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Mois de sensibilisation du syndrome de Gilles de la Tourette
Au-delà des tics 
par Fay POIRIER

Du 15 mai au 15 juin, 
c’est le mois de sensi-

bilisation du syndrome de 
Gilles de la Tourette (SGT). 
Contrairement à la croyance 
populaire, ce syndrome va 
au-delà des tics et des pa-
roles obscènes incontrôlables 
telles que vues dans les films. 
Il est estimé qu’environ une 
personne sur 200 est atteinte 
du SGT au Québec. Dans le 
Haut-Saint-François, plu-
sieurs en sont atteintes, mais 
restent discrètes.

Se lon  l ’Assoc ia t ion 
québécoise du syndrome 
de la Tourette (AQST), il 
est difficile d’obtenir des 
statistiques officielles sur 
le nombre de cas puisque 

plusieurs personnes atteintes 
ne sont pas diagnostiquées. 
Le SGT est un trouble neu-
rologique. Bien qu’il ne soit 
pas encore possible d’en 
connaître la cause exacte, 
les spécialistes croient que 
ce serait un dérèglement de la 
dopamine et de la sérotonine, 
qui sont deux neurotransmet-
teurs souvent appelés hor-
mones du bonheur. L’excès 
de dopamine est ce qui fait 
déclencher les tics moteurs 
et l’automutilation. Les tics 
sont des mouvements invo-
lontaires et parfois incontrô-
lables. Ils peuvent être mo-
teurs (clignements des yeux, 
haussements d’épaules, 
etc.) ou verbaux (renifler, 

bruits de bouche, etc.) Ces 
mouvements peuvent être 
simples, c’est-à-dire brefs, 
ou complexes, donc plus 
longs. Parmi les tics verbaux 

complexes, il y a la coprola-
lie. C’est le symptôme que 
plusieurs associent au SGT 
sans en connaître le terme. La 
coprolalie est le fait d’utiliser 
des mots vulgaires et d’avoir 
un mauvais langage sans 
raison. Seulement 10 % des 
personnes diagnostiquées 
en ont. Les premiers signes 
apparaissent entre cinq et 
huit ans et diminuent gran-
dement à partir de 18 ans. 
Toutefois, environ 10 % 
des cas devront encore être 
traités à l’âge adulte. Les gar-
çons sont 5 fois plus atteints 
que les filles et plusieurs 
études laissent présager que 
c’est génétique. Donc, un 
parent qui est atteint a 50 % 
de risque de transmettre la 
maladie à ses enfants. 
Cohabiter avec le 
syndrome

Il y a plus de 20 ans, 
les enfants et le conjoint 
de Mme X, de Bury, ont 
reçu un diagnostic de SGT. 
« Ma première réaction 
est que je me sentais cou-
pable, j’ai manqué quelque 
chose », explique-t-elle. À 
ce moment, c’était très peu 
connu au Québec. « J’étais 
complètement perdue, mais 
j’avais Dr Merminod (André 
Merminod, neurologue). 
Je le remercie de m’avoir 
donné les outils. On n’avait 
aucune espèce d’idée de 
ce qu’était le syndrome 
de la Tourette. » Outre les 
mouvements involontaires 
des membres de sa famille, 
Mme X a dû apprendre les 
multiples symptômes reliés à 
la maladie. Bien que les tics 
moteurs et verbaux soient les 
principaux éléments, le SGT 
peut amener une quinzaine 
d’autres caractéristiques. On 
y retrouve entre autres l’an-
xiété, impulsivité, compul-
sivité, TDA/H, opposition, 
rigidité, difficulté de gestion 
des émotions et troubles 
de modulations sensoriels. 
Certaines personnes SGT 
peuvent également avoir 
d’autres diagnostics tels que 
le trouble du spectre de l’au-
tisme (TSA) et la douance. 

Pour Mme Y, résidente du 
Haut-Saint-François, c’est à 
l’âge de 18 ans qu’elle est 
allée consulter pour la pre-

mière fois. « J’ai consulté, 
car j’étais tannée d’avoir des 
tics sans être stressée comme 
tout le monde me disait ! 
Moi, dans ma tête, c’était 
pas normal et je n’étais pas 
stressée tous les jours depuis 
ma naissance », explique-t-
elle. Outre les mouvements 
involontaires, elle vivait des 
difficultés d’apprentissage 
à l’école ainsi qu’un déficit 
de l’attention. Pour elle, 
recevoir le diagnostic n’était 
pas un soulagement. « J’ai 
eu beaucoup de difficulté à 
l’accepter, car j’ai tellement 
été achalée avec cela. J’aime-
rais souvent me sentir nor-
male. » Aujourd’hui, après 
avoir appris ce qu’elle avait, 
elle réalise que certains traits 
de sa personnalité sont reliés 
au SGT, comme son trouble 
obsessionnel compulsif et ses 
sautes d’humeur. Dans les 
dernières années, son fils a 
également reçu le diagnostic 
de SGT.

Vivre avec toutes ces co-
morbidités peut être difficile 
autant pour la personne at-
teinte que pour ceux qui l’en-
tourent. « Il faut y aller une 
journée à la fois, explique 
Mme X en riant. Apprendre 
à être vraiment patient. Il faut 
passer par-dessus tout ça. Tu 
attends que la tempête passe 
et ensuite tu en jases. Ça sert 
à rien de pitcher de l’huile 
sur le feu. » 
Vivre en société

Plusieurs mythes en-
t o u r e n t  c e t t e  m a l a d i e 
puisqu’elle est encore mé-
connue. Certaines personnes 
peuvent voir un enfant 
Tourette comme étant mal 
élevé, mais comme expliqué 
dans le livre Laisse-moi t’ex-
pliquer le syndrome de Gilles 
de la Tourette, « malgré une 
bonne éducation, les crises 
dans les lieux publics sont 
fréquentes. Le regard exté-
rieur peut donner l’impres-
sion d’un enfant capricieux et 
colérique. Cependant, la crise 
est souvent la pointe de l’ice-
berg: plusieurs événements 
de la journée ont pu contri-
buer à l’alimenter, mais les 
gens extérieurs à la famille 
ne voient que l’explosion 
finale. » Mme X avait une 
façon bien à elle d’expliquer 

ces crises. « C’est comme un 
presto, si on met le couvert 
et qu’on empêche la vapeur 
de sortir, ça va exploser. » 
Si l’enfant doit se contrôler 
trop longtemps, ça va quand 
même finir par sortir. C’est 
comme un éternuement, il est 
possible d’en retenir un, mais 
ça vient vite insupportable 
et il doit sortir. Certaines 
personnes SGT arrivent à se 
contrôler temporairement, 
mais finissent parfois dans 
une pièce fermée pour éva-
cuer le trop-plein. Vivre avec 
ce syndrome amène souvent 
divers troubles de santé men-
tale tels que l’anxiété et la 
dépression. Les intervenants 
de Virage santé mentale sont 
bien outillés pour aider les 
personnes ayant un SGT. 

P lus ieurs  pe rsonnes 
présentant des symptômes 
modérés ou graves ont très 
bien réussi dans des do-
maines aussi diversifiés que 
la médecine, l’ingénierie, 
le droit, le journalisme, les 
sports et l’informatique selon 
l’AQST. Plusieurs personnes 
connues en sont atteintes, 
telles que Billie Eilish, chan-
teuse américaine, André 
Malraux, écrivain et poli-
ticien ou encore Wolfgang 
Amadeus Mozart, grand 
compositeur. Les personnes 
ayant un SGT ont souvent 
beaucoup d’imagination, 
de créativité, d’empathie et 
parfois une mémoire photo-
graphique importante.

Quand Mme X pense à ses 
enfants maintenant adultes, 
elle réalise que les parents 
d’aujourd’hui sont bien plus 
outillés. « Sur Internet, on a 
plus d’informations, plus de 
ressources. Malgré qu’aucun 
médicament ne peut guérir 
ça, il y a au moins plus 
d’informations. On com-
prend mieux le syndrome », 
explique-t-elle.

Les sites de l’AQST et du 
Centre d’évaluation neuro-
psychologique et d’orienta-
tion pédagogique (CENOP) 
contiennent une multitude 
d’informations. Pour une 
vision plus légère, mais très 
réaliste de la maladie, le duo 
Andréanne Fortin et Olivia 
Leclerc tient le blog Gilles 
pis la P’tite. 
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