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Sommaire
Le syndrome de Gilles de la Tourette (SGT) est une maladie neuropsychiatrique
impliquant les noyaux gris centraux notamment au niveau des circuits cortico-striato-
thalamo-corticaux. L’étiologie de ce syndrome est complexe puisqu’il y a une forte
composante génétique qui interagit avec divers facteurs environnementaux. Le SGT se
définit principalement par la présence de tics moteurs et vocaux auquel s’associent une ou
plusieurs comorbidités chez une grande majorité des patients; le déficit de I’attention
avec hyperactivit¢ (TDAH) est souvent une des premiéres manifestations a apparaitre,
ensuite surviennent les tics et les symptomes obsessionnels-compulsifs (SOC). Le SGT
est ¢également associé aux troubles anxieux débutant souvent dans 1’enfance sous
diftérentes formes. Ce syndrome peut aussi étre une source de démoralisation puisque
les patients vivent des préoccupations importantes a cause de leur différence sociale
affectant leur humeur et pouvant mener a la dépression vers 1’adolescence ou I’4ge
adulte. Enfin, certains patients vont également présenter des troubles du comportement
allant de la manifestation d’opposition a des crises explosives qui risquent d’exacerber
les difficultés sociales vécues dans le réseau familial, scolaire et professionnel. Devant
I’ampleur de cette problématique, les patients atteints du SGT ont généralement une
qualité de vie inférieure a leurs pairs. Ce projet doctoral a donc pour objectif de dresser
un portrait évolutif des différents tics et comorbidités associées au SGT et du degré de
souffrance vécue a travers I’enfance, 1’adolescence et la vie adulte. Ces données sont
ainsi traitées dans le premier article avec la participation de 22 adultes atteints du SGT
qui ont répondu a un entretien dirigé. Des analyses complémentaires sont également

présentées selon les données obtenues auprés des groupes témoins composés de 15



\
membres de la fratrie qui ont répondu au méme entretien dirigé et de 16 parents qui ont
répondu & un questionnaire évaluant I’évolution des symptomes de leur enfant. Les
résultats ont permis de constater qu’il n’y a pas de diminution de la présence des tics a
I’age adulte, bien que les tics moteurs simples deviennent moins souffrants. Les
problémes d’attention, d’hyperactivité et d’impulsivité sont toujours présents de ’enfance
a ’age adulte, mais plus souffrants a ’adolescence et semblent distinguer le groupe
atteint du SGT du groupe composé de la fratrie. Les SOC émergent dans I’enfance et se
poursuivent a I’dge adulte et seules les compulsions de vérification augmentent au
passage de I’enfance a I’adolescence. Les obsessions d’agressivité, les obsessions de
sexualité, les compulsions de toucher, les compulsions de répétition et les compulsions de
vérification caractérisent principalement les participants aux prises avec un SGT a
différents moments de leur vie. Les participants rapportent un sentiment de
démoralisation plus sérieux a [’adolescence alors que les parents signalent une
augmentation plus importante de dépression chez leurs adolescents. Il y a un désaccord
entre les participants atteints du SGT et leur parent concernant la présence d’anxiété.
Seuls les comportements de provocation semblent diminuer du passage de I’adolescence
a I’age adulte alors que les crises explosives restent stables dans le temps, mais
deviennent moins souffrantes a I’Age adulte. Les différents résultats de cette étude
confirment I’importance de s’intéresser a 1’évolution de la symptomatologie pour
comprendre la souffrance vécue au cours des différentes étapes de vie des personnes

atteintes du SGT.
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La définition du syndrome

Selon le manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-IV-TR),
le syndrome de Gilles de la Tourette (SGT) est un trouble classifié dans la catégorie des
Tics. Dans cette division, nous retrouvons aussi le trouble tic moteur ou vocal chronique,
le trouble tic transitoire et le trouble tic non spécifié. La distinction entre ces différentes
classifications se fait en considérant le type de tics, leur durée et I’age d’apparition des
symptomes (American Psychologie Association, 2003). Pour plusieurs chercheurs, il
s’agit plutdt d’un continuum d’un méme trouble dont I’expression du SGT est la forme
la plus sévere (Shapiro & Shapiro, 1982). Les critéres diagnostiques du SGT sont la
présence de tics moteurs multiples associés a au moins un tic vocal (Critére A) qui se
manifestent plusieurs fois dans la journée depuis plus d’un an. Il existe des périodes
d’exacerbations et d’atténuations des tics sans toutefois avoir une absence excédant une
période de trois mois (Critere B). L’apparition des symptomes arrive habituellement
dans I’enfance ou dans 1’adolescence, avant I’age de 18 ans (Critere C). Finalement, les
tics ne sont pas dus aux effets physiologiques induits par 1’utilisation d’une substance ni
a une autre affection médicale (Critére D). Le SGT se manifeste de fagon trés variable

d’un individu a I’autre (Robertson, 2003); certains chercheurs commencent &



vouloir le subdiviser selon différents phénotypes (Robertson, 2003; Robertson &
Cavanna, 2007). Une étude réalisée par Robertson et Cavanna (2007) auprés de 85
membres d’une famille chez qui 69 personnes démontraient des symptdmes apparentés
au SGT a permis a ceux-ci d’obtenir une numérisation compléte de leurs génomes. Ils
ont obtenu trois facteurs significatifs expliquant 42 % de la variance des symptomes. Les
trois facteurs -sont : 1) prédominance de tics purs, 2) prédominance de TDAH et de
comportements agressifs et 3) prédominance de symptomes affectifs-anxieux-obsessifs

ainsi que des comportements d’automutilation.

La prévalence

Dans les années 80, on estimait le taux de prévalence du SGT a 1 pour 2 000
habitants (Shapiro & Shapiro, 1982). Dans les années 2000, le DSM-IV estime le taux
de prévalence de 0,5 a 3,0 % pour les enfants et de 0,1 4 0,2 % pour les adultes (APA,
2003). Une étude suédoise réalisée dans une école de 4479 enfants arrive au méme

constat puisque 0,6 % de ces jeunes ont satisfait les critéres diagnostiques du SGT

(Khalifa & von Knorring, 2003).



La symptomatologie

Les définitions des différents tics

Un tic est un mouvement (moteur) ou une vocalisation (vocale, sonore ou
phonatoire) involontaire qui apparait soudainement et rapidement, et dont la
manifestation est récurrente, non rythmique et stéréotypée (Courtois, 2003). Les tics
moteurs et vocaux se manifestent sous différentes formes et ils changent de localisation
anatomique (par exemple, la bouche, les yeux, etc.) a travers le temps. Ils peuvent étre
présents pour une semaine, un mois ou méme une année et cesser sans jamais revenir
pour laisser la place a de nouveaux tics. Les tics augmentent particulierement en période
de stress et dans une moindre mesure lors de moment de fatigue et d’ennui (Robertson,
Banerjee, Eapen, & Fox-Hiley, 2002). Inversement, les tics diminuent en situation de
concentration particuliere (Albin & Mink, 2006) ou de relaxation (Robertson et al.,
2002). Les tics sont souvent précédés d’une sensation localisée sur le corps ou d’un
sentiment d’inconfort (Kwak, Dat Vuong, & Jankovic, 2003) qui peut étre soulagé par
leur production. Les tics peuvent étre inhibés pendant une courte période ce qui peut
donner I’impression qu’ils sont produits de fagon volontaire et ainsi entrainer par le fait
méme un sentiment de culpabilité, car cette suppression n’est que provisoire (Chouinard

& Richer, 2005).

Les tics moteurs peuvent étre simples (c.-a-d. qu’ils sollicitent un seul muscle ou

un petit groupe de muscles) et se manifester, par exemple, au niveau du visage ou du cou



sous forme de clignement d’yeux, de plissement du nez ou de haussement d’épaules ou
se situer a d’autres endroits sur le corps (APA, 2003). Les tics moteurs peuvent
également étre complexes puisqu’ils sollicitent, cette fois-ci, un groupe de muscles qui
exécutent un mouvement plus organisé et donne I’impression d’un mouvement
volontaire (Albin & Mink, 2006) : le patient peut sauter, toucher les autres, se blesser, se
gratter, faire des pirouettes, etc. (Bruun, 1984). Certains des tics moteurs complexes ont
un volet plus spectaculaire, car les patients peuvent faire des gestes a connotations
sexuelles, vulgaires ou obscénes. Il s’agit d’un type de tics nommé la copropraxie. Il est
é¢galement possible qu’un sujet puisse imiter involontairement les gestes ou les
comportements d’une autre personne, c’est ce que ’on nomme 1’échopraxie (APA,

2003).

Des tics vocaux simples et complexes sont également retrouvés chez les
individus atteints du SGT. Les premiers sont des sons sans signification provenant de la
gorge ou des muscles du diaphragme. Il s’agit par exemple de bruits émis lors d’un
raclement de la gorge, d’un reniflement, d’un grognement ou d’un gazouillement, etc.
(Bruun 1984). Les tics vocaux complexes quant & eux sont I’expression spontanée et
soudaine de mots simples ou méme de phrases. Ils peuvent aussi étre 1I’expression de
changements soudains dans I’intonation, dans I’accent tonique ou dans le volume de la
parole. Certaines personnes peuvent répéter leurs propres paroles (palilalie) ou celles
d’une autre personne (écholalie). Elles peuvent méme exprimer des mots ou des phrases

socialement inacceptables se traduisant par des obscénités ou des insultes (coprolalie)



qui n’apparaissent que chez une minorité de personnes atteintes et elles peuvent étre une

manifestation de courte durée (Chouinard & Richer, 2005).

L’évolution des tics

Des signes d’hyperactivité et d’impulsivité précédent souvent les premiers tics
moteurs (Leckman, Cohen, Goetz, & Jankovic, 2001) qui eux, apparaissent
habituellement au niveau du visage et du cou vers I’4ge de 6-7 ans (Bruun, 1984; Usdin,
Mesnage, Gonce, & Jedynak, 2005), quoique certains enfants aient des tics des I’4ge de
2-4 ans (Burd, Freeman, Klug, & Kerbeshian, 2006). Ensuite, entre 1’4ge de 7 & 12 ans,
on assiste fréquemment a une exacerbation des tics en fréquence et en intensité
(Leckman et al., 1998; Chouinard & Richer, 2005). Durant cette période, les tics peuvent
étre assez importants pour nuire a certains moments a I’épanouissement social et scolaire
de I’enfant (Leckman et al., 1998). La coprolalie apparait habituellement vers ’age de
14 ans chez un enfant sur trois atteint du SGT (Cavanna et al., 2009). Cette période est
ensuite généralement suivie par une diminution ou une résorption des symptémes vers
’age de 16-20 ans (Leckman et al., 1998; Chouinard & Richer, 2005; Dion, 2008).
Malgré que les tics s’atténuent considérablement durant la vie adulte, il y a encore des
périodes ou les tics augmentent, notamment lors des situations stressantes et durant les

phases dépressives (Dion, 2008).



Les manifestations des tics au quotidien

Les tics chroniques peuvent causer une détresse considérable chez I’individu
atteint du SGT et entrainer de I’isolement social (APA, 2003), des troubles émotionnels
(Bruun, 1984) et des troubles comportementaux (Pierre, Nolan, Gadow, Sverd, &
Sprafkin, 1999) puisqu’ils interférent dans la vie sociale, personnelle et professionnelle

des personnes atteintes (Dion, 2008).

L’historique

On impute la définition scientifique des différentes caractéristiques du syndrome
qui porte aujourd’hui son nom au neurologue frangais Georges Albert Edouard Brutus
Gilles de la Tourette. Ce médecin est né a Saint-Gervais-les-Trois-Clochers a Vienne, le
30 octobre 1857 et il est mort & Lausanne le 22 mai 1904. 1l a fait carri¢re a I’hopital de
la Salpétricre a Paris et fut 1'éleve du professeur Charcot en 1884 (Krimer & Daniels,

2004).

[’origine médicale du terme chorée (qui signifie danse en grec) remonte au XV*
siecle (Leclerc, Forget, O'Connor, 2008). Il fut employé pour la premiére fois pour
désigner une affection étrange caractérisée par une agitation involontaire, irrépressible et
d'allure dansante (Grandmougin, Bourdet, Gurruchaga, 1997). Etienne Michel Bouteille
a publi€ un Traité de la Chorée (1818) qui abordait différentes affections choréiformes

dans lesquelles I’incoordination motrice était le principal symptome. Or, Gilles de la



Tourette reprochait a cet auteur de ne pas étre assez précis dans sa nosographie et que le
terme chorée englobait un trop large spectre d’affections nerveuses (Gilles de la

Tourette, 1885).

Gilles de 1a Tourette reconnaissait que d’autres auteurs comme Itard (1825), Roth
(1850) et Sandras (1851) avaient publié des observations & propos de patients qui
présentaient des caractéristiques semblables a [’affection nerveuse qu’il voulait faire
reconnaitre comme une entité médicale différente des affections choréiformes. En 1884,
Gilles de la Tourette avait analysé trois auteurs (Bears, 1880; Brien, 1883; Hammond,
1884) qui observaient des symptomes communs chez leurs patients : les Sauteurs du
Maine, le Latah de la Malaisie et le Myriachit de Sibérie. Gilles de la Tourette a publié
’année suivante un article dans les Archives de Neurologie (1885) ou il décrivait neuf
cas de patients présentant une affection héréditaire caractérisée par de l'incoordination
motrice, de I'écholalie et de la coprolalie. Les personnes décrites étaient majoritairement
des hommes (sept) 4gés de 11 a 24 ans chez qui les premiéres manifestations étaient
apparues dans I'enfance (de 7 a 10 ans) ou au plus tard dans l'adolescence. Les patients
présentaient des secousses musculaires qui débutaient souvent sur le visage (clignements
d'yeux, contractions de la bouche) ou les membres supérieurs. Les secousses
apparaissaient soudainement et rapidement et elles étaient aggravées en intensité et en
fréquence lorsque les patients vivaient des émotions morales intenses ou au contraire
elles étaient diminuées ou méme supprimées lorsque les patients dormaient. Dans

plusieurs des cas rapportés, les patients pouvaient pousser un cri inarticulé suite a un



mouvement désordonné. Avec le temps, ce cri devenait articulé et prenait le caractére de
I'écho; le patient devenait écholalique de la parole ou des gestes. Certains malades
pouvaient méme émettre des jugements grossiers ou des expressions obscénes. 11 leur
arrivait de traverser des périodes d'exacerbation ou de rémission bien que leurs
secousses ne disparaissent jamais complétement. Ils pouvaient exercer un certain
controle sur leurs secousses en les freinant momentanément, mais au prix de plus

violentes manifestations tardives (Gilles de la Tourette, 1885).

Malgré que Gilles de la Tourette crut qu’il s’agissait d’une condition
neurologique avec une composition héréditaire, le syndrome fiit longtemps pergu comme
un probléeme d’origine psychologique (Gaze, Kepley, & Walkup, 2006) et perdit I’ intérét
des chercheurs. Leclerc et ses collaborateurs (2008) ont identifié cinq raisons qui
pourraient expliquer cela : le désintéressement du terme chorée dans la nomenclature
médicale, la perte d’influence des travaux de Charcot en neurologie et en psychiatrie, la
mort de Gilles de la Tourette, les nouvelles orientations des conceptions neurologiques,
physiologiques et psychanalytiques et, enfin, le développement d’une nouvelle fagon de
classer les troubles mentaux (publication du DSM-I) qui ne tiendra pas compte du
syndrome identifié par Gilles de la Tourette. Les travaux sur ce syndrome ont connu une
nouvelle effervescence a la fin des années 60 grice aux premiers traitements
pharmacologiques (neuroleptiques) efficaces qui pouvaient atténuer les symptomes
(Bruun, 1984). Depuis les années 80, la grande majorité des recherches ont porté sur le

volet neurologique et psychiatrique (Cavanna et al., 2009) et la conceptualisation du
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syndrome  s’oriente  maintenant vers un trouble neuropsychiatrique ou

neurocomportemental (Gaze et al., 2006).

Les différentes hypothéses étiologiques

L’étiologie du SGT est complexe puisqu’elle implique a la fois une origine
neurologique et une forte composante génétique (Robertson 2003). La répartition par
sexe est inégale et les aspects psychosociaux peuvent influencer les présentations

cliniques. Ces particularités feront 1’objet de cette section.

Les causes neurologiques

Les données probantes des études réalisées grace a la neuroimagerie
structurelle, a 1’électroencéphalographie, a la neuropharmacologie et aux interventions
neurochirurgicales confirment I’hypothése d’un dysfonctionnement des noyaux gris

centraux et du cortex cérébral dans le SGT.

La neuronatomie et fonctionnalité des circuits cortico-striato-thalamo-
corticaux. Plusieurs recherches se sont intéressées aux réles des noyaux gris centraux
dans le SGT notamment sur le plan des circuits cortico-striato-thalamo-corticaux. Afin
de bien comprendre ces mécanismes, une attention sera portée a leur mode de

fonctionnement dans les paragraphes qui suivent.
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Les noyaux gris centraux sont des amas cellulaires (substance grise) situés dans
la profondeur des hémisphéres cérébraux et de la partie haute du tronc cérébral (Gil,
2003). Ils forment un ensemble de noyaux associés a des structures télencéphaliques,
diencéphaliques et mésencéphaliques. lls sont principalement constitués du noyau caudé,
du putamen et du globus pallidus (pallidum). Le regroupement de certains noyaux forme
de nouvelles structures. Ainsi, le striatum (néostriatum) est composé des noyaux caudé¢
et du putamen. Le noyau lenticulaire est formé des noyaux putamen et du globus
pallidus. La combinaison striatum et globus pallidus se nomme corps striés (Courtois,
2003). Le noyau sous-thalamique (corps de Luys), la substance noire (locus niger) et le

claustrum (avant-mur) font également partie du réseau des noyaux gris centraux.

Les noyaux gris centraux et plus particuliérement le striatum, le globus pallidus
et la substance noire sont au centre de réseaux étendus de connexions et sont
physiologiquement liés au thalamus (Gil, 2003; Duyckaerts & Hauw, 2005). Le striatum
est une structure afférente qui regoit des fibres excitatrices, topographiquement
organisées, sous forme de glutamate en provenance du cortex cérébral. Ainsi, les cortex
moteurs et somesthésiques primaires projettent sur le putamen alors que les cortex
associatifs se relient au noyau caudé. La substance noire et le globus pallidus forment les
structures efférentes du striatum. Elles envoient des influx gabaergiques inhibiteurs vers

le thalamus et le tronc cérébral (Duyckaerts & Hauw, 2005).
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Des boucles de connexions relient le cortex frontal et les noyaux gris centraux
grice a des relais synaptiques qui forment cinq circuits rétroactifs fronto-sous-cortico-
frontaux principalement branchés en parallele (Courtois, 2003; Gil, 2003). On retrouve
d’abord le « circuit moteur » qui relie ’aire motrice supplémentaire et le putamen.
Ensuite, il y a le « circuit oculomoteur » qui joint les aires oculomotrices frontales et la
région centrale du noyau caudé (Desjardins, 2006). Les trois autres circuits sont
impliqués dans le contréle moteur, cognitif et émotionnel. On retrouve le circuit
« dorsolatéral » qui relie le cortex préfrontal dorsolatéral, le noyau caudé¢ (dorsolatéral),
le globus pallidus (latéral, dorsomédian), la substance noire et le thalamus (ventral
antérieur et dorsomédian) (Gil, 2003). Ce circuit serait impliqué dans la planification
motrice et la flexibilité comportementale et une dysfonction entrainerait une perturbation
des fonctions exécutives (aspontanéité motrice et verbale, inertie, apathie, lenteur
idéatoire et motrice, distractibilité) (Gil, 2003; Pillon & Dubois, 2005). Le circuit
« orbitofrontal » comprend le cortex préfrontal orbitofrontal, le noyau caudé
(ventromédian), le globus pallidus (médian, dorsomédian), la substance noire et le
thalamus (ventral antérieur et dorsomédian) (Gil, 2003). Il contribuerait a 1’inhibition
des interférences et a 1’autonomie personnelle. Une dysfonction entrainerait des activités
compulsives et de la désinhibition (Pillon & Dubois, 2005). Le circuit « cingulaire
antérieur » est formé du cortex cingulaire antérieur, du striatum, du tubercule olfactif,
des noyaux accumbens, du noyau caudé, du putamen ventromédian, du globus pallidus
(rostrolatéral), de la substance noire et du thalamus (dorsomédian) (Gil, 2003). Il

interviendrait dans la motivation et I’initiation du comportement. Une dysfonction
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pourrait jouer un rble dans I’apathie et I’inertie comportementale (Pillon & Dubois,
2005). Le thalamus représente le principal noyau diencéphalique. Ces nombreuses

subdivisions nucléaires relaient I’ensemble des informations regues aux zones corticales.

Les études en neuroimagerie. La localisation neuroanatomique exacte des
structures cérébrales liées au SGT n’est pas encore connue malgré les avancés
technologiques pour expliquer la perturbation des circuits fronto-sous-cortico-frontaux

dans son expression.

Les études volumétriques en imagerie par résonance magnétique (IRM) montrent
des différences volumétriques selon 1’dge et le sexe des patients atteints du SGT,
notamment pour les aires prémotrices, les aires dorsolatérales, les aires orbitofrontales,
la région subgenual et la région occipitale inférieure (Peterson et al., 2001). Un volume
important de la matiere blanche dans le cortex frontal droit est aussi constaté

(Fredericksen et al., 2002).

Certains auteurs affirment que les volumes du noyau caudé¢, du noyau lenticulaire
et du pallidum sont réduits chez les patients atteints du SGT (Peterson et al., 1993;
Peterson et al., 2003). Hyde et ses collaborateurs (1995) ont a leur tour observé une
réduction du volume du noyau caudé droit et du volume du ventricule gauche chez des
jumeaux qui présentaient des symptomes séveres du SGT. Une différence selon le sexe

est également notée puisqu’il y a diminution du volume des ventricules latéraux chez les
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filles atteintes du SGT (Zimmerman, Abrams, Giulians, Denekla, & Singer, 2000).
D’autres chercheurs ont soutenu qu’il n'y avait pas de diftérence significative pour les
volumes des noyaux caudé, du putamen, du globus pallidus et des ventricules latéraux,
et que seule une différence de symétrie était constatée pour le putamen et la région

lenticulaire (Singer et al., 1993).

Les conclusions des différentes études sont souvent contradictoires, (Gerard &
Peterson, 2003) mais elles peuvent s’expliquer par la composition des groupes, la prise
de médication des sujets, la méthode utilisée (Albin & Mink, 2006) ainsi que par
’influence de I’4ge et du sexe dans la morphologie cérébrale des patients atteints du
SGT (Peterson et al., 2001). Les études antérieures ont toutefois démontré 1’implication
des circuits fronto-sous-cortico-frontaux reliant le cortex frontal et les noyaux gris

centraux dans la pathogenese du SGT (Leckman et al., 2001).

Les chercheurs se sont aussi intéressés a I’implication du corps calleux aprés
avoir trouvé des anomalies dans 1’asymétrie cérébrale chez les enfants et les adultes
atteints du SGT (Peterson et al., 1994). Le corps calleux représente la plus importante
commissure (substance blanche) impliquée dans le transfert interhémisphérique entre les
différents lobes. Il est constitué¢ de fibres inhibitrices et de fibres excitatrices qui font la
liaison entre les deux hémisphéres du cerveau. Il est généralement responsable de la
ségrégation et de I’intégration des fonctions cérébrales, dont la latéralisation cérébrale.

Sa morphologie est aussi variable selon les caractéristiques du sujet tel que son sexe et
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sa préférence manuelle. Des différences significatives ont été identifiées concernant le
volume du corps calleux. Peterson et ses collaborateurs (1994) ont constaté une légére
diminution dans la courbe du corps calleux chez des patients atteints du SGT agés de 18
a 49 ans et une réduction de son volume. Selon la recherche de Plessen et ses
collaborateurs (2004), les sujets 4gés de 5 a 30 ans présentaient un corps calleux plus
petit dans son ensemble alors que les sujets dgés de plus de 30 ans avaient en moyenne
un corps calleux plus large. Selon I’étude de Baumgardner et ses collégues (1996), le
volume du corps calleux €tait plus large chez les patients atteints du SGT agés de 6 a 16
ans. Certains auteurs ont postulé que la différence de volume pouvait étre une
manifestation neurobiologique propre aux gargons puisqu’il ne semblait pas y avoir
d’anomalies morphologiques du corps calleux chez les filles atteintes du SGT

(Mostofsky, Wendlandt, Cutting, Denckla, & Singer, 1999).

Les études en électrophysiologie. Les études réalisées a [I'aide de
I’électroencéphalogramme (EEG) ont démontré des activités cérébrales anormales chez
les patients atteints du SGT (Stevens et al., 1996). Une étude réalisée aupres de jumeaux
monozygotes, discordant pour la sévérité du SGT, a démontré une grande activation des
ondes théta au niveau du lobe frontal ainsi qu’un EEG plus affecté lorsque le patient
avait un faible poids a la naissance (Hyde et al., 1994). Une légére diminution des ondes
alpha a été percue au niveau du cortex frontal (Drake, Pakalnis, & Newell, 1996) lors de
taches motrices (Giinther et al., 1996) alors qu’une suractivation de la région frontale a

¢té observée lors d’une tache d’inhibition motrice (Serrien, Orth, Evans, Lees, & Brown,
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2005). Les patients atteints du SGT n’ont pas démontré d’anomalies de leur activité

cérébrale au niveau des lobes temporaux et occipitaux (Drake et al., 1996).

Les études en neuropharmacologie. La découverte de [I’efficacité de
I’halopéridol comme agent thérapeutique a la fin des années 60 a permis une nouvelle
voie d’investigation en neuropharmacologie puisqu’il s’agit d’un antagoniste de la
dopamine (Albin & Mink, 2006) qui joue un rdle important dans la régulation de
’activité motrice. Le systtme dopaminergique a fait I’objet de plusieurs investigations
puisqu’une hausse de dopamine provoque un manque d’inhibition comportementale et
des comportements d’hyperactivité alors que les bloqueurs de dopamine réduisent les
symptomes du SGT (Miiller-Vahl et al., 2000). Une étude postmortem a démontré une
augmentation des transporteurs de dopamine (qui jouent un rdle important dans la
régulation de la transmission dopaminergique) du striatum chez des patients atteints du
SGT (Singer, Hahn, & Moran, 1991). Une autre étude postmortem plus récente a mesuré
la densité d’une variété de marqueurs neurochimiques (dopamine, sérotonine, récepteurs
alpha-adrénergique, transporteurs de dopamine, marqueurs de monoamine, protéines)
chez trois patients atteints du SGT. Les conclusions sont a I’effet d’augmentations
cohérentes des transporteurs de dopamine et de la densité des récepteurs D2 dans cing
des six régions frontales mesurées. On a aussi observé une augmentation des récepteurs
D1 et alpha-adrénergiques dans quelques régions frontales (Yoon, Gause, Leckman, &
Singer, 2007). D’autres études ne sont pas parvenues a trouver une différence

significative pour les transporteurs dopaminergiques du striatum et du cortex cérébral
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(Heinz et al., 1998; Stamenkovic et al., 2001). Une corrélation négative entre la sévérité
des tics vocaux et la liaison d’un ligand associé au transporteur de la dopamine (B-CIT)

a été trouvée au niveau du diencéphale et du thalamus (Heinz et al., 1998).

Les études en neurochirurgie. Le traitement neurochirurgical du SGT a
commencé dans les années 50. Des I€sions chirurgicales ont été faites au niveau des
lobes frontaux, du cortex cingulaire et du thalamus afin de traiter les symptomes
persistants de patients. Les résultats n’ont pas été¢ concluants et des effets secondaires
indésirables sont parfois apparus apres les opérations (Mukhida, Bishop, Hong, &
Mendez,. 2008). Depuis les années 90, on utilise la stimulation cérébrale profonde,
notamment la chirurgie stéréotaxique, pour traiter certains troubles du mouvement
(notamment ceux de la maladie de Parkinson, les tremblements et la dystonie primaire)
(Limousin-Dowsey & Tisch, 2005). Une telle opération a été effectuée chez un patient
de 42 ans avec un SGT réfractaire a la médication. L’électrode placée sur le thalamus
droit a produit une réduction des tics lorsque cette région ¢tait stimulée alors que la
stimulation du thalamus gauche a produit un sentiment de bien-étre chez le patient. Une
année de stimulation a été nécessaire pour abolir les tics chez ce patient (Vandewalle,
Linden, Groenewegen, & Caemaert, 1999). Houeto et ses collégues (2005) ont effectué
diverses stimulations du thalamus et du globus pallidus chez un patient atteint du SGT.
Ils ont constaté une amélioration de 70 % de la sévérité des tics et de la coprolalie ainsi
qu’une élimination du comportement d’automutilation. La stimulation du thalamus a

aussi permis une amélioration des affects dépressifs. Servello, Porta, Sassi, Brambilla et
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Robertson (2008) ont confirmé I’efficacité thérapeutique de la chirurgie stéréotaxique
chez 18 patients. Des diminutions des symptdmes obsessionnels-compulsifs,
d’automutilation, d’anxiété et du sentiment prémonitoire ont aussi ét¢ constatées. Pour
I'instant, la stimulation cérébrale profonde semble étre un choix intéressant, mais des
complications post-chirurgicales sont possibles et les connaissances actuelles ne

permettent pas d’utiliser cette méthode couramment (Mukhida et al., 2008).

Les causes génétiques

Les études sur les jumeaux ont démontré une transmission de la pathologie du
SGT dans une proportion de 53 & 56 % chez les monozygotes et de 8 % chez les
jumeaux dizygotes, et une transmission de 77 a 94 % et de 23 %, respectivement pour
les tics moteurs ou vocaux chroniques, les tics transitoires et les tics non spécifiés.
Cependant, le fait que seulement la moitié des jumeaux monozygotes soient entiérement
concordants indique que des facteurs non génétiques affectent l'expression du SGT
(Price, Kidd, Cohen, Pauls, & Leckman, 1985; Hyde, Aaronson, Randolph, Rickler, &
Weinberger, 1992). Les premiéres analyses par ségrégation ont d’abord suggéré une
transmission autosomal dominante avec haute pénétrance (Eapen, Pauls & Robertson,
1993) ce qui implique qu’une personne atteinte a un risque sur deux de transmettre un
trouble tic dont le type précis et la sévérité peuvent étre différents d’une génération a
I’autre (APA, 2003). Les chercheurs s’orientent maintenant vers un modeéle plus
complexe qui implique plusieurs génes ayant un effet additif et qui interagit avec divers

facteurs (Kurlan et al., 1994). L’identification des génes porteurs du SGT varie d’une
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étude a P’autre 4 cause notamment des différents phénotypes du syndrome (Keen-Kim &
Freimer, 2006). Afin de pallier cette lacune, 1'Association internationale du consortium
génétique sur le SGT s’est formée a l'aide de 12 groupes de chercheurs a travers le
monde pour développer une approche commune pour définir le phénotype du SGT et
pour unir les données afin d'améliorer les études génétiques (Keen-Kim & Freimer,
2006). Simonic et ses collaborateurs (1998; 2001) ont trouvé une association entre le
SGT et les marqueurs répartis sur les chromosomes 2pl1, 8q22 et 11q23-24. Mérette et
ses collaborateurs (2000) ont aussi identifié un lien génétique sur le chromosome 11¢23.
Le géne SLITRKI sur le chromosome 13q31.1 pourrait causer directement ou
indirectement le SGT chez quelques rares patients (Abelson et al., 2005; Stillman et al.,

2009).

Les causes pré et périnatales

Diverses études dénotent que des facteurs environnementaux contribuent a
I’apparition du syndrome qu’il s’agisse d’événements qui ont eu lieu avant, pendant ou
juste aprés la naissance (Chouinard & Richer, 2005). Les études ont suggéré que les
complications et le stress durant la grossesse, la nausée sévére ou les vomissements, et le
faible poids a la naissance étaient potentiellement des facteurs de risque pour le
développement des troubles tics (Hyde et al., 1992) ou des déficiences de I’attention
associ€ées ou non a I’hyperactivité, particulierement chez les enfants qui avaient une
ischémie au parenchyme cérébral (Whitaker et al., 1997). Un faible APGAR a aussi été

associé a un risque élevé de développer un SGT (Burd, Severud, Klug, & Kerbeshian,
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1999). Les hormones stéroides et androgenes pourraient jouer un role important dans
I'expression du SGT et renforcer les symptdmes du désordre puisqu’il s’agit d’un trouble
qui affecte davantage les garcons (Peterson et al., 1992). Certaines études ont souligné
qu’un enfant était plus susceptible de développer le SGT a la suite d’une infection au

streptocoque auto-immune, (Swedo et al., 1998).

Les spécificités liées au sexe

Selon une étude réalisée aupres de 3500 patients atteints du SGT répartis dans
différents pays, le ratio représentant les personnes atteintes du SGT était trés variable.
Dans certaines régions, ils ont identifié 1 femme pour 10 hommes alors qu’a d’autres
endroits on pouvait répertorier 1 femme pour 3 hommes pour une moyenne mondiale de
1 femme pour 4,3 hommes. Une dominance masculine est aussi observée pour plusieurs
des troubles associés. En fait, les hommes présentent plus de problémes de contréle de la
colére, des troubles d’apprentissage, du bégaiement, des probleémes d'habiletés sociales,
des difficultés pré et périnataux et ils satisfont plus souvent les criteres diagnostiques du
trouble déficitaire de 1’attention avec ou sans hyperactivité et du trouble envahissant du
développement. Des différences significatives ont aussi été trouvées chez les femmes.
Ces derniéres ont plus fréquemment un SGT pur et elles ont plus de comportements

d'automutilation et de trichotillomanie (Freeman et al., 2000).
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Les causes psychosociales

L’exacerbation des tics est fréquemment causée par une incompréhension du
syndrome par la famille et le milieu social de I’individu atteint du SGT car les attentes
du milieu sont souvent irréalistes (Leckman, 2003). Silva et ses collégues (1995) ont
interrogé 14 jeunes atteints du SGT, non médicamentés, dgés de 6,6 a 14,5 ans afin
d’identifier les facteurs environnementaux susceptibles d’affecter leurs symptomes
pouvant varier d’une personne a I’autre. Au total, onze facteurs ont été identifiés a une
diminution ou a une amélioration de leurs symptomes. Parmi ceux-ci on a retrouvé la
discussion entre amis, les réunions sociales, les visites chez le médecin, le sommeil, la
lecture, le sport, la relaxation, I’étude, 1’alimentation, I’écoute et le visionnement de la
télévision. A D’inverse, dix-sept facteurs ont été associés 4 une augmentation des
symptomes tels que : étre fiché ou anxieux, écouter la télévision, se réunir socialement,
étre fatigué, se sentir seul, visiter le médecin, rester tranquille, parler & un ami, écouter,
vivre des émotions traumatisantes, faire du sport, étre malade, étudier, manger et lire.
Certaines activités semblent donc étre parfois un facteur qui diminue les symptdmes
pour certains participants alors que pour d’autres cela a 1’effet contraire (Silva, Munoz,

Barickman, & Friedhoff, 1995).

Les troubles associés

Des anomalies neuropsychiatriques primaires se retrouvent chez une grande

proportion des patients atteints du SGT. lls ont en moyenne deux comorbidités a leurs
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tics (Freeman et al., 2000) et seulement 10 a 12 % d’entre eux ont un SGT pur

(Chouinard & Richer, 2005; Cavanna et al., 2009).

Le trouble déficitaire de ’attention avec ou sans hyperactivité

Définition. Le trouble déficitaire de I’attention avec ou sans hyperactivité
(TDAH/TDA) est un trouble psychiatrique qui commence dans I’enfance. Il est
caractérisé par des symptomes d’inattention, d’impulsivité, d’hyperactivité et des
difficultés d’organisation (APA, 2003). 1l est souvent associ¢ au trouble oppositionnel
avec provocation, au trouble des conduites (Pliszka, 1999; Scahill et al., 1999) et aux

comportements agressifs (Hinshaw, 1987).

Prévalence. Selon une étude réalisée par Polanczyk, de Lima, Horta, Biederman,
& Rohde (2007), le taux de prévalence du TDAH chez les enfants touche de 2 a 12 %
de la population selon les régions pour une moyenne mondiale de 5,29 %. Chez I’adulte,
on estime sa prévalence a 4,4 % (Kessler et al., 2006). Le TDAH est fortement associé

au SGT puisqu’il est présent chez plus de 60 % des patients (Denckla, 2006).

Lien étiologique. Le lien étiologique entre ces deux pathologies n’est pas bien
défini et est au cceur de plusieurs débats (Robertson, 2006a). Il en ressort différentes
hypothéses sur la nature de leur relation (Robertson, 2003). Certains chercheurs croient
que les deux pathologies sont liées d’un point de vue génétique (Knell & Comings,

1993; Comings, 1994) malgré que cette hypotheése ne fasse pas consensus (Eapen &



23

Robertson, 1996). On propose deux types de SGT avec TDAH: soit un TDAH
indépendant du SGT, soit un TDAH secondaire au SGT. La troisi¢me possibilité serait
que le TDAH pur et le TDAH+SGT soient différents du point phénoménologique dont la
relation exacte n’est pas encore connue. Une autre hypothése repose sur le critére
décisionnel qui permet de donner ou non le diagnostic de TDAH lorsque I’enfant
présente une faiblesse de concentration, d’attention, d’hyperactivité ou d’impulsivité qui

peut varier d’un professionnel a un autre (Robertson, 2003).

Evolution du TDAH dans le SGT. En général, les problémes d’attention,
d’hyperactivité et d’impulsivit¢ vont commencer trés tot chez I’enfant avant méme
’apparition des tics (Singer, 1995). Les parents remarquent des comportements
d’hyperactivité, une faible tolérance a la frustration chez leur enfant ainsi qu’une
propension a avoir des accidents. Le diagnostic se fait habituellement quand les
symptomes compromettent la réussite scolaire ou la qualité de la relation avec les pairs.
Chez la majorité des sujets, les symptomes s’atténuent et se modifient vers la fin de
I’adolescence (APA, 2003). Les comportements d’impulsivité ont tendance a diminuer.
L’hyperactivité motrice devient moins visible. Les problémes d’attention ont par contre
tendance a perdurer avec ’age. Malgré qu’il y ait une diminution du diagnostic de
TDAH chez I’adulte, il reste que 90 % des sujets vont continuer a avoir une atteinte
fonctionnelle touchant les aspects personnels, sociaux et professionnels (Dion, 2008).
Les résultats d’une étude réalisée auprés de 154 participants a démontré que plus de la

moiti¢ des adultes TDAH souffriraient également d’un autre trouble psychiatrique. Les
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troubles anxieux étaient présents chez 47,1 % des sujets, les troubles de ’humeur
touchaient 38,3 % dont 19,4 % pour les troubles bipolaires, I’abus de substance était de
15,2 % et le trouble explosif se retrouvait chez 19,6 % des adultes TDAH (Kessler et al.,

2006).

Manifestation du TDAH dans le SGT. Les études ont soulevé I’importance du
diagnostic de TDAH sur les difficultés rencontrées au plan neuropsychologique,
académique (Denckla, 2006) et social que 1’on ne retrouve pas chez les sujets atteints du
SGT sans difficulté attentionnelle (Sukhodolsky et al., 2003; Chouinard & Richer,
2005). Au niveau neuropsychologique, les enfants atteints du SGT sans TDAH ont
démontré une lenteur d’exécution (Harris et al., 1995), une faiblesse de coordination
motrice fine et d'intégration visuomotrice (Bloch, Sukhodolsky, Leckman, Schultz,
2006), ainsi que des difficultés a générer des stratégies (Channon, Pratt, & Robertson,
2003). Les enfants atteints du SGT avec TDAH ont démontré des atteintes plus
importantes auxquelles s’ajoutaient des faiblesses des fonctions exécutives, dont une
sensibilité a la distraction, un faible controle de leurs émotions et de leur impulsivité
ainsi que des faiblesses dans les tdches d’attention soutenue et d’attention sélective
(Chouinard & Richer, 2005) surtout lors d’une période importante de tics (Gaze et al.,
2006). Sur le plan scolaire, les enfants qui avaient un SGT combiné au TDAH
présentaient des difficultés dans les domaines du langage écrit, de la lecture et des
mathématiques (Denckla, 2006). Socialement, les jeunes atteints du SGT manifestaient

plus de problémes internalisés (anxiété, dépression, plaintes somatiques, rejet) que leurs
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pairs, mais I’ajout du TDAH venait exacerber le profil puisque les problémes
externalisés (agressivité, délinquance) et les difficultés d’adaptation sociale s’ajoutaient

a leur problématique (Carter et al., 2000; Cavanna et al., 2009).

Le trouble obsessionnel-compulsif
Bien que le trouble obsessionnel-compulsif appartienne au trouble anxieux, la

surreprésentation de ce trouble dans le SGT mérite une place distincte.

Définition. Les obsessions sont définies comme des intrusions dans le champ de
la conscience d’images, d’idées, de pensées, d’impulsions récurrentes et persistantes qui
sont ressenties comme intrusives et inapproprié€es entrainant une anxiété ou une détresse
importante. Les compulsions sont caractérisées par des comportements répétitifs et
persistants que le sujet se sent poussé & accomplir en réponse a une obsession (APA,

2003).

Prévalence. Le taux de prévalence sur la vie du trouble obsessionnel-compulsif
(TOC) est de 2,5 % et la prévalence sur un an est de 0,5 & 2,1 % chez les adultes (APA,
2003) et sa manifestation est hétérogéne d’un individu a I’autre (Robertson, 2003). Les
symptdmes obsessionnels-compulsifs (SOC) sont communs chez les patients atteints du
SGT, on estime sa prévalence entre 11 et 80 % selon les études (Robertson, 2000) et
environ 40 % des adultes SGT ont un diagnostic de TOC et 30 % ont des SOC (Dion,

2008).
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Lien étiologique. 1l devient de plus en plus évident que les deux pathologies
partagent plusieurs caractéristiques communes dont la présence de pensées et de
comportements intrusifs et involontaires, des liens génétiques (Comings & Comings,
1987b), des dysfonctions neuronatomiques semblables, des perturbations au niveau des
boucles cortico-thalamo-corticales (Robertson, 2000) et une augmentation des
symptomes en période de stress ou d’anxiété avec des périodes d’accalmies (Cavanna et
al., 2009). Dans les ¢tudes familiales ou il y a un individu atteint du SGT, les filles
présentaient plus de TOC et les gar¢ons plus de tics (Comings & Comings, 1987b). 1l y
avait également plusieurs similarités entre les tics et les gestes compulsifs et il était
méme parfois difficile de distinguer un tic complexe d’une compulsion (Albin & Mink,
2006). En fait, il s’agit de deux comportements ou le patient peine a inhiber une
sensation, une action ou une pensée non désirée (Albin & Mink, 2006; Cavanna et al.,

2009).

Evolution du TOC dans le SGT. Un pic de SOC débute environ deux ans aprés
I’apparition des tics. Les symptodmes ont tendance a persister ou a augmenter avec 1’age
(Bloch et al., 2006). Les patients plus jeunes ont davantage de compulsions en lien avec
leur impulsivité tandis que les patients plus vieux ont des comportements de vérification,

d'arrangement et de crainte de contamination (Cavanna et al., 2009).

Manifestation du TOC dans le SGT. Les SOC rencontrés chez les personnes

atteintes du SGT ont un phénotype différent de ceux qui souffrent d’un TOC pur
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(George et al., 1993; Robertson, 2003; Gaze et al., 2006). IIs se caractérisent par un age
de début plus précoce, une prédominance masculine et une plus grande fréquence de
certains SOC (Comings & Comings, 1987b). Les obsessions des patients atteints du
SGT se rapportent a des symptomes d’agressivité, de sexualité, de symétrie (Comings &
Comings, 1987b; George et al., 1993), de religion (Gaze et al., 2006) et d’accumulation
(Diniz et al., 2006). Les obsessions chez les TOC purs sont principalement la crainte de
contamination, de la saleté¢ et des germes. Ils ont aussi peur d’étre malades ou que
quelque chose de mauvais se produise (George et al., 1993; APA, 2003; Robertson,
2003; Chouinard & Richer, 2005). Les gestes compulsifs souvent rapportés chez les
patients atteints du SGT consistent & controler, a placer les choses de fagon symétrique,
a vérifier (Chouinard & Richer, 2005), a toucher, a compter (George et al., 1993), a
répéter des actions, a accumuler des objets (Robertson, 2003) et a s’automutiler (Bruun,
1984; George et al., 1993). Chez les TOC purs, les compulsions impliquent surtout le

nettoyage (George et al., 1993; Robertson, 2003).

Une étude a fait mention de difficultés supplémentaires chez les patients qui
vivaient avec un SGT et un TOC puisque ces patients pouvaient souffrir également de
trichotillomanie, de dysmorphie corporelle, de trouble bipolaire, de phobies sociales et

de trouble déficitaire de 1’attention (Coffey et al., 1998).
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Les troubles anxieux

Définition. L’anxiété chez I’enfant et I’adolescent se caractérise par des peurs ou
des préoccupations irraisonnables s’exprimant sous différentes formes. L’anxiété de
séparation consiste a une peur d’étre séparé d’un parent ou d’une personne significative
alors que I’anxiété généralisée se définit par des préoccupations excessives et irréalistes
au sujet d’activités quotidiennes. Les phobies et le trouble panique font également partie
des troubles anxieux. Les phobies simples sont des peurs d’étre exposés a un objet ou a
un événement spécifique redoutées. La phobie sociale est provoquée par 1’exposition a
un certain type de situations sociales ou de situations de performance conduisant souvent
a un comportement d’évitement. Le trouble panique se définit par une peur ou une
appréhension soudaine souvent associée a des sensations de catastrophe imminente

(APA, 2003).

Prévalence. [.’anxiété de séparation n’est pas rare chez les enfants et son taux de
prévalence dans la population normale est estimé a 4 %. Pour ce qui est du trouble de
I’anxiété généralis€e, le taux de prévalence sur un an est de 3 % et la prévalence sur la
vie est de 5 % dans la population générale. Le taux de prévalence ponctuelle des phobies
spécifiques varie de 4 a 8,8 % et le taux de prévalence pour une vie entiére va de 7,2 a
11,3 %. Les études épidémiologiques réalisées dans la population générale font état de
taux de prévalence variant de 3 a 13 % pour la phobie sociale. La plupart des études ont

trouvé un taux de prévalence du trouble panique de 1 a2 %.
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L’anxiété est commune chez les patients atteints du SGT. Selon une étude
réalisée aupres de 125 patients atteints du SGT, on constate un taux de prévalence de
8 % pour les troubles anxieux (Yang, Zhang, & She, 2005). Une autre étude, réalisée
aupres de 246 patients atteints du SGT, a fait mention d’une prévalence pour les phobies
spécifiques de 26 % et de 33 % pour les attaques de panique (Comings & Comings,

1987a).

Lien étiologique. La relation exacte entre le SGT et les troubles anxieux n’est
pas claire. Une étude effectuée sur des transporteurs de dopamine (DATI1) avait
démontré une association avec quatre pathologies, soit I’anxiété généralisée, la phobie
sociale, le SGT et le TOC (toutefois dans une moindre mesure pour le TOC) (Rowe et

al., 1998).

Evolution des troubles anxieux dans le SGT. L’anxiété de séparation se
manifeste généralement chez les jeunes 4gés de 6 a 10 ans (Dion, 2008) et décroit
généralement de ’enfance a la fin de 1’adolescence (APA, 2003). L anxiété généralisée
apparait chez les enfants 4gés de 8 a 12 ans (Dion, 2008), mais il n’est pas rare que le
début survienne vers 1I’dge de 20 ans. L’évolution est chronique et fluctuante et elle
s’aggrave en période de stress. Les phobies spécifiques s’installent habituellement dans
I’enfance ou au début de I’adolescence. Lorsque les phobies spécifiques persistent a
’adolescence, elles risquent de perdurer durant la vie adulte (APA, 2003). La phobie

sociale débute vers I’age de 10 a 20 ans et fait suite a une inhibition sociale ou a une
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timidité présente dans I’enfance. Son évolution se fait de fagon continue et elle dure
souvent toute la vie bien que la sévérité du trouble puisse s’atténuer ou fluctuer selon les
facteurs de stress et les exigences de la vie. 1l arrive que certains patients puissent vivre
une rémission au cours de la vie adulte (APA, 2003). Le trouble panique survient a

I’adolescence ou vers la trentaine (Dion, 2008).

Manifestation des troubles anxieux dans le SGT. Les troubles anxieux peuvent
exacerber la manifestation des tics et amplifier les difficultés vécues (Scahill,
Sukhodolsky & King, 2007). On retrouve de la phobie sociale et des phobies simples
chez les patients atteints du SGT peu importe le degré de sévérité, alors que les autres
formes d’anxiété, surtout I’anxiété de séparation, sont associées a la présence de tics plus
séveres (Coffey et al., 2000; Robertson, 2003). Les individus aux prises avec le SGT ont
davantage de difficultés pour se faire accepter des autres et pour vivre des relations
sociales de bonne qualité favorisant la mise en place d’anxiété ou de phobie sociale
causées par une méconnaissance du syndrome par I’environnement social de ces jeunes
(Dykens, Sparrow, Cohen, Scahill, & Leckman, 1999). Les patients avec un taux ¢levé
de symptomes obsessionnels-compulsifs ont démontré une anxiété sociale plus élevée
que la population générale (Thibert, Day, & Sandor, 1995). Une étude récente a mis en
¢vidence le role des facteurs psychosociaux dans I’expression des symptomes anxieux et
dépressifs chez les enfants atteints du SGT, qui s'étend au-dela de 'influence du TDAH

et du TOC. Un lieu de contrdle interne associé & une attitude parentale d'acceptation et
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d'autonomie semblait étre des facteurs de protection contre I’anxiété et la dépression

(Cohen, Sade, Bernarroch, Pollak & Gross-Tsur, 2008).

Les troubles de I’humeur

Définition. Les troubles de I’humeur comprennent les différents troubles
dépressifs et les troubles bipolaires. Les dépressions se définissent essentiellement par
une perte d’intérét ou de plaisir pour I’ensemble des activités. Les troubles bipolaires
sont principalement caractérisés par la survenue d’un ou plusieurs épisodes maniaques et

dépressifs (APA, 2003).

Prévalence. Le risque de présenter un trouble dépressif chez les enfants de 6 a 11
ans est de 2 a 3 % et de 6 a 8 % chez les adolescents (Gaze et al., 2006). Il est de 10 a
25 % chez les femmes et de 5 & 12 % chez les hommes adultes (APA, 2003) et le risque
de vivre a long terme avec une dépression est de 10 % (Robertson, 2006b). Les troubles
bipolaires ont un taux de prévalence entre 0,4 et 1,6 % dans la population générale

(APA, 2003).

Les troubles affectifs sont communs chez les patients atteints du SGT. La
prévalence pour la dépression est estimée a 13 % et a 76 % pour les symptomes
dépressifs (Robertson 2006). Les ¢€tudes réalisées par Coming et Coming (1987) et
Kerbeschain, Burd et Klug (1995) rapportent que 19,1 % de leurs patients atteints du

SGT avaient des épisodes maniaques et 7 % des patients avaient un trouble bipolaire.
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Lien étiologique. L’apparition de la dépression et du SGT est
multifactorielle. Elle peut s’expliquer dans certains cas par une prédisposition génétique
ou par diverses circonstances psychosociales difficiles. Pour certains chercheurs, la
dépression partage un lien avec le SGT comme pour le TOC et possiblement pour le
TDAH (Cavanna et al., 2009) puisqu’on y retrouve un taux élevé de dépression
(Milberger et al., 1995) comparativement au SGT pur (Sukhodolsky et al., 2003). On a
également proposé un lien entre la dépression et 1’effet non désiré des neuroleptiques

comme agent antidopaminergique (Robertson, 2000).

Depuis quelques années, les chercheurs se sont intéressés au lien possible entre le
SGT et le trouble bipolaire puisque des changements cycliques d’humeur allant de 1’état
dépressif 4 maniaque ont été observés chez quelques patients atteints du SGT
(Kerbeshian & Burd, 1988). L’étiologie du trouble bipolaire semblait aussi
multifactorielle comprenant une prédisposition génétique (Strober et al., 1995) et des

facteurs psychosociaux (Malkoff-Schwartz et al., 1998).

Evolution des troubles de ’humeur dans le SGT. La dépression et la maladie
bipolaire apparaissent plus communément a 1’adolescence ou au début de 1’dge adulte
(Berthier, Kulisevsky & Campos, 1998; Gaze et al., 2006). Le pronostic est moins
favorable lorsque le patient atteint du SGT vit des épisodes dépressifs, surtout s’ils sont
associés a des tics séveres (Robertson, 2006). Environ 60 % des sujets de la population

générale ayant déja eu un épisode de dépression majeure vont développer un deuxiéme



33

épisode, les risques augmentent & 70 % et & 90 % aprés un deuxiéme et un troisieme

¢épisode de dépression majeure (APA, 2003).

Manifestation des troubles de I’humeur dans le SGT. Les jeunes atteints du
SGT peuvent vivre de la démoralisation a cause des difficultés qu’ils vivent au
quotidien. Ils peuvent avoir des préoccupations importantes au sujet de leurs différences
ou se sentir frustrés a cause de leurs sentiments d’incompétence pour controler leurs
symptomes ou pour se faire des amis (Gaze et al., 2006), surtout lorsque les symptomes
sont modérés ou séveres (Robertson, 2003; Robertson, 2006). 11 arrive a certains enfants
atteints du SGT de se faire taquiner par leurs pairs ou de se faire donner des surnoms
péjoratifs affectant I’estime de soi et pouvant mener a la dépression (Salmon, James, &
Smith, 1998). L.a dépression se manifeste chez I’enfant et I’adolescent par de la tristesse,
de la perte d’intérét et de plaisir a effectuer des activités, des changements dans les
habitudes d’alimentation et de sommeil et des pensées concernant la mort (APA, 2003).
[’enfant manifeste également sa dépression par de I’irritabilité¢ alors que 1’adolescent
I’exprime par de la colere (Gaze et al., 2006). Les raisons qui sont corrélées a la
dépression chez les sujets atteints du SGT sont la durée des tics et leur sévérité, la
présence d’écholalie et d’échopraxie, la présence de coprolalie et de copropraxie, les
sensations prémonitoires, les difficultés de sommeil, le TOC, I’automutilation,
’agressivité, les problémes de conduite dans I’enfance et possiblement le TDAH

(Robertson, 2006).
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Les troubles du comportement

Définition. Les troubles du comportement peuvent étre vus comme un refus
d’obéir aux demandes de ’adulte allant progressivement vers les problématiques que
I’on rencontre dans le TDAH, dans le trouble oppositionnel avec provocation et dans le
trouble des conduites (Gaze et al., 2006). Le trouble oppositionnel avec provocation se
caractérise par un ensemble de comportements négatifs, provocateurs, désobé€issants et
hostiles envers les personnes en position d’autorité. De son c6té, le trouble des conduites
est une problématique plus sévere et implique des lacunes chez un individu a respecter
les normes et les régles sociales, a porter des gestes cruels envers les animaux ou a violer
les droits des autres (APA, 2003). Des crises explosives sont aussi décrites dans la
littérature sur le SGT. Il s’agit de crises de colére soudaines et démesurées par rapport
aux événements déclencheurs. Elles se manifestent par de la violence verbale, des coups

sur les murs et des bris d’objets (Budman, Bruun, Park, & Olson, 1998).

Prévalence. Le taux de prévalence du trouble oppositionnel avec provocation
varie de 2 a 16 % dans la population générale. Le trouble des conduites a une prévalence
dans la population générale variant de moins de 1 % a plus de 10 % selon les régions et
est plus présent chez les gargons. Le trouble oppositionnel avec provocation et le trouble
des conduites sont communs chez les enfants atteints du SGT (Robertson, 2003). On
estime son taux de prévalence a 15 % (Freeman et al., 2000). Les coléres explosives,
I’irritabilité et I’agressivité semblent étre présentes chez 23 a 40 % des patients atteints

du SGT (Budman et al., 1998).
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Lien étiologique. Le lien étiologique des troubles du comportement avec le SGT
n’est pas encore bien compris. Il pourrait s’expliquer par les troubles associés au SGT
notamment le TDAH et le TOC (Budman, Bruun, Park, Lesser & Olson, 2000;
Robertson & Orth, 2006). Par contre, d’autres chercheurs n’ont pas vu de lien entre le
TDAH, le TOC ou le trouble oppositionnel avec provocation, mais plutdt une relation
avec le nombre total de comorbidités chez les patients atteints du SGT (Budman et al.,
2000). 1l existe aussi une hypothése d’un dysfonctionnement de la sérotonine (Budman,

Rockmore, Stokes, & Sossin, 2003).

Evolution des troubles du comportement dans le SGT. Le trouble
oppositionnel avec provocation se révele habituellement avant I’age de 8 ans et précede
souvent I’apparition du trouble des conduites débutant dans I’enfance. Le début du
trouble des conduites peut survenir dés la maternelle, mais les premiers symptomes
significatifs apparaissent généralement pendant le milieu de I’enfance jusqu’au milieu de
I’adolescence, avant ’dge de 16 ans. L’évolution est variable chez certains sujets et le
trouble peut disparaitre a [’age adulte (APA, 2003). Selon une étude réalisée aupres de
171 jeunes adultes, on avait constaté que 40 % des gargons et 35 % des jeunes filles
ayant des troubles des conduites en jeune dge développaient une personnalité antisociale
comparativement a 4 % des gargons et 0 % des filles sans trouble des conduites dans

I’enfance (Zoccolillo, Pickles, Quiton, & Ruttes, 1992).
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Manifestation des troubles du comportement dans le SGT. Les troubles du
comportement manifestés par les patients atteints du SGT se définissent par des
comportements perturbateurs, des explosions de colére, des refus a obéir, des
argumentations et des agressions (Lussier & Ayotte, 2004; Lussier & Flessas, 2009)
pouvant €tre causés par les limitations du syndrome qui engendrent un sentiment de
frustration et une perception de ne pas pouvoir étre aidé (De Lange & Olivier, 2004).
D’une part, les troubles du comportement peuvent affecter 1’estime de soi des patients en
plus d’interférer dans leurs relations sociales (Thibert et al., 1995). D’autre part, les
comportements agressifs peuvent €tre la cause d’une détresse particuliere dans les
familles (Wilkinson et al., 2001) puisque les meres sont souvent la cible des crises de
colere de leur enfant (De Lange & Olivier, 2004; Kano, Ohta, Nagai, Spector, &
Budman, 2008). Les manifestions d’agressivité peuvent s’étendre a I’école (De Lange &
Olivier, 2004) ou au travail (Budman, 2006). Elles peuvent mener a des hospitalisations
psychiatriques et a des placements dans des foyers d’accueil (Budman, 2006). Ce trouble
s’aggrave lors des phases maniaques dans la maladie bipolaire et en présence d’abus de

substances (Dion, 2008).

Vivre avec le syndrome de Gilles de la Tourette

Depuis la derni¢re décennie, les chercheurs ont commencé a manifester leur

intérét pour le vécu des personnes atteintes du SGT. Quatre études ont a ce jour été

publiées. La premiere recherche décrivant la qualit¢ de vie de ces personnes a été
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réalisée en 2001 (Elstner, Selai, Trimble, & Robertson, 2001). Les chercheurs ont
recruté 103 participants 4gés de 16 a 54 ans pour répondre a une entrevue semi-dirigée
portant sur la qualité de vie (physique, psychologique, sociale, quotidienne et cognitive)
et 90 d’entre eux ont rempli des questionnaires évaluant la sévérité des tics et la présence
de dépression, d’anxiété¢ et de comportements obsessionnels-compulsifs. Les résultats
ont démontré une atténuation de la qualité de vie au plan physique, car les tics moteurs
causaient des malaises physiques (exemple : marques, fractures, dislocation articulaire)
et de I’épuisement, en plus d’interférer dans le fonctionnement de la vie quotidienne. Les
problemes psychologiques les plus souvent rapportés dans cette étude étaient la
démoralisation, le sentiment de colére et d’agressivité, la fluctuation de I’humeur,
Panxiété et une faible estime de soi. Les facteurs qui influengaient la qualité de vie des
personnes atteintes du SGT étaient la présence de comportements obsessionnels-
compulsifs, d’anxiété, de dépression, de tics sévéres et le fait d’étre sans emploi. Malgré
tout, 71 % des participants de I’étude se disaient heureux dans leur mariage et supportés
par leur famille. Les autres participants (29 %) mentionnaient leur incapacité a parler de
leur syndrome & autrui, leur difficulté¢ a accepter leur syndrome, le fait de vivre des
tensions avec les pairs a cause de leurs problémes de comportements et le sentiment de
se sentir rejetés par leur famille et leurs pairs. Ces patients trouvaient également difficile
de se faire un réseau social a cause des restrictions (embarras, stigma social, incapacité a
vivre dans leur maison, d’aller au cinéma, dans les bars, etc.) que leur faisait vivre leur
syndrome (Elstner, Selai, Trimble, & Robertson, 2001). Une autre étude a été réalisée

cette fois-ci auprés de 59 jeunes agés de 8 a 17 ans et de leurs parents (Storch et al.,
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2007). Les résultats ont été comparés a un groupe contrdle et a un groupe de 310 jeunes
agés de 6 a 18 ans ayant des problémes psychiatriques. Les résultats ont mis en évidence
une qualité de vie plus pauvre chez les enfants atteints du SGT comparativement au
groupe contrdle pour les domaines psychosociaux, émotionnels, sociaux et scolaires,
mais meilleurs que dans le groupe psychiatrique. Les réponses obtenues aupres des
jeunes dgés de 8 a 11 ans étaient corrélées avec celles des parents concernant la qualité
de vie des jeunes, ce qui n’était pas le cas pour le groupe des adolescents. Ces jeunes
disaient vivre une détresse psychosociale causée par la présence de ces tics, ce que les
parents ne rapportaient pas dans leurs réponses. En fait, les parents semblaient attribuer
une mauvaise qualit¢ de vie aux adolescents qui présentaient des problémes de
comportements externalisés leur attribuant un poids plus important que la présence des
tics ou des problémes internalisés (Storch et al., 2007). Une autre étude a été effectuée
auprés de 57 jeunes atteints du SGT 4gés de 8 a 18 ans (Cutler, Murphy, Gilmour, &
Heyman,. 2009). Les résultats obtenus ont permis d’identifier quatre thémes décrivant
les difficultés vécues: 1) une source de souffrance et d’incapacité, 2) une lutte pour
entrer dans la société et rencontrer les normes sociales, 3) un combat pour controler les
tics et 4) une résignation a accepter le syndrome. Une derniére étude a cherché a mettre
en évidence le lien qui unissait la sévérité des tics, le TDAH et le TOC a la qualité de vie
de 56 jeunes atteints du SGT 4gés de 5 & 17 ans avec la participation de leurs parents.
Les résultats ont démontré que les tics moteurs et phoniques 1égers ou modérés n’étaient
pas corrélés avec la qualité de vie contrairement a la présence du TDA et du TOC

(Bernard et al,. 2009).
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Ces quatre études se sont intéressées a la qualité de vie des personnes atteintes du
SGT dans une perspective développementale plus ou moins bien définie. Les groupes
d’études regroupent a la fois les enfants et les adolescents ou les adolescents et les
adultes. Pour cette raison, il devient intéressant et pertinent de proposer un projet de
recherche qui cherchera a dresser un portrait évolutif des différents symptdmes liés au
SGT. De plus, ces recherches ont mesuré ’impact du SGT sur la qualité de vie dans
différents domaines de I’environnement du participant (maison, travail, école, etc.).
Aucune de ces études n’a porté directement sur I’expérience intrinséque de la souffrance

inhérente a chacun des symptomes.

Forme de la theése

La présente thése portera sur ’évolution des symptomes du SGT et de la
souffrance qui leur est associée, et ce a travers trois moments de vie (enfance,
adolescence et vie adulte). Un article soumis a la revue Développements (voir les normes
de publication & 1I’Appendice A) sera présenté dans le prochain chapitre. Le sujet de
I’article portera uniquement sur les données obtenues aupres des personnes atteintes du
SGT. Des analyses de comparaison ont ét¢ effectuées pour comparer le nombre de
participants atteints du SGT qui ont rapporté avoir eu un symptdome de I’enfance a
I’adolescence et de I’adolescence & 1’age adulte afin d’identifier si les symptomes
évoluent entre ces périodes. Ensuite, des comparaisons sur le niveau de souffrance

rapporté par les participants atteints du SGT qui ont eu ces symptomes seront réalisées
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de I’enfance a I’adolescence et de I’adolescence a 1’dge adulte afin d’identifier si la
souffrance évolue entre ces périodes de vie. Par la suite un chapitre complémentaire
portera sur les données obtenues aupres de la fratrie. Celui-ci vise a comparer les
données de la fratrie a celles du groupe atteint du SGT pour la présence des symptomes.
Cela permettra d’identifier ce qui caractérise plus particulierement le groupe atteint du
SGT a chacune des étapes de vie. Finalement, les données du groupe de parents seront
également comparées a celles des participants atteints du SGT afin de voir si les parents

rapportent le méme profil a chacune des étapes de vie pour les différents symptomes.

Les participants du présent projet sont 22 personnes atteintes du SGT 4gé de 18 a
38 ans pour un age moyen de 22,7 ans (écart type de 0,9 an). Le groupe témoin est
composé de 15 membres de la fratrie qui n’ont pas de diagnostic de SGT. Ils sont gés
de 19 a 32 ans pour un 4ge moyen de 22,9 ans (écart type de 3,6 ans). Les participants
des deux groupes ont répondu a un entretien téléphonique dirigé évaluant la présence ou
I’absence des différents symptomes du SGT (les tics, les obsessions, les compulsions, les
types d’anxiété, les troubles de I’humeur, le trouble déficitaire de |’attention et les
troubles de comportement) a chacune des étapes de vie. Dans le cas ou les symptOomes
étaient présents, les participants devaient ensuite identifier le degré de souffrance
ressentie selon une échelle de type Likert distribuée de 0 a 3 : 0 = nul; 1 = un peu; 2 =
moyen; 3 = beaucoup. Seize parents ayant un enfant atteint du SGT ont également

participé a ce projet. Ces derniers ont regu un questionnaire par la poste évaluant la
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présence ou I’absence des différents symptomes du SGT a travers les trois étapes de vie

de leur enfant atteint du SGT.

La discussion générale portera sur I’ensemble des résultats obtenus pour chacune
des catégories de symptomes associées au SGT aux trois temps de vie selon les
participants atteints du SGT, les membres de la fratrie et les parents des participants

atteints du SGT.
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L’EVOLUTION DES SYMPTOMES ET DU DEGRE DE SOUFFRANCE
ASSOCIE AU SYNDROME DE GILLES DE LA TOURETTE
DE L’ENFANCE A LA VIE ADULTE
Résume

Le syndrome de Gilles de la Tourette (SGT) est une maladie neuropsychiatrique
caractérisée par la présence de multiples tics moteurs et vocaux associés a divers
troubles neuropsychiatriques. Peu d’écrits ont porté sur I’évolution des symptomes de
cette pathologie et sur le degré de souffrance qui y est associée. Vingt-deux (22) adultes
atteints du SGT ont répondu & un entretien téléphonique dirigé portant sur la présence ou
non des symptomes associés au SGT dans leur enfance, leur adolescence et leur vie
adulte. Ils ont ensuite identifié le degré de souffrance vécu pour chacun des symptdmes
présents a chacune des trois étapes de leur vie. Les résultats ont démontré des
augmentations significatives de 1’enfance a 1’adolescence pour les symptomes de
compulsions de vérification, d’anxiété généralisée et de démoralisation. Il y avait par
ailleurs une baisse significative des comportements de provocation de I’adolescence a
I’4ge adulte. Les résultats ont aussi démontré des augmentations significatives du degré
de souffrance de I’enfance a I’adolescence pour I’inattention, l’impulsivité et le
sentiment de démoralisation ainsi qu’une baisse significative du degré de souffrance liée
aux phobies spécifiques. Des diminutions significatives du degré de souffrance ont été
rapportées de 1’adolescence a la vie adulte pour les tics moteurs simples, les crises
explosives et le sentiment d’étre incompris. L’étude a confirmé une vanation des
symptomes au cours de I’évolution de la maladie, mais aussi une fluctuation de la
souffrance liée au SGT au cours des différentes étapes de vie.

Mots-cl€s : syndrome Gilles de la Tourette, enfance, adolescence, adulte, souffrance.
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THE EVOLUTION OF SYMPTOMS AND OF THE DEGREE OF DISTRESS
ASSOCIATED TO TOURETTE SYNDROME
FROM CHILDHOOD TO ADULTHOOD
Summary
Tourette syndrome (TS) is a neuropsychiatric disease characterized by the presence of
multiple motor-related and vocal tics associated with various neuropsychiatric troubles.
Little has been written as pertains to the evolution of the symptoms of this pathology and
on the degree of distress associated with it. Twenty-two (22) adults afflicted with TS
have responded to a directed telephone interview addressing the presence or absence of
symptoms associated with TS during their childhood, adolescence and adult life. Then,
they have identified the degree of distress experienced for each of the symptoms present
during each of the three stages of their life. The results have demonstrated a significant
increase from childhood to adolescence in symptoms of checking compulsions,
generalized anxiety disorder and demoralization. Furthermore, there was a significant
decline in provocation behaviour from adolescence to adulthood. The results also
showed significant increases of the degree of distress from childhood to adolescence as
it pertains to inattention, impulsiveness and the feeling of demoralization, as well as a
significant decline in the degree of distress linked to specific phobias. Significant
decreases of the degree of distress have been reported from adolescence to adulthood for
simple motor-related tics, tantrums and the feeling of not being understood. The study
has confirmed a variation of symptoms during the evolution of the disease, but also a

fluctuation in the distress linked to TS during the various stages of life.

Key words: Tourette syndrome, childhood, adolescence, adult, distress.



Introduction

Le syndrome de Gilles de la Tourette (SGT) est une maladie neuropsychiatrique
caractérisée par la présence de tics moteurs et vocaux. Les personnes aux prises avec ce
syndrome ont, dans 90 % des cas, des troubles neuropsychiatriques associés (Robertson,
2006). Ces troubles neuropsychiatriques sont plus souvent appelés par les chercheurs et
les cliniciens comorbidités parce que, sans faire partie directement des symptomes
caractéristiques du SGT, elles y sont trés fréquemment associées et constituent souvent
la plus grande détresse vécue par ces patients. Malgré 1’intérét porté sur cette pathologie
depuis les derniéres années, les recherches se sont surtout intéressées a la description des
différentes caractéristiques comportementales et symptomatiques du syndrome. Il y a
peu d’informations sur la souffrance subjective reliée aux symptomes et a 1’évolution de
celle-ci au cours du passage de ’enfance a ’4ge adulte. La présente étude vise a mieux

documenter ces aspects.

Dans le SGT, les tics moteurs simples apparaissent habituellement sur le visage
et le cou vers I’4ge de 6-7 ans (Usdin, Mesnage, Gonce, & Jedynak, 2005). Par la suite,
on assiste fréquemment & une exacerbation des tics en termes de fréquence et d’intensité.
Cette période est généralement suivie par une diminution ou une résorption des

symptomes vers 1’dge de 16-20 ans (Chouinard & Richer, 2005).



47

Outre les tics moteurs et vocaux, les comorbidités les plus fréquemment
associées au SGT sont le trouble déficitaire de I’attention avec ou sans hyperactivité
(TDAH/TDA), les symptomes obsessionnels-compulsifs (SOC), I'anxiété généralisée,

les troubles de I’humeur et les troubles du comportement.

Le trouble déficitaire de |’attention avec ou sans hyperactivité est fortement

associé au SGT puisqu’il est présent chez plus de 60 % des individus (Denckla, 2006).
Les problemes d’attention, d’hyperactivité et d’impulsivité vont commencer tres tot chez
I’enfant avant méme 1’apparition des tics (Lussier & Ayotte, 2004; Singer, 1995). Chez
la majorité des personnes, les symptomes s’atténuent et se modifient vers la fin de
I’adolescence (APA, 2003) : les comportements d’impulsivité ont tendance a diminuer;
I’hyperactivité motrice est moins visible; les problémes d’attention ont par contre

tendance a perdurer avec 1’age.

Les symptdmes obsessionnels-compulsifs sont communs chez les patients

atteints du SGT. On estime la prévalence du SOC entre 11 et 80 % selon les études
(Robertson, 2000). Chez les adultes atteints du SGT, environ 30 % ont des SOC et 40 %
ont un diagnostic de trouble obsessionnel-compulsif (TOC) (Dion, 2008). Un pic de
SOC apparait environ deux ans apres la période importante de tics et les symptomes ont

tendance a persister ou a augmenter avec 1’dge (Bloch et al., 2006).
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L’anxiété généralisée se caractérise chez I’enfant et I’adolescent par des peurs ou

des préoccupations irraisonnables et apparait chez les enfants dgés de 8 a 12 ans (Dion,
2008), mais il n’est pas rare que le début survienne vers ’age de 20 ans. L’évolution est
chronique et fluctuante et elle s’aggrave en période de stress. Les phobies font
également partie des troubles anxieux. Elles s’installent habituellement dans I’enfance
ou au début de I’adolescence. Lorsqu’elles persistent a I’adolescence, elles risquent de
perdurer durant la vie adulte (APA, 2003). Le taux de prévalence des troubles anxieux
serait entre 10 & 28 % chez les enfants d’age scolaire (Budman & Feirman, 2001) et de
26 % pour les phobies spécifiques chez les patients atteints du SGT (Comings &
Comings, 1987). Les troubles anxieux semblent se manifester surtout dans les cas
modérés a graves du SGT (Robertson, 2003) et dans les cas légers a graves pour les

phobies spécifiques (Coffey et al., 2000).

Les troubles de ’humeur sont communs chez les patients atteints du SGT. lis

peuvent en effet étre démoralisés en raison des difficultés qu’ils vivent au quotidien. Ils
peuvent aussi avoir des préoccupations importantes au sujet de leur différence ou se
sentir frustrés a cause de leur sentiment d’incompétence a contrdler leurs symptomes ou
a se faire des amis (Gaze, Kepley, & Walkup, 2006), surtout lorsque leurs symptomes
sont modérés ou graves (Robertson, 2006). Il arrive a certains enfants atteints du SGT de
se faire taquiner par leurs pairs ou de se faire donner des surnoms péjoratifs. Ceci affecte
leur estime de soi et peut mener a la dépression (Salmon, James, & Smith, 1998). La

prévalence des symptomes dépressifs est estimée a 76 % alors que la dépression touche
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13 % des personnes atteintes du SGT (Robertson, 2006). La dépression apparait plus
communément a 1’adolescence ou au début de I’dge adulte (Gaze et al., 2006). Le
pronostic des personnes atteintes du SGT est moins favorable lorsque celles-ci vivent
des épisodes dépressifs, surtout quand des tics graves y sont associés (Robertson, 2006)

ou si les épisodes dépressifs sont vécus a répétition (APA, 2003).

Les troubles du comportement manifestés par les personnes atteintes du SGT

prennent la forme de comportements perturbateurs, de crises explosives, de refus
d’obéir, d’argumentations ou d’agressions (Lussier & Ayotte, 2004; Lussier & Flessas,
2009) pouvant étre causés par les limitations du syndrome qui engendrent un sentiment
de frustration et une perception de ne pas pouvoir €tre aidé (De Lange & Olivier, 2004).
Le trouble oppositionnel avec provocation est commun chez les enfants souffrants de
SGT (Robertson, 2003). On estime son taux de prévalence a 15 % (Freeman et al.,
2000). Les crises explosives, I’irritabilité et 1’agressivité semblent étre présentes chez 23

a 40 % des personnes atteintes du SGT (Budman, Bruun, Park, & Olson, 1998).

Vivre avec le syndrome de Gilles de 1a Tourette

Au cours de la derniére décennie, quelques chercheurs ont manifesté leur intérét
pour le vécu des personnes atteintes du SGT (Elstner, Selai, Trimble, & Robertson,
2001; Storch et al., 2007; Cutler, Murphy, Gilmour, Heyman ,2009; Bernard et al.
2009). La premiere recherche décrivant la qualité de vie des personnes atteintes du SGT

a été réalisée en 2001 (Elstner et al., 2001). Les chercheurs ont recruté 103 participants
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agés de 16 a 54 ans pour répondre a une entrevue semi-dirigée portant sur la qualité de
vie (physique, psychologique, sociale, quotidienne et cognitive) et 90 d’entre eux ont
rempli des questionnaires évaluant la gravité des tics ainsi que la présence de dépression,
d’anxiété et de comportements obsessionnels-compulsifs. Les résultats ont démontré
une atténuation de la qualité de vie au plan physique, car les tics moteurs causaient des
malaises physiques et de [’épuisement, en plus d’interférer dans le fonctionnement de la
vie quotidienne. Les facteurs qui influengaient la qualité de vie des personnes atteintes
du SGT étaient la présence de comportements obsessionnels-compulsifs, d’anxiété, de
dépression, de tics graves et le fait d’€tre sans emploi. Malgré tout, 71 % des participants
de I’étude se disaient heureux dans leur mariage et supportés par leur famille. Les autres
participants (29 %) ont mentionné leur difficulté a accepter leur syndrome, leur
incapacité de parler de leur syndrome a autrui, les tensions vécues avec les pairs a cause
de leurs problemes de comportement et le sentiment d’étre rejetés par leur famille et par
les pairs. Ces participants trouvaient également difficile de se faire un réseau social a
cause des restrictions (embarras, stigma social, incapacité¢ a vivre dans leur maison,

d'aller au cinéma ou dans les bars, etc.) que leur imposait leur état (Elstner et al., 2001).

Une autre étude a été réalisée cette fois-ci aupres de 59 jeunes atteints du SGT
dgés de 8 a 17 ans et de leurs parents (Storch et al., 2007) . Les résultats ont été
comparés a ceux d’un groupe contrdle de 386 jeunes et & ceux d’un groupe de 296
jeunes 4gés de 6 & 18 ans ayant des problémes psychiatriques. Les résultats ont mis en

évidence une qualité de vie moindre chez les enfants atteints du SGT, comparativement
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au groupe controle, dans les domaines psychosociaux, émotionnels et scolaires, mais
meilleurs que celle des répondants du groupe psychiatrique. Les enfants, 4gés de 8 4 11
ans, souffrants de SGT de cette étude ont obtenu des réponses corrélées avec celles des
parents concernant leur qualité de vie, ce qui n’était pas le cas pour le groupe des
adolescents. Ces jeunes disaient vivre une détresse psychosociale causée par la présence
des tics, ce que les parents ne rapportaient pas dans leurs réponses. Ces derniers
semblaient plutot attribuer la mauvaise qualit¢é de vie de leurs adolescents a des
problemes de comportement externalisés, leur attribuant une importance plus grande que

la présence des tics ou des problémes internalisés.

I’étude de Cutler et ses collégues (2009) a été effectuée aupres de 57 jeunes
patients atteints du SGT 4gés de 8 a 18 ans. Les résultats ont permis d’identifier quatre
thémes décrivant les difficultés vécues par ceux-ci:1) le SGT constitue une source de
souffrance et d’incapacité, 2) le SGT impose une lutte pour entrer dans la société et pour
rencontrer les normes sociales, 3) le SGT exige un combat pour controler les tics et 4) le

SGT mene a une résignation pour accepter les symptdmes.

Enfin, I’étude de Bernard et al. (2009) a cherché a mettre en évidence le lien qui
unissait la gravité des tics, le TDA et le TOC a la qualit¢ de vie de 56 jeunes qui
souffrent du SGT 4gés de 5 a 17 ans, avec la participation de leurs parents. Les résultats
ont démontré que les tics moteurs et phoniques légers ou modérés n’étaient pas corrélés

a la qualité de vie contrairement a la présence du TDA et du TOC.
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Les quatre études précédentes se sont intéressées a la qualité de vie des personnes
atteintes du SGT dans une perspective transversale incluant des groupes composés
d’enfants, d’adolescents ou d’adultes. La présente étude propose plutdt une étude
rétrospective qui cherchera a dresser un portrait évolutif au cours du développement (de
’enfance a 1’4ge adulte) des différents symptomes et comorbidités liés au SGT. De plus,
les recherches précédentes ont mesuré I’impact du SGT sur la qualité de vie dans
différents domaines de I’environnement du participant (maison, travail, école, etc.) sans
toutefois porter directement sur I’expérience intrinséque de la souffrance associée a
chacun des symptomes. Il devient alors intéressant d’explorer ce nouveau volet selon
une approche rétrospective tenant compte des différentes étapes de vie (enfance-
adolescence-adulte et ce, pour chacun des symptomes pathognomoniques mais aussi des

comorbidités habituellement associées au SGT.

Hypothéses sur I’évolution des symptomes et le degré de souffrance qui en découle
Puisqu’il s’agit d’une étude cherchant a dresser un portrait évolutif a la fois des
symptomes propres au SGT et des différentes comorbidités qui lui sont associées, les
variables dépendantes ont été regroupées sous ’appellation de «symptomes» incluent a
la fois les tics et les comorbidités pour former des hypothéses orientées sur la variation
de ces symptomes entre ces trois temps de vie, soit entre I’enfance et I’adolescence puis
entre ’adolescence et la vie adulte. D’apres les études qui préceédent, on peut supposer
que les tics moteurs et vocaux sont plus manifestes et affectent surtout les enfants et les

jeunes. Les autres symptomes s’installent tranquillement a la fin de I’enfance et affectent
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davantage les adultes. On peut également croire que 1’expérience intrins¢que de la

souffrance vécue pourrait suivre ce méme profil évolutif.

Méthode

Participants

Tous les participants sont francophones et résident dans la province de Québec
(Canada). Le groupe de personnes atteintes du SGT est constitué de 22 adultes (1 femme
et 21 hommes) 4gés de 18 a 38 ans pour un age moyen de 22,7 ans (écart type de 0,9 an).
Le diagnostic du SGT a été émis en moyenne vers I’age de 11,2 ans (écart type de 1,4
an). La derniere année de scolarisation des participants est répartie comme suit : études
secondaires (40,9 %), études professionnelles (18,2 %), cégep (31,8 %) et études
universités (9,1 %). Une grande majorité des participants était sur le marché de 1I’emploi
(73,3 %) alors que les autres n’avaient pas d’emploi (26,7 %). Puisque cette recherche
requiert une capacité d’introspection, il semblait pertinent de vérifier si les participants
avaient déja eu un suivi en psychothérapie : soixante-treize pour cent des participants ont
répondu par I’affirmative. La durée du suivi a été en moyenne de 16,6 mois (écart type

de 5,6 mois).

Afin d’€tre admissible au projet, les participants devaient rencontrer les critéres
d’inclusion suivants : (a) étre 4g¢ de 18 ans a 40 ans et (b) avoir regu un diagnostic de

SGT par un médecin ou un psychologue. Les critéres d’exclusion étaient la présence de
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déficience intellectuelle, de dysphasie grave ou d’atteinte du spectre de I’autisme. Sept
personnes n’ont pas répondu aux criteres d’admissibilité, dont quatre personnes

souffraient de déficience intellectuelle, une de dysphasie et deux d’autisme.

Instruments de mesure

Tous les participants ont été¢ recrutés du mois de mai au mois de décembre 2008
dans une clinique spécialisée dans le SGT au Centre d’Evaluation neuropsychologique et
d’orientation pédagogique-FI. (CENOP-FL) a Montréal et a ]’aide d’une annonce
publiée dans le journal de I’ Association québécoise du syndrome de la Tourette (AQST).
Les participants ont répondu a un entretien téléphonique dirigé centré sur des questions
fermées avec choix de réponses déterminés par la chercheuse en collaboration avec des
experts dans le domaine (voir Appendice B) évaluant les différents symptomes du SGT
et leur degré de souffrance a travers trois étapes de vie (enfance, adolescence et vie
adulte). Les premi¢res questions ont porté sur des données personnelles et
sociodémographiques. Les autres questions ont ciblé plusieurs des symptomes
habituellement associés au SGT (les tics, les obsessions, les compulsions, les types
d’anxiété, les troubles de I’humeur, le trouble déficitaire de ’attention et les troubles du
comportement). Le lecteur peut consulter le Tableau 1 pour voir la liste compléte. 11 faut
mentionner que I’instrument de mesure est non standardis¢. L’entretien téléphonique a
toujours été réalisé par la chercheuse principale. D’abord, il a été demandé aux
participants s’ils avaient déja eu un tic moteur simple dans I’enfance (il y avait toujours
une courte explication qui définissait la variable évaluée), soit avant I’4ge de 12 ans. La

question était reprise pour 1’adolescence, soit entre 12 et 17 ans et finalement la méme
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procédure était appliquée pour I’dge adulte, soit 18 ans et plus. Une fois que les
participants avaient identifié les tranches d’dges pendant lesquelles ils avaient vécu avec
un des symptomes a 1’étude, ils devaient choisir le degré de souffrance ressentie pour
chacun des symptomes présents a chacune des périodes de vie, selon une échelle de type
Likert distribuée de 0 a 3: 0 = nul; 1 = un peu; 2 = moyen; 3 = beaucoup. Durant
I’entretien, les participants expliquaient leurs expériences de vie mais, a chaque fois, il
était exigé que les participants décident eux-mémes du degré de souffrance associé. A
aucun moment, la chercheuse n’a influencé d’une quelconque facon le choix du sujet et

ce, afin d’offrir une validité de procédure équivalente d’un participant a 1’autre.

Les trois temps de vie, soit I’enfance, I’adolescence et la vie adulte constituent
les variables indépendantes alors que les variables dépendantes sont la présence ou
I’absence de symptdme a chacun des moments de vie et le degré de souffrance associé a

chacun de ces symptdmes.

Résultats
Des analyses descriptives ont d’abord été effectuées afin de connaitre les
caractéristiques des participants atteints du SGT. Ensuite, des analyses non
paramétriques a mesures répétées ont €t€¢ appliquées sur les variables dépendantes
dichotomiques (présence ou absence de symptdmes) a 1’aide du test Khi carré de
McNemar pour comparer le nombre de participants qui disent avoir eu un des

symptomes durant I’enfance a ceux qui I’ont rapporté encore a I’adolescence. [.a méme
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analyse a été utilisée pour comparer les symptomes entre le passage de I’adolescence a
la vie adulte. Considérant cette double analyse pour une méme variable dépendante, des
corrections de Bonferroni ont été appliquées pour réduire le seuil de signification retenu,
soit un seuil égal ou inférieur a 0,03. Des analyses non paramétriques a mesures répétées
ont également été employées sur les variables dépendantes ordinales mesurant le degré
de souffrance a I’aide du test de Wilcoxon. Les comparaisons ont été¢ appliquées sur les
moyennes du degré de souffrance rapporté par les participants entre leur enfance et leur
adolescence ainsi qu’entre leur adolescence et leur vie adulte. Des corrections de
Bonferroni ont également été appliquées afin de réduire le seuil de signification retenu a

0,03. Le logiciel SPSS-10 a été¢ employé pour toutes les analyses statistiques.

Un regroupement des données a été effectué et réparti suivant les passages d’une
étape de vie a l’autre soit: la) 1’évolution des symptomes du SGT de I’enfance a
I’adolescence et 1b) I’évolution du degré de souffrance liée a ces symptdmes pour cette
méme période; 2a) I’évolution des symptomes de 1’adolescence a I’age adulte puis, 2b)
I’évolution du degré de souffrance qui y est associé; suivent ensuite 3) la conclusion
générale sur la présence de symptdmes associés au SGT a travers les trois moments de
vie et 4) la conclusion générale sur le degré de souffrance des symptdmes associés au

SGT atravers les trois moments de vie.
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Fréquence des symptomes et du degré de souffrance rapportés par les participants
selon les trois temps de vie

Le Tableau 1 fait état de la fréquence des symptdmes liés au SGT les plus
souvent rapportés par les participants alors que le Tableau 2 fait état de la moyenne du

deeré de souffrance vécu aux trois moments de vie.

Les symptomes les plus rapportés avec un seuil de plus de 75% dans 1’enfance
des participants (Tableau 1) sont I’inattention (81 %) et les tics vocaux simples (76 %)
alors que durant 1’adolescence, I’inattention (91 %), les tics moteurs simples (82 %),
I’impulsivité (77 %) et le sentiment d’étre incompris (77 %) sont les plus fréquents.
Enfin, a I’4ge adulte les participants rapportent principalement des symptdomes

d’inattention (86 %) et d’impulsivité (77 %).

Les symptdmes les moins rapportés avec un seuil de moins de 15% dans
I’enfance sont : les symptomes de dépression (0 %), d’obsession de religion (9 %) et
d’anxiété généralisée (14 %). A I’adolescence et a I’Age adulte, les participants

soulignent peu d’obsession concernant la religion (9 % et 5 % respectivement).

Insérez le Tableau 1 ici

Les symptomes les plus souffrants (de modéré a sévére) dans I’enfance

(Tableau 2) sont I’anxiété généralisée (M = 2,33), la démoralisation (M = 2,33) et les
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crises explosives (M = 2,30) alors qu’a I’adolescence, c’est la dépression (M = 3,00), la
démoralisation (M = 2,80) et les crises explosives (M = 2,50) qui entrainent le plus de
souffrance; a I’dge adulte les participants disent souffrir davantage d’obsession

concernant la religion (M = 3,00) et la dépression (M = 2,75).

Les participants expriment peu de souffrance (de nulle a légeére) concernant
I’obsession d’accumulation durant I’enfance (M = 0,38) et de compulsion de comptage
durant 1’adolescence (M = 0,43). A I’dge adulte, ils confirment souffrir peu de tics

vocaux simples (M = 0,50) et de compulsion de comptage (M = 0,50).

Insérez le Tableau 2 ici

Evolution de la fréquence des symptdomes associés au SGT de Penfance a
Padolescence
Les analyses de Khi carré de McNemar (Tableau 3) soutiennent des

augmentations significatives des compulsions de vérification (x* (1, N = 22), p = 0,02),

entre le nombre de participants qui ont eu ce symptdme durant ’enfance (n = 5) et le
nombre qui I’ont rapporté a 1’adolescence (n = 12); de l’anxiété généralisée (x* (1, N =
21), p = 0,03) de I’enfance (n = 3) a I’adolescence (» = 10) chez les participants; et de la
démoralisation (x* (1, N = 22), p = 0,02) pour le passage de I’enfance (n = 9) a

I’adolescence (7 = 16) des répondants.
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Insérez le Tableau 3 ici

Evolution du degré de souffrance associée aux symptomes de I’enfance a
I’adolescence

Les analyses de Wilcoxon (Tableau 4) soutiennent des augmentations
significatives du degré de souffrance liée 1) a I’inattention (Z = -2,37, p <0,02) chez les
répondants, entre leur enfance (M = 1,25) et leur adolescence (M = 1,95); 2) a
Vimpulsivité (Z = -2,28, p < 0,02) entre leur enfance (M = 1,08) et leur adolescence (M =
1,47); et 3) au sentiment de démoralisation (Z = -2,12, p < 0,03) toujours de I’enfance

(M =2,33) a I’adolescence (M = 2,80).

A D’inverse, une baisse significative du degré de souffrance liée aux phobies
spécifiques (Z = -2,12, p = 0,03) est rapportée par les participants entre leur enfance (M

=1,92) et leur adolescence (M = 1,60).

Insérez le Tableau 4 ici




60

Evolution de la fréquence des symptomes associés au SGT de I’adolescence a I’age
adulte

Les analyses de Khi carré de McNemar (Tableau 3) soulignent une seule baisse
significative pour les comportements de provocation (x? (1, N = 22), p = 0,02) entre le
nombre de participants qui ont eu ce symptdme a I’adolescence (n = 15) et le nombre qui

I’on rapporté a I’age adulte (n = 8).

Evolution du degré de souffrance liée aux symptomes de P’adolescence a I’age
adulte

Les analyses de Wilcoxon (Tableau 4) soulignent des diminutions significatives

du degré de souffrance liée 1) aux tics moteurs simples (Z = -2,72, p < 0,01) chez les
répondants, au passage de leur adolescence (M = 1,78) a leur vie adulte (M = 0,93); 2)
aux crises explosives (Z = -2,33, p < 0,02), de ’adolescence (M = 2,50) et I’4ge adulte
(M = 2,00); et 3) aux sentiments d’étre incompris (Z=-2,71, p <0,01) de I’adolescence

(M =235) & la vie adulte (M = 1,57).

Conclusion générale sur la fréquence des symptomes associés au SGT a travers les
trois moments de vie

Il y a peu de changement qui s’est effectué entre les différentes €tapes de vie.
En fait, seulement quelques augmentations significatives ont été notées entre le nombre
de participants qui ont rapporté un symptome li¢ au SGT durant I’enfance et le nombre

qui ’ont rapport¢ a 1’adolescence pour les variables dépendantes suivantes: les
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compulsions de vérification, I’anxiété généralisée et la démoralisation. A I’inverse, il y a
une baisse significative des comportements de provocation entre le nombre de

participants de I’adolescence a I’age adulte.

Conclusion générale sur le degré de souffrance des symptomes associés au SGT a
travers les trois moments de vie.

Il y a une fluctuation du degré de souffrance vécu a travers les différentes
étapes de vie. D’une part, il y a des augmentations du degré de souffrance de souffrance
rapporté par les participants de I’enfance vers 1’adolescence pour [’inattention,
’impulsivité et le sentiment de démoralisation. Toujours pour cette méme période les

participants vivent moins de souffrance liée aux phobies spécifiques.

Des diminutions significatives du degré de souffrance sont également
rapportées par les répondants de leur adolescence a leur vie adulte pour les variables
suivantes : les tics moteurs simples, les crises explosives et le sentiment d’étre

incompris.

Discussion
Cette ¢tude avait d’abord pour objectif de dresser un portrait évolutif des
différents symptomes liés au SGT entre I’enfance et I’adolescence et entre 1’adolescence
et la vie adulte. Elle se voulait étre également une étude exploratoire concernant

I’évolution du degré de souffrance aux différents moments de vie. Les résultats ont
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permis de constater quelques variations entre les moments de vie qui seront repris plus

spécifiquement dans les sections qui suivent selon les catégories de symptomes.

Tics

Durant I’enfance et 1’adolescence, plus de 70 % des participants ont rapporté des
tics moteurs simples ou des tics vocaux simples alors que moins de la moitié des
participants ont rapporté la présence de tics complexes sans changement dans 1’évolution
des tics entre ces périodes. La manifestation des différents tics semble donc ne pas se
résorber complétement a I’age adulte (Chouinard & Richer, 2005) chez les participants
de la présente étude dont I’4ge moyen était de 22,7 ans (écart type 0,9 an). Il est a noter
que les tics moteurs simples sont associés a une diminution du degré de souffrance a
I’age adulte. Celui-ci passe en effet d’une souffrance d’abord qualifié de léger a moyen a
un degré qualifié de nul a 1éger. Il est probable que les tics moteurs simples soient moins
souffrants, car ils sont plus faciles a dissimuler et a rendre plus acceptables socialement
(Cutler, et al., 2009) ou encore que tous s’y soient habitués et ne fassent plus de

remarque a leur sujet.

Trouble Déficitaire de I’ Attention avec Hyperactivité

Le probléeme d’attention est un des symptomes les plus fréquents chez les
participants, et ce, a toutes les étapes de vie. Le symptome d’impulsivité n’est pas aussi
souvent rapporté, mais il est présent chez plus de la moitié des participants aux trois

moments de vie. Une hausse significative du degré de souffrance est constatée lors du
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passage de I’enfance a I’adolescence pour les symptomes d’inattention et d’impulsivité,
elle se rapproche d’un degré modéré. 1l est possible que cette souffrance découle
notamment des difficultés scolaires et sociales habituellement communes chez les jeunes
aux prises avec ces symptomes ou de la plus grande conscience de I’impact de leurs
symptomes sur leurs activités scolaires et autres. Pour ce qui est des comportements
d’hyperactivité, ils sont aussi présents chez plus de la moitié des participants aux trois
moments de vie, mais ceux-ci ne semblent pas créer de souffrance particuliére (de nulle

a légere).

Symptémes Obsessif-Compulsifs

Les symptdmes d’obsessions-compulsions sont présents chez moins de la moitié
des participants aux trois moments de vie. Ils semblent s’installer dans I’enfance et
effectivement persistent jusqu’a I’age adulte (Bloch et al., 2006). Le seul changement
obtenu sur le plan des SOC est une augmentation significative du nombre de participants
qui ont rapporté des compulsions de vérification de I’enfance a 1’adolescence comme le
soulignent par ailleurs les écrits scientifiques (Cavanna, Servo, Monaco, & Robertson,
2009). Le degré de souffrance rapporté varie selon la nature de 1’obsession ou de la

compulsion. Il n’y a toutefois pas de changement significatif entre les étapes de vie.

Les troubles anxieux
Les phobies spécifiques sont rapportées par plus de la moitié des participants aux

trois moments de vie. Elles semblent s’installer dans I’enfance et perdurer jusqu’a 1’age



64

adulte, tel que cela est indiqué dans le manuel diagnostique des troubles mentaux (APA,
2003). Bien qu’elles soient présentes dans la vie des participants de la présente étude,
elles s’accompagnent d’une diminution du degré de souffrance au passage de I’enfance a
’adolescence, souffrance se situant entre un degré léger a modérer. [’ anxiété
généralisée chez les participants semble s’installer plus particulierement a 1’adolescence,
ce qui par ailleurs ne serait pas rare chez les personnes souffrant d’anxiété (Dion, 2008).
Le degré de souffrance se situe en moyenne entre un degré moyen a élever et cette

souffrance reste comparable avec les années.

Les troubles de I’humeur

Le sentiment de démoralisation est présent chez plus de la moiti€ des participants
de I’adolescence a I’4ge adulte. On note méme une hausse significative entre I’enfance
et I’adolescence. Cela entraine une augmentation significative du degré de souffrance
’adolescence, souffrance qualifiée d’importante. Cette derniére peut étre mise en lien
avec les difficultés engendrées par ce syndrome (Elstner et al., 2001). Il y a peu de
participants qui ont rapporté avoir fait une dépression au cours de leur vie. Or, les
quelques participants qui ont vécu une dépression a I’adolescence ou a I’age adulte ont
rapporté un degré de souffrance important puisqu’il s’agit d’un état caractérisé par la
perte d’intérét et de plaisir pour presque toutes les activités de la vie quotidienne (APA,
2003). Le sentiment d’étre incompris habite plus de 60 % des participants aux différents
temps de vie. Les gens aux prises avec le SGT ont souvent le sentiment qu’ils ne

peuvent pas recevoir d’aide des autres (De Lange & Olivier, 2004). Ce sentiment d’étre
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incompris entraine une souffrance qualifiée de moyenne a importante durant I’enfance et

a ’adolescence et tend a diminuer a I’age adulte.

Les problémes du comportement

Les comportements de provocation chez les participants ont effectivement
commencé dans I’enfance et se sont poursuivis a 1’adolescence puisqu’ils sont rapportés
chez plus de la moitié¢ des participants. Il y a toutefois une diminution significative de la
présence des comportements de provocation lors du passage a I’4ge adulte, ce qui est
conforme aux écrits scientifiques (APA, 2003). Les participants ont rapporté en
moyenne une souffrance de degré léger pour chacun des moments de vie. Les crises
explosives sont rapportées chez plus de la moitié des participants aux trois temps de vie.
Le degré de souffrance pour ces comportements est identifié de modéré a sévére dans
I’enfance, mais une diminution significative du degré de souffrance est notée au passage

de I’adolescence a 1’age adulte.

Les limites de la recherche

La prudence est de mise dans ’interprétation des résultats, car la collecte de
données repose sur une méthodologie de type rétrospectif. Certains biais causés par des
souvenirs erronés pourraient avoir influencé les résultats. L’idéal aurait été d’effectuer
une recherche longitudinale sur plusieurs années. Par ailleurs, la généralisation des
résultats de cette recherche est limitée en raison du nombre assez restreint de

participants. Il est aussi probable que les participants représentent davantage des cas
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pouvant se classer dans des catégories légéres ou modérées et qu’ils ne soient pas
représentatifs de tous les types de patients atteints du SGT. De plus, la prise de
médication chez les participants n’a pas été prise en considération, ce qui empéche de

connaitre I’effet de celles-ci sur le bien-étre des participants.

Implications cliniques

Le syndrome de Gilles de la Tourette est un syndrome complexe qui engendre
nombre de difficultés plus importantes que celles des tics. Ce portrait a chaque €tape de
vie et a travers les ¢tapes de vie permet de mieux connaitre I’évolution des symptdmes et
du degré de souffrance vécue par ces personnes. Ces informations peuvent permettre a
divers intervenants de mieux comprendre le SGT pour mieux les aider indépendamment
de I’age du patient. La souffrance vécue ne suit pas nécessaire le méme cursus évolutif
que la présence des symptdmes. Ainsi, certains symptdmes peuvent étre peu présents

mais trés souffrants.
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Tableau 1
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Fréquence des symptdmes par ordre décroissant associés au SGT chez les participants atteints du SGT

selon les trois moments de vie

Enfance Adolescence Age adulte

Symptomes % symptomes % Symptdmes %
[nattention 81 [nattention 91 Inattention 86
Tics vocaux simples 76 Tics moteurs simples 82 Impulsivité 77
Hyperactivité 73 Impulsivité 77 Phobies spécifiques 68
Tics moteurs stmples 71 Sentiment d’étre incompris 77 Tics moteurs simples 64
[mpulsivité 67 Tics vocaux simples 73 Démoralisation 64
Sentiment d’étre incompris 62 Hyperactivité 73 Sentiment d’€tre incompris 64
Phobies spécifiques 59 Démoralisation 73 Tics vocaux simples 55
Provocation 50 Phobies spécifiques 68 Hyperactivité 55
Crises explosives 48 Provocation 68 Crises explosives 50
Tics moteurs complexes 41 Crises explosives 64 Compulsions de vérification 45
Démoralisation 41 Compulsions de vérification 55 Compulsions de toucher 45
Compulsions de toucher 36 Tics moteurs complexes 55 Anxiété généralisée 45
Obsessions d'accumulation 36 Compulsions de toucher 50 Provocation 36
Compulsions de comptage 33 Obsessions d'agressivité 46 Tics moteurs complexes 32
Tics vocaux complexes 27 Anxiété généralisée 45 Obsessions d'agressivité 32
Compulsions de répétition 27 Tics vocaux complexes 41 Compulsions de répétition 32
Obsessions d'agressivité 23 Compulsions de répétition 41 Tics vocaux complexes 27
Compulsions de vérification 23 Obsessions de sexualité 41 Obsessions d'accumulation 27
Obsessions de sexualité 18 Obsessions d'accumulation 36 Compulsions de comptage 27
Anxiété généralisée 14 Compulsions de comptage 32 Obsessions de sexualité 23
Obsessions de religion 9 Dépression 18 Dépression 18
Dépression 0 Obsessions de religion 9 Obsessions de religion 5




Tableau 2

Moyenne du degré de souffrance par ordre décroissant des symptomes associés au SGT

chez les participants selon les trois moments de vie
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Enfance Adolescence Age adulte
Symptomes M symptdmes M Symptomes M
Démoralisation 2.33 D¢épression 3.00 Obsessions de religion 3.00
Anxiété généralisée 2.33 Démoralisation 2.80 Dépression 2.75
Crises explosives 2.30 Crises explosives 2.50 Démoralisation 2.16
Sentiment d’étre incompris ~ 2.15 Sentiment d’étre incompris  2.35 Anxiété généralisée 2.10
Phobies spécifiques 1.92 Anxiété généralisée 2.10 Crises explosives 2.00
Compulsions de toucher 1.86 Obsessions de religion 2.00 Sentiment d’étre incompris  1.57
Tics vocaux simples 1.75 Inattention 1.95 Inattention 1.56
Tics vocaux complexes 1.67 Tics moteurs complexes 1.92 Compulsions de répétition 1.43
Tics moteurs simples 1.60 Tics vocaux simples 1.81 Tics moteurs complexes 1.43
Tics moteurs complexes 1.44 Tics moteurs simples 1.78 Obsessions d'agressivité 1.29
Obsessions d'agressivité 1.40 Obsessions de sexualité 1.78 Phobies spécifiques 1.27
Compulsions de vérification 1.40 Compulsions de toucher 1.73 Impulsivité 1.24
Inattention [.25 Phobies spécifiques .60 Tics vocaux simples 1.00
Compulsions de répétition 1.17 Tics vocaux complexes 1.56 Compulsions de vérification 1.00
Provocation 1.09 Impulsivité 1.47 Tics moteurs simples 0.93
Impulsivité 1.08 Compulsions de répétition 1.44 Provocation 0.88
Obsesstons de religion 1.00 Obsessions d'agressivité 1.30 Compulsions de toucher 0.80
Compulsions de
Hyperactivité 0.94 vérification .25 Obsessions de sexualité 0.80
Obsessions de sexualité 0.75 Provocation 1.20 Hyperactivité 0.77
Compulsions de comptage ~ 0.71 Hyperactivité 0.94 Obsessions d'accumulation  0.67
Obsessions d'accumulation  0.38 Obsessions d'accumulation 0.63 Tics vocaux complexes 0.50
Dépression - Compulsions de comptage  0.43 Compulsions de comptage  0.50

Degré de souffrance : 0 = nul, | = un peu, 2 = moyen, 3 = beaucoup
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Evolution de la fréquence des symptdmes associés au SGT chez les participants
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Enfance/ Adolescence/

Symptomes Enfance Adolescence Adulte Adolesce Adulte
nce
n % n % n % X2(),p X2(),p
Tics moteurs simples 15 71 18 82 14 64 0,63 0,13
Tics moteurs complexes 9 41 12 55 7 32 0,45 0,06
Tics vocaux simples 16 76 16 73 12 55 1,00 0,13
Tics vocaux complexes 6 27 9 41 6 27 0,38 0,25
I[nattention 17 81 20 91 19 86 0,63 1,00
Hyperactivité 16 73 16 73 12 55 1,00 0,22
Impulsivité 14 67 17 77 17 77 0,50 1,00
Obsession d'agressivité 5 23 10 46 7 32 0,06 0,25
Obsession de sexualité 4 18 9 41 5 23 0,06 0,22
Obsession de religion 29 2 9 1 5 1,00 1,00
Obsession de collection 8 36 8 36 6 27 1,00 0,50
Séor'l‘t‘ipc‘;'tsl;‘;“ de 5 23 12 55 10 45 0,02+ 0,63
Compulsion de répétition 6 27 9 41 7 32 0,38 0,50
Compulsion de toucher 8 36 11 50 10 45 0,25 1,00
Compulsion de comptage 7 33 7 32 6 27 1,00 1,00
Phobie spécifique 1359 15 68 15 68 0,50 1,00
Anxiété généralisée 3 14 10 45 10 45 0,03* 1,00
Démoralisation 9 4l 16 73 14 65 0,02* 0,69
Dépression 0 0 4 18 4 18 0,13 1,00
Crise explosives 10 48 14 64 11 50 0,38 0,25
Provocation 11 50 15 68 8 36 0,13 0,02*
ilirg::;?st deme 1362 17 77 14 64 0,25 0,38

Apres cotrection Bonferroni * p <0,03. ** p<0,01. *** p <0,001.



Evolution du degré de souffrance des symptomes associés au SGT chez les participants atteints du SGT

Tableau 4

Enfance Adolescence Adulte Enfance/Adolescence Adolescence/Adulte
Symptomes N M ET n M ET n M ET Somme somme somme somme 7
rang-  rang + rang - rang +

Tics moteurs simples 15 1,60 1,24 18 1,78 1,06 14 093 0,92 9,00 6,00 -0,41 45,00 0,00 -2,72%*
Tics moteurs complexes 9 1,44 1,33 12 1,92 1,16 7 1,43 1,13 1,50 4,50 -0,82 10,50 4,50 -0,83
Tics vocaux simples 16 1,75 1,18 16 1,81 1,22 12 1,00 1,13 12,50 15,50 -0,26 26,00 2,00 -2,06
Tics vocaux complexes 6 1,67 1,37 9 1,56 1,51 6 0,50 0,84 0,00 1,00 -1,00 3,00 0,00 -1,34
Inattention 16 1,25 1,24 19 1,95 1,22 18 1,56 1,25 1,50 34,50 -2,37* 18,50 2,50 -1,73
Hyperactivité 16 0,91 1,22 16 1,18 1,25 13 0,82 0,98 2,50 7,50 -1,00 10,00 5,00 -0,69
Impulsivité 13 1,08 1,12 17 1,47 1,28 17 1,24 1,15 0,00 21,00 -2,28* 23,00 13,00 -0,72
Obsessions d'agressivité 5 1,40 1,34 10 1,30 1,25 7 1,29 1,11 0,00 0,00 0,00 6,00 4,00 -0,38
Obsessions de sexualité 4 0,75 0,9 9 1,78 1,20 5 080 1,30 0,00 3,00 -1,34 2,00 1,00 -0,45
Obsessions de religion 2 1,00 0,00 2 2,00 1,41 1 3,00 ns. 0,00 1,00 n.s 0,00 0,00 n.s.
Obsessions de collection 8 038 0,74 8 063 092 6 0,67 1,03 0,00 3,00 -1,41 0,00 0,00 -1,41
Compulsions de vérification 5 1,40 1,34 12 1,25 1,14 10 1,00 1,25 0,00 1,00 -1,00 3,00 0,00 -1,41
Compulsions de répétition 6 1,17 1,47 9 144 1733 7 1,43 1,51 0,00 0,00 0,00 0,00 1,00 -1,00
Compulsions de toucher 7 1,86 1,21 1 1,73 1,10 10 0,80 0,63 1,50 1,50 0,00 15,00 0,00 -2,07
Compulsions de comptage 7 071 1,11 7 043 1,13 6 050 1,22 1,00 0,00 -1,00 0,00 0,00 -1,00
Phobies spécifiques 13 1,92 1,19 15 1,60 0,99 15 1,27 0,88 1,50 0,00 -2,12* 10,00 0,00 -1,89
Anxiété généralisée 3 233 1,15 10 2,10 0,88 10 2,10 1,10 0,00 1,00 -1,00 7,50 7,50 0,00
Démoralisation 9 233 071 15 2,80 0,56 13 2,15 0,80 0,00 15,00 -2,12* 30,00 6,00 -1,73
Dépression 0 ns.  ns. 4 300 0,00 4 275 0,50 nil nil n.s 0,00 0,00 0,00
Sentiment d’étre incompris 13 2,15 1,07 17 2,35 1,00 14 1,57 0,85 9,00 19,00 -0,86 36,00 0,00 -2,71**
Crises explosives 10 2,30 1,06 14 250 0,85 11 2,00 0,89 0,00 1,00 -1,00 21,00 0,00 -2,33*
Provocation 11 1,09 1,22 15 1,20 1,32 6 088 1,13 2,50 7,50 -1,00 6,00 0,00 -1,63

Aprés correction Bonferroni, * p £ 0,03. ** p <0,01. *** p <0,001.



Chapitre 2



Analyses complémentaires sur I’évolution des symptéomes associés au syndrome de
Gilles de 1a Tourette de ’enfance a la vie adulte selon les données obtenues aupres
de la fratrie et de I’un des parents participants atteints du SGT

Le prochain chapitre traitera des données complémentaires recueillies aupres de
la fratrie et de I’un des parents de chacun des participants atteints du SGT. Les données
sont ainsi traitées dans un chapitre supplémentaire, car le nombre de fréres et de soeurs
n’a pas été suffisamment élevé pour les analyser avec celles des participants. Le groupe
témoin composé des membres de la fratrie permet de comparer les données avec le
groupe de participants atteints du SGT pour la présence des symptomes et ainsi identifier
ce qui distingue le groupe porteur du SGT a chacune des étapes de vie. Les données
recueillies auprés des parents seront aussi comparées a celles des participants afin de
voir s’ils rapportent les mémes symptomes a chacune des périodes de vie et s’ils

constatent le méme profil évolutif pour chacun des différents symptomes étudiés a

travers les trois étapes de vie.

Les écrits scientifiques sur le SGT n’ont pas exploré directement les symptomes
qui différencient les personnes atteintes du SGT sous 1’angle de la comparaison entre ces
personnes et ceux des membres de leur famille. Certes, les études sur la génétique ont
démontré qu’une personne atteinte peut transmettre un trouble tic dont le type précis et
la sévérité peuvent étre différents d’une génération a 1’autre (APA, 2003). Outre la

transmission d’un trouble tic, peu de troubles associés au SGT partagent clairement un
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lien génétique qui est reconnu scientifiquement a I’exception des tics chez les garcons et
des TOC chez les filles (Comings & Comings, 1987b). Il y a aussi certains cas ou
I’étiologie de la dépression et du SGT pourrait s’expliquer par une prédisposition
génétique (Cavanna et al., 2009). Les autres comorbidités associées ne partagent pas de
consensus scientifique sur le lien étiologique, notamment pour le TDAH (Eapen &
Robertson, 1996; Robertson, 2006a), les troubles anxieux et les problémes du

comportement (Budman, Bruun, Park, Lesser & Olson, 2000; Robertson & Orth, 2006).

Les autres aspects visés par ces analyses complémentaires concernent les
données obtenues aupres de I’un des parents des personnes atteintes du SGT. Il n’y a pas
de données scientifiques comparant la perception d’un des parents sur la présence des
symptdmes a celle de son enfant atteint du SGT ni de leur perception respective sur
I’évolution des différents symptdmes a travers les trois étapes de vie. Or, les recherches
ont tout de méme mis en relief des informations concernant 1’évolution des symptomes

liés au SGT.

Ainsi, la présence des tics moteurs et vocaux est au cceur du diagnostic du SGT.
Il est reconnu que les premiers tics moteurs se manifestent tot chez I’enfant soit vers 6-7
ans (Bruun, 1984; Usdin, Mesnage, Gonce, & Jedynak, 2005) et s’ensuivent les tics

vocaux. Selon la recherche, il y a généralement une diminution ou une résorption des
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symptémes vers 16-20 ans (Leckman et al., 1998; Chouinard & Richer, 2005), bien qu’il

y ait des périodes de vie ou les tics augmentent chez les adultes (Dion, 2008).

Les problémes d’attention, d’hyperactivité et d’impulsivité font partie des
troubles associés au SGT. On reconnait toutefois que ces symptdmes commencent trés
tot chez I’enfant, avant méme ’apparition des tics (Singer, 1995). Chez la majorité des
individus, les symptomes s’atténuent et se modifient vers la fin de 1’adolescence (APA,
2003), principalement les comportements d’impulsivité et d’hyperactivité motrice alors

que les problemes d’attention ont tendance a persister avec 1’age.

Les symptomes obsessionnels-compulsifs (SOC) sont trés fréquents chez les
personnes aux prises avec un SGT. Les premieres manifestations apparaissent environ
deux ans apres I’apparition des tics et les symptomes ont tendance & perdurer, voire a

augmenter avec 1’age (Bloch et al., 2006).

Les troubles anxieux font aussi partie du tableau clinique de certains patients
atteints du SGT (Yang, Zhang, & She, 2005). Parmi ceux-ci, on retrouve la présence
d’anxiété généralis€ée qui apparait chez les enfants autour de 8 a 12 ans (Dion, 2008) ou
méme plus tard au début de I’dge adulte. L’anxiété reste chronique mais fluctuante
puisqu’elle s’aggrave en période de stress. Les phobies spécifiques sont une autre forme

d’anxiété qui fait partie des troubles associés au SGT. Les phobies spécifiques
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s’installent habituellement dans I’enfance ou au début de I’adolescence et peuvent

persister jusqu’a la vie adulte (APA, 2003).

Les troubles de I’humeur se rencontrent également dans le SGT (Robertson,
2006b). La dépression apparait plus communément a I’adolescence ou au début de 1’age
adulte (Berthier, Kulisevsky & Campos, 1998; Gaze et al., 2006). Le pronostic est moins
favorable lorsque le sujet atteint du SGT vit des épisodes dépressifs répétés, surtout s’ils

sont associés a des tics séveres (Robertson, 2006b).

Les personnes atteintes du SGT ont parfois des troubles du comportement tels
que la provocation et les crises explosives. Ainsi, le trouble oppositionnel avec
provocation se révele habituellement avant 8 ans ou jusqu’au milieu de 1’adolescence.
L’évolution est variable chez certaines personnes et le trouble peut disparaitre a 1’age
adulte (APA, 2003). Et enfin, les crises explosives sont présentes dans 1’enfance et

peuvent s’étendre jusqu’a 1I’4ge adulte (De Lange & Olivier, 2004; Budman 2006).

Questions de recherche

Comparaison entre le groupe de participant avec un SGT et le groupe composé de
la fratrie

Aucune étude n’a porté directement sur la comparaison entre des symptomes
associés au SGT d’une personne porteuse de ce syndrome et ceux d’un membre de la

fratrie qui vit dans les mémes conditions familiales, sociales, politiques et économiques.
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Les personnes atteintes du SGT rapportent-elles avoir plus de tics moteurs et vocaux
(simples ou complexes), de difficultés attentionnelles, d’impulsivité, d’hyperactivité,
d’obsessions (d’agressivité, de religion, de sexualité, de collection), de compulsions (de
répétition, de vérification, de toucher, de comptage), d’anxiété généralisée, de phobies
spécifiques, de démoralisation, de dépression, de crises explosives et de provocation que

leur fratrie durant ’enfance? A ’adolescence? Et a I’age adulte?

Comparaison entre le groupe composé de personnes avec un SGT et le groupe
constitué de ’un de leurs parents

Puisque la perception des parents concernant 1I’évolution des symptomes de leur
enfant atteint du SGT n’a jamais fait I’objet d’une €tude, le sujet sera ici abordé par deux
questions exploratrices : les parents ont-ils la méme perception de la présence des
symptOmes (tics moteurs et vocaux [simples ou complexes], difficultés attentionnelles,
impulsivité, hyperactivité, obsessions [d’agressivité, de religion, de sexualité, de
collection], compulsions [de répétition, de vérification, de toucher, de comptage],
anxiété généralis€e, phobies spécifiques, démoralisation, dépression, crises explosives et
provocation) que leur enfant atteint du SGT et ce, a chacune des étapes de vie? Ont-ils la
méme perception sur I’évolution de ces symptomes entre |’enfance et 1’adolescence et

entre I’adolescence et 1’age adulte?
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Méthode

Sélection des participants

Les personnes (parents et fratrie) qui ont accepté de participer sur une base libre
et volontaire ont regu différents documents (voir Appendice C) dont une lettre contenant
les différentes informations présentées lors du premier appel téléphonique, un formulaire
de consentement et une enveloppe de retour préaffranchie. Les parents ont également
regu un questionnaire portant sur 22 symptdmes habituellement associés au SGT (les
tics, les obsessions, les compulsions, les types d’anxiété, les troubles de I’humeur, le
trouble déficitaire de I’attention et les troubles du comportement. Le lecteur peut
consulter le Tableau 1 pour voir la liste compléte). Pour chacun des symptomes (ex. tics
moteurs simples, tics vocaux complexes, obsessions d’agressivité, etc.), les participants
de la fratrie devaient répondre si les symptomes étaient présents ou absents chez eux a
chacune des étapes de vie (enfance, adolescence, vie adulte) et les participants parents
devaient répondre si ces symptdmes €taient présents ou absents chez leur enfant atteint

du SGT a chacune des étapes de sa vie.

Afin d’étre admissible au projet, le critére d’inclusion pour la fratrie était d’étre
dgé de 18 a 40 ans. Les criteres d’exclusion étaient d’avoir regu un diagnostic de SGT,
de déficience intellectuelle, de dysphasie grave ou d’une atteinte du spectre de I’autisme.
Tous les participants ont répondu au critére d’inclusion et aucun aux critéres

d’exclusion.
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Recrutements

Six des participants du groupe de patients atteints de SGT étaient enfants
uniques. La fratrie des autres participants (16) a été contactée par téléphone et 15 d’entre
eux ont accepté de participer, ce qui donne un taux de participation de 93,8 %. Vingt-six
(26) parents ont accepté de participer a I’étude. Dans ce groupe, un parent a participé
malgré le désistement de son enfant. De ce nombre, seulement 16 parents ont retourné

les questionnaires remplis, ce qui donne un taux de participation de 61,5 %.

Description du groupe composé des membres de la fratrie

Le groupe Fratrie est constitué de 15 personnes (5 femmes et 10 hommes) dgées
de 19 & 32 ans pour un 4ge moyen de 22,9 ans (écart type de 3,6 ans). La scolarisation de
la fratrie est plus élevée que celle des participants atteints du SGT, la différence
s’exprime comme suit : secondaire (13,3 % versus 40,9 %), professionnel (13,3 %,
versus 18,2 %), cégep (26,7 % versus 31,8 %) et université (46,7 % versus 9,1 %). La
grande majorité€ de la fratrie et des participants atteints du SGT était active sur le marché
du travail (73.3 %); les autres étaient sans emploi (26,7 %). Tout prés de quarante-sept
pour cent (46,7 %) de la fratrie avait déja consulté en psychothérapie. La durée du suivi
avait ét¢ en moyenne de 19,6 mois (écart type de 35,3 mois) alors que 73,0 % des
participants ayant un SGT avait consulté en psychothérapie pour une durée moyenne de

16,6 mots (écart type de 5,6 mois).
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Méthodes d’analyse statistique pour les données de la fratrie

En premier lieu, des analyses descriptives ont été effectuées afin de connaitre les
caractéristiques de la fratrie des participants. Afin de comparer le groupe Fratrie au
groupe des participants ayant un SGT, des analyses non paramétriques pour deux
groupes indépendants ont été appliquées sur les variables dépendantes dichotomiques
(présence ou absence de symptome) a |’aide du test Mann-Whitney pour comparer le
nombre de personnes qui rapporte un symptome lié au SGT entre les participants et leur
fratrie durant I’enfance, I’adolescence et la vie adulte. Pour contrer, cette triple
comparaison pour une méme variable dépendante (les symptdmes), des corrections de
Bonferroni ont été appliquées pour réduire le seuil de signification retenu pour un seuil

égal ou inférieur a 0,02.

Méthodes d’analyse statistique pour les données des parents

Dans le but de vérifier si les parents ont rapporté les mémes symptdmes que leur
enfant atteint du SGT, des analyses non paramétriques pour deux groupes indépendants
ont été appliquées sur les variables dépendantes dichotomiques (présence ou absence de
symptome) a I’aide du test Mann-Whitney pour comparer le nombre de participants qui a
rapporté avoir eu un symptome li¢ au SGT dans leur enfance, dans leur adolescence et
dans leur vie adulte et le nombre de parents qui 1’a rapporté chez leur enfant au méme
temps de vie. Pour contrer cette triple comparaison pour une méme variable dépendante
(les symptdmes), des corrections de Bonferroni ont été appliquées pour réduire le seuil

de signification retenu, soit un seuil égal ou inférieur a 0,02.
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Afin de vérifier si, selon les parents, les symptomes de leur enfant ont évolué
différemment selon les trois temps de vie, des analyses non paramétriques & mesures
répétées ont été appliquées sur les variables dépendantes dichotomiques (présence ou
absence de symptome) a I’aide du test Khi carré de McNemar pour comparer le nombre
de parents qui ont rapporté chez leur enfant la présence de symptomes de |’enfance a
I’adolescence et de ’adolescence a I’age adulte. Considérant cette double analyse pour
une méme variable dépendante, des corrections Bonferroni ont, ici aussi, été appliquées
pour réduire le seuil de signification retenu, soit un seuil égal ou inférieur a 0,03. Le

logiciel SPSS-10 a été employé pour toutes les analyses ci-dessus mentionnées.

Résultats des analyses statistiques
Les prochaines sections traiteront des différentes analyses de comparaison,
selon les variables a I’étude, effectuées entre les participants atteints du SGT et leur

fratrie suivie de celles d’un de leurs parents.

Comparaison de la présence de symptomes de tics entre les participants atteints du
SGT et leur fratrie.

Au Tableau 1, les analyses de Mann-Whitney ont démontré qu’il y avait
significativement plus de personnes atteintes du SGT aux prises avec des tics moteurs
simples durant I’enfance (U(36) = 55,50, p < 0,001), I’adolescence (U(37) = 30,00, p <
0,001) et la vie adulte (U(37) = 60,00, p <0,001) chez le groupe des personnes atteintes

du SGT comparativement au groupe composé de la fratrie. Les résultats des tics moteurs



Tableau 1

Comparaison de la présence des symptomes pathognomoniques du SGT
entre les participants ayant un SGT et leur fratrie

84

Participants Participants
avec SGT  de la fratrie
Symptdmes % Mrang % Mrang U 4 p-valeur
Tics moteurs simples
Enfance 71 2336 7 11,70 55,50  -3,80  0,00%**
Adolescence 82 25,14 0 10,00 30,00 -4,82 0,00%**
Adulte 64 23,77 0 12,00 60,00 -3,87 0,00%**
Tics moteurs complexes
Enfance 41 22,07 0 14,50 97,50 -2,81 0,00%*
Adolescence 55 23,09 0 13,00 75,00 -3,43 0,00%**
Adulte 32 21,39 0 15,50 112,50 -2,39  0,02*
Tics vocaux simples
Enfance 76 23,71 7 11,20 48,00 -4,06 0,00%**
Adolescence 73 2395 7 11,73 56,00 -3,91 0,00%**
Adulte 55 22,59 7 13,73 86,00 -2,95 0,00*%*
Tics vocaux complexes
Enfance 27 21,05 0 16,00 120,00 -2,18 0,03
Adolescence 41 22,07 0 1450 97,50 -2,81 0,00**
Adulte 27 21,05 0 16,00 120,00 -2,18 0,03

Aprés correction Bonferroni: * p <0,02. ** p<0,01. *** p <0,001.

complexes vont également dans le méme sens pour I’enfance (U(37) = 97,50, p <0,01),

’adolescence (U(37) = 75,00, p <0,001) et la vie adulte (U(37) = 112,50, p <0,02). Les

analyses permettent aussi de constater une distinction pour les tics vocaux simples

durant I’enfance (U(36) = 48,00, p < 0,001), a I’adolescence (U(37) = 56,00, p < 0,001)
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et a la vie adulte (U(37) = 86,00, p < 0,01) toujours plus présent chez le groupe composé
de personnes atteintes du SGT. De tous les tics, seule la présence de tics vocaux
complexes ne caractérisait pas les enfants et les adultes qui ont un SGT a I’exception de

I’adolescence (U(37) = 97,50, p <0,01).

Comparaison de la présence de symptomes d’inattention, d’hyperactivité et
d’impulsivité entre les participants atteints du SGT et leur fratrie.

Au Tableau 2, les analyses de Mann-Whitney ont démontré qu’il y avait

Tableau 2

Comparaison de la présence des symptdmes associés au TDAH
entre les participants ayant un SGT et leur fratrie

Participants Participants
avec SGT  de la fratre

Symptdmes % Mrang % Mrang U 4 p-valeur
Inattention
Enfance 81 22,57 27 12,80 72,00 -3,21 0,00%**
Adolescence 91 22,82 40 13,40 81,00 -3,28 0,00%**
Adulte 86 2298 33 13,17 77,50 -3,27 0,00%**
Hyperactivité
Enfance 73 2295 20 13,20 78,00 -3,11 0,00**
Adolescence 73 22,95 20 13,20 78,00 311 0,00**
Adulte 55 21,59 20 15,20 108,00 -2,07 0,04
Impulsivité
Enfance 67 21,50 27 1430 94,50 -2,33 0,02*
Adolescence 77 21,80 40 14,90 103,50 -2,26 0,02*
Adulte 77 21,80 40 14,90 103,50 -2,26 0,02*

Apres correction Bonferroni: * p <0,02. ** p <0,01. *** p <0,001.
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significativement plus de personnes atteintes du SGT avec des symptémes d’inattention
durant I’enfance (U(36) = 72,00, p < 0,001), I’adolescence (U(37) = 81,00, p <0,001) et
I’age adulte (U(37) = 77,50, p < 0,001) comparativement au groupe constitué de la
fratrie. Les données ainsi recueillies permettent aussi de faire une distinction entre les
deux groupes pour le comportement d’hyperactivité durant [’enfance et a 1’adolescence
(U@7) = 78,00, p < 0,01) seulement. L’impulsivité semble bien distinguer le groupe
compos¢ de personnes atteintes du SGT durant ’enfance (U(36) = 94,50, p < 0,02), a

’adolescence et a I’4ge adulte (U(37) = 103,50, p < 0,02). Seul le symptome

d’hyperactivité chez I’adulte ne distinguait pas les participants atteints du SGT.

Comparaison de la présence de symptomes d’obsessions et de compulsions entre les
participants atteints du SGT et leur fratrie.

Au Tableau 3, les analyses de Mann-Whitney ont démontré une absence de
différence significative, durant I’enfance, entre les personnes atteintes du SGT et leur
fratrie pour tous les symptomes d’obsessions et de compulsions. C’est a partir de
I’adolescence, qu’on trouve plusieurs variables qui permettent de distinguer le groupe
composé des participants avec un SGT de leur fratrie notamment pour les symptomes
d’obsessions d’agressivité a [’adolescence (U(37) = 90,00, p < 0,01) et a I’age adulte
(U@B7) =112,50, p <0,02); pour les compulsions de vérification & I’adolescence (U(37)
= 97,00, p <0,01) et a I’4ge adulte (U(37) = 101,00, p < 0,01); pour les compulsions de
toucher toujours entre ces deux moments de vie, soit I’adolescence (U/(37) = 82,50, p <
0,001) et I’age adulte (U(37) = 90,00, p < 0,01). Il y a des symptdmes qui semblent

distinguer le groupe de personnes avec un SGT de leur fratrie seulement & |’adolescence
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Tableau 3

Comparaison de la présence des symptémes associés au TOC

entre les participants ayant un SGT et leur frairie

Participants avec Participants
SGT de la fratrie
Symptomes % M rang % M rang U Z p-valeur

Obsessions d'agressivité
Enfance 23 20,70 0 16,50 127,50 -1,96 0,05
Adolescence 45 22,41 0 14,00 90,00 -3,02 0,00%*
Adulte 32 21,39 0 15,50 112,50 -2,39 0,02*

Obsessions de sexualité
Enfance 18 20,36 0 17,00 135,00 -1,73 0,09
Adolescence 4] 21,57 7 15,23 108,50 2,27 0,02*
Adulte 23 20,70 0 16,50 127,50 -1,96 0,05

Obsessions de religion
Enfance 9 19,68 0 18,00 150,00 -1,18 0,24
Adolescence 9 19,68 0 18,00 150,00 -1,18 0,24
Adulte 5 19,34 0 18,50 157,50 -0,83 04]

Obsessions d'accumulation
Enfance 36 20,73 13 16,47 127,00 -1,53 0,13
Adolescence 36 20,23 20 17,26 138,00 -1,06 0,29
Adulte 27 19,55 20 18,20 153,00 -0,50 0,62
Compulsions de vérification
Enfance 23 20,20 7 17,23 138,50 -1,28 0,20
Adolescence 55 22,09 13 14,47 97,00 -2,50 0,01%*
Adulte 45 21,91 7 14,73 101,00 -2,50 0,01**
Compulsions de répétition

Enfance 27 20,55 7 16,73 131,00 -1,55 0.12
Adolescence 41 21,57 7 15,23 108,50 -2,27 0,02*
Adulte 32 20,89 7 16,23 123,50 -1,80 0,07

Compulsions de toucher
Enfance 36 21,23 7 15,73 116,00 -2,04 0,04
Adolescence 50 22,75 0 13,50 82,50 -3,22 0,00***
Adulte 45 22,41 0 14,00 90,00 -3,02 0,00%*

Compulsions de comptage

Enfance 33 19,50 20 17,10 136,50 -0,87 0,39
Adolescence 32 20,39 13 16,97 134,50 -1,27 0,20
Adulte 27 20,55 7 16,73 131,00 -1,55 0,12

Aprés correction Bonferroni: * p <0,02. ** p<0,01. ***¥ p <0,001.
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pour les obsessions de sexualité (U(37) = 108,50, p < 0,02) et les compulsions de
répétition (U(37) = 108,50, p < 0,02). Seules les obsessions de religion et
d’accumulation ainsi que les compulsions de comptage ne caractérisaient pas les

participants atteints du SGT aux trois temps de vie.

Comparaison de la présence de symptomes de phobies spécifiques et d’anxiété
généralisée entre les participants atteints du SGT et leur fratrie.

Au Tableau 4, les analyses de Mann-Whitney ont démontré qu’il y a absence de
différence significative, durant I’enfance et a I’age adulte, entre les personnes atteintes
du SGT et leur fratrie pour les symptomes de phobies spécifiques et d’anxiété
généralisée.

Tableau 4

Comparaison de la présence des symptomes associés aux troubles anxieux
entre les participants ayant un SGT et leur fratrie

Participants Participants
avec SGT de la fratrie

Symptomes % Mrang % M rang U Z p-valeur
Phobie spécifique
Enfance 59 2043 40 16,90 133,50 -1,13 0,26
Adolescence 68 21,61 33 15,17 107,50 -2,06 0,04
Adulte 68 21,61 33 15,17 107,50 -2,06 0,04
Anxiété généralisée
Enfance 14 19,07 7 17,70 145,50 -0,71 0,48
Adolescence 45 21,91 7 14,73 101,00 -2,50 0,01%*
Adulte 45 2091 20 16,20 123,00 -1,57 0,12

Aprés correction Bonferroni: * p <0,02. ** p <0,01. *** p<0,001.
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Seule la présence d’anxiété généralisée a I’adolescence (U(37) = 101,00, p < 0,01)

caractériserait les participants atteints du SGT comparativement a leur fratrie.

Comparaison de la présence de symptomes de démoralisation, de dépression et du
sentiment d’€&tre incompris entre les participants atteints du SGT et leur fratrie.

Au Tableau 5, les analyses de Mann-Whitney ont démontré qu’il y avait,

significativement plus de personnes atteintes du SGT avec des symptomes li€s au

Tableau 5

Comparaison de la présence des symptomes associés aux troubles de I'humeur

entre les participants ayant un SGT et leur fratrie

Participants Participants
Symptomes avec SGT  de la fratrie _
% Mrang % Mrang U Z Saleur
Démoralisation
Enfance 41 21,07 13 1597 119,50 -1,77 0,08
Adolescence 73 21,95 33 14,67 100,00 -2,34 0,02*
Adulte 64 20,77 40 16,40 126,00 -14 0,16
Dépression
Enfance 0 1900 0O 19,00 165,00 0,00 1,00
Adolescence 18 19,36 13 18,47 157,00 -0,39 0.70
Adulte 18 19,36 13 1847 157,00 -0,39 0,70
Sentiment d'étre incompris
Enfance 62 2264 7 12,70 70,50  -3,31  0,00%**
Adolescence 77 22,30 33 14,17 92,50 -2,64 0,00**
Adulte 64 22,77 13 13,47 82,00 -2,99 0,00**

Aprés correction Bonferroni: * p <0,02. ** p <0,01. *** p <0,001.
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sentiment d’étre incompris aux trois temps de vie, soit I’enfance (U(36) = 70,50, p <
0,001), I’adolescence (U(37) = 92,50, p <0,01) et I’age aduite (U(37) = 82,00, p < 0,01).
Le sentiment de démoralisation distingue seulement les adolescents avec un SGT
comparativement a leur fratrie (U(37) = 100,00, p < 0,02) alors qu’il n’y a pas de

différence entre les deux groupes pour la dépression.

Comparaison de la présence de symptomes de crises explosives et de comportement
de provocation entre les participants atteints du SGT et leur fratrie.

Au Tableau 6, les analyses de Mann-Whitney ont démontré qu’il n’y avait pas
de différence significative, durant I’enfance et a 1I’age adulte entre les personnes atteintes

du SGT et leur fratrie pour les symptomes de crises explosives et de provocation.

Tableau 6

Comparaison de la présence des symptomes associés aux troubles du comportement
entre les participants ayant un SGT et leur fratrie

Participants  Participants
avec SGT de la fratrie

Symptdmes % Mrang % Mrang U Z p-valeur
Crises explosives
Enfance 48 21,07 13 14,90 103,50 -2,12 0,03
Adolescence 64 2227 20 14,20 93,00 -2,58 0,01%*
Adulte 50 21,25 20 15,70 115,50 -1,82 0,07
Provocation
Enfance 50 21,25 20 15,70 115,50 -1,82 0,07
Adolescence 68 2261 20 13,70 85,50 -2,84 0,00**
Adulte 36 20,73 13 16,47 127,00 -1,53 0,13

Apres correction Bonferroni: * p <0,02. ** p <0,01. *** p <0,001.
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Alors que les crises explosives (U(37) = 93,00, p < 0,01) et les comportements de
provocation (U(37) = 85,50, p < 0,01) caractérisent les adolescents atteints d’un SGT en

comparaison avec la fratrie.

Conclusion générale sur la présence des symptomes qui caractérisent les personnes
aux prises avec un SGT comparativement a leur fratrie.

En somme, les différents tics moteurs et vocaux différencient effectivement les
personnes atteintes d’un SGT puisqu’il s’agit des symptomes pathognomoniques du
SGT méme en les comparants & la fratrie. Les tics vocaux complexes semblent faire
exception car un faible taux de participants atteints du SGT avait eu des tics vocaux

complexes durant I’enfance et 4 I’4ge adulte.

Bien qu’entre 20 et 40 % de la fratrie aient répondu avoir un des symptémes
d’mattention, d’impulsivité et d’hyperactivit¢ & un moment de leur vie, ceux-ci sont
davantage présents chez le groupe expérimental. La combinaison SGT+TDAH partage
un lien étiologique qui semble plus important que I’aspect génétique a lui seul. C’est un
sujet qui continuera probablement & alimenter les débats et les recherches futures

(Robertson, 2006a).

I y a moins d’homogénéité dans les résultats obtenus concernant les
obsessions et les compulsions. En accord avec les écrits scientifiques, les SOC semblent
se manifester plus tardivement que les tics (Bloch et al., 2006) puisqu’on ne retrouve pas

de distinction entre les deux groupes avant I’adolescence. Ainsi, les obsessions
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d’agressivité et de sexualité ainsi que les compulsions de vérification, de répétition et de
toucher sont plus présentes chez les personnes ayant un SGT a partir de 1’adolescence.
Ces dernieres vont continuer a démarquer les individus avec un SGT a 1’age adulte a
’exception des obsessions de sexualité et des compulsions de répétition. Contrairement
aux écrits scientifiques, les obsessions de religion ne touchent qu’un faible pourcentage
des participants aux prises avec un SGT. Il est d’ailleurs possible d’expliquer ce faible
taux par une allégeance moins populaire a la religion, ici au Québec. Les obsessions
d’accumulation et les compulsions de comptage se retrouvent chez les deux groupes.
Elles ne distinguent pas les personnes aux prises avec un SGT de leur fratrie puisqu’il

n’est pas rare de trouver des SOC chez les membres d’une méme famille.

La présence d’anxiété¢ généralisée a €t¢ rapportée des I’enfance chez certains
participants des deux groupes, mais c’est seulement a [’adolescence que cette
problématique se distingue chez les personnes avec un SGT. Les phobies spécifiques

sont présentes dans les deux groupes aux trois temps de vie.

Le sentiment de démoralisation ne semble apparaitre qu’a partir de
I’adolescence chez les participants atteints du SGT. Par contre, le sentiment d’€tre
incompris est propre aux personnes avec un SGT puisqu’il est plus présent a chacune
des trois étapes de leur vie. Les deux groupes rapportent a 1’adolescence et a 1I’age adulte
la présence de périodes dépressives sans qu’on puisse faire de distinction entre eux. Il

pourrait donc étre possible que la dépression ne soit pas liée directement au SGT, mais
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plutdt & un facteur génétique (Cavanna, et al., 2009) ou tout simplement caus¢ par

I’adolescence.

Les problémes de comportement vécu par les participants avec un SGT se
démarquent de la fratrie surtout a [’adolescence pour les crises explosives et les

comportements de provocation.

En somme, il existe certaines caractéristiques propres a la problématique du

SGT a I'intérieur d’une méme unité familiale.

Comparaison de la présence des symptomes associés au SGT entre les participants
avec un SGT et leur parent aux trois temps de vie.

Les analyses de Mann-Whimey (Tableau 7) ont démontré qu’il n’y avait
aucune différence significative entre les réponses des participants avec un SGT et celles
de leur parent pour la quasi-totalité des variables dépendantes aux trois temps de vie. La
seule différence significative concerne la présence d’anxiété généralisée dans I’enfance
qui est davantage rapporté par les parents (U(37) = 87,00, p < 0,01) que les participants

atteints du SGT.



Comparaison de la présence des différents symptoémes liés eu SGT
entre les participants avec un SGT et leur parent

Tableau 7
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Participants Participants
avec un Parent = 16
SGT =22
Symptdmes % M rang % Mrang U Z p-valeur
Tics moteurs simples
Enfance 71 18,00 71 18,00 147,00 0,00 1,00
Adolescence 82 18,73 79 18,14 149,00 -0,24 0,81
Adulte 64 18,45 64 18,57 153,00 -1,35 0,97
Tics moteurs complexes
Enfance 41 16,84 64 21,07 118,00 -1,35 0,18
Adolescence 55 17,32 71 20,36 128,00 -1,00 0,32
Adulte 32 16,07 62 21,27 100,50 -1,69 0,09
Tics vocaux simples
Enfance 76 17,83 79 18,25 143,50 -0,16 0,87
Adolescence 73 18,09 79 19,14 145,00 -0,39 0,70
Adulte 55 17,32 71 20,36 128,00 -1,00 0,32
Tics vocaux complexes
Enfance 27 17,77 31 18,38 138,00 -0,22 0,83
Adolescence 41 18,16 38 17,73 139,50 -0,14 0,91
Adulte 27 17,27 38 19,23 127,00 -0,68 0,50
Inattention
Enfance 81 18,48 88 19,69 157,00 -0,53 0,60
Adolescence 91 18,77 100 20,50 160,00 -1,22 0,22
Adulte 86 18,41 100 21,00 152,00 -1,52 0,13
Hyperactivité
Enfance 73 19,32 75 19,75 172,00 -0,16 0,88
Adolescence 73 20,32 63 18,38 158,00 -0,66 0,51
Adulte 55 19,86 50 19,00 168,00 -0,27 0,79
Impulsivité
Enfance 67 1833 75 19,88 154,00 -0,54 0,59
Adolescence 77 19,18 81 19,94 169,00 -0,29 0,77
Adulte 77 19,68 75 19,25 172,00 -0,16 0,87
Obsessions d'agressivité
Enfance 23 1832 38 21,13 150,00 -0,98 0,33
Adolescence 45 17,64 69 22,06 135,00 -1,41 0,16
Adulte 32 18,05 50 21,50 144,00 -1,12 0,26
Obsessions de sexualité
Enfance 18 18,36 27 19,93 151,00 -0,61 0,54
Adolescence 41 18,57 47 19,63 155,50 -0,34 0,73
Adulte 23 18,20 33 20,17 147,50 -0,70 0,48

Aprés correction Bonferroni: ¥ p <0,02. ** p <0,01. ¥** p <0,001.



Tableau 7

Comparaison de la présence des différents symptomes liés eu SGT
entre les participants avec un SGT el leur parent (suite)

Participants  Participants

avec un Parent = 16
SGT =22
Symptdmes % Mrang % Mrang U Z p-valeur
Obsessions de religion
Enfance 9 19,73 6 19,19 171,00 -0,32 0,75
Adolescence 9 19,73 6 19,19 171,00 -0,32 0,75
Adulte 5 19,36 6 19,69 173,00 -0,23 0,82
Obsessions d'accumulation
Enfance 36 18,41 50 21,00 152,00 -0,83 0,41
Adolescence 36 17,91 56 21,69 141,00 -1,20 0,23
Adulte 27 17,18 56 21,69 125,00 -1,78 0,08
Compulsions de vérification
Enfance 23 18,82 31 20,44 161,00 -0,58 0,56
Adolescence 55 20,36 44 18,31 157,00 -0,65 0,52
Adulte 45 19,64 44 19,31 173,00 -0,10 0,92
Compulsions de répétition
Enfance 27 16,68 63 23,38 114,00 -2,14 0,03
Adolescence 41 17,27 69 22,56 127,00 -1,68 0,09
Adulte 32 17,05 63 22,88 122,00 -1,85 0,06
Compulsions de toucher
Enfance 36 17,41 63 22,38 130,00 -1,57 0,12
Adolescence 50 17,50 75 22,25 132,00 -1,54 0,13
Adulte 45 1741 67 21,38 130,00 -1,25 0,21
Compulsions de comptage
Enfance 33 18,50 33 18,50 157,50 0,00 1,00
Adolescence 32 17,89 47 20,63 140,50 -0,90 0,37
Adulte 27 18,55 33 19,67 155,00 -0,39 0,70
Phobie spécifique
Enfance 59 20,43 40 16,90 133,50 -1,13 0,26
Adolescence 68 20,11 53 17,37 140,50 -0,90 0,37
Adulte 68 21,61 33 15,17 107,50 -2,06 0,04
Anxiété généralisée
Enfance 14 15,14 63 24,06 87,00 -3,00 0,00**
Adolescence 45 16,64 81 23,44 113,00 -2,20 0,03
Adulte 45 17,64 69 22,06 135,00 -1,41 0,16
Démoralisation
Enfance 41 18,27 56 21,19 149,00 -0,92 0,36
Adolescence 73 18,82 81 20,44 161,00 -0,60 0,55
Adulte 64 20,09 56 18,69 163,00 -0,45 0,65

Apres correction Bonferroni: * p <0,02. ** p <0,01. *** p<0,001.
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Tableau 7

Comparaison de la présence des différents symptomes liés eu SGT
entre les participants avec un SGT et leur parent (suite)

Participants  Participants

avec un Parent =16
SGT =22
Symptomes % Mrang % Mrang U Z p-valeur
Dépression
Enfance 0 19,00 6 20,19 165,00 -1,17 0,24
Adolescence 18 17,95 38 21,63 142,00 -1,22 0,19
Adulte 18 19,45 19 19,56 175,00 -0,04 0,97
Crises explosive
Enfance 48 16,83 64 19,75 122,50 -0,96 0,34
Adolescence 64 1745 79 20,14 131,00 -0,94 0,35
Adulte 50 18,00 57 19,29 143,00 -0,41 0,68
Provocation
Enfance 50 18,00 57 19,29 143,00 -0,41 0,68
Adolescence 68 18,77 64 18,07 148,00 -0,24 0,81
Adulte 36 17,05 57 20,79 122,00 -1,21 0,23
Sentiment d'étre incompris
Enfance 62 17,45 81 21,03 135,50 -1,26 0,21
Adolescence 77 19,18 81 19,94 169,00 -0,29 0,77
Adulte 64 19,59 63 19,38 174,00 -0,07 0,94

Aprés correction Bonferroni: * p <0,02. p<0,01. p <0,001.

Présence de symptomes associés au SGT, de D’enfance a I’adolescence et de
P’adolescence a la vie adulte, selon la perception d’un des parents.

Les résultats obtenus au Tableau 8, a I’aide des analyses de Khi carré de McNemar n’ont
démontré aucune différence significative pour le nombre de symptomes liés au SGT de
I’enfance a I’adolescence des participants avec un SGT tout comme aucune différence
significative n’est rapportée de I’adolescence a la vie adulte des individus selon les

réponses obtenues auprés d’un parent pour la totalité des variables dépendantes.
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Evolution de la présence des symptomes associés au SGT chez les participants avec un

SGT selon les réponses des parents de 'enfance a l'adolescence
et de l'adolescence a la vie adulte

Enfance Adolescenc Adulte Enfance/  Adolescence/
Symptémes Adolescence Adulte
n % N % n % X2(1), p X2(),p

Tics moteurs simples 10 71 11 79 9 64 1,00 0,50
Tics moteurs complexes 9 64 10 71 62 1,00 1,00
Tics vocaux simples 1179 11 79 10 71 1,00 1,00
Tics vocaux complexes 4 31 5 38 S 38 1,00 1,00
Inattention 14 88 16 100 16 100 0,50 nil

Hyperactivité 10 75 8 63 12 50 0,63 0,63
Impulsivité 1275 13 81 12 75 1,00 1,00
Obsession d'agressivité 6 38 11 69 8 50 0,06 0,25
Obsession de sexualité 4 27 7 47 S 33 0,25 0,50
Obsession de religion 1 6 1 6 1 6 1,00 1,00
Obsession de collection 8§ 50 9 56 9 56 1,00 1,00
S;%pc‘:tsl;‘;" de 5 31 7 44 7 44 0,50 1,00
i‘;f;ﬁ’t‘l‘c'fn“’" de 10 63 11 69 10 63 1,00 1,00
Compulsion de toucher 10 63 12 75 10 67 0,63 1,00
fgf;“}ftz::’“ de 5 33 7 47 5 33 0,50 0,50
Phobies spécifiques 6 40 8 53 5 33 0,50 0,25
Anxiété généralisée 10 63 13 81 11 69 0,25 0,50
Démoralisation 9 56 13 81 9 56 0,13 0,13
Dépression 1 6 6 38 3 19 0,06 0,38
Crises explosives 9 64 11 79 8 57 0,50 0,25
Provocation 8 57 9 64 8 57 1,00 1,00
Sentiment d'étre 13 81 13 81 10 63 1,00 0,25

incompris

Aprés correction Bonferroni, * p <0,03. ** p <0,01. *** p <

0,001.
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Conclusion générale concernant la présence des symptomes associés au SGT selon
les parents.

Les parents sont en accord avec le profil obtenu par les participants aux prises
avec un SGT. Seule la présence d’anxiété généralisée dans ’enfance est davantage
rapportée par les parents. Ces derniers ne rapportent pas de différence significative pour

I’évolution des autres symptomes associé¢s au SGT entre les différents moments de vie.

Conclusion générale concernant la présence des symptomes associés au SGT selon
la fratrie et les parents.

Les analyses obtenues aupres de la fratrie et d’un des parents des participants
porteurs du SGT ont permis de mettre en relief des caractéristiques distinctives et
d’établir un profil évolutif des symptdmes de I’enfance a 1’age adulte. Les différents tics
sont des symptomes pathognomoniques du SGT a I’exception des tics vocaux complexes
durant ’enfance et a I’dge adulte s’expliquant probablement par un faible taux de
personnes avec ce genre de tic & I'intérieur méme de ce syndrome. Les parents
constatent une stabilité¢ des tics a travers les années tout comme |’avaient souligné les

participants aux prises avec un SGT.

Les symptomes d’inattention, d’impulsivité et d’hyperactivité (enfance et
adolescence) caractérisent aussi les participants de cette étude méme si la fratrie a

rapporté certains de ces symptomes. Les parents sont ici aussi en accord avec leur enfant
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porteur de ce syndrome sur la présence de ces symptdmes et sur la stabilité de leur
évolution.

Il y a différentes obsessions et compulsions qui distinguent les participants
avec un SGT a partir de 1’adolescence notamment pour les obsessions d’agressivité et de
sexualité ainsi pour les compulsions de vérification, de répétition et de toucher. De ceux-
ci, seules les obsessions de sexualité et les compulsions de répétition vont s’atténuer
nettement a 1’4ge adulte. Contrairement aux écrits scientifiques, les obsessions de
religion ne touchent qu’un faible pourcentage des participants aux prises avec un SGT. Il
y a par contre d’autres SOC qui sont aussi présents dans les deux groupes soit pour les
obsessions d’accumulation et les compulsions de comptage. Les participants avaient
rapporté une augmentation des compulsions de vérifications a 1’adolescence alors que
les autres SOC restaient stables dans le temps. Les parents rapportent un taux

comparable de SOC et un profil évolutif stable chez leur enfant avec un SGT.

L’anxiété généralisée caractérise seulement les adolescents avec un SGT alors
qu’il n’est pas possible de faire ce constat avec la fratrie pour la présence des phobies
spécifiques. Les parents des participants rapportent davantage de présence d’anxiété
généralisée dés I’enfance et non a partir de 1’adolescence comme 1’avaient rapporté les
participants vivant avec un SGT. Les parents sont toutefois en accord avec le profil

évolutif stable des phobies spécifiques.
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Concernant le sentiment de démoralisation, il est davantage rapporté chez les
adolescents avec un SGT alors qu’il n’y a aucune distinction avec la fratrie pour ce qui
est des épisodes dépressifs. Il semble que le sentiment d’€tre incompris est
particulierement présent chez les personnes avec un SGT aux trois étapes de leur vie.
Les parents rapportent un taux comparable et une stabilit¢ du profil évolutif de ces

symptomes chez leur enfant vivant avec un SGT.

Les problémes du comportement rapporté dans la problématique du SGT
semblent étre davantage présents a 1’adolescence pour les crises explosives et les
comportements de provocation que la fratrie. Les parents de leur c6té rapportent un taux

de présence similaire, mais un profil évolutif plus stable.
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Discussion générale



Cette thése doctorale avait pour objectif de dresser un portrait évolutif des
différents symptomes associés au SGT a travers 1’enfance, I’adolescence et la vie adulte.
L’étude cherchait également & dresser un portrait évolutif du degré de souffrance
associée au SGT pendant ces mémes périodes. Les participants de cette recherche étaient
22 adultes atteints du SGT, 15 membres de la fratrie (adultes) et 16 parents. Le lecteur
trouvera dans les prochaines sections une synthése des résultats obtenus auprés des
participants vivant avec un SGT tant pour ’évolution que pour la souffrance des
symptomes. Suivra ensuite une syntheése des résultats obtenus auprés de la fratrie
permettant ainsi de mieux distinguer les symptdomes qui représentent davantage le
groupe avec un SGT. Et finalement, une synthése des résultats obtenus auprés d’un des
parents des participants ayant un SGT sera présentée afin de constater si ces derniers
constatent le méme profil évolutif que les enfants avec un SGT. Une discussion plus

générale accompagnera la présentation de ces différents résultats.

Les tics

Dés I’enfance, les participants avec un SGT ont rapporté majoritairement des
symptOomes de tics moteurs et vocaux simples auxquels se sont ajoutés, a I’adolescence,
des tics moteurs complexes chez plus de la moiti€ des participants. Les tics vocaux
complexes ont €té présents chez une moins grande proportion des participants avec un

SGT. Selon I’évolution des tics, les premiers tics a apparaitre sont effectivement les tics



105

simples suivis par la suite des tics complexes qui apparaissent plus tardivement et chez
un moins grand nombre de personnes (Chouinard & Richer, 2005). Dans 1’ensemble,
I’évolution des tics n’a pas subi de changement significatif du passage de I’enfance a
I’adolescence et ni de I’adolescence a 1’age adulte chez les participants avec un SGT.
Ces résultats traduisent simplement la persistance des tics avec le passage du temps sans
tenir compte de leurs fréquences ni de leurs localisations anatomiques. En fait, il est
commun chez les personnes qui ont un SGT de vivre des périodes d’accalmie et
d’exacerbation selon les situations qu’ils rencontrent (Hansen, 2007), ce qui se traduit

par la présence de tics.

Le degré de souffrance vécu par les participants ayant un SGT, selon les
différents tics, a été, en moyenne, qualifié de léger & moyen dans I’enfance et a
I’adolescence, sans changement significatif entre ces périodes. Cette douleur pourrait
étre mise en lien avec divers facteurs. D une part, il y a I’incompréhension des raisons
de leurs manifestations en bas 4ge. L’enfant ne peut pas expliquer pourquoi il a besoin
de faire ses tics et il n’arrive pas non plus a les supprimer totalement malgré les
commentaires qui lui sont faits. D’autant que certains tics moteurs peuvent aussi
occasionner des douleurs physiques désagréables. Vient ensuite tout le processus qui
amene 1’enfant et sa famille a consulté des spécialistes. Selon une recherche effectuée en
1992 incluant 462 Canadiens avec un SGT chez qui les premiers tics étaient apparus
vers I’4ge de 7,4 ans, les participants n’avaient regu leur diagnostic de SGT que vers

I’dge de 15,2 ans ce qui représente une période de plus de sept ans entre les deux
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moments. En fait, 73 % des répondants de cette étude avaient rapporté avoir d’abord
regu un diagnostic erroné des spécialistes consultés (Wand, Shady, Broder, Furer, &
Staley, 1992). Un mauvais diagnostic risque d’exacerber 1’incompréhension a ’égard
des comportements observés de la part de 1’acteur méme des tics et de ceux qui le
cotoient. A la suite du diagnostic, certains enfants peuvent se sentir soulagés de savoir
qu’ils ne sont pas les seuls a vivre dans cette condition alors que d’autres peuvent refuser
de reconnaitre la présence de ce syndrome. En dépit de la connaissance du diagnostic,
plusieurs jeunes ne veulent pas se sentir différents des autres enfants qui fréquentent
I’école et qui n’ont pas ce syndrome. Par conséquent, il n’est pas rare qu’ils se retiennent
pendant quelques heures pour ne pas exprimer librement leurs tics dans des endroits
publics. La suppression temporaire des tics peut donner I’impression qu’ils sont émis de
fagon volontaire ce qui peut favoriser un sentiment de culpabilité chez les jeunes du fait
qu’ils ne réussissent pas a les inhiber définitivement (Chouinard & Richer, 2005). Par
conséquent, le controle qu’ils exercent sur leurs tics exige d’eux une grande énergie
mentale pour tenter de les dissimuler (Packers, 1998). Dans un autre ordre d’idées,
I’école occupe une place importante dans leur vie et il y a souvent un manque de
connaissance a propos du syndrome autant du c6té du personnel que des enfants qui
fréquentent ’école. Par conséquent, les adultes ne savent pas toujours comment
intervenir auprés de ces jeunes et leurs interventions peuvent ne pas étre appropriées
alors que les enfants qui ne connaissent pas ce syndrome peuvent agacer facilement ceux
qui en sont atteints. Autant de facteurs qui peuvent expliquer pourquoi il peut €tre si

souffrant d’avoir des tics.
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Seule une diminution significative de la souffrance des tics moteurs simples a été
rapportée au passage de 1’adolescence a 1’age adulte. 1l est d’ailleurs probable que les
participants avec un SGT aient développé avec les années une variété de stratégies
d’adaptation (Bilokreli, 2009) pour en minimiser les répercussions sociales (Carter et al.,
2000) pour rendre les tics plus discrets et ainsi se conformer aux normes sociales,
comme le propose Cutler et al., (2009). Ou encore, que tous s’y soient habitués et n’en
fassent plus grand cas bien qu’ils soient encore présents. Les tics moteurs complexes et
vocaux sont, pour leurs parts, plus disgracieux et visibles et, par conséquent, plus
facilement remarqués par autrui ce qui explique pourquoi ils restent souffrants méme a

I’age adulte.

Considérant que la présence des tics moteurs et vocaux est directement liée au
diagnostic du SGT (APA, 2003), il est conforme de retrouver significativement plus de
tics chez les participants ayant un SGT comparativement au groupe compos¢ de la
fratrie, d’autant plus que ce groupe témoin ne devait pas avoir regu un diagnostic de
SGT. Les tics vocaux complexes n’atteignent pas 1’écart significatif entre les deux
groupes, car seulement six participants aux prises avec un SGT ont eu ce type de tics
durant I’enfance et a 1’dge adulte ce qui ne permet pas de faire une claire distinction

entre les groupes.

Les parents rapportent des résultats comparables a leurs enfants qui ont un SGT

en ce qui a trait a la fréquence des différents tics a chacune des périodes évaluées
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(enfance, adolescence, vie adulte). Ils sont aussi en concordance avec les données des
participants avec un SGT pour ce qui est de 1’évolution des symptdmes a travers les
années. Ce qui tend a démontrer, selon les deux groupes, que la présence des tics reste
stable avec le temps. Il faut rappeler que cette étude dresse un portrait de la présence des
tics et non de leur fréquence. Certains écrits scientifiques rapportent une diminution ou
une résorption des tics a I’dge adulte (Chouinard & Richer, 2005), alors que d’autres
mentionnent une augmentation de leur présence en période de stress (Dion, 2008), ce qui
corrobore le fait que plusieurs personnes avec un SGT vont avoir des tics a 1’age adulte

de forme et d’intensité variables.

La majorité des individus atteints du SGT, soit 90 % d’entre eux, a aussi un trouble
associé (Robertson, 2006) ce qui vient rendre leur condition encore plus complexe. C’est
pourquoi il était important de s’interroger sur la présence et la souffrance de chacun des

troubles les plus fréquemment associés au SGT.

Le TDAH

L’inattention est le symptome associé au SGT le plus présent (plus de 80 %) chez
les participants de cette étude avec un SGT aux trois étapes de vie. L hyperactivité et
’impulsivité sont aussi des symptomes treés présents chez plus de la moitié des
participants aux trois temps de vie. Ces derniers ne rapportent pas de différence
significative de I’enfance a 1’adolescence pour les symptomes liés au TDAH tout comme

le rapportent les écrits scientifiques (APA, 2003). Contrairement a ce qui était attendu, il
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n’y a pas de baisses significatives du nombre de participants qui rapporte avoir eu de
I’hyperactivité et de I"impulsivité de I’adolescence a I’age adulte. Ces symptomes ne
disparaissent pas complétement et les participants ayant un SGT rapportent plus de
souffrance liée & [I’inattention et a I’impulsivité lors du passage de I’enfance a
I’adolescence (souffrance qualifiée de presque moyenne pour I’inattention, et de, 1égére
a moyenne pour I’impulsivité). De plus, cette souffrance ne diminue pas a I’age adulte.
En fait, il est probable que cela soit occasionné par la prise de conscience et
I’accumulation de leurs nombreux problemes. Les écrits scientifiques reconnaissent que
les personnes qui présentent un SGT combiné & un TDAH possédent des difficultés
neuropsychologiques (fonctions attentionnelles et exécutives), académiques (troubles
d’apprentissage, difficultés a atteindre les exigences), sociales (amitiés et familles),
professionnelles (maintenir un emploi, avoir un salaire suffisant). Ils sont également a
risque de développer des problémes de conduite, de délinquance et de toxicomanie
(Denckla, 2006; Cavanna et al., 2009; Lussier & Flessas, 2009). Le SGT avec une
comorbidité de TDAH représente une forme sévere de ce syndrome (O’Rourke, 2009).
D’ailleurs, les personnes avec un SGT et un TDAH rapportent une faible estime d’eux-

mémes en lien avec leurs difficultés sociales (Khalifa, Dalan, Rydell, 2010).

La présence d’inattention et d’impulsivité semble distinguer le groupe composé
de personnes avec un SGT du groupe qui regroupe la fratrie aux trois temps de vie a
I’exception de I’hyperactivité a 1’4dge adulte. En fait, peu de participants atteints du SGT

rapportent avoir des comportements d’hyperactivité a I’dge adulte parce que ceux-ci



110

diminuent toujours a partir de I’adolescence comme c’est le cas chez des jeunes ayant un
TDAH sans SGT. C’est pour cette raison que 1’on ne retrouve plus d’écart entre les deux

groupes a I’age adulte, soit la fratrie et les participants ayant un SGT.

Les parents rapportent des résultats comparables a leurs enfants qui ont un SGT
pour chacune des périodes évaluées (enfance, adolescence, vie adulte). Ils confirment
aussi les données relatives a la présence des symptdmes d’inattention, d’hyperactivité et
d’impulsivité a toutes les étapes de vie. Tout comme les données recueillies auprés du
groupe composé des personnes atteintes du SGT, les parents notent aussi un nombre
moins €levé de personnes qui présentent de I’hyperactivité a I’dge adulte. Méme si cette
diminution n’est pas significative pour le passage de 1’adolescence a I’age adulte, elle
explique qu’il n’y ait plus d’écart entre les deux fratries & I’age adulte en ce qui a trait a

I’hyperactivité.

Le TOC

Au cours des trois étapes de vie, moins de la moitié des participants rapportent
avoir eu des obsessions ou des compulsions dans leur vie. Tout comme le mentionnent
les écrits scientifiques, les symptdmes obsessionnels-compulsifs (SOC) émergent dans
I’enfance et se poursuivent jusqu’a 1’dge adulte (Bloch et al., 2006) et seul le nombre de
personnes avec des compulsions de vérification augmente au passage de ’enfance a
I’adolescence (Cavanna et al., 2009) d’aprés les réponses obtenues aupres des

participants qui ont un SGT. Le degré de souffrance est trés varié¢ selon le type
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d’obsessions ou de compulsions vécu. Dans I’enfance, la souffrance est moindre pour les
SOC que pour les tics ce qui n’est pas surprenant puisque les SOC apparaissent environ
deux ans aprés 1’apparition des tics (Bloch et al., 2006). Bien que le degré de souffrance
varie selon les SOC a I’étude, il demeure inchangé dans le temps. Les données obtenues
au sujet de la souffrance occasionnée par de I’obsession de religion semblent représenter
plutét un artéfact puisqu’il n’y a qu’une seule personne qui a rapporté ce type
d’obsession ce qui ne permet pas d’avoir une idée pouvant s’appliquer a d’autres
individus. Les SOC les plus souffrants (de léger a modéré) dans I’enfance ont été dans
’ordre décroissant les compulsions de toucher, les obsessions d’agressivité, les
compulsions de vérification et les compulsions de répétition. On constate ici que le SOC
le plus souffrant est celui qui est le plus visible par autrui alors que les trois autres SOC
sont internalis€s .Par ailleurs, les compulsions de toucher constituent avec les obsessions
d’agressivité les SOC impliquant un malaise social avec autrui; les premiers sont
souvent liés a un besoin de se toucher ou de toucher autrui alors que les seconds se
vivent comme des craintes d’agresser ou de commettre des actes dangereux. Les deux
autres SOC consistent a émettre des actes répétitifs. A 1’adolescence, ce sont les
obsessions de sexualité, les compulsions de toucher, les compulsions de répétition, les
obsessions d’agressivité et les compulsions de vérification qui sont, dans I’ordre, les plus
souffrants. On peut supposer que les obsessions de sexualité a 1’adolescence sont en lien
avec I’émergence des désirs sexuels propres a cet 4ge. A 1’4ge adulte, ce sont les
compulsions de répétition, les obsessions d’agressivité et les compulsions de vérification

qui sont les plus souffrantes. Contrairement aux TOC, les symptOmes, dans la



112

problématique du SGT, ne se manifestent pas de la méme fagon. Ces derniers sont
rarement I’expression d’une inquiétude particuliére. Ils sont plus souvent exécutés dans
le but d’un soulagement physique plutot que pour annuler une cognition erronée (Lussier
& Flessas, 2009). 1l y a tout de méme certaines des pensées récurrentes qui nécessitent
un niveau de complexité exigeant un effort mental ¢puisant venant nuire a la
disponibilité¢ des individus dans la réalisation de leur tiche puisqu’elles monopolisent
leurs pensées et viennent les ralentir dans 1’exécution de leur tiche autant & 1’école qu’au

travail (Bilokreri, 2009).

Considérant que la présence des obsessions et des compulsions partage un lien
génétique important avec le SGT (Comings & Comings, 1987b), il n’est pas surprenant
de retrouver également de tels symptdmes aupres de la fratrie. Ainsi, il n’y a pas de
différence entre les deux groupes pour les obsessions de religion et d’accumulation ainsi
que pour les compulsions de comptage aux trois temps de vie, tout comme, aucun SOC
ne distingue les deux groupes dans I’enfance. Il est d’ailleurs reconnu dans les écrits
scientifiques que les SOC apparaissent dans 1’enfance et se poursuivent jusqu’a 1’age
adulte (Bloch et al., 2006). A I’inverse, il y a des SOC qui caractérisent les participants
avec un SGT. Les obsessions de sexualité et les compulsions de répétition distinguent
davantage les adolescents qui ont un SGT. D’autres SOC comme les obsessions
d’agressivité, les compulsions de vérification et les compulsions de toucher caractérisent

a la fois I’adolescence et I’age adulte chez les personnes atteintes du SGT.
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Les parents rapportent des résultats comparables a leurs enfants qui vivent avec
un SGT pour chacune des périodes évaluées (enfance, adolescence, vie adulte). lls
soutiennent aussi les données obtenues par leurs enfants, ce qui démontre que la
présence des SOC reste stable avec le temps. Pour ce qui est des compulsions de
vérification, les parents rapportent une tendance qui va dans le méme sens que celle
observée chez leur enfant puisqu’une augmentation bien que non significative du
pourcentage chez leurs enfants atteints du SGT est également notée, passant de 31 % a
44 % de I’enfance a 1’adolescence alors que ces derniers notaient une augmentation plus
importante passant de 23 % a 55 %. Il est d’ailleurs possible que cet écart traduise un
nombre de participants plutot restreint chez le groupe composé d’un des participants
atteints du SGT d’autant plus qu’il n’y a pas d’écart significatif entre les deux groupes
pour les résultats individuels obtenus dans I’enfance (23 % et 31 %, p = n.s.) et a

I’adolescence (55 % et 44 %, p = n.s.) ce qui exprime une concordance entre les deux

groupes.

Les troubles anxieux

La présence des phobies spécifiques est rapportée chez plus de la moitié des
participants avec un SGT aux trois temps de vie alors qu’il y a moins de la moitié qui
rapporte la présence d’anxiété généralisée pour les mémes périodes. L’analyse des
données de ces participants permet de constater que les symptomes de phobies
spécifiques perdurent avec les années, ce qui est conforme aux écrits scientifiques (APA,
2003). En ce qui concerne |’évolution de I’anxiété généralisée, les participants ayant un

SGT rapportent une augmentation significative de 1’anxiété généralisée de 1’enfance a
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I’adolescence, ce qui est plausible, puisqu’il n’est pas rare qu’elle se manifeste a
I’adolescence bien que plusieurs enfants vivent de I’anxiété généralisée des 1’dge de 8-
12 ans (Dion, 2008). Les symptomes li€s au SGT deviennent plus apparents lors du
passage de I’enfance a 1’adolescence ce qui fait augmenter le niveau de stress (Bilokreli,
2009) et par le fait méme la manifestation des tics. La souffrance qui accompagne les
phobies spécifiques tend toutefois a diminuer 4 ce méme moment puis reste stable
jusqu’a I’dge adulte. Le degré de souffrance de I’anxiété généralisée se situe entre
moyen et beaucoup aux trois étapes de vie et demeure inchangé par le passage du temps.
L’anxiété semble étre particulicrement présente chez les patients aux prises avec une
forme sévere du SGT (Coffey et al., 2000) et elle est souvent plus grave que la présence
des tics (Gaze et al., 2006). Ainsi, davantage d’inconfort social et de honte peuvent étre
ressentis par les personnes ayant un SGT du fait que leur syndrome les affecte d’un point

vue scolaire et social (Leclerc et al., 2008).

Pour I’étude comparative entre les personnes atteintes du SGT et leurs fratries,
I’analyse des résultats permet de constater qu’il n’y a pas de différence significative pour
la présence des phobies spécifiques et de I’anxiété généralisée a chacun des trois
moments de vie. En fait, on constate que les membres de la fratrie présentent eux aussi
plus de phobies spécifiques et d’anxiété généralisée que dans la population en général
dont le taux de prévalence est inférieur a celui du groupe composé de la fratrie, appuyant
I’hypothése d’un lien génétique pour ces symptomes. Par ailleurs, puisque I’ensemble

des participants provient d’environnements familiaux et sociaux similaires, on peut
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supposer que I’environnement peut avoir une responsabilité¢ dans le développement et le
maintien des troubles anxieux (Hudson & Rappee, 2009) et ainsi expliquer pourquoi I’on

retrouve un taux plus élevé de troubles anxieux chez les deux groupes.

Les parents rapportent des résultats comparables a leur enfant pour les phobies
spécifiques aux trois temps de vie et ils obtiennent aussi une absence de changement
significatif pour I’évolution des phobies spécifiques. Des résultats contradictoires
ressortent toutefois en ce qui a trait a I’anxiété généralisée. D’une part, les parents
rapportent plus d’anxiété généralisée dans 1’enfance contrairement aux participants qui
ont un SGT chez qui seulement quelques participants reconnaissent avoir vécu de
’anxiété généralisée dans I’enfance. Les parents ne constatent donc pas de changement
du passage de I’enfance a I’adolescence contrairement & la perception de leur enfant. Il
est donc possible que les participants ne reconnaissent pas les signes d’anxiété qu’ils ont
manifestés dans leur jeune dge ou que les parents y aient accordé une plus grande
importance que ce que les jeunes ont réellement ressenti. Certains auteurs mentionnent
d’ailleurs la difficulté de distinguer la présence de symptomes obsessionnels-compulsifs
de la réelle manifestation d’un trouble anxieux chez les enfants (Comer, Kendall,

Franklin, Hudson, & Pimentel, 2004).

Les troubles de ’humeur
Plus de la moiti€ des participants se disent démoralisés a I’adolescence et a I’4ge

adulte. L’augmentation significative de la démoralisation du passage de 1’enfance a
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I’adolescence peut s’expliquer par une plus grande conscience des adolescents et des
adultes face a leur condition, ce qui peut affecter leur qualité de vie (Cutler et al., 2009;

Elstner et al., 2001).

Moins du quart des participants avec un SGT ont rapporté¢ avoir fait une
dépression dans leur vie ce qui n’améne pas de changement significatif au cours de
I’évolution du SGT. Ce résultat est conforme a la prévalence observée dans les écrits

scientifiques, soit prés de 13 % (Robertson 2006).

Le sentiment d’€tre incompris ne constitue pas en soi un trouble de I’humeur,
mais plus de la moitié des participants ayant un SGT éprouve ce sentiment a chaque
étape de vie bien qu’on observe une baisse significative du nombre de personnes qui
rapporte ce symptdme a I’age adulte. Certaines personnes atteintes du SGT mentionnent
que méme s’ils peuvent se confier a leurs parents et a leurs amis, ils ne sentent pas une
réelle compréhension de ce que représente leur vie avec ce syndrome (Bilokreli, 2009).
Dans I’étude de De Lange et Olivier (2004), il a ét€¢ mis en évidence que les personnes
avec un SGT ont le sentiment de ne pas pouvoir étre aidé€. 1l faudrait se demander s’il
existe un lien entre ce sentiment de ne pas pouvoir étre aidé et le sentiment de se sentir
incompris. Le degré de souffrance vécue pour la démoralisation, la dépression et le
sentiment d’étre incompris est interpellant, car il se situe entre moyen et beaucoup aux
trois temps de vie. Il n’en reste pas moins que la période critique se situe surtout a

I’adolescence. D’une part, ’augmentation de la souffrance liée a la démoralisation entre
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I’enfance et I’adolescence pourrait s’expliquer par les multiples impacts du fait d’avoir
un SGT et des troubles associés. A cette période de vie, il y a & la fois 1’augmentation
des tics qui survient habituellement vers la fin de I’enfance et le début de 1’adolescence.
On retrouve une exacerbation des tics en fréquence et en intensité entre 1’4ge de 7 a 12
ans (Chouinard & Richer, 2005) alors que les tics sonores apparaissent vers 1’dge de 11
ans (Leclerc et al., 2008) et les tics complexes vers 1’4ge de 12 ans (Robertson, 2000).
Pour ceux qui présentent un TOC associé, la manifestation des symptomes apparait
surtout vers I’adolescence et le début de I’age adulte (APA, 2003). Bien que le TDAH
apparaisse tot, les effets négatifs s’accumulent avec les années et peuvent contribuer au
sentiment de démoralisation vécu par les personnes atteintes du SGT. La complexité du
SGT et la méconnaissance du syndrome viennent aussi nuire au développement social de
ces jeunes qui sont souvent rejetés par les autres. En contrepartie, la diminution du
sentiment d’€tre incompris, du passage de I’adolescence a 1’dge adulte, pourrait
s’expliquer par une meilleure compréhension du syndrome par les gens qui en sont eux-
mémes atteints. 1l est également probable qu’en devenant adultes les personnes qui
vivent avec un SGT ont eu l’occasion de se créer un réseau social aidant et
compréhensif. En fait, I’aide des autres est un atout pour se sentir heureux (Elstner et al.,

2001).

Le sentiment d’étre incompris permet de distinguer clairement les participants
avec un SGT de leur fratrie, et ce, aux trois temps de vie. Le fait d’étre atteint d’une

pathologie particuliere doit probablement contribuer a se sentir différent des autres. Il est
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d’ailleurs difficile pour les individus atteints du SGT de concevoir que les autres
comprennent réellement la complexité de leur syndrome, méme si les membres de la
famille ou les amis font de leur mieux pour les aider (Bilokreli, 2009). Par contre, pour
le sentiment de démoralisation, le groupe composé des personnes atteintes du SGT se
distingue seulement a 1’adolescence. Bien que non significatif, il y a qualitativement
plus de personnes aux prises avec un SGT qui rapportent un sentiment de démoralisation
aux trois étapes de vie comparativement au groupe composé de la fratrie. Or, la courbe
d’évolution ne suit pas la méme forme entre les deux groupes. Pour les participants aux
prises avec un SGT, on constate la présence d’un V inversé€, avec un pourcentage plus
élevé a I’adolescence alors que dans le groupe composé de la fratrie, la courbe suit
davantage une progression linéaire ascendante. C’est ainsi que |’on constate une
distinction entre les deux groupes a I’adolescence seulement. Pour expliquer la
différence dans la direction de la courbe a I’age adulte, il est possible que les individus
aux prises avec un SGT aient appris avec les années a mieux se connaitre et a accepter
leur syndrome, ce qui pourrait favoriser une moins grande fréquence de ce sentiment.
Enfin, il n’y a pas de distinction entre les deux groupes pour la dépression aux trois

temps de vie.

Les parents rapportent des résultats comparables a leurs enfants pour chacune des
périodes évaluées. 1ls confirment aussi les données obtenues par les participants avec un
SGT en regard de la présence des symptomes de dépression et du sentiment d’étre

incompris qui restent stables avec le temps. Les parents ne rapportent toutefois pas
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d’augmentation significative de la démoralisation de I’enfance a I’adolescence comme le
rapporte leur enfant. En fait, les parents expriment une tendance qui va dans le méme
sens que celle de leur enfant puisqu’une augmentation bien que non significative du
pourcentage chez leurs enfants atteints du SGT est également notée, passant de 56 % a
81 %, de I’enfance a 1’adolescence alors que ces derniers ont rapporté une hausse
significative allant de 41 % a 73 %. On retrouve donc un écart de 25 % dans le premier
groupe et de 32 % dans le second. Il est donc possible que le petit nombre de

participants du groupe composé d’un des parents explique les résultats notés.

Les problémes du comportement

Les problémes de provocation et de crises explosives sont présents chez plus de
la moitié des participants vivant avec un SGT durant I’enfance et a I’adolescence. En
fait, seuls les comportements de provocation semblent diminuer du passage de
P’adolescence a I’age adulte. En fait, ces troubles de comportement sont souvent associés
au trouble oppositionnel avec provocation et au TDAH (Budman et al., 2000) et
disparaissent a I’age adulte pour la plupart des individus (APA, 2003). De fait, le niveau
de souffrance associé a ces comportements demeure sensiblement le méme, a
I’exception des crises explosives qui diminuent lorsque les participants deviennent des
adultes, tout en restant tout de méme a un degré qualifié de moyen. Les problemes de
comportement sont souffrants parce qu’ils sont souvent destructeurs et occasionnent de
nombreux conflits aussi bien dans leur environnement familial, social que scolaire

(Lussier & Flessas, 2009).
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Ici aussi, on retrouve un pourcentage généralement plus élevé dans le groupe
composé des participants ayant un SGT que dans leur fratrie. Par contre, ce n’est qu’a
I’adolescence que le seuil est significatif tant pour les crises explosives que pour la

provocation.

Les parents obtiennent des résultats comparables a leur enfant pour chacune des
périodes évaluées (enfance, adolescence, vie adulte). Ils confirment aussi les données
obtenues, ce qui démontre que la présence de provocation et de crises explosives reste
stable dans le temps bien qu’ils ne constatent pas de diminution significative des
comportements de provocation de 1’adolescence a I’4ge adulte. 1l est possible que les
comportements de provocation soient encore présents envers les parents. Il est aussi
reconnu dans les écrits scientifiques que les comportements agressifs peuvent étre la
cause d’une détresse particuliére dans les familles (Wilkinson et al., 2001) puisque les
meres sont souvent la cible des crises de colére de leur enfant (De Lange & Olivier,

2004; Kano et al., 2008).

La souffrance

La conception de la souffrance varie d’une personne a I’autre et elle n’est établie
que par I’individu qui est atteint d’une condition particuli¢re. Sa fagon de mentaliser sa
situation influencera sa fagon de percevoir sa réalité ce qui donne un caractére tout a fait
subjectif du degré de souffrance vécue par les participants de cette ¢tude. Les auteurs

Morin et Lacharité (2009) ont défini le concept de souffrance selon certains principes, le
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premier étant son caractére subjectif et qualitatif. Celle-ci étant modulée par le seuil
d’acception ou de tolérance d’une personne. Deux situations peuvent étre décrites
distinctivement par deux individus et influencer différemment leur perception de la

souffrance qui en découle.

Cette recherche s’inscrivait dans une démarche exploratoire en vue de
comprendre I’expérience intrinséque du SGT pour chacun des symptomes vécus et qu’ils
continuent a vivre au quotidien. Lors des appels téléphoniques, la discussion était
orientée vers des questions déterminées pour lesquelles les participants devaient
identifier a chacune des périodes de leur vie s’ils avaient présent¢ une des variables a
’étude. Devant une réponse affirmative, ils devaient ensuite déterminer le degré de
souffrance qu’ils se rappelaient avoir vécue, selon un choix de réponses déterminé a
I’avance. L’ exercice les obligeait & se souvenir des faits de leur passé et pour s’aider a se
souvenir des événements ils nous expliquaient leurs expériences. Il était alors important
de leur rappeler que c’était eux qui devaient déterminer le degré de souffrance car il

s’agissait de leurs expériences.

Cette recherche a permis d’identifier les symptomes les plus souffrants selon le
niveau d’age. Mais, afin de poursuivre la compréhension sur le SGT, il serait pertinent
de reprendre chacun des grands thémes et de les aborder plus en profondeur, de faire des
liens avec les différents troubles associés au SGT afin de comprendre s’il existe un

phénotype plus souffrant qu’un autre indépendamment des symptomes considérés
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individuellement. Les écrits scientifiques ont souvent porté sur le sentiment de rejet
social que leur font vivre certains des symptomes. Ce volet devrait €tre plus approfondi
dans une recherche ultérieure puisqu’il semble étre un élément déterminant de la
souffrance vécue par les personnes aux prises avec un SGT. Le deuxiéme principe de la
conception de la souffrance identifié par les auteurs Morin et Lacharité (2009), est que
celle-ci résulte d’une construction sociale. La souffrance provient souvent de I’écart
entre ce qui est vécu et la représentation d’un idéal souvent influencé par les valeurs

sociales.

Introspection

Cette étude exige de la part des participants la capacité de faire une introspection
sur leur monde intérieur et d’identifier leurs propres comportements passés et présents
pour en tirer des conclusions subjectives sur la souffrance vécue tout au long de leur vie.
En essayant de répondre aux questions, les participants faisaient des liens avec leurs
expériences vécues a différents moments de leur vie. Certains trouvaient 1’exercice fort
intéressant puisque cela leur permettait de constater le cheminement qu’ils avaient

effectué.

Les participants de cette étude étaient tous des adultes, ce qui a fort probablement
permis d’obtenir d’eux des réponses matures qui reflétaient leurs expériences passées et
actuelles. Bien qu’il n’y ait pas d’études qui portent sur I’acceptation du SGT chez les

personnes qui en sont atteintes, il est a propos de croire que I’acceptation du syndrome et
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la capacité de se connaitre s’acquiérent souvent avec |’expérience et les années, c’est
pourquoi nous avons choisi des participants adultes. Différents outils (livres, vidéos,
documentaires, etc.) sont disponibles pour aider ces personnes a apprendre ce qu’est le
SGT. Dans certaines familles, I’appui familial procurait aussi une base positive pour les
aider a apprendre a se découvrir tout au long de la vie (Bilokreli, 2009). La consultation
psychologique est aussi un appui qui permet d’apprendre a se connaitre. Les participants
de I’étude ont pour la plupart consulté une psychologue, particulierement dans le groupe
composé des personnes atteintes du SGT, soit 73,0 % contre 46,7 %. On ne sait toutefois

pas a quel 4ge ont eu lieu les thérapies et quel était le motif de consultation.

La participation des parents permettait d’assurer la validité des résultats obtenus
aupres du groupe a I’étude puisque les parents ont été les premicres personnes témoins
des différents comportements de leurs enfants. Leurs données se voulaient similaires a
celles du groupe composé de personnes atteintes du SGT afin de valider leur capacité
d’introspection. Dans I’ensemble, les résultats démontrent une concordance de résultats
trés acceptable pour chacune des périodes de vie, ce qui semble traduire une bonne
capacité d’introspection chez les participants de cette étude. Le seul écart obtenu
concerne la présence d’anxiété généralisée dans I’enfance ou les parents rapportent un
pourcentage plus élevé, soit 63 % alors que leurs enfants ne rapportent qu’un
pourcentage de 14 %. Comme il a été mentionné plus haut dans ce texte, il est parfois
difficile de distinguer les symptomes obsessionnels-compulsifs de la manifestation d’un

trouble anxieux chez les enfants (Comer et al., 2004). En fait, on pourrait croire que les
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manifestations comportementales des enfants ayant un SGT évoquent ou reflétent une
forme d’anxiété pergue comme telle par le parent alors que pour l’enfant, ces
manifestations comportementales sont tout simplement externes (a la maniere d’un tic
ou d’une compulsion) : il n’y aurait donc pas de souffrance internalisée contrairement &

ce que présente généralement I’anxiété.

Participants

Les participants de cette étude étaient tous francophones et résidents au Québec
(Canada). Le groupe composé de personnes atteintes du SGT était 4g¢ de 18 a 38 ans
pour un dge moyen de 22,7 ans (écart type de 0,9 an) ce qui €tait comparable au groupe
composé de la fratrie qui était 4gé de 19 a 32 ans pour un 4ge moyen de 22,9 ans (écart
type de 3,6 ans). Le ratio des personnes atteintes du SGT était, par contre, sur
représentatif du genre masculin puisqu’il y avait 1 femme pour 21 hommes alors que le
ratio est habituellement de 1 femme pour 4,3 hommes. Les résultats de cette étude
représentent assurément 1’expérience des hommes plutot que celles des femmes atteintes

du SGT.

Il y a aussi une différence entre le niveau de scolarisation atteint entre les deux
groupes puisque la fratrie posséde un niveau d’études plus élevé. En effet si on
additionne le niveau d’¢tudes des participants atteints du SGT, au Cégep et a ’université
on obtient 31,8 % plus 9,1 %, soit 40 % alors que les membres de la fratrie ont atteint

26,7 % plus 46.7 %, soit 73,4 % de niveau d’études supérieures. On voit clairement que
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le fait d’étre porteur du SGT joue un rdle majeur dans I’atteinte d’un niveau d’éducation
supérieure au sein d’une méme famille. Les problémes d’apprentissage font partie des
comorbidités associées au SGT et se retrouvent chez 30 % des personnes (Lussier &
Flessas, 2009). Les études ont soulevé I’importance du diagnostic des troubles associés
en lien avec les difficultés rencontrées sur le plan neuropsychologique et académique
(Denckla, 2006). Dans le cas du SGT pur, on retrouve une lenteur d’exécution (Harris et
al., 1995), une faiblesse de coordination motrice fine et d'intégration visuomotrice
(Bloch et al., 2006), ainsi que des difficultés & générer des stratégies (Channon et al.,
2003). Chez les personnes qui ont €galement un TDAH et/ou un TOC associés, des
faiblesses s’ajoutent a celles déja mentionnées, notamment au niveau des fonctions
exécutives (sensibilit¢ a la distraction, faible controle de leurs émotions et de leur
impulsivité, pauvre mémoire de travail, manque de stratégies d’organisation) et des
lacunes dans les taches d’attention soutenue et d’attention sélective (Chouinard &

Richer, 2005; Lussier & Flessas, 2009).

Implications cliniques

Le syndrome de Gilles de la Tourette est un syndrome complexe qui engendre
nombre de difficultés plus importantes que celles des tics. Cette étude donne un premier
apercu du degré de souffrance vécu par les patients aux prises avec un SGT. Le TDAH
est un trouble associé qui ne doit pas €tre négligé par les différentes personnes qui
interviennent aupres de ces patients; bien qu’il n’y ait pas de changement significatif des

symptomes (inattention, impulsivité, hyperactivité¢) dans le temps, les participants
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rapportent plus de souffrance a ’adolescence et a ’age adulte, car le TDAH a des effets
non négligeables sur les résultats scolaires et le rendement professionnel. Les
souffrances les plus importantes et les plus fréquentes au cours de leur évolution sont la
dépression, la démoralisation, I’anxiété généralisée, les crises explosives et le sentiment
d’étre incompris. Les cliniciens devront étre vigilants pour bien comprendre le vécu de
leurs patients afin de mieux établir leur souffrance quotidienne et ainsi mieux intervenir
auprés d’eux. Il faut aussi rester a I’écoute des patients car notre fagon de définir la
souffrance influence aussi nos interventions auprés des familles dans le besoin (Morin &

Lacharité, 2009).

Forces et faiblesses

Cette recherche a permis de couvrir trois étapes de vie pour dresser un portrait
évolutif sur le SGT et connaitre le degré de souffrance vécue par ces personnes. Sur le
plan de la recherche, offrir une entrevue téléphonique a permis de rejoindre plus de
personnes sur le territoire du Québec, et d’éviter des déplacements. L.’anonymat des

participants était peut-€tre aussi mieux préservé de cette fagon.

La premiére limite de cette étude est au niveau de la méthode utilisée pour
collecter les données, car elles proviennent de rapports rétrospectifs. Il est possible que
certains souvenirs erronés soient survenus lorsque les participants ont eu a répondre aux
questions. .’idéal aurait été de pouvoir effectuer une recherche longitudinale. Ce type de
recherche étant cependant beaucoup plus coliteux en temps et plus exigent pour les

participants.
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Il est important de souligner le fait que les questionnaires ont été élaborés aux
fins de cette recherche et qu’on ne possede aucune donnée sur leurs qualités
psychométriques. Il faut donc étre prudent dans I’interprétation des résultats. Le choix
d’une recherche-entrevue dirigée avec I’utilisation d’un questionnaire de type Likert a
permis de rejoindre un plus grand nombre de participants. Une entrevue qualitative, bien
que riche en informations sur les raisons de telle ou telle souffrance, n’aurait pas pu étre

réalisée avec le méme nombre de participants.

Le choix du groupe de comparaison formé de la fratrie des personnes atteintes
avait I’avantage de limiter les variables sociales, économiques et familiales puisqu’il
s’agissait d’un environnement commun. Ce choix posait toutefois un risque de nuire aux
résultats par le fait d’une génétique commune notamment pour les TOC. Il y a aussi une
souffrance dans la fratrie par le fait méme de vivre avec un frere atteint du SGT, ce qui
n’a pas fait I’objet de cette étude. L’ajout des questionnaires auprés d’un des parents a
permis d’ajouter un second niveau de controle pour la validité et la fiabilité des résultats

corroborant ainsi les résultats obtenus chez les sujets atteints du SGT.

Les conclusions de cette recherche ne peuvent €tre généralisées a I’ensemble de
la clientele souffrant d’un SGT car elle a été effectuée a partir d’'un nombre assez
restreint de participants considérant ’ensemble des personnes qui ont été rejointes via
I’AQST. On ne connait pas qui sont les participants qui ont accepté de répondre ou ceux

qui se sont désistés. On peut supposer qu’il s’agit de ceux qui représentent davantage des
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cas pouvant se classer dans des catégories légéres ou modérées ou qui ont accepté leur
syndrome et ne rechignent pas a en parler librement. Il est possible que les participants
ne soient pas représentatifs des profils séveéres puisque nous n’avons pas eu acces a des
participants de milieu hospitalier ou qui n’ont pas accepté leur syndrome, ce qui pourrait

donner une image différente de la souffrance vécue.

De plus, la prise de médication chez les participants n’a pas été considérée
puisqu’il y a plusieurs molécules différentes utilisées dans le traitement du SGT
notamment pour la présence du TDAH, du TOC, des troubles de I’humeur ou des
troubles du comportement. La période de vie ou les médications ont été prises n’a pas
¢té retenue non plus du fait qu’elles ont pu avoir lieu a des moments différents.
L’automédication n’a pas non plus fait 1’objet de cette €tude bien qu’il arrive & des
individus, dans certaines situations, de recourir a la drogue pour camoufler une
souffrance existante ce qui accentue par le fait méme I’ampleur de leurs difficultés. 11
serait intéressant dans une recherche ultérieure de considérer la prise de médication et
I’effet que cette derniere a sur la souffrance ressentie a chaque période de vie, ce qui

permettrait de connaitre les effets qu’elle a sur le bien-étre des participants.

Perspectives futures
L’objectif de cette recherche était d’explorer la souffrance vécue a travers la vie
des participants atteints du SGT avec un regard sur les symptdmes pathognomoniques et

les troubles associés. Des recherches futures sur ce theme devraient rejoindre un plus
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grand nombre de personnes pour pouvoir refléter le plus justement possible leurs
expériences. En ayant plus de participants, il serait également possible de faire le lien

entre la fréquence des symptomes et le degré de souffrance rapporté.

Bien que différentes perspectives futures aient été suggérées tout au long de la
discussion, il serait pertinent de connaitre le regard sur la souffrance vécue rapportée en
opposant la perception des parents a celles de leurs enfants afin de pouvoir offrir des
pistes d’intervention pour venir en aide aux familles dans le besoin. I.a compréhension
de I’unité familiale serait aussi indispensable pour pouvoir offrir des services adaptés a
ces familles qui tiennent compte de la complexité du probléme puisqu’il s’agit d’un lieu
ou I’enfant peut apprendre a développer ’estime de soi malgré la présence du SGT.
Dans une recherche ultérieure, il faudrait inclure la notion de support apporté par les
familles pour ainsi tenter de comprendre son lien avec la notion de souffrance vécue. Il
serait aussi important de regarder comment les intervenants percoivent 1’expérience de
ces jeunes et de leur milieu pour arriver a aider ces personnes a donner un sens a leur vie

et ainsi diminuer leur souffrance.
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Appendice B
Entretien dirigé et questionnaire



Légende : Numéro du participant :

Enfant : avant ’age de 12 ans Date :
Adolescent : entre 12 et 17 ans Age:
Adulte :18 ans et plus Sexe :

Le Syndrome Gilles de la Tourette (SGT)

1. Vous avez déja regu une hypothése diagnostic de SGT, est-ce que ce diagnostic a déja été

confirmé par le médecin? Oui Non
2. Quel age aviez-vous lors du diagnostic?
3. Etes-vous en accord avec ce diagnostic? Oui Non
4. Avez-vous re¢u un diagnostic de :
Retard mental Oui Non
Trouble envahissant du développement Oui Non
Autisme Oui Non
Asperger Oui Non
Les TICS

5. Avez-vous déja eu ou avez-vous présentement des tics qui vous font vivre de la
souffrance?

Tics moteurs simples Présence Niveau de souffrance

Enfant Qui ou Non

A. Tics moteurs simples
(ex. clignement d’yeux, | Adolescent | Ouiou Non
grimaces faciales, etc.)

Adulte Oui ou Non

Nul
0
Nul
0
Nul
0

Un peu Moyen Beaucoup
1 2 3

Un peu Moyen Beaucoup
1 2 3

Un peu Moyen Beaucoup
1 2 3

S5a. Pourquoi c¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

Saa. Face a vos tics, est-ce que vous avez trouvé des facons de les contrdler? (ex. se parler,

penser & autre chose, etc.)

Tics moteurs complexes Présence Niveau de souffrance
B. Tics moteurs Enfant Oui ou Non N(;l ! Unlpeu Mozy en Beal;coup
complexes
(ex. besoin de toucher, de | Adolescent | Oui ou Non NOUI Un Ipeu Mozyen Beau;coup
sentir, de toucher les Nul
parties génitales, etc.) Adulte Oui ou Non (;l Un lpeu Mozyen Bealgcoup
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5b. Pourquoi c¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

Sbb. Face a vos tics, est-ce que vous avez trouvé des fagons de les contréler? (ex. se parler,
penser a autre chose, etc.)

Tics vocaux simples Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;ll Un 1peu Mozyen Beat;coup
C. Tics vocaux simples . Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. reniflement, Adolescent | Ouiou Non 0 ) 5 3
dérhumement, cris, etc.) Nul Un oeu Moven Beaucou
Adulte Oui ou Non 0 lp 2y 3 p

Sc. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

Sce. Face a vos tics, est-ce que vous avez trouvé des facons de les contrdler? (ex. se parler,
penser a autre chose, etc.)

Tics vocaux complexes Présence Niveau de souffrance
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
Enfant 0O N
D. Tics vocaux complexes flan utouon 0 1 2 3
.(ex. imiter des phras'es, Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
dire des paroles vulgaires, 0 1 2 3
etc.) Adulte Oui ou Non N(;ll Unlpeu M02yen Beat;coup

5d. Pourquoi c’était pour vous une source particuli¢re de souffrance?

5dd. Face a vos tics, est-ce que vous avez trouvé des facons de les contréler? (ex. se parler,
penser a autre chose, etc.)
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Les Obsessions-Compulsions

6. Avez-vous déja eu ou avez-vous présentement des obsessions-compulsions qui vous fait

vivre de la souffrance?

Obsessions : pensées récurrentes

Obsessions a théme Présence Niveau de souffrance
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
A. Agressif Enfant Oui ou Non 0 I 5 3
(ex.. peur de se falre ou Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
faire du mal, dire des 0 ] 2 3
insultes, etc.) Adulte Oui ou Non N(;ll Un ]peu Mozyen Beau}coup

6a. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

6aa. Face a vos obsessions, est-ce que vous avez trouvé des fagons de les contrdler? (ex. se

rassurer, se parler, etc.)

Obsessions a théme Présent Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 ] 2 3
B. Sexualité Nul Un peu Moyen Beaucou
(ex. pensées interditesa | Adolescent | Ouiou Non 0 lp 2y 3 P
1 lité
propos.ge la sexualite) Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3

6b. Pourquoi c¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

6bb. Face a vos obsessions, est-ce que vous avez trouvé des facons de les contréler? (ex. se

rassurer, se parler, etc.)
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Obsessions a théme Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;ll Un]peu Mozyen Beau3c0up
C. Religieuse
(ex. préoccupation de Adolescent | Ouiou Non N(;ll Un]peu Mozyen Beau3c0up
sacrilége, de moralité, etc.)
Adulte Oui ou Non N(;ll Un]peu Mozyen Beal;coup

6¢. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

6cc. Face a vos obsessions, est-ce que vous avez trouvé des facons de les controler? (ex. se

rassurer, se parler, etc.)

Obsessions a théme Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;ll Un 1peu Mozyen Bealgcoup
D. De collection,
diaccumu.latlon Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. préoccupation de 0 1 2 3
I’objet a collectionner)
Adulte Oui ou Non N(;ll Un 1peu Mozyen Bealgcoup

6d. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

6dd. Face a vos obsessions, est-ce que vous avez trouvé des fagons de les contréler? (ex. se

rassurer, se parler, etc.)

Obsessions a théme Présence Niveau de souffrance
E. Diverses (ex. besoin de Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
savoir, peur d’égarer des 0 I 2 3
’ ch.oses, des sons, etc.) Adolescent Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
Décrivez : 0 1 2 3
Adulte Oui ou Non N(;ll Unlpeu Mozyen Bealgcoup

6e. Pourquoi c¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?
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6ee. Face a vos obsessions, est-ce que vous avez trouvé des facons de les contrdler? (ex. se
rassurer, se parler, etc.)

Obsessions a théme Présence Niveau de souffrance
F. Dlverses . Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. besoin de savorr, 0 1 2 3
peur d’égarer des . Nul Un peu Moyen Beaucoup
choses, des sons, etc.) Adolescent Oui ou Non 0 1 2 3
Décrivez :
Adulte Oui ou Non N(;ll Un]peu Mozyen Beau3c0up

6f. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

6ff. Face a vos obsessions, est-ce que vous avez trouvé des fagons de les controler? (ex. se
rassurer, se parler, etc.)

Compulsions : gestes récurrents

Compulsions a théme Présence Niveau de souffrance
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
Enfant Oui ou Non 0 l 5 3
G. De lavage/nettoyage
(ex. lavage des mains, Adolescent Oul ou Non N(;ll Un lpeu Mozyen Beal;coup
nettoyage des objets, etc.)
Adulte Oui ou Non N(;.ll Un 1peu Mozyen Bealgcoup

6g. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

6gg. Face a vos compulsions, est-ce que vous avez trouvé des facons de les contréler? (ex. se

rassurer, se parler, etc.)
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Compulsions a théme Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;ll Un Ipeu Mozyen Beau3coup
H. De vérification
(ex. Yériﬁcat.ion des’ portes, | A golescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
que rien ne risque d’arriver 0 1 2 3
aux autres ou a soi, etc.)
Adulte Oui ou Non N(;ll Un 1peu M(;yen Beau3coup

6h. Pourquoi c¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

6hh. Face a vos compulsions, est-ce que vous avez trouvé des facons de les contrdler? (ex. se

rassurer, se parler, etc.)

Compulsions a théme Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
L. Rituels de répétition 0 1 2 3
(ex. r.ehre ou r’eecrlre, Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
besoin de répéter des 0 1 2 3
i tc.
actions, etc.) Adulte Oui ou Non Noul Un lpeu Mozyen Beau3coup

6i. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

6ii. Face a vos compulsions, est-ce que vous avez trouvé des facons de les controler? (ex. se

rassurer, se parler, etc.)

Compulsions a théme Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;ll Un lpeu M(;-yen Beau3coup
J. D’ordre de rangement
_(ex. plac?er les choses en Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
ligne droite, dans un ordre 0 1 2 3
récis, etc.
P ) Adulte Oui ou Non NOuI Un lpeu M(;-yen Beau3coup

6j. Pourquoi c¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?
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6jj. Face a vos compulsions, est-ce que vous avez trouvé des facons de les controler? (ex. se
rassurer, se parler, etc.)

Compulsions a théme Présence Niveau de souffrance

Enfant Oui ou Non Nul Unpeu  Moyen Beaucoup

. 0 1 2 3
K. De collection Nul Un peu Moyen Beaucoup

(ex. des cartes, des objets, | Adolescent | Ouiou Non 0 ; 5 3

etc.)

. Nul Un peu Moyen Beaucoup

Adulte Oui ou Non 0 | 5 3

6k. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

6kk. Face a vos compulsions, est-ce que vous avez trouvé des facons de les controler? (ex. se
rassurer, se parler, etc.)

Compulsions a théme Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
L. De toucher 0 I 2 3
(ex. une partie de,son Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
corps, du corps de ’autre, 0 ] 2 3
un objet, etc.
) ) Adulte Oui ou Non N(;ll Unlpeu M(;yen Beal;coup

6l. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

6ll. Face a vos compulsions, est-ce que vous avez trouvé des fagons de les contréler? (ex. se
rassurer, se parler, etc.)

Compulsions a théme Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non Noul Un 1peu Mozyen Beau;coup
M. De sentir Nul Un pe Moye Beaucou
(ex. nourriture, Adolescent | Oui ou Non u n peu yen caucoup

0 1 2 3

Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3

déodorant, etc.)
Adulte Oui ou Non
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6m. Pourquoi c¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

6mm. Face a vos compulsions, est-ce que vous avez trouvé des facons de les contrdler?
(ex. se rassurer, se parler, etc.)

Compulsions a théme Présence Niveau de souffrance
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
Enfant Oui ou Non
0 I 2 3

N. De compter

(ex. les marches, les lignes | Adolescent | Ouiou Non NOUI Un lpeu M02yen Beau3c0up
de trottoir, etc.)

Adulte Oui ou Non Noul Unlpeu M02yen Beau3c0up

6n. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

6nn. Face a vos compulsions, est-ce que vous avez trouvé des facons de les controler? (ex. se

rassurer, se parler, etc.)

Compulsions a théeme Présence Niveau de souffrance
O. Diverses Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. besoin de dire des 0 1 2 3
choses, écouter laTV au Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
poste pair, se tourner les 0 1 2 3
cheveux, alito)mutilation, Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beau3c0up
ete. 0 | 2

60. Pourquoi c¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

600. Face a vos compulsions, est-ce que vous avez trouvé des facons de les contrdler? (ex. se

rassurer, se parler, etc.)
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L’anxiété

7. Avez-vous déja fait ou faites-vous présentement de Panxiété qui vous fait vivre de la
souffrance?

Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
A.’Amue.te (:e Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
séparation 0 1 2 3
Adulte Oui ou Non NOuI Unlpeu Mozyen Beau3coup

*Une anxiété excessive concernant la séparation d’avec la maison ou les personnes auxquelles le
sujet est attaché (ex. peur lorsque les parents s’absentent de la maison).

7a. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

7aa. Face a votre anxiété, est-ce que vous avez trouvé des facons de la contréler? (ex. se
parler, consulter un spécialiste, etc.)

Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;ll Un lpeu M02yen Beau3coup
1ok
B. Agoraphobie Adolescent | Oui ou Non N(;l I Un lpell M02yen Beau3coup
Adulte Oui ou Non N(;ll Un 1peu M02yen Beau3c0up

* Une anxiété ou un évitement d’endroits ou de situations d’ou il pourrait étre difficile ou génant
de s’échapper (ex. centre commercial).

7b. Pourquoi c’était pour vous une source particuli¢re de souffrance?

7bb. Face a votre anxiété, est-ce que vous avez trouvé des fagons de la contréler? (ex. se
parler, consulter un spécialiste, etc.)
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Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;ll Un lpe“ Mozyen Beau3coup
C. Phobie spécifique*
Spécifiez : Adolescent | Ouiou Non N(;ll Un ]peu M02yen Beau3c0up
Adulte Oui ou Non N(;“ Un lpeu Mozyen Beau3coup

* Une anxiété provoquée par I’exposition & un objet ou une situation spécifique conduisant a un
comportement d’évitement (ex. araignée).

7¢. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

7ce. Face a votre anxiété, est-ce que vous avez trouvé des fagons de la controler? (ex. se
parler, consulter un spécialiste, etc.)

Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
D. Phobie sociale* Adolescent | Ouiou Non NO"I Un Ipeu Mozyen 303“300“[)
Adulte Oui ou Non N(;ll Un 1peu Mozyen Beau3c0up

* Une anxiété provoquée par I’exposition a un certain type de situations sociales ou de situations
de performance, conduisant souvent & un comportement d’évitement (ex. parler devant un
public).

7d. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

7dd. Face a votre anxiété, est-ce que vous avez trouvé des facons de la contrdler? (ex. se
parler, consulter un spécialiste, etc.)
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Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non Nul Unpeu  Moyen Beaucoup
0 1 2 3
E. Anxiété généralisée* Adolescent | Oui ou Non N(;ll Unlpeu Mozyen Beau3¢oup
Adulte Oui ou Non N(;ll Un lpeu Mozyen Beau3coup

* Une anxiété de plus de 6 mois concernant des soucis persistants et excessifs.

7e. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

7ee. Face a votre anxiété, est-ce que vous avez trouvé des fagons de la controler? (ex. se
parler, consulter un spécialiste, etc.)

La démoralisation et la dépression

8. Avez-vous déja été ou €tes-vous présentement démoralisé et est-ce que cela vous fait vivre
de la souffrance?

Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non Nul Unpeu  Moyen Beaucoup
0 1 2 3
A. Démoralisé* Adolescent | Ouiou Non N O"l Un 1peu Mozyen Beau3coup
Adulte Oui ou Non N(;l l Unlpeu Mozyen Bea“;"“l’

* Etre découragé, avoir le sentiment que rien ne va s’améliorer. Le sujet continue toutefois de
s’alimenter et de dormir normalement.

8a. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

8aa. Face a votre anxiété, est-ce que vous avez trouvé des facons de vous aider? (ex. se
parler, consulter un spécialiste, etc.)
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9. Avez-vous souffert ou souffrez-vous présentement de dépression diagnostiquée par le

médecin?
Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;'I Un lpell Mozyen Bea“;OUP
A. Dépression Adolescent | Ouiou Non N(;' ! Un 1peu Mozyen Bealgcoup
Adulte Oui ou Non N(;ll Un lpell Mozyen Beau3coup

9a. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

9aa. Face a votre dépression, est-ce que vous avez trouvé des facons de vous aider?
(ex. prendre une médication, consulter un spécialiste, etc.)

10. Avez-vous déja souffert ou souffrez-vous présentement d’un trouble bipolaire diagnostiqué par

le médecin?

Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non NOuI Un lpell Mozyen Bealgcoup
A. Trouble bipolaire Adolescent | OuiouNon N(;'l Un]peu Mozyen Beau3coup
Adulte Oui ou Non N(;ll Unlpeu M02yen Beat;coup

10a. Pourquoi c¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

10aa. Face a votre trouble bipolaire, est-ce que vous avez trouvé des facons de vous aider?

(ex. se parler, consulter un spécialiste, etc.)
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Le trouble déficitaire de P’attention

11. Avez-vous déja eu ou avez-vous présentement un déficit attentionnel qui vous fait vivre

de la souffrance?

Présence Niveau de souffrance
. Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
A. Inattention 0 1 2 3
(ex. avotr du m2.1I ase Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
concentrer, oublier des 0 1 2 3
détails, etc.) Adulte Oui ou Non N(;ll Un ]peu Mozyen Beau;coup

11a. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

11aa. Face a votre inattention, est-ce que vous avez trouvé des fagons de vous aider?
(ex. prendre une médication, se faire une liste de chose a faire, etc.)

Présence Niveau de souffrance
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
B. Hyperactivité Enfant | OuiouNon |-, i 3 3
(e_x. avoir du mal a rester Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
assis, bouger constamment, 0 1 2 3
etc.) Adulte Oui ou Non N(;ll Un lpeu M02yen Beat;coup

11b. Pourquoi ¢’était pour vous une source particulié¢re de souffrance?

11bb. Face a votre hyperactivité, est-ce que vous avez trouvé des facons de la contréler?
(ex. se parler, consulter un spécialiste, etc.)

Présence Niveau de souffrance
C. Impulsivité Enfant Oui ou Non N(;ll Un lpeu Mozyen Beat;coup
(ex. répondre avant que la
question soit totalement Adolescent | Ouiou Non N(;ll Unlpeu M(;yen Beal:l;coup
posée, agir avant et penser
apres, etc.) Adulte Oui ou Non N(;ll Un]peu Mozyen Beat;coup
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11cc. Face a votre impulsivité, est-ce que vous avez trouvé des fagons de la contréler?

(ex. se parler, consulter un spécialiste, etc.)

Les comportements

12. Avez-vous déja vécu ou vivez-vous présentement de la souffrance dans vos relations avec
vos proches a cause de votre comportement?

Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;ll Un]peu Mo2yen Beau3c0up
A. Crlse‘de rage, coI,ere Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. colére démesurée) 0 1 2 3
Adulte Oui ou Non N(;l| Unlpeu M02yen Beat;coup

12a. Pourquoi c¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

12aa. Face a votre comportement, est-ce que vous avez trouvé des fagons de le contréler?

(ex. se retirer, parler a quelqu’un, etc.)

Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
B. Manipulation Nul Un peu Moyen Beaucou
(ex. influencer les autres a | Adolescent | Ouiou Non 0 Ip 2y 3 p
sa guise) Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3

12b. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?
q p p
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12bb. Face a votre comportement, est-ce que vous avez trouvé des facons de le contréler?
(ex. se retirer, parler a quelqu’un, etc.)

Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;ll Un lpeu Mozyen Beal;coup
C. Provocation . Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. défier les autres) | ‘dolescent | OuiouNon 1| =, ] 2 3
Adulte Oui ou Non N(;ll Unlpeu Mozyen Bealgcoup

12¢. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

12cc. Face a votre comportement, est-ce que vous avez trouvé des fagons de le contréler?
(ex. se retirer, parler a quelqu’un, etc.)

Présence Niveau de souffrance
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
D. Grossiéreté, Enfant Oui ou Non 0 1 2 3
agression ve_rl?ale Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. dire des injures, 0 1 2 3
menacer les autres, etc.) Adulte Oui ou Non N(;ll Un 1peu Mozyen Beat;coup

12d. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

12dd. Face a votre comportement, est-ce que vous avez trouvé des facons de le contrdler?
(ex. se retirer, parler a quelqu’un, etc.)
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Présence Niveau de souffrance

Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup

0 l 2 3

E. Importuner Nul Unpeu Moyen  Bea
(ex. déranger les autres, les | Adolescent | Ouiou Non (;l 1pe 2ye ¢ l;coup
tc.

agacer, efc.) Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup

0 1 2 3

12e. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

12ee. Face a votre comportement, est-ce que vous avez trouvé des facons de le controler?
(ex. se retirer, parler a quelqu’un, etc.)

13. Avez-vous déja eu ou avez-vous I’impression que vos proches ne vous comprennent pas
et que cela vous occasionne de la souffrance?

Présence Niveau de souffrance
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
Enfant 0 N

A. Sentiment d’étre nian urou on 0 ] 2 3
incompris par lfas proch.es Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup

(ex. se sentir jug€, mauvaise 0 1 2 3

Sacti tc. .

réaction des autres, etc.) Adulte Oui ou Non N(;ll Unlpeu Mozyen Beal;coup

13a. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

13aa. Face a cette incompréhension, est-ce que vous avez trouvé des facons de vous aider?
(ex. se retirer, parler a quelqu’un, etc.)
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14. Avez-vous déja vécu ou vivez-vous présentement de la souffrance dans vos relations avec
les autres a cause de votre comportement?

Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non Noul Unlpeu Mozyen Beau}coup
A. Crlse‘de rage, col,ere Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. colére démesurée) 0 1 2 3
Adulie Oui ou Non N(;ll Un lpeu Mo2yen Beat;coup

14a. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliere de souffrance?

14aa. Face a votre comportement, est-ce que vous avez trouvé des fagons de le contréler?
(ex. se retirer, parler a quelqu’un, etc.)

Présence Niveau de souffrance

. Nul Un peu Moyen Beaucoup

. . Enfant Oui ou Non 0 | 5 3

B. Manipulation Nul Un peu Moyen Beaucou
(ex. influencer les autres & | Adolescent | Oui ou Non 0 1p 2y 3 P
sa guise)

. Nul Un peu Moyen Beaucoup

Adulte Oui ou Non 0 I 5 3

14b. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

14bb. Face a votre comportement, est-ce que vous avez trouvé des facons de le contréler?
(ex. se retirer, parler a quelqu’un, etc.)

Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;ll Unlpeu Mozyen Beau;coup
C. Provocation . Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. défier les autres) | Adolescent | OuiouNon | =, ] 7 3
Adulte Oui ou Non NOuI Unlpeu Mo2yen Beat;coup
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14¢. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

14cc. Face a votre comportement, est-ce que vous avez trouvé des facons de le controler?
(ex. se retirer, parler a quelqu’un, etc.)

Présence Niveau de souffrance
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
f: 0 N

D. Grossiéreté, Enfant utouon 0 1 2 3
agression vc_er_bale Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup

(ex. dire des injures, 0 I 2 3
menacer les autres, etc.) Adulte Oui ou Non Nul Unpeu  Moyen Beaucoup

0 1 2 3

14d. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

14dd. Face a votre comportement, est-ce que vous avez trouvé des facons de le controler?
(ex. se retirer, parler a quelqu’un, etc.)

Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
E. Importuner Nul Un peu Moyen Beaucou
(ex. déranger les autres, Adolescent | Ouiou Non 0 lp 2y 3 P
les agacer, etc.)
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
Adulte Oui ou Non 0 : 5 3

14e. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

14ee. Face a votre comportement, est-ce que vous avez trouvé des fagons de le contréler?
(ex. se retirer, parler a quelqu’un, etc.)
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15. Avez-vous déja eu ou avez-vous I’impression que les autres ne vous comprennent pas et
cela vous occasionne de la souffrance?

Présence Niveau de souffrance
A. Sentiment d’étre Enfant Oui ou Non N(;ll o 1peu MOZyen Beal;COUP
crcompispor s s | ngoeseen | Ouioution | N Unpen Moyen - Besucon
réaction des autres, etc.) . Nul Un peu Moyen Beaucoup
Adulte Oui ou Non 0 I 5 3

15a. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

15aa. Face a cette incompréhension, est-ce que vous avez trouvé des facons de vous aider?
(ex. se retirer, parler a quelqu’un, etc.)

La scolarité et le milieu du travail

16. Avez-vous eu ou avez-vous présentement des difficultés académiques? Oui Non

Frangais
Lecture
Ecriture
Orthographe

Mathématique

17. Avez-vous repris une année?
18. Quel niveau de scolarisation avez-vous?

19. Que faites-vous comme métier?

Oui
Oui
Oui
Oui

Oui

Non
Non
Non
Non

Non

20. Etes-vous satisfait de votre métier?

Non
0

Un peu Plutot
1 2

Beaucoup
3
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La conscience de soi

21. A quel dge avez-vous pris conscience de ’'impact du SGT?

22. Cet impact était positif ou négatif?

23. Qu’est-ce qui vous a permis d’avoir ce regard intérieur sur vos forces et faiblesses?

24. Avez-vous déja consulté en psychologie pour une thérapie? Oui Non

25. Quelle était 1a durée de la thérapie?

26. Quel age aviez-vous?

27. Si vous aviez un commentaire a dire concernant ’évolution du SGT, qu’est-ce que vous
aimeriez que les gens retiennent ou comprennent sur le SGT?




Légende :
Enfant : avant I’dge de 12 ans

Adolescent : entre 12 et 17 ans
Adulte :18 ans et plus

Numéro du participant :
Date :
Age :
Sexe :
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Le Syndrome Gilles de la Tourette (SGT)- FRATRIE

1. Avez-vous déja recu un diagnostic de SGT?
(Le participant ne doit pas avoir un SGT)

2. Avez-vous recu un diagnostic de :

Retard Mental

Trouble envahissant du développement

Autisme
Asperger

Oui Non
Oui Non
Oui Non
Oui Non
Oui Non

Les TICS

3. Avez-vous déja eu ou avez-vous présentement des tics?

Tics moteurs simples Présence Niveau de souffrance
. Nul Un peu  Moyen Beaucoup
Enfant Oui ou Non 0 | 5 3
A Tics. moteurs simples . Nul Un peu Moyen Beaucoup
(e>f. cllgnefme.n: d’yeux, | Adolescent | Oui ou Non 0 1 5 3
grimaces faciales, etc.) o oo e Noul Un lpell Mozyen Bean;coup

3a. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

3aa. Face a vos tics, est-ce que vous avez trouvé des fagons de les controler? (ex. se parler,

penser a autre chose, etc.)

Tics moteurs complexes Présence Niveau de souffrance
B. Tics moteurs Enfant Oui ou Non NOuI Unlpeu Mozyen Beal;coup
complexes
(ex. besoin de toucher, de | Adolescent | Oui ou Non NOUI Un]peu M02y en Bealgcoup
sentir, de toucher les Nul U M B
parties génitales, etc.) Adulte Oui ou Non Ou n lpeu 02yen ealgcoup
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3b. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

3bb. Face a vos tics, est-ce que vous avez trouvé des facons de les controler? (ex. se parler,
penser a autre chose, etc.)

Tics vocaux simples Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;ll Un 1peu M(;yen Beau3coup
C. Ties vocaux simples . Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. remﬂeme_nt, Adolescent | Ouiou Non 0 ] 5 3
dérhumement, cris, etc) Nul Un peu Moven Beauco
Adulte Oui ou Non (;l nlp 2y u3 up

3c. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

3cc. Face a vos tics, est-ce que vous avez trouvé des fagons de les contréler? (ex. se parler,
penser a autre chose, etc.)

Tics vocaux complexes Présence Niveau de souffrance
: Nul Un peu Moyen Beaucoup
f 0 N

D. Tics vocaux complexes Enfant urou mon 0 1 2 3
.(ex. imiter des phrasgs, Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup

dire des paroles vulgaires, 0 1 2 3

tc. .

etc.) Adulte Oui ou Non N(;ll Un 1peu M02yen Beau3c0up

3d. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

3dd. Face a vos tics, est-ce que vous avez trouvé des facons de les controler? (ex. se parler,
penser a autre chose, etc.)
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Les Obsessions-Compulsions

4. Avez-vous déja eu ou avez-vous présentement des obsessions-compulsions?

Obsessions : pensées récurrentes

Obsessions a théme Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
A. Agressif 0 | 2 3
(ex. peur de se faire ou . Nul Un peu Moyen Beaucoup
faire du mal, dire des | ‘dolescent | QuiouNon | =, 1 2 3
insultes, etc.) Adulte Oui ou Non N(;ll Un 1peu Mozyen Beau;coup

4a. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

4aa. Face a vos obsessions, est-ce que vous avez trouvé des facons de les contréler? (ex. se

rassurer, se parler, etc.)

Obsessions a théme Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 ] 2 3
B. Sexualité
(ex. pensées interdites a Adolescent | Oui ou Non N(;l ! Un lpeu M02y en Bealgcoup
propos de la sexualité)
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
Adulte Oui ou Non 0 | 5 3

4b. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

4bb. Face a vos obsessions, est-ce que vous avez trouvé des fagons de les controler? (ex. se

rassurer, se parler, etc.)
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Obsessions a théme Présence Niveau de souffrance
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
Enfant Oui ou Non 0 l 5 3
C. Religieuse . Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. préoccupation de Adolescent | Oui ou Non 0 1 5 3
sacrilége, de moralité, etc.)
Adulte Oui ou Non N(;ll Unlpeu Mozyen Beat;coup

4c¢. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

4cc. Face a vos obsessions, est-ce que vous avez trouvé des facons de les contrdler? (ex. se

rassurer, se parler, etc.)

Obsessions a théme Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
D. De collection, 0 ! 2 3
d’accumulation Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. préoccupation de 0 1 2 3
I’objet & collectionner) ) Nul Unpeu  Moyen Beaucoup
Adulte Oui ou Non 0 1 5 3

4d. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

4dd. Face a vos obsessions, est-ce que vous avez trouvé des fagons de les controler? (ex. se

rassurer, se parler, etc.)

Obsessions a théme Présence Niveau de souffrance
E. D!verses _ Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. besoin de savoir, peur 0 1 2 3
d’é des ch: d .
egaresronc‘;s, Ztc(.))ses, es Adolescent | Oui ou Non N(;ll Un]peu Mozyen Beat;coup
Décrivez :
Adulte Oui ou Non N(;ll Un Ipeu Mozyen Beau3coup

4e. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?
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4ee. Face a vos obsessions, est-ce que vous avez trouvé des fagons de les contréler? (ex. se

rassurer, se parler, etc.)

Obsessions a théme Présence Niveau de souffrance
F. vaerses . Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. besoin de savoir, peur 0 1 2 3
d’¢garer des choses, des Adolescent | Oui ou Non Nul Unpeu  Moyen Beaucoup
sons, etc.) 0 1 2 3
Décrivez :
Adulte Oui ou Non N(;ll Un lpeu Mozyen Beau3coup

4f. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

4ff. Face a vos obsessions, est-ce que vous avez trouvé des fagons de les contréler? (ex. se

rassurer, se parler, etc.)

Compulsions : gestes récurrents

Compulsions a théme Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;ll Un 1peu M02yen Beau3coup
G. De lavage/nettoyage
(ex. lavage des mains, Adolescent Oui ou Non N(;ll Unlpeu Mozyen Beau3coup
nettoyage des objets, etc.)
Adulte Oui ou Non N(;ll Unlpeu Mozyen Beau3coup

4g. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

4gg, Face a vos compulsions, est-ce que vous avez trouvé des facons de les controler? (ex. se

rassurer, se parler, etc.)
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Compulsions a théme Présence Niveau de souffrance
N - Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
H. De vérification 0 I 2 3
(ex. \./erlﬁca?lon des, portes, Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
que rien ne risque d’arriver 0 1 2 3
aux autres ou a soi, etc.
) Adulte Oui ou Non N(;ll Un 1peu Mozyen Bealgcoup

4h. Pourquoi c¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

4hh. Face a vos compulsions, est-ce que vous avez trouvé des facons de les controler? (ex. se

rassurer, se parler, etc.)

Compulsions a théme Présence Niveau de souffrance
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
Enfant 0) N

I Rituels de répétition fian urouon 0 1 2 3
(ex. r.ehre ou récrire, Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup

besoin de répéter des 0 1 2 3

ti tc. .

actions, etc.) Adulte Oui ou Non N(;ll Un lpeu Mozyen Bealgcoup

4i. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

4ii. Face a vos compulsions, est-ce que vous avez trouvé des facons de les contréler? (ex. se

rassurer, se parler, etc.)

Compulsions a théme Présence Niveau de souffrance
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
Enf: O N

J. D’ordre de rangement niant urou on 0 1 2 3
_(ex. plager les choses en Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup

ligne droite, dans un ordre 0 ] 2 3

Scis, etc. .

précis, etc.) Adulte Oui ou Non N(;ll Un 1peu Mozyen Beal;coup

4j. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?
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4jj. Face a vos compulsions, est-ce que vous avez trouvé des fagons de les contréler? (ex. se
rassurer, se parler, etc.)

Compulsions a théme Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;ll Un lpeu Mozyen Beal;coup
K. De collection . Nul Un peu  Moyen Beaucoup
(ex. des cartes, Adolescent | Ouiou Non 0 I 5 3
des objets, etc.) Nul Un peu  Moyen Beaucou
Adulte Oui ou Non 0 1p 2y 3 P

4k. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

4kk. Face a vos compulsions, est-ce que vous avez trouvé des facons de les controler? (ex. se
rassurer, se parler, etc.)

Compulsions a théme Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
L. De toucher 0 1 2 3
(ex. une partie d,e SON COMPS, | 4 4 1eccent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
du corps de ’autre, un 0 1 2 3
objet, etc.
d ) Adulte Oui ou Non N(;ll Un 1peu Mozyen Beal;coup

41. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

4ll. Face a vos compulsions, est-ce que vous avez trouvé des facons de les controler? (ex. se
rassurer, se parler, etc.)

Compulsions a théme Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non NOul Un]peu Mozyen Beal;coup
M. De se.ntir . Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. nourriture, Adolescent Oui ou Non 0 | 5 3
déodorant, etc.) Nul Un peu Moyen Beaucoup
Adulte Oui ou Non 0 | 5 3
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4m. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

4mm. Face a vos compulsions, est-ce que vous avez trouvé des facons de les controler?
(ex. se rassurer, se parler, etc.)

Compulsions a théme Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non NOuI Un]peu Mozyen Beal;coup

N. De compter

(ex. les marches, les lignes | Adolescent | OuiouNon N(;ll Unlpeu Mozyen Beau3coup
de trottoirs, etc.)
Adulte Oui ou Non N(;ll Un ]peu Mozyen Beau;coup

4n. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

4nn. Face a vos compulsions, est-ce que vous avez trouvé des facons de les contrdler? (ex. se
rassurer, se parler, etc.)

Compulsions a théme Présence Niveau de souffrance
0. ]?iversgs Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. besoin de dire des 0 1 2 3
choses, e<':0uter la TV aux Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
postes pairs se tourner les 0 ] 2 3
cheveux, automutilation, . Nul Un peu  Moyen Beaucoup
etc.) Adulte Oui ou Non 0 1 5 3

40. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

400. Face a vos compulsions, est-ce que vous avez trouvé des facons de les contréler? (ex. se
rassurer, se parler, etc.)
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L’anxiété

5. Avez-vous déja eu ou avez-vous présentement fait de I’anxiété?

Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
A.’Anne.te (ii‘e Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
séparation 0 1 2 3
Adulte Oui ou Non NOul Un ]peu Mozyen Beau3coup

*Une anxiété excessive concernant la séparation d’avec la maison ou les personnes auxquelles le
sujet est attaché (ex. peur lorsque les parents s’absentent de la maison).

5a. Pourquoi c¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

S5aa. Face a votre anxiété, est-ce que vous avez trouvé des facons de la contréler? (ex. se
parler, consulter un spécialiste, etc.)

Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
B. Agoraphobie* Adolescent | Oui ou Non NO“I Un lpell Mozyen Beau3coup
Adulte Oui ou Non N(;'l Un]peu Mozyen Beau3coup

* Une anxiété ou un évitement d’endroits ou de situations d’ou il pourrait étre difficile ou génant
de s’échapper (ex. centre commercial).

5b. Pourquoi c¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

Sbb. Face a votre anxiété, est-ce que vous avez trouvé des fagons de la controler? (ex. se
parler, consulter un spécialiste, etc.)
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Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;II Un lpe“ Mozyen Beau3coup
C. Phobie spécifique*
Spécifiez : Adolescent | Oui ou Non N(;' I Un lpell Mozyen Bea“;(’up
Adulte Oui ou Non N(;'l Un]peu Mozyen Beau3coup

* Une anxiété provoquée par I’exposition a un objet ou une situation spécifique conduisant a un
comportement d’évitement (ex. araignée).

5¢. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

Scc. Face a votre anxiété, est-ce que vous avez trouvé des fagons de la controler? (ex. se
parler, consulter un spécialiste, etc.)

Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;'l Un ]peu Mozyen Beau}coup

D. Phobie sociale* Adolescent | Oui ou Non N(;ll Unlpeu Mozyen Beau3coup

Nul Un peu Moyen Beaucoup

Adulte Oui ou Non 0 | 5 3

* Une anxiété provoquée par I’exposition a un certain type de situations sociales ou de situations
de performance, conduisant souvent a un comportement d’évitement (ex. parler devant un
public).

5d. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

5dd. Face a votre anxiété, est-ce que vous avez trouvé des facons de la contréler? (ex. se
parler, consulter un spécialiste, etc.)
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Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non Nul  Unpeu  Moyen Beaucoup
0 | 2 3
E. Anxiété généralisée* | Adolescent | Ouiou Non N(;" Un]peu Mozyen Beat;coup
Adulte Oui ou Non N(;ll Un lpe“ Mozyen Beau}coup

* Une anxiété de plus de 6 mois concernant des soucis persistants et excessifs.

Se. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

See. Face a votre anxiété, est-ce que vous avez trouvé des fagons de la controler? (ex. se
parler, consulter un spécialiste, etc.)

La démoralisation et la dépression

6. Avez-vous déja été ou étes-vous présentement démoralisé?

Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
Démoralisé* Adolescent | Oui ou Non N(;l ! Un Ipe“ Mozyen Beau;coup
Adulte Oui ou Non N(;l I Un]peu Mozyen Bealgcoup

* Etre découragé, avoir le sentiment que rien ne va s’améliorer. Le sujet continue toutefois de
s’alimenter et de dormir normalement.

6a. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

6aa. Face a votre anxiété, est-ce que vous avez trouvé des facons de vous aider? (ex. se
parler, consulter un spécialiste, etc.)
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7. Avez -vous souffert ou souffrez-vous présentement de dépression diagnostiquée par le

médecin?
Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;ll Unlpeu M(;Zyen Beau;coup
A. Dépression Adolescent | Oui ou Non N(;' ! Unlpeu Mozyen Beat;coup
Adulte Oui ou Non N(;'l Un lpell M02yen Beal;coup

7a. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

7aa. Face a votre dépression, est-ce que vous avez trouvé des fagons de vous aider?
(ex. prendre une médication, consulter un spécialiste, etc.)

8. Avez-vous déja souffert ou souffrez-vous présentement d’un trouble bipolaire diagnostiqué par le

médecin?
Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;l] Un lpeu Mozyen Beat;coup
A. Trouble bipolaire Adolescent | Ouiou Non N(;l l Unlpeu M(sze“ Beat;coup
Adulte Oui ou Non N(;'l Unlpeu M(?Zyen Beau;coup

8a. Pourquoi c¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

8aa. Face a votre trouble bipolaire, est-ce que vous avez trouvé des fagons de vous aider?
(ex. se parler, consulter un spécialiste, etc.)
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Le trouble déficitaire de ’attention

9. Avez-vous déja eu ou avez-vous présentement un déficit attentionnel?

Présence Niveau de souffrance
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
A. Inattention Enfant Oui ou Non 0 | 5 3
(ex. avoir du ma}l ase Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
concentrer, oublier des 0 1 2 3
détails, etc.) Adulte Oui ou Non Noul Un 1peu M()2yen Beau3c0up
9a. Pourquoi c¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?
9aa. Face a votre inattention, est-ce que vous avez trouvé des facons de vous aider?
(ex. prendre une médication, se faire une liste de chose a faire, etc.)
Présence Niveau de souffrance
o Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
B. Hyperactivité 0 1 2 3
(e?(. avoir du mal a rester Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
assis, bouger constamment, 0 1 2 3
tc.
etc.) Adulte Oui ou Non N(;ll Un lpeu Mozyen Beal;coup

9b. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

9bb. Face a votre hyperactivité, est-ce que vous avez trouvé des fagons de la contréler?
(ex. se parler, consulter un spécialiste, etc.)

Présence Niveau de souffrance
C. Impulsivité Enfant Oui ou Non N(;ll Un 1peu M02yen Beau3c0up
(ex. répondre avant que la
question soit totalement Adolescent | Oui ouNon NOUI Un lpeu M02y en Beal;coup
posée, agir avant et penser
aprés, etc.) Adulte Oui ou Non Noul Un lpeu Mozyen Beau3c0up

9¢c. Pourquoi c¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?
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9cc. Face a votre impulsivité, est-ce que vous avez trouvé des facons de la controler?
(ex. se parler, consulter un spécialiste, etc.)

I Les comportements I

10. Avez-vous déja vécu ou vivez-vous présentement de la souffrance dans vos relations avec
vos proches a cause de votre comportement?

Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;ll Unlpeu M(;yen Bealgcoup
A. Crlse‘de rage, col’ere Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. colére démesurée) 0 1 2 3
Adulte Oui ou Non N(;ll Un lpeu Mozyen Bealgcoup

10a. Pourquoi c¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

10aa. Face a votre comportement, est-ce que vous avez trouvé des facons de le contréler?
(ex. se retirer, parler a quelqu’un, etc.)

Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;ll Un lpeu Mozyen Bealgcoup
B. Manipulation Nul Un peu Moyen Beaucou
(ex. influencer les autres 2 | Adolescent | Ouiou Non 0 lp 2y 3 P
2 guise) Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3

10b. Pourquoi c¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

10bb. Face a votre comportement, est-ce que vous avez trouvé des facons de le contréler?
(ex. se retirer, parler a quelqu’un, etc.)
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Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;ll Un1peu M02yen Beat;coup
C. Provocation . Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. défier les autres) Adolescent | Oui ou Non 0 1 2 3
Adulte Oui ou Non Noul Unlpeu M02yen Beal;coup

10c. Pourquoi c¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

10cc. Face a votre comportement, est-ce que vous avez trouvé des fagons de le contréler?
(ex. se retirer, parler a quelqu’un, etc.)

Présence Niveau de souffrance
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
O N

D. Grossiéreté, Enfant tiou von 0 1 2 3
agression ve.rl.)ale Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup

(ex. dire des injures, 0 1 2 3

l . .

menacer les autres, etc.) Adulte Oui ou Non NOuI Un lpeu Mozyen Bealgcoup

10d. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

10dd. Face a votre comportement, est-ce que vous avez trouvé des fagons de le contréler?
(ex. se retirer, parler a quelqu’un, etc.)

Présence Niveau de souffrance
E. Importuner Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. déranger les autres, les 0 1 2 3




agacer, etc.)

Adolescent Oui ou Non

Adulte Oui ou Non

Nul
0
Nul
0
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Un peu Moyen Beaucoup
1 2 3

Un peu Moyen Beaucoup
1 2 3

10e. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

10ee. Face a votre comportement, est-ce que vous avez trouvé des fagons de le contréler?
(ex. se retirer, parler a quelqu’un, etc.)

11. Avez-vous déja eu ou vous avez ’impression que vos proches ne vous comprennent pas

et est-ce que cela vous occasionne de la souffrance?

Présence Niveau de souffrance
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
Enf: 0] N

A. Sentiment d’étre niant urou Ton 0 1 2 3
incompris par Ifzs proch_es Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup

(ex. se sentir jugé, mauvaise 0 | 2 3

Sacti tr tc.

réaction des autres, etc.) Adulte Oui ou Non N(;ll Un Ipeu Mozyen Beal;coup

11a. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

11aa. Face a cette incompréhension, est-ce que vous avez trouvé des facons de vous aider?
(ex. se retirer, parler a quelqu’un, etc.)

12. Avez-vous déja vécu ou vivez-vous présentement de la souffrance dans vos relations avec
les autres a cause de votre comportement?
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Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;ll Un ]peu Mozyen Beat;coup
A. Crlse‘de rage, col’ere Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. colere démesurée) 0 1 2 3
Adulte Oui ou Non N(;ll Unlpeu Mozyen Beau3coup

12a. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

12aa. Face a votre comportement, est-ce que vous avez trouvé des fagons de le contrdler?
(ex. se retirer, parler a quelqu’un, etc.)

Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;xl Un peu Moyen Beaucoup
1 3
B. Manipulation Nul Un peu Mo2 en Beaucou
(ex. influencer les autres @ | Adolescent | Ouiou Non (;l lp 2y 3 p
sa guise) Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3

12b. Pourquoi c¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

12bb. Face a votre comportement, est-ce que vous avez trouvé des facons de le contréler?
(ex. se retirer, parler a quelqu’un, etc.)

Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;ll Unlpeu Mozyen Beau3coup
C. Provocation . Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. défier les autres) Adolescent | Oui ouNon 0 I 2 3
Adulte Oui ou Non N(;ll Un ]peu Mozyen Beau3coup

12¢. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?
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12¢cc. Face a votre comportement, est-ce que vous avez trouvé des facons de le contréler?

(ex. se retirer, parler & quelqu’un, etc.)

Présence Niveau de souffrance
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
D. Grossicreté, Enfant | OuiouNon | I 2 3
agression ve.rl?ale Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. dire des injures, 0 1 2 3
I tr tc. .
menacer les autres, etc.) Adulte Oui ou Non N(;ll Unlpeu Mozyen Beau300up

12d. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

12dd. Face a votre comportement, est-ce que vous avez trouvé des facons de le controler?

(ex. se retirer, parler & quelqu’un, etc.)

Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
E. Importuner
(ex. déranger les autres, Adolescent | Ouiou Non NOUI Un 1p et M02y en Beau3coup
les agacer, etc.)
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
Adulte Oui ou Non 0 1 5 3

12e. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

12ee. Face a votre comportement, est-ce que vous avez trouvé des facons de le contréler?

(ex. se retirer, parler a quelqu’un, etc.)
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13. Avez-vous déja eu ou avez-vous I’impression que les autres ne vous comprennent pas et
cela vous occasionne de la souffrance?

Présence Niveau de souffrance
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
Enfant O N
A. Sentiment d’étre fian urou Hon 0 ] 2 3
incompris par !es autre:s Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. se sentir jugé, mauvaise 0 1 2 3
réaction des autres, etc.) Adulte Oui ou Non N(;ll Un ]peu Mozyen Beau;coup

13a. Pourquoi ¢’était pour vous une source particuliére de souffrance?

13aa. Face a cette incompréhension, est-ce que vous avez trouvé des fagons de vous aider?
(ex. se retirer, parler a quelqu’un, etc.)

14. Avez-vous déja souffert ou souffrez-vous présentement a cause du SGT de votre frére ou

de votre sceur?

Présence Niveau de souffrance
Enfant Oui ou Non N(;ll Un lpell M02yen Beal;coup
A.Le SGT de la fratrie Nul Un ve Move Be
(ex. injustice, privilége, | Adolescent | Ouiou Non 0“ “lp u 2y n al;coup
etc.)
Adulte Oui ou Non N(;l I Un l[)ell M02yen Beau;coup

14a. Pourquoi c’était pour vous une source particuliére de souffrance?

14aa. Face au SGT de votre fratrie, est-ce que vous avez trouvé des facons de vous aider?
(ex. se retirer, parler & quelqu’un, etc.)
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La scolarité et le milieu du travail

15. Avez-vous eu ou avez-vous présentementdes difficultés académiques? Qui  Non
Francais Oui Non
Lecture Oui Non
Ecriture Oui Non
Orthographe Oui Non
Mathématique Oui Non
16. Avez-vous repris une année?
17. Quel niveau de scolarisation avez-vous?
18. Que faites-vous comme métier?
19. Etes-vous satisfait de votre métier?
Non Un peu Plutot Beaucoup
0 1 2 3

La conscience de soi

20. Qu’est-ce qui vous a permis d’avoir ce regard intérieur sur vos forces et faiblesses?

21. Avez-vous déja consulté en psychologie pour une thérapie?

22. Quelle était la durée de la thérapie?

Oui Non

23. Quel 4ge aviez-vous?




Numéro du participant :
Date :
Age:
Sexe :

Légende :

Enfant : avant ’age de 12 ans
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Adolescent : entre 12 et 17 ans
Adulte : 18 ans et plus

Le Syndrome Gilles de la Tourette (SGT)

1. A quel dge votre enfant a-t-il recu le diagnostic de SGT?

2. Est-ce que ce diagnostic a déja été confirmé par le médecin? Oui Non
3. Votre enfant est-il en accord avec ce diagnostic? Oui  Non
Les TICS
4. Identifier la fréquence des tics moteurs et vocaux de votre enfant.
Tics moteurs simples Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non N(;ll Un lpeu M02yen Beau3c0up
A. Tics moteurs simples Nul Un veu Moven Beaucou
(ex. clignement d’yeux, | Adolescent | Ouiou Non 0 1p 2y 3 p
grimaces faciales, etc.)
Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
Tics moteurs complexes Présence Fréquence
. . Nul Un peu Moyen Beaucoup
B. Tics moteurs Enfant Oui ou Non 0 I 5 3
complexes
(ex. besoin de toucher, de | Adolescent | Oui ou Non N(;l l Unlpeu M02y en Bealgcoup
sentir, de toucher les Nul U M B
parties génitales, etc.) Adulte Oui ou Non (;' n lpe“ 02y en eau3coup
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Tics vocaux simples Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non N(;ll Un lpeu Mozyen Bealgcoup
C. Tics vocaux simples Nul Un pen Moven Beaucou
(ex. reniflement, Adolescent | Oui ou Non 0 Ip 2y l; p
dérhumement, cris, etc.) Nul U M B
Adulte Oui ou Non . n peu oyen caucoup
0 1 2 3
Tics vocaux complexes Présence Fréquence
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
f: O N
D. Tics vocaux complexes Enfant urouvon 0 1 2 3
'(ex. imiter des phras.es, Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
dire des paroles vulgaires, 0 ] 2 3
tc. .
etc.) Adulte Oui ou Non Nul Unpeu  Moyen Beaucoup
0 ] 2 3
Les Obsessions-Compulsions
5. 1dentifier la fréquence des obsessions-compulsions de votre enfant.
OBSESSIONS : pensées récurrentes
Obsessions a théme Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non N(;ll Un Ipeu Mozyen Bealgcoup
A. Agressif
(ex. peur de': se falr_e ou faire Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
du mal, dire des insultes, 0 1 2 3
etc.)
Adulte Oui ou Non N(;ll Un 1peu Mozyen Bealgcoup
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Obsessions a théme Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
B S : 0 1 2 3
. Sexualité
(ex. pensées interdites a Adolescent | Oui ou Non N(;l l Unlpeu M02yen Beal;coup
propos de la sexualité)
Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 ! 2 3
Obsessions a théme Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
C. Religieuse
(ex. préoccupation avec le | Adolescent | Ouiou Non N(;l : Un lpeu M02y et Beal;coup
sacrilége, la moralité, etc.)
Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 ! 2 3
Obsessions a theme Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non N(;nl Un lpeu Mozyen Beau3coup
D. De collection,
d’accumulation Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. préoccupation de 0 1 2 3
I’objet a collectionner)
Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
Obsessions a théme Présence Fréquence
E. Diverses Enfant Oui ou Non NOuI Un lpeu Mozyen Beau3coup
(ex. besoin de savoir, peur
d’égarer des choses, des Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
sons, etc.) 0 1 2 3
Décrivez :
Adulte Oui ou Non N(;ll Unlpeu Mozyen Beau3coup
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Compulsions a théme Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 | 2 3
F. De lavage/nettoyage
(ex. lavage des mains, Adolescent | Oui ou Non N(;ll Un lpell Mozyen Beau3c0up
nettoyage des objets, etc.)
Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
Compulsions a théme Présence Fréquence
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
G. De vérification Enfant Oui ou Non 0 1 2 3
(ex. Vérification des
portes, que rien ne risque | Adolescent | OuiouNon N(;ll Un ]peu Mozyen Beau3c0up
d’arriver aux autres ou a
sol, etc.) Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
Compulsions a théme Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non N(;ll Un]peu Mozyen Bean;coup
H. Rituels de répétition
(ex. r.elire ou r’éécrire, Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
besoin de répéter des 0 1 2 3
actions, etc.) Nul U M B
Adulte Oui ou Non (;l nlpeu 02yen ean;coup
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Compulsions a théme Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
I. D’ordre de 0 ! 2 3
rangement
(ex. placer les choses en | Adolescent | Ouiou Non N(;l - Un lpeu Mozyen Beau3coup
ligne droite, dans un ordre
précis, etc.) Adulte OuiouNon | Nul ~ Unpeu  Moyen Beaucoup
0 1 2 3
Compulsions a theme Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
J. De collection
(ex. des cartes, des objets, | Adolescent | Ouiou Non NO" ! Unlpe" Mozy en Bea';co"p
etc.)
Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
Compulsions a theme Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
K. De toucher 0 1 2 3
(ex. une partie de son corps, Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
du corps de ’autre, un 0 1 2 3
objet, etc.) Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
Compulsions a théme Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
L. De sentir
(ex. nourriture, déodorant, | Adolescent | OuiouNon N(;‘l Un lpe“ Mozyen Beal;coup
etc.)
Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
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Compulsions a théme Présence Fréquence
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
Enfant Oui ou Non 0 | 5 3
M. De compter
(ex. les marches, les lignes | Adolescent | Ouiou Non N(;‘l Unlpeu Mozyen Beal;coup
de trottoir, etc.)
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
Adulte Oui ou Non 0 1 5 3
Compulsions a théme Présence Fréquence
N. Diverses . Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. besoin de dire des Enfant Oui ou Non 0 1 2 3
choses, écouter la TV au
poste pair, se tourner les | Adolescent | Ouiou Non N(;l ! Un ]peu Mozy en Bealgcoup
cheveux, automutilation, '
etc.)
Décrivez : Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
Compulsions a théme Présence Fréquence
O. Diverses . Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. besoin de dire des Enfant Oui ou Non 0 1 2 3
choses, écouter la TV au
poste pair, se tourner les | Adolescent | Oui ou Non N(;l ! Un lpeu M02y en Beau3coup
cheveux, automutilation,
etc.)
Décrivez : Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
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L’anxiété

6. Identifier la fréquence de I’anxiété de votre enfant.

Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
A.,Anxié.té de Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
séparation* 0 1 2 3
Adulte Oui ou Non N(;ll Un 1peu Mozyen Beat;coup

*Une anxiété excessive concernant la séparation d’avec la maison ou les personnes auxquelles le

sujet est attaché (ex. peur lorsque les parents s’absentent de la maison).

Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 | 2 3
B. Agoraphobie* Adolescent | Oui ou Non N(;" Un peu Mozyeﬂ Bealgcoup
Adulte Oui ou Non N(;l l Un 1peu Mozyen Beau3coup

* Une anxiété ou un évitement d’endroits ou de situations d’ou il pourrait étre difficile ou génant
de s’échapper (ex. centre commercial).

Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non Noul Unlpeu Mozyen Beau;coup
C. Phobie spécifique*
Spécifiez : Adolescent | Oui ou Non N(;' I Unlpeu Mozyen Beal;coup
Adulte Oui ou Non N(;l 1 Un 1peu Mozyen Beal;coup

* Une anxiété provoquée par |’exposition a un objet ou une situation spécifique conduisant a un

comportement d’évitement (ex. araignée).
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Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
D. Phobie sociale* Adolescent | Oui ou Non N(;'l Unlpeu Mozyen Beau;coup
Adulte Oui ou Non N(;‘l Un 1Pe“ Mozyen Beau;coup

* Une anxiété provoquée par I’exposition a un certain type de situations sociales ou de situations

de performance, conduisant souvent & un comportement d’évitement (ex. parler devant un

public).

Présence Fréquence
Enfant | OuiouNon | Nul Unpeu  Moyen  Beaucoup
0 1 2 3
E. Anxiété généralisée* | Adolescent | Ouiou Non N(;l l Un lpe“ Mozyen Beal;coup
Adulte | Ouiou Non N(;" U“IPe“ Mozyeﬂ Beau3c0up

* Une anxiété de plus de 6 mois concernant des soucis persistants et excessifs.
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La démoralisation et la dépression

7. Identifier la fréquence de I’état démoralisé de votre enfant.

Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
A. Démoralisé* Adolescent | Oui ou Non N(;" Un peu Mozye" Beal;cour)
Adulte Oui ou Non N(;ll Unlpeu M02yen Beau3coup

* Etre découragé, avoir le sentiment que rien ne va s’améliorer. Le sujet continue toutefois de
s’alimenter et de dormir normalement.

8. Identifier la fréquence de ’état dépressif de votre enfant diagnostiqué par le médecin.

Présence Fréquence
Enfant OuiouNon | Nul Unpeu  Moyen Beaucoup
0 1 2 3
A. Dépression Adolescent | Oui ou Non N(;'l Un lpeu M02yen Bea“300“p
Adulte Oui ou Non N(;' | Unlpeu M02yen Beau3coup

9. Identifier la fréquence de I’état bipolaire de votre enfant diagnostiqué par le médecin.

Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
A. Trouble bipolaire Adolescent | Oui ou Non N(;' I Un ]peu Mozyen Bea“300“p
Adulte Oui ou Non N(;ll Un 1peu M02yen Beau3coup
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Le Trouble déficitaire de Pattention

10. Identifier la fréquence de ’inattention, de I’hyperactivité ou de impulsivité de votre

enfant.
Présence Fréquence
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
O
A. Inattention Enfant ui ou Non 0 1 2 3
(ex. avoir du mz'11 ase Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
concentrer, oublier des 0 1 2 3
détails, etc.) Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
Présence Fréquence
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
fant O N
B. Hyperactivité Enfan arowton g 1 2 3
(e.x. avoir du mal a rester Adolescent | Oui ouNon Nul Un peu Moyen Beaucoup
assis, bouger constamment, 0 1 2 3
etc.) Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
Présence Fréquence
C. Impulsivité Enfant Oui ou Non N(;ll Un lpeu Mozyen Bealgcoup
(ex. répondre avant que la
question soit totalement Adolescent | Oui ou Non N(;ll Un lpeu Mozyen Beal;coup
posée, agir avant et penser
aprés, efc.) Adulte Oui ou Non N(;ll Unlpeu Mozyen Beat;coup
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Les comportements

11. Identifier la fréquence des difficultés relationnelles de votre enfant avec ses proches a
cause de ses comportements.

Présence Fréguence
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 I 2 3
A. Crise de rage, colére Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. colére démesurée) 0 1 2 3
Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 | 2 3
Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
B. Manipulation Nul Un peu Moyen Beauco
(ex. influencer les autres @ | Adolescent | Oui ou Non 0 lp 2y 3 up
sa guise)
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
Adulte Oui ou Non 0 | 5 3
Présence Fréquence
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
Enfant Oui ou Non 0 i 5 3
C. Provocation . Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. défier les autres) Adolescent | Oui ou Non 0 I 2 3
Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
Présence Fréquence
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
0
D. Grossiéreté, Enfant ui ou Non 0 I 2 3
agression verbale . Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. dire des injures, Adolescent | Ouiou Non 0 1 2 3
menacer les autres, etc.) Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 ] 2 3
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Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
E. Importuner Nul Un pe Moyen Beauco
(ex. déranger les autres, Adolescent | Ouiou Non 0 ]p u 2y l; up
les agacer, etc.)
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
Adulte Oui ou Non 0 1 5 3

12. Identifier la fréquence du sentiment d’étre incompris par ses proches de votre enfant.

Présence Fréquence
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
O N
A. Sentiment d’étre Enfant urou mon 0 1 2 3
incompris par lfas proch.es Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. se sentir jugé, mauvaise 0 1 2 3
réaction des autres, etc.) Adulte Oui ou Non NOul Un 1peu Mozyen Beal;coup

13. Identifier la fréquence des difficultés relationnelles de votre enfant avec les autres a
cause de ses comportements.

Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non N(;xl Un lpeu Mozyen Beal;coup
A. Crlse‘de rage, co!ere Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. colére démesurée) 0 1 2 3
Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non N(;xl Un lpeu Mozyen Bealgcoup
B. Manipulation Nul Un peu Moyen Beaucou
(ex. influencer les autres & | Adolescent | Ouiou Non 0 ]p 2y 3 P
sa guise)
Adulte Oui ou Non N(;xl Un]peu Mozyen Bealgcoup
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Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non N(;ll Unlpeu Mozyen Beat;coup
C. Provocation . Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. défier les autres) Adolescent | Oui ou Non 0 1 2 3
Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 | 2 3
Présence Fréquence
o - Enfant Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
D. Grossiéreté, agression 0 1 2 3
_verbal_e _ Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. dire des injures, 0 1 2 3
menacer les autres, etc.) Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
Présence Fréquence
Enfant Oui ou Non N(;ll Un ]peu Mozyen Beau3c0up
E. Importuner Nul Un Moven B
(ex. déranger les autres, Adolescent | Ouiou Non Ou lpeu 02y ¢ eal;coup
les agacer, etc.)
Adulte Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
0 1 2 3
14. Identifier la fréquence du sentiment d’étre incompris par les autres de votre enfant.
Présence Niveau de souffrance
. Nul Un peu Moyen Beaucoup
Enf: O N
A. Sentiment d’étre niant utou on 0 1 2 3
incompris par Ies autres Adolescent | Oui ou Non Nul Un peu Moyen Beaucoup
(ex. se sentir jugé, mauvaise 0 1 2 3
réaction des autres, etc.) Adulte Oui ou Non Noul Un 1peu Mozyen Bealgcoup
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La scolarité et le milieu du travail

15. Identifier les difficultés scolaires de votre enfant.

Francais Oui
Lecture Oui
Ecriture Oui
Orthographe Oui
Mathématique Oui

16. A-t-il repris une année scolaire?

Non
Non
Non
Non

Non

17. Quel est le niveau de scolarisation de votre enfant?

La conscience de soi

18. Votre enfant a-t-il conscience de I’impact de son SGT?

19. Cet impact est positif ou négatif pour lui?

20. A quel 4ge a-t-il eu cette prise de conscience?

Oui

Non

21. Selon vous, qu’est-ce qui a permis a votre enfant d’avoir ce regard intérieur sur ses

forces et ses faiblesses?




Appendice C
Feuilles d’information et de consentement



Feuille d’information

Je me nomme Line Gascon et je suis en train de compléter mon doctorat Ph.D. auprés de
monsieur Pierre Nolin Ph.D. professeur-chercheur de l'université du Québec a Trois-Rivieres
(UQTR) et madame Francine Lussier Ph.D. du Centre d’Evaluation Neuropsychologique et
d'Orientation Pédagogique (CENOP).

Nous vous invitons a participer a un projet de recherche portant sur le syndrome Gilles de la
Tourette (SGT). Cependant, avant d’accepter de participer a ce projet de recherche, veuillez
prendre le temps de lire, de comprendre et de considérer attentivement les renseignements

qui suivent.

Ce formulaire d'information et de consentement vous explique le but de ce projet de
recherche, les procédures, les avantages, les risques et les inconvénients, de méme que les
personnes avec qui communiquer au besoin. Il vous informe également des autres traitements
qui sont a votre disposition.

Le formulaire d’information et de consentement peut contenir des mots que vous ne
comprenez pas. Nous vous invitons a poser toutes les questions que vous jugerez utiles au
chercheur responsable du projet et aux autres membres du personnel affecté au projet de
recherche et a leur demander de vous expliquer tout mot ou renseignement qui n'est pas clair.

Il s’agit d’'une étude rétrospective portant sur le syndrome Gilles de la Tourette et des divers

troubles associés (tics, trouble obsessif-compulsif, trouble déficitaire de I'attention, anxiété,
dépression, problémes sociaux..). Nous sommes désireux de connaitre ce que deviennent les
enfants, les adolescents et les adultes porteurs de ce syndrome.

Il s'agit d’'une entrevue téléphonique semi-dirigée confidentielle d’'une durée variant entre 30 et
60 minutes avec madame Line Gascon. Cette rencontre consistera a connaitre votre
perception sur la souffrance que vous avez pu vivre durant votre enfance, votre adolescence
et votre vie adulte.

Nous avons également besoin de la participation d’'un membre de votre fratrie pour répondre a
une entrevue téléphonique semi-dirigée. Cette rencontre consistera a connaitre sa perception
sur la souffrance qu'il a pu vivre durant son enfance, son adolescence et sa vie adulite.

Un questiorinaire sera envoyé par la poste a un de vos parents pour connaitre sa perception
sur la quantité des symptdémes que vous avez pu vivre durant votre enfance, votre
adolescence et votre vie adulte.

Un questionnaire supplémentaire sera envoyé par la poste a un de vos parents pour connaitre
sa perception sur la quantité des symptéomes que le membre de votre fratrie a pu vivre durant
son enfance, son adolescence et sa vie adulte.

Si vous désirez participer a ce projet, la discussion téléphonique aura lieu selon votre
disponibilité. Un rendez-vous téléphonique sera fixé entre vous et madame Line Gascon.

Université du Quebec a Trois-Rivieres, 3351 boul des Forges, C.P. 500, Trois-Riviéres, QC, G9A 5H7
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Les participants auront la chance de faire le point sur leurs évolutions et de partager leurs
expériences. Les résultats obtenus contribueront a 'avancement des connaissances dans ce
domaine et pourraient aider d’autres personnes atteintes du SGT. Aucun risque psychologique
n'est directement encouru chez les participants. Il se peut toutefois qu’ils aient un léger
inconfort aprés I'entrevue téléphonique. Vous pourrez alors rejoindre a tout moment les
responsables du présent projet pour des questions supplémentaires, recevoir un soutien
psychologique ou toutes autres informations. Madame Line Gascon M.Ps. Doctorante en
psychologie 514-858-6484, monsieur Pierre Nolin Ph.D., Professeur chercheur de I'Université
du Québec a Trois-Rivieres 1-800-365-0922 et madame Francine Lussier Ph.D., Directrice du
centre d'évaluation et d’orientation neuropsychologie et d'orientation pédagogique 514-858-
6484.

Cette recherche est approuvée par le comité d'éthique de la recherche de I'Université du
Québec a Trois-Riviéres et un certificat portant le numéro CER —08-132-04.01.02 a été émis
le 18 février 2008.

Pour toute question ou plainte d'ordre d’éthique concernant cette recherche, vous devez
communiquer avec la secrétaire du comité d'éthique de la recherche de I'Université du
Québec a Trois-Rivieres, par téléphone (819) 376-5011, poste 2136 ou par courrier
CEREH@uaqtr.ca

Université du Québec a Trois-Riviéres, 3351 boul des Forges, C.P. 500, Trois-Riviéres, QC, GYA 5H7



205

Formulaire de consentement
Titre du projet : )
Etude rétrospective : Evolution psychologique et cognitive dans le syndrome Gilles de la Tourette.
Responsable du projet :

Line Gascon M.Ps., Doctorante en psychologie.

Pierre Nolin Ph.D., Directeur de recherche de I'Université du Québec a Trois-Rivieres.

Francine Lussier Ph.D., Directrice du centre d'évaluation neuropsychologique et d’orientation
pédagogique.

1) Le (la) responsable m’a informé(e) de la nature et des buts de ce projet de recherche ainsi que
de son déroulement;

2) Le (la) responsable m’a informé(e) des risques et inconvénients associés a ma participation,

3) Ma participation a cette étude est volontaire et je peux me retirer en tout temps sans préjudice;

4) Les données de cette étude seront traitées en toute confidentialité et elles ne seront utilisées
qu’'aux fins scientifiques et par les partenaires identifiés au formulaire d'information;

5) Jai pu poser toutes les questions voulues concernant ce projet et j'al obtenu des réponses
satisfaisantes;

6) Ma décision de participer a cette étude ne libére ni les chercheurs, ni I'établissement héte de
leurs obligations envers moi;

7) Je sais qu'aucune rémunération n’est rattachée a ma participation;

8) Le (la) responsable m’a remis un exemplaire du feuillet d’information et du formulaire de
consentement;

9) Jailu le présent formulaire et je consens volontairement a participer a cette étude;
10) Je désire recevoir une copie des résultats de I'étuded oui U non

Cette recherche est approuvée par le comité d’éthique de la recherche de I'Université du Québec a
Trois-Riviéres et un certificat portant le numéro CER-08-132-04.01.02 a été émis le 18 février 2008.

Pour toute question ou plainte d'ordre d'éthique concernant cette recherche, vous devez
communiquer avec la secrétaire du comité d’éthique de la recherche de I'Université du Québec a
Trois-Riviéres, par téléphone (819) 376-5011, poste 2136 ou par courrier CEREH@uqtr.ca

Nom et prénom du sujet Date de naissance Numéro de téléphone
Signature du sujet Date
Nom du chercheur Date Signature

Université du Québec a Trois-Riviéres, 3351 boul des Forges, C.P. 500, Trois-Riviéres, QC, G9A 5H7



