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À vous de voter !
Une initiative de  en collaboration avec             

S eonaid Anderson 
est une psychologue 
britannique instal-
lée à Durbuy. Elle a 

travaillé à Londres au Great 
Ormond Street Hospital.  
« C’est là que j’ai découvert les 
tics. Cela m’a ouvert les yeux, 
et j’ai remarqué qu’il y en 
avait un peu partout : des cli-
gnements des yeux, des petits 
bruits… » Quand elle s’ins-
talle en Belgique, il y a 9 
ans, elle remarque qu’il 
n’existe rien en Wallonie. 
« Il y avait une association fla-
mande, iktic Tourettevereiniging 
Belgïe, depuis 20 ans, mais rien 
pour les francophones. » 
Seonaid décide donc de lan-
cer l’ASBL Jetique Tourette, 
pour proposer – d’ici deux 
semaines – un site bilingue 
et accessible à tous.

Tics et Tourette, 
même chose ?
Le syndrome Gilles de la 
Tourette (SGT) est caracté-
risé par la présence de tics. 
« C’est la quantité de tics, le 
fait qu’ils soient moteurs, et vo-
caux, qui font le diagnostic de 
SGT », explique Seonaid An-
derson. Ce diagnostic est éta-
bli par un neurologue. « Le 
syndrome est méconnu des gé-
néralistes, dit la psycholo-
gue. On a tendance à associer 
le SGT avec une personne qui 

dit des jurons. Mais seulement 
10 % des patients sont dans ce 
cas. Les tics n’affectent pas l’in-
telligence, mais ils peuvent af-
fecter les apprentissages, les re-
lations sociales et l’emploi. »
Cette maladie a la même pré-
valence que l’autisme : « 1 % 

de la population, soit 110 000 
personnes en Belgique. »

Quelle est la cause ?
Seonaid Anderson dit que 
l’origine du trouble est gé-
nétique. « Pas toujours en li-
gne directe : il y a parfois un 

oncle qui a un SGT, ou un 
membre de la famille qui souf-
fre de TOC… » La psycholo-
gue explique que dans 85 % 
des cas, il y a des « comorbi-
dités », comme des troubles 
obsessionnels compulsifs 
(TOC) ou de TDA/H (trouble 
de l’attention avec ou sans 
hyperactivité).
Elle ajoute qu’une étude sué-
doise montre que les person-
nes souffrant de SGT ont da-
vantage de problèmes 
cardiovasculaires, et se suici-
dent plus que la moyenne de 
la population.

Premiers tics vers 7 ans
Les premiers tics peuvent 
apparaître vers l’âge de 7 
ans. « Cela empire vers 11 
ans », ajoute la psycholo-
gue.  « Beaucoup s’arrêtent à 
la fin de l’adolescence ou à 
l’âge adulte. Ceux qui l’ont à 
vie sont souvent plus grave-
ment touchés. »
La prévalence est de l’ordre 
de trois hommes pour une 
femme.

Quel traitement ?
Il n’y a pas de médicaments 
spécifiques pour le syn-

drome Gilles de la Tou-
rette. « On traite habituelle-
ment les personnes avec des 
neuroleptiques (ou antipsy-
chotiques) et des benzodiazé-
pines. Mais il y a beaucoup 
d’effets secondaires », dit la 
psychologue.
On utilise parfois la toxine 
botulique (mieux connue 
sous le nom de Botox) pour 
l’injecter dans les cordes vo-
cales ou autour des yeux, et 
éviter les bruits ou mouve-
ments involontaires. « Pour 
les cas sévères, on utilise aussi 
les opérations de deep brain 
stimulation, comme pour Par-
kinson ou les TOC. »
Les thérapies peuvent aider 
les personnes à mieux con-
trôler leurs tics. « On tra-
vaille sur l’acceptation et la 
conscience. Les personnes sen-
tent que le tic va arriver, 
comme c’est le cas pour un 
éternuement. On peut le con-
trer en adoptant une posture 
particulière à ce moment-là. 
Par exemple, si on a comme tic 
de relever l’épaule, on pose la 
main sur la hanche pour avoir 
une attitude qui contre ce 
tic. Beaucoup le font d’ins-
tinct, mais ça ne fonctionne 
pas chez tout le monde. »
La technologie offre aussi 
des espoirs pour l’avenir : 
un bracelet, qui ressemble à 
une montre, est actuelle-
ment en test. « Cet appareil 
développé par l’université de 
Nottingham lance une dé-
charge dans le poignet, qui 
court-circuite le mouvement, 
en allant jusqu’au cer-
veau. Cela fonctionne très 
bien, mais c’est seulement au 
stade expérimental. »

Anne Sandront  

Syndrome Gilles de la Tourette : 
une ASBL pour guider
Ce 7 juin est la Journée du 
syndrome Gilles de la 
Tourette. Une nouvelle 
association s’est créée en 
Wallonie pour aider les 
malades.

En parlant sur Netflix des tics dont elle souffre au 
quotidien, la chanteuse Billie Eilish a levé un tabou.
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La carte Gilles de la Tourette est une sorte de 
pièce d’identité qui existe déjà à l’étranger. Se-
lon l’association Iktic/Jetique, au Royaume-
Uni, 100 % des utilisateurs la recommandent, 
et confirment que ça leur donne une confiance 
supplémentaire pour aller dans des endroits 
qu’ils évitaient avant.
Éditée en quatre langues, la carte se glisse 
dans le portefeuille ou dans une poche, et sera 
accompagnée d’un pack de 25 cartes à distri-
buer quand nécessaire. On peut l’obtenir en 

remplissant le formulaire sur iktick.be, en four-
nissant une photo d’identité récente et une 
confirmation écrite du diagnostic du syn-
drome.
Après la création de cette carte d’identité, le 
nouveau challenge de Jetique Tourette belge 
ASBL sera d’organiser la conférence pour la 
European Society for the Study of Tourette Syn-
drome en 2023 (celle de cette année se tient 
à Lausanne). « Cela nous permettra de déve-
lopper notre réseau », dit Seanaid Anderson.

Une carte d’identité syndrome Gilles de la Tourette


