TS-om.

Odabir terapije vrsi
se u dogovoru s
osobnim ili
skrbnikovim
Zeljama i
preferencijama.

Osobe s TS-om
mogu se ukljuciti u
kognitivno-
bihevioralne
terapije, ali one su
vecinski privatne i
skupe.

Zajednicko

odlucivanje o terapiji.

Nedostupnost
psihoterapija.

SUSTAVNA
PODRSKA

SUSTAVNA
PODRSKA

Istrazivacko pitanje: S kojim se specifi¢nim izazovima susre¢u osobe s TS u RH?

TEMA: [ZAZOVI TS-a

I1ZJAVE SUDIONIKA

KODOVI

PODKATEGORIJE

KATEGORIJA

,» Lrebas se pomiriti s
tim, trebas shvatiti kaj
se dogada, to nije neka
uobicajeno
dijagnoza“S 1

,»he znas nikoga, ne
znas$ kak to
funkcionira, ne zna$
kakve ti stvari u Zivotu
bude doneslo, ne bude
doneslo. “S 1

,»Za sada je to onak na
razini fenomenoloske
dijagnoze, ne

Sudionica navodi kako
je potrebno neko
vrijeme za prihvacanje
1 razumijevanje
dijagnoze TS-a.

Kada je saznala za
dijagnozu, sudionica
nije znala nista o TS-u
te kako ¢e joj on
utjecati na zivot.

Dijagnostika TS-a je
na fenomenoloskoj
razini.

Prihvacanje stanja.

Suocavanje.

Fenomenoloska
dijagnoza.

DIJAGNOZA TS-a

DIJAGNOZA TS-a

DIJAGNOZA TS-a
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etioloske, nego
fenomenoloske.“S 2

,,Cujte, nema lijeka za
tik.“S 2

Ne postoji lijek za tik.

Nepostojanje lijeka.

DIJAGNOZA TS-a

,,Financiram sama, Sudionica sama Financiranje lijekovai | FINANCIJSKI
opcenito imam financira lijekove te je | privatnog doktora. [ZAZOVI
privatnog doktoraito | pacijent privatnog
ono, a mislim kostaju | doktora.
dosta te tablete*S 1
»problem je ta Kao opstrukciju u Mala rasprostranjenost | SOCIJALNI
rasprostranjenost i prihvacanju osoba s 1 neznanje. [ZAZOVI
problem je kaj ljudi ne | TS-om sudionica
znaju“S_1 navodi malu
rasprostranjenost te ne
znanje.
»hije do neke sramote | Sudionica navodi kako | ObjaSnjavanje svog SOCIJALNI
ili do nekog straha ne voli objasnjavati stanja. [ZAZOVI
nego Cisto zato jer mi | svoje stanje drugim
se ne da objasnjavati ljudima te zeli da
ljudima i ho¢u ono da | socijalne situacije
sve to normalno prode | produ bez teskoca.
s ljudima, “S 1
,»Da, tesko je objasniti | Sudionica navodi kako | Nerazumijevanje SOCIJALNI
ljudima, ali povrSinski | je u sustini ljudima okoline. 1ZAZOVI
ono, zasSto se dogada, | teSko objasniti Sto je
kaj radim, kak to i TS.
takve neke stvari,
mislim to je realno
lako objasnjivo u par
rec¢enica. Samo je sad
pitanje koliko ljudi to
shvate onda“S 1
,»malo gledam ono, Sudionica procjenjuje | Prilagodba intenziteta | SOCIJALNI
situaciju koliko glasno | socijalnu situaciju tika prema socijalnoj 1ZAZOVI
smijem, koliko glasno | kako bi prilagodila situaciji.
ne smijem, tko me intenzitet tika.
gleda, tko me ne
gleda(...)procijenim
kad je pametno, kad
nije pametno i onda se
prema tome ono
prilagodim“S 1
,Roditelji zapravo su Utjecaj na obiteljske SOCIJALNI
oni koji, ak ne i vise, odnose. 1ZAZOVI
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muci ih to kao i dijete
barem. Obic¢no i vise
koliko vidim.“S_2

Roditelji su ponekad i
viSe zabrinuti nego
samo dijete s TS-om.

,»bila sam izgubljenai | U pocecima pojave Osjecaji zbunjenostii | EMOCIONALNI
zbunjena u tome simptoma TS-a, izgubljenosti. [ZAZOVI
smislu“S 1 sudionica se osjecala

zbunjeno i izgubljeno.
,»mozda mi treba malo | Sudionica navodi kako | Duze vrijeme za SPECIFICNA
vise vremena nekad za | joj ponekad treba malo | obavljanje aktivnosti. | OBILJEZJA
neke stvari“S 1 viSe vremena za

obavljanje odredenih

aktivnosti.
»same psihoterapije Kolektivne Prikladnost SPECIFICNA
tikova, nude vam te bihevioralne metode psihoterapija tikova OBILJEZJA
kolektivne za tikove u samo za odrasle osobe.
bihevioralne metode, psihoterapiji pogodne
za tikove. Medutim, su samo za odrasle
kod djece vam to ba§ i | osobe, a ne za djecu.
ne prolazi, to vam vise
prolazi kod odraslih
ljudi i to onih koji vam
imaju, kak se to veli,
predznak da ¢e dobiti
tik“S 2
»jedan psihijatar za Sudionica je imala Nestru¢nost FORMALNI OBLICI
kojega smatram da je | neugodno iskustvo s medicinskog osoblja. PODRSKE

ono, mislim on je, taj
lik je napisao i knjige i
sve 1 svakaj, kao
inteligentan Covjek, ali
ono, on je tak bio, on
me jedanput pitao:
,,Dobro, pa zakaj ti to
radi§?. Onda sam ja
rekla: ,,Ja sam dosla da
vi meni tu kazete zbog
¢ega.“. I onda je on
meni rekao: ,,Pa nemoj
jednostavno.®. I kuzi$
za tak neke ljude, to
mi je bilo...“S 1

psihijatrom, koji je u
potpunosti ne stru¢no
postupio prema njoj i
njenom stanju.
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»tak da to mi je evo,
mora$ se malo izboriti
za sebe, ali ima nac¢ina
da ti mozes postici tak
nekakve prednosti i
nekaj tak malo od
drzave izvuéi“S_1

»dosta ljudi to na
primjer ne shvaca, to
¢ak ni moja doktorica
opce prakse jos uvijek
ne shvaca, koja je
doktorica“S_1

,lmam privatnu
neurologinju koja mi
to sve pripisuje, to su
ono tablete koje su
samo u dvije-tri
ljekarne tu u Zagrebu,
to je onak malo teze
naci“S 1

,»Sigurno da nije
dovoljno istrazen, kao
vecina drugih
poremecaja $to nisu
dovoljno
istrazeni.“S 2

,,Nisu zato Sto
jednostavno, ono,
nema dovoljno ljudi
koji se tim bave,
osobito po pitanju
djecje psihijatrije“S_2

,,mozete vi ne znam
kolko platiti i i¢i
kome, ali nece biti bas
sad nesto, nekakvog
narocitog u¢inka.“S 2

Sudionica navodi kako
se uz borbu moze do¢i
do prednosti koje
donosi TS i drzavne
pomoci.

Doktorica opce prakse
ne razumije kakav je
osjecaj imati tik.

Lijekovi koji su
potrebni se mogu
nabaviti u samo
nekoliko ljekarna u
Zagrebu.

TS nije dovoljno
istrazen.

Uvida se nedovoljan
broj stru¢njaka,
osobito u podrucju
djecje psihijatrije.

Unato¢ raznim
sredstvima, kontrola
tikova je tesko
ostvariva.

Teska dostupnost
drzavne pomoci.

Nerazumijevanje od
strane medicinskog
osoblja.

Nedostupnost lijekova.

Nedovoljna
istrazenost.

Nedovoljni broj
stru¢njaka.

Teska kontrola
simptoma.

FORMALNI OBLICI
PODRSKE

FORMALNI OBLICI
PODRSKE

FORMALNI OBLICI
PODRSKE

FORMALNI OBLICI
PODRSKE

FORMALNI OBLICI
PODRSKE

FORMALNI OBLICI
PODRSKE
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Istrazivacko pitanje: Koji su stavovi okoline o TS-u u RH?

TEMA: STAVOVIOROBINE

[ZJAVE SUDIONIKA KODOVI PODKATEGORIJE KATEGORIJA
,»je eto dok ljudi vide i | Sudionica je u javnosti | Osudivanje i STIGMATIACIJA
dok ne znaju misle dozivjela osudivanje i | predrasude.

svakaj doslovno, ljudi | predrasude od strane

misle, misle da si okoline zbog TS-a.

retardiran i sli¢no(...)

ljudi odmah misle da

si mentalno malo

skrenut“S 1

,»ima populacije koja Sudionica je dozivjela | Ismijavanje. STIGMATIZACIJA
eto, koja me tak, ne podsmjehivanje u

znam, vidi u tramvaju | javnosti zbog TS-a.

0VO 0no, pa je to

smijesno, pa je to

dosaptavanje”S 1

»Ima cak i ljudi koje Sudionica je unato¢ Ismijavanje. STIGMATIZACIJA
sam upoznala i kojima | objasnjavanju svog

sam rekla, ono, kaj mi | stanja dozivjela

je ikojima je i dalje to | podsmjehivanje i

ne znam bilo smijesno, | ismijavanje.

koji su i dalje, ne

znam, oponasali

to“S 1

,»Ljudi to ne mogu Reakcija ljudiu Proucavanje. STIGMATIZACIJA
shvatiti, pa onda to kao | okolini zna biti

proucavaju, a nije ti to | nepristojno

onak na lijep nacin, proucavanje zbog

nekak, nego onak, nerazumijevanja.

¢udni su“S 1

»susrecu se s ne¢im, Sudionica objasnjava | Ne susretanje s STIGMATIZACIJA
kaj nikad nisu vidjeli u | reakcije okoline kao osobama s TS-om.

zivotu, onda ne znaju | posljedicu ne

kako bi se susretanja s osobama s

ponasali“S 1 TS-om.

,»mislim da je to Sudionica objasnjava | Neznanje. STIGMATIZACIJA

ljudima jako ¢udno i
upravo zato jer ne
znaju“S 1

reakcije okoline kao
posljedice neznanja.
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,»bila je jedna
profesorica u srednjoj
Skoli koja nije znala za
to(...) ona je kao imala
nekakve komentare
,»kaj ti sad pak radis* i
takve nekakve stvari,
jer joj nije bilo
objasnjeno od strane
razrednika“S 1

(osvijeStenost
populacije o TS) ,,Ni
malo, uopce ni malo...
Ljudi nemaju
pojma“S 1

»populacija je jako
malo osvijestena, o
tome se uopcée ne
prica, ne pise se o
tome, ne istraziva se
kod nas, ne radi sa
apsolutno nista u vezi
toga“S 1

,»dosta ljudi misle dok
vide, da je to nekakva
mentalno, da sam luda
ili tak neke stvari.
“S 1

.1 da, uvezi te
inteligencije mislim,
koliko ja znam, koliko
sam to vidjela i sve
ostalo, ve¢ina ljudi s
Touretteovim
sindromom je visoko
inteligentna. Ja sam
1sto ono, kako sam kod
psihologa rjesavala te
super, boze, te testove
inteligencije to sve,
ono jesam ja i visoko
inteligentna i to sve i
veéina ljudi je visoko
inteligentna, a ljudi to
ono ne smatraju“S_1

,»vecina tih negativnih
reakcija je zato jer
ljudi ne znaju i ne

Sudionica je dozivjela
neprimjereno
ponasanje od strane
profesorice zbog TS-a.

Sudionica navodi kako
populacija uopce nije
upucena ili je jako
malo upuéena u TS.

Sudionica navodi kako
se u RH ne pise, ne
razgovara i ne istrazuje
o TS-u.

Sudionica navodi kako
okolina Cesto pripisuje
TS psihi¢kim
bolestima.

Sudionica navodi kako
vecina ljudi smatra da
osobe s TS-om imaju
ispodprosje¢nu
inteligenciju, a
realnost je drugacija.

Sudionica objasnjava
reakcije okoline
neznanjem i
nerazumijevanjem.

Stigmatizacija u
Skolstvu.

Neupucenost.

Ne reprezentacija u
javnosti.

Predrasude.

Stereotipi.

Neznanje i
nerazumijevanje.

STIGMATIZACIJA

STIGMATIZACIJA

STIGMATIZACIJA

STIGMATIZACIJA

STIGMATIZACUJA

STIGMATIZACIJA
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shvacaju i onda im
ono, nije jasno“S 1

,,1 sad ako uciteljica ili | Ucitelji i nastavnici Diskriminacija. STIGMATIZACIJA
nastavnica, ak su ovi svojim ne znanjem ili
stari razredni, ne zna o | izborom mogu
¢em se radi ili ne zeli | doprinijeti
zapravo pomoc¢ diskriminaciji djece s
adekvatno, onda i1 oni TS-om.
isto ,,Ajde daj se
smiri“, ,,Daj prestani,
nemoj sad, pa mozes ti
to tise*S 2
,»ali roditelji ono: ,,Joj | Roditelji svojim Posramljenost. STIGMATIZACIJA
sad je to ono, sramota, | reakcijama mogu
$to on to ima, §to on to | doprinijeti
radi.“S 2 stigmatizaciji djeteta.
,»Ljudi nekak povrsno | Needuciranost okoline | Neznanje. STIGMATIZACIJA
gledaju na sve to, pa o svojstvima TS-a.
onda misle da bi se to
moralo ili moglo
izlijeciti.“ S 2
,»A vecina ljudi...na Sudionica navodi kako | Pristojno obnaSanje i RAZUMIJEVANIJE
lijepi nacin pitaju i vecina ljudi na razumijevanje
onda ja objasnim i pristojan nacin pita o objasnjenja.
njima je to sve ,,Aha, njenom stanju i nakon
okej*, “S 1 objasnjenja razumije.
,»tak da ve¢inom je sve | Sudionica navodi kako | Normalne reakcije RAZUMIJEVANIJE
normalno“S 1 su reakcije okoline okoline.

veéinom ,,normalne.
,»Ljudi su se ponasali Sudionica navodi kako | Prihvaéanje od strane | PRIHVACANIJE
zapravo normalno sa su se osobe unjenom | drustva.
mnom u drustvu“S 1 drustvu ponasale

,,hnormalno®.
,Kad bi to bilo vise Sudionica navodi kako | Reprezentacija u PRIHVACANJE
osvijesteno, kad bi veca reprezentacija javnosti.
ljudi znali, kad bi osoba s TS u javnosti i
vidjeli vise takvih veca pojavnost
ljudi, mislim da bi im | slucajeva doprinijela
to postalo onak, vise prihvacanju i
normalno i da bi, da bi | pozitivnijim
onda normalnije reakcijama okoline.
reagirali“S_1
,»bilo bi mi drago da Sudionica navodi kako | Nada za prihvaéanjem. | PRIHVACANJE

ljudi to prihvate kao
svaku normalnu bolest,
ono, mislim bolest,

bi bila sretna kad bi
okolina prihvatila TS
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kao svaku normalnu
dijagnozu“S 1

,,Tako da kod nekih
cak i gotovo da
nestane ili vjerojatno i
dalje postoiji, ali u vrlo
blagom obliku, tako da
to vise nije uopce
bitno za njih. Ni za
okolinu.“S 2

»zhaci to je tokom
godina, ljudi su postali
svjesni svih tih
poremecaja koji
postoje, pa onda
njihov stav prema
tome se promijenio,
jel, postao je
tolerantniji(...)koliko
javidim bolje se
obnasaju ljudi,
tolerantniji su, zele
vise pomoc¢i kad je tak
nesto u obiteljima,
nego prije”S 2

,kad pricate sa njima i
kad objasnite o cemu
je stvar i da se neke
stvari ne mogu bitno
promijeniti, da osoba
zbog toga pati, da
nema tu nikakve
odgovornosti te osobe,
jel, i da ona nije u
stanju neke stvari
kontrolirati. Onda
uglavnom u redu,
prihvati to.“S 2

kao i svaku drugu
bolest.

U slucajevima kada se
simptomi TS-a znatno
smanje ili gotovo
nestanu, nastupa
prihvacanje os strane
okoline.

S vremenom se stav
drustva prema
osobama s TS-om
promijenio te su ljudi
postali svjesniji,
tolerantniji i zauzeli su
pozitivnije stavove.

Edukacija pridonosi
prihvacanju osoba s
TS-om.

Jacina simptoma.

Povecanje
prihvacéenosti i
osvijestenosti.

Edukacija.

PRIHVACANIJE

PRIHVACANIJE

PRIHVACANIJE
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Prilog 3: Komentari i naputci S 1S 2

Moderator: ,,Postoji li nesto Sto bi porucila drugim osobama koje se suocavaju sa dijagnozom

Touretteovog sindroma?*

S _1:,,Pa uvijek ostati pozitivan, ne dati da, uopce ne dati da to djeluje negativno na tvoj Zivot,
jer iz toga se puno pozitivnoga moze, jako moze izvuci. Pozitivno od toga jer ono, otporniji si
na neke stvari, naucis se funkcionirati na neki zahtjevniji nacin, nego ono da si stalno miran i
smatram ono, da i dalje ti u Zivotu mozes posti¢i apsolutno sve, bez obzira na te tikove i na te
neke pojave, tak da ono, ne dopustiti da te to psihicki svlada, ¢im prije se ti pomiris s tim i ¢im
prije ti znas da, da je to tak i ¢im se ti prije naucis funkcionirati s tim, mislim da, da je to
najpametnije, nema sad nikak ono depresije, ovo-ono, zakaj, sim-tam, jednostavno znas da je
to takva situacija, to je nepromjenjivo, jednostavno krenuti sa Zivotom dalje i ne dopustiti to da

ti jednostavno utjece negativno na zivot.*.

Moderator: ,,Postoji li nesto sto bi voljela da opca populacija zna osobama sa Touretteovim

sindromom? *

S_1:,,Pa ono, mislim, bilo bi mi drago da ljudi znaju da to nije namjerno, da to nije nekaj kaj
ja hocu raditi. Da mislim, bilo bi mi drago da je to ljudima manje cudno, mislim makar to ne
mozes postici i ono, bilo bi mi drago da ljudi to prihvate kao svaku normalnu bolest, ono, mislim
bolest, kao svaku normalnu dijagnozu. Da jednostavno shvate da je to na jedan nacin tak
normalno, da je to dio Zivota i da nije sad to nekaj, nekaj tak posebno da bi se trebalo oko te
osobe ono, ne znam, posebno se ponasati ili tak neke stvari. Bilo bi mi drago da ljudi to ono

prihvate normalno, ono kako prihvacam i ja i okolina koja me zna.*.

Moderator: ,.Sto_savjetujete roditeljima, kad_dijete_ima Touretteov_sindrom kako da se

ponasaju zapravo u vezi tikova? “

S_2:,,Glavni savjet je to da puste dijete da ima tikove kako mu dolazi, da ga ne upozoravaju,
osobito da ga ne kritiziraju zbog toga, ako vise ne mogu slusati recimo, gledajte, onda nek se
roditelji negdje malo dislociraju, u neku drugu sobu ak imaju. Savjetuje se to da se dijete s
tikovima ukljuci u neki sport, nekakvi, da se ta energija prazni kroz nekakve kretnje, jel, nekakve
aktivnosti, ne samo kroz tikove. Neka stvar koju bi dijete voljelo, a ne sad da ga se jos na nesto
Sto ce jos malo vise zakomplicirati Zivot, u cemu bi se osjecao sretno. To, da se pazi da nisu
previse na elektronici, Sta se vida kod tih nesretnih, tipa recimo oni vam imaju recimo kad rade

nesto Sto ih zanima, onda se ti tikovi znaju jako smanjit, reducirati, skroz nestat recimo, ne
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znam, ak dijete voli slagat lego kocke, onda slaze lego kocke onda i ne znam, sat viemena nece
imat niti jedan tik. Onda date mu da pise zadacu , sto ne voli, e onda (01:13:57 oponasa

tikove). .

Moderator: ,, Dobro i Sto biste preporucili osobama ili roditeljima koji sumnjaju da njihovo

dijete ima Touretteov sindrom, kako postupiti u tom slucaju? “

S 2:,,Pada, nista, onda bi, savjetovao bi da idu nekome tko se kuzi u to. I da se onda zapravo
vidi to dijete i vide roditelji, vidi kakva je ta Skola, da se zagleda citava ta slika u kojoj dijete
Zivi, jel mozZe ostati sve tak kak je ili treba nesto mijenjati. Treba nesto bas pokazati prstom i ic¢i
bas to mijenjat. U svakom slucaju, ako su tikovi blazi, vokalni i motoricki, onda ja ne bi nista
specijalno dramio oko toga, neka ostane tak kako je, jel to onda okej. Medutim, ako ima faze
kad su stvarno jaki ili su stalno jaki, onda mislim da bi u svakom slucaju trebalo i¢i nekom tko
se tim bavi, pa onda da se to sagleda sa svih strana i napravi jos detaljno te nekakve pretrage

kod neuropedijatra ili reumatologa, veé, ne znam, otorinac ili ve¢ tko.*.
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