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Nfroduction

Le syndrome Gilles de La Tourette ou « La Tourette » tout court : des noms évo-
cateurs qui attisent la curiosité, 'empathie, mais aussi, encore et trop souvent,
les rires et les moqueries. Aussi et surtout, quand le diagnostic est posé, chez
les patients et leurs proches, la peur. Peur, justement, des moqueries et du rejet.
Peur de I'échec scolaire ou professionnel. Peur de l'isolement, voire de la soli-
tude. Ce livre est pour vous, personnes concernées, directement ou indirecte-
ment, par le syndrome Gilles de La Tourette (SGT). Peut-étre sera-t-il aussi utile
aux professionnels de santé qui, eux aussi, ont parfois peur de ce syndrome, ne
le comprennent pas et ne savent pas comment I'accompagner. Notre souhait est
d’expliquer, de démystifier, de rassurer : une vie normale avec le SGT est non seu-
lement possible, mais c’est la régle ! Simplement, il faut rester serein, rationnel
et disposer des bons outils. Il faut aussi du soutien, non seulement de la part des
professionnels de santé, mais aussi de la famille, des amis, des enseignants, des
camarades de classe, des employeurs, des collegues, etc.

Ce guide se veut pratique. Il est le fruit de presque vingt ans d’expérience d'une
équipe pluridisciplinaire — neurologues, psychiatres, psychologues, assistants
sociaux - dont l'activité principale est d’accompagner des personnes atteintes du
SGT. Nous animons également un réseau francais qui permet de couvrir le terri-
toire, et participons a de nombreuses initiatives internationales pour étre toujours
a la pointe de la recherche et des connaissances actuelles. Nous tenons spéciale-
ment a souligner 'excellente et longue collaboration avec ’Association francaise
du syndrome de Gilles de La Tourette (AFSGT) qui représente les patients et leurs
familles. UAFSGT est un pilier indispensable pour toute personne concernée par
les tics et le SGT, et une source d’information fiable, ce qui doit étre souligné en
ces temps ou Internet regorge d’'informations partielles, voire erronées.

Nous espérons que ce livre vous sera utile ! N’hésitez pas a nous contacter en cas
de questions et de suggestions, et ceuvrons tous ensemble pour un avenir meil-
leur de tous ceux touchés, directement ou indirectement, par le SGT.

L'équipe du Centre de référence « Syndrome Gilles de La Tourette »,
Hopital de la Pitié-Salpétriere, Paris
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Chapitre 1

Qu’est-ce

qu’un tic?
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es tics sont des mouvements ou vocalises spontanés, répétitifs et involon-

taires. En neurologie, ils sont classés parmi les mouvements anormaux.

N’importe quel mouvement ou vocalise peut se transformer en tic. Il s’agit
de mouvements et vocalises déplacés dans le temps, le contexte et/ou la fréquence.
Par exemple, cligner des yeux est un mouvement physiologique, c’est-a-dire tout
a fait normal pour le bon fonctionnement de notre corps, mais s’il est trop fré-
quent, ou trop forcé, il devient un mouvement déplacé. En ce sens, le tic est un
mouvement anormal dans la mesure ou il est généré de maniere aberrante par le
cerveau. Cependant, son expression peut fréquemment étre confondue avec un
mouvement volontaire.

Afin de déterminer s'il s’agit d’'un tic, nous appliquons trois critéres :

1) Les tics sont généralement (mais pas toujours) précédés d'une sensation
prémonitoire. Méme si cette sensation peut étre différente d’'une personne
a une autre, elle est toujours vécue comme inconfortable ou désagréable
et est souvent localisée dans la zone ou le tic va survenir. Les Anglo-
Saxons parlent de urge to do ou urge to move, ce qui traduit le caractere
pressant et compulsif de cette sensation qui amene au tic. On peut ima-
giner le besoin d’éternuer, avec le besoin qui monte quelques secondes
avant I'éternuement, ou le besoin de se gratter suite a une démangeai-
son ;

2) Ainsi, apres réalisation du tic, les personnes atteintes éprouvent un soula-
gement. Ici aussi, on peut imaginer la sensation éprouvée apres l'éternue-
ment ou le grattage ;

3) A lopposé des mouvements anormaux classiques (tremblements, dysto-
nies, myoclonies, etc.) les tics peuvent étre contrélés de maniére tempo-
raire. Néanmoins, il est important de souligner qu’il s’agit d'un contrdle
difficile et nécessitant un effort qui ne peut pas étre maintenu indéfini-
ment. Imaginez un clignement d’'ceil ou la respiration : ils peuvent étre
retenus pendant quelques secondes, parfois méme quelques minutes,
mais cela est pénible et, finalement, on est obligé de céder.

Les tics peuvent survenir a n'importe quel endroit du corps. Néanmoins, ils sont
le plus souvent présents dans la zone haute du corps : visage, cou et épaule.
Ils se déclinent en deux variantes : (1) moteurs et (2) vocaux (ou phoniques, ou
sonores). La plupart des tics sont des tics dits « simples », c’est-a-dire des tics
qui ne touchent qu'un muscle ou un groupe musculaire. Ainsi, les tics moteurs
simples les plus fréquents sont des clignements des yeux, des mouvements du
visage (grimaces), des mouvements du cou/de la téte/de la nuque, et des épaules.



Sur le plan vocal, il s’agit le plus souvent de raclements de gorge, de reniflements
et de toussotements. Ces tics moteurs et vocaux simples sont en regle générale
les premiers tics a apparaitre, et c’est donc ainsi que le syndrome Gilles de La Tou-
rette (SGT) se manifeste au tout début dans la majorité des cas. Contrairement
aux tics simples, les tics peuvent parfois se manifester par I'enchalnement de
différents mouvements, et on les appelle dans ce cas des tics « complexes ». Sur
le plan des tics moteurs complexes, on note fréquemment des mouvements des
membres supérieurs, par exemple le fait de toucher des objets ou des personnes
(touching), ou des tics des membres inférieurs (sautillements, talons-fesses, demi-
tours). Les tics vocaux complexes incluent les répétitions de mots (écholalie : la
répétition des mots d’autrui ; palilalie : la répétition de ses propres mots) ainsi
que la fameuse coprolalie, donc les gros mots, les insultes et les obscénités. Il
existe par ailleurs un équivalent gestuel, la copropraxie, qui est donc un tic
moteur complexe. Le plus fréquent est le doigt d’honneur.

Tableau 1.1 Exemple de tics moteurs et vocaux, simples et complexes

Tics moteurs Tics vocaux
Clignements d’yeux Reniflements
Grimaces Raclements de gorge
Simples Mouvements de la téte/nuque Toussotements
Haussements d’épaules Grognements
Bruits de gorge
Enchainements de mouvements Echolalie (répéter les syllabes ou mots
(talons-fesses, sautillements, d’une autre personne)
accroupissements, demi-tours) Palilalie (répéter ses propres syllabes
Touching (toucher des objets ou des Ou ses propres mots)
Complexes | personnes) Coprolalie (proférer des paroles
Echopraxie (imiter les mouvements de | socialement inacceptables, par
quelgqu’un) exemple des obscénités, insultes

Copropraxie (faire des gestes sexuels ethniques)

ou obsceénes)
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