Syndrome Gilles de la Tourette:
une association contre lI'incompréhension

Gestes répétitifs, tics vocaux et rituels obsessionnels caractérisent la maladie
souvent infernale a vivre. Des parents s'unissent pour en parler.

TEMOIGNAGES Poircauter dans
une file d’attente au cinéma avec
un enfant qui ne cesse d’étirer sa
téte en tordant la bouche? Il faut
assumer. Béatrice et Jean-Pierre
assument. Beaucoup mieux de-
puis qu’ils savent de quoi souffre
leur fils ainé: syndrome Gilles de
la Tourette (SGT). Le diagnostic
a été posé par un neurologue prés
de cinq ans aprés I'apparition des
premiers symptomes. «C’était dur
a avaler, mais au moins on avait
mis un nom sur le probléeme.
- Nous pouvions aller de 'avant,
arréter de nous culpabiliser», té-
moigne Béatrice, 'une des fonda-
trices de l'association Tourette-
Romandie créée par quelques
familles directement concernées
par le SGT.

Cette maladie rare, qui porte le
nom du neurologiste francais qui
I’a décrite en 1885, est encore mal
connue. Elle apparait entre 3 et
18 ans, touche surtout les garcons
et, pour I'instant, elle ne peut &tre
guérie. Ceux qui en ont entendu
parler I'associent en général avec
«la maladie des vilains mots», &
savoir des chapelets de jurons et
d’obscénités proférés de fagon in-
controlée. En réalité, le syndrome
Gilles de la Tourette se caracté-
rise principalement par des tics
moteurs et vocaux. Les tics sont

Semaine du cerveau:
le programme

Du lundi 15 mars au vendredi
19 mars prochain, la Semaine
internationale du cerveau créera
des passerelles entre les milieux
scientifiques et le grand public
dans 57 pays dont la Suisse. A
Lausanne, on est invité a percer
quelques-uns des mystéres de
cet organe complexe a travers
une série de forums organisés
chaque soir a 18 h 30 au CHUV
(dés 17 h, rencontres avec des as-
sociations de parents et de
proches).

» 15 mars (auditoire César-
Roux): Troubles de I'hyperactivité
avec déficit d'attention (THADA).
» 16 mars (auditoire César-
Roux): Neurones biologiques et
neurones attificiels: un dialogue
possible?

souvent accompagnés de TOC
(troubles obsessionnels compul-
sifs), qui sont des rituels auxquels
la personne atteinte est obligée
de se livrer, comme par exemple
se laver les mains de fagon répéti-
tive, ou vérifier plusieurs fois que

» 17 mars (auditoire César-
Roux): Les traumatismes cranio-
cérébraux: de l'accident a la ré-
habilitation.

» 18 mars (auditoire Charlotte
Olivier): Sport: 'amour du risque?
» 19 mars (auditoire César-
Roux): Les premiers signes de la
psychose.

Café de la santé

» 30 mars (a 18 h 30, Caroline
Café, Centre Coop, rue
Caroline 6 / rue Marterey 5): Le
role du cerveau dans les dépen-
dances.

Rens. par tél: 021 643 69 43
(le matin) ou sur internet:
www.unil.ch/edab

telle chose est bien a sa place.

Le fils de Béatrice doit avoir les
mains humides: «Il les mouille ré-
gulierement avec de I’eau. Au be-
soin, il les leche. Ce n’est pas gra-
vissime. Mieux vaut en rire. Mais
il y a des jours ol on ne trouve

pas ¢a drole du tout.» A vrai dire,
la vie des personnes concernées
par le SGT est moins que mar-
rante. Les manifestations de la
maladie peuvent étre trés specta-
culaires: «Avec les années,
comme c’est souvent le cas, les
crises de notre fils se sont espa-
cées et atténuées, dit Renée. Mais
a ladolescence, tout ce qu'on
peut faire avec son corps — sau-
ter, danser, faire la roue, marcher
a quatre pattes — il le faisait.»
Face a de tels comportements,
amis, voisins, camarades et ensei-
gnants sont déconcertés, parfois
choqués. Les réactions vont de la
moquerie a l'exclusion, ce qui
ajoute a la souffrance de I'enfant
atteint. D’oll la nécessité d’infor-
mer, d’échanger et aussi de s’en-
traider entre personnes touchées.
Denfant «Tourette» n’est ni ma-
lade mental ni moins intelligent.
Il peut mener une vie normale
une fois la médication et la poso-
logie adaptées a son cas.
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