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Abréviations : 

AQST : Association québécoise du syndrome de la Tourette

CHU Ste-Justine : Centre hospitalier universitaire de Sainte-Justine

CIUSSS : Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux 

CSS : Centres de services scolaire

DPJ : Direction de la protection de la jeunesse

LETOPE : Laboratoire d’étude troubles de l’ordre de la psychopathologie en enfance

OPHQ : Office des personnes handicapés du Québec

RVP : Regroupement pour la valorisation de la paternité

SGT : Syndrome de Gilles de la Tourette
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MOT DE LA
PRÉSIDENTE

Gabrielle Tremblay Delisle

Encore une fois, cette année, notre équipe a su démontrer toute l’étendue de sa force, de ses
compétences et de son engagement. Elle nous permet d’assurer la continuité dans nos services et de
tisser des liens significatifs avec notre communauté. Ensemble, nous poursuivons une vision commune :
offrir du soutien, sensibiliser la population et défendre les besoins des personnes que nous
accompagnons. 

Je souhaite exprimer ma profonde reconnaissance aux membres du conseil d’administration, aux
employés, aux bénévoles ainsi qu’à l’ensemble de nos partenaires pour leur dévouement, leur
confiance et leur précieuse collaboration.  

La stabilité de notre équipe constitue une véritable richesse et j’en suis très fière.

<< ENSEMBLE, NOUS
POURSUIVONS UNE VISION

COMMUNE  >>

Gabrielle



MOT DE LA 
PORTE-PAROLE

Andréanne Fortin

Chers membres,

Alors que nous clôturons cette année remplie de projets, de rencontres et de moments marquants, je
tiens à prendre un instant pour vous remercier sincèrement, chacun et chacune d’entre vous, pour votre
soutien, votre confiance et votre présence au sein de cette belle communauté qu’est l’AQST. Partout où
je vais, je parle du syndrome de Gilles de la Tourette et de la force de notre communauté, et c’est
grâce à vous que je peux le faire avec autant de fierté. 

Cette année a été particulièrement riche en sensibilisation. J’ai eu la chance de poursuivre mon
aventure dans la série Vestiaires, dont la troisième saison est en onde depuis le 22 avril sur les ondes
d’AMI-télé, ainsi que L’Envers de Vestiaires saison 2. Ces projets me permettent de continuer à donner
une voix à la neurodiversité et à montrer des réalités encore trop peu représentées à la télévision.
Chaque message que je reçois de votre part me touche énormément et me rappelle pourquoi cette
mission est si importante. 

J’ai également commencé à faire de l’humour, un nouveau défi qui me passionne énormément. À
travers mes numéros, j’essaie de sensibiliser au syndrome de Gilles de la Tourette avec authenticité,
vulnérabilité... et beaucoup d’humour. Pouvoir faire rire tout en ouvrant les discussions sur le SGT est
devenu une façon très précieuse pour moi de briser les préjugés et de normaliser nos différences. 

<< PARTOUT OÙ JE VAIS, JEPARLE DU SYNDROME DEGILLES DE LA TOURETTE ETDE LA FORCE DE NOTRECOMMUNAUTÉ, ET C’ESTGRÂCE À VOUS QUE JEPEUX LE FAIRE AVECAUTANT DE FIERTÉ >>



Cette année, j’ai aussi eu la chance de prendre la parole dans plusieurs médias, notamment lors d’entrevues
radio, dont au 98,5 à Montréal. J’ai également pu m’exprimer autour du film I SWEAR ainsi que dans un article
publié dans La Presse. Chaque prise de parole est une occasion supplémentaire de faire connaître le syndrome,
de démystifier certaines réalités et de rappeler que derrière chaque diagnostic se trouvent des humains
extraordinaires. 

Un des moments les plus marquants de mon année demeure sans aucun doute la réalisation d’un grand rêve :
créer une captation vidéo de sensibilisation sur le syndrome de Gilles de la Tourette à partir d’une chanson de
mon ami William Cloutier. Ce projet représente énormément pour moi. J’ai même eu la chance de rencontrer
plusieurs d’entre vous qui avez participé à cette captation vidéo, et ces rencontres resteront gravées dans mon
cœur. Voir autant de gens se rassembler avec bienveillance, authenticité et ouverture m’a profondément émue. 

D’ailleurs, je suis très heureuse de vous annoncer que le lancement officiel de cette captation vidéo aura lieu le
15 juin prochain à Plessisville, lors de la dernière journée du mois de la sensibilisation au syndrome de Gilles de la
Tourette, ainsi que le 16 juin sur les réseaux sociaux. J’ai extrêmement hâte de partager ce projet avec vous.
Merci pour vos mots lorsque nous nous croisons, merci pour votre confiance et merci de faire rayonner cette
cause avec autant de cœur. Ensemble, nous sommes plus forts, et ensemble, nous continuons à faire avancer les
mentalités, une discussion à la fois. Avec toute ma reconnaissance et mes meilleurs vœux pour l’année à venir, 

Andréanne Fortin

Cliquer ici pour
écouter la chanson
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« J'ai pas choisi de t'avoir » est
une chanson marquante de
l'artiste québécois William

Cloutier, inspirée par son amie
Andréanne Fortin, atteinte du

syndrome de Gilles de la Tourette.
Cette pièce traite de

l'acceptation de la différence, de
la résilience face à la maladie ou
à l'anxiété, et de la transformation

d'un combat intérieur en allié.

https://www.youtube.com/watch?v=P_7dhl--QeU&list=RDP_7dhl--QeU
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https://www.facebook.com/williamcloutier.musique/posts/que-pensez-vous-de-cette-chanson-explication-tourette-syndromedegillesdelatouret/1196534079146666/
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MOT DE NOTRE 
AMBASSADEUR

Maxime Ferguson

Pour cette deuxième année à titre d’ambassadeur de l’AQST, je tiens à souligner à quel point c’est toujours un honneur
pour moi d’occuper ce rôle.

Comme je le mentionnais l’an dernier, en tant que personne neurodivergente atteinte du syndrome de Tourette, les
défis liés à l’entrepreneuriat demeurent bien présents dans notre société. Malgré une amélioration significative au
cours de cette dernière année, l’intégration des personnes handicapées, tant en emploi qu’en affaires, représente
encore un enjeu important. La bonne nouvelle, c’est que, contrairement à l’année précédente, je n’ai plus cette
impression que c’est à moi de devoir m’adapter aux gens : c’est devenu un automatisme. 
Lorsque je suis devenu ambassadeur, ma mission était à la fois simple et ambitieuse : faire connaître le syndrome de
Tourette. Pour cette deuxième année, cette mission est demeurée la même. J’ai eu la chance de participer à plusieurs
événements avec l’AQST, de « lifter » Nathalie, de donner une autre très mauvaise conférence (honte à moi !),
d’assister à la projection en avant-première d’un excellent film et de mettre en place une commandite durable avec
Sounds Good.

Je conclurai en disant que cette deuxième année fut encore meilleure que la précédente, entouré d’une équipe
toujours aussi dévouée, humaine et accueillante. Mon père, lui aussi atteint du syndrome de Tourette, est tombé
malade cette année. Dans cette période plus difficile, je suis profondément reconnaissant d’avoir pu compter sur le
soutien de l’AQST. Ma détermination à mettre en place des solutions durables afin de contribuer à la croissance et au
développement de l’organisation est aujourd’hui plus grande que jamais. Et même si la barre est déjà haute, j’espère
que cette troisième année sera encore meilleure. Au fond de moi, j’en ai la certitude : ce sera une année formidable,
mais une année de changement !

2027 : l’année où notre outil clinique numérique de Ficto Santé sera officiellementdisponible et accessible sur votre téléphone, votre tablette et votre ordinateur. Maxime



MOT DE LA
DIRECTRICE

<< UNE SOCIÉTÉ INCLUSIVE
COMMENCE PAR UNE
ÉCOUTE VÉRITABLE.  

À L’AQST,  NOUS
ACCOMPAGNONS, NOUS

DÉFENDONS ET SURTOUT,
NOUS CROYONS  AU

POTENTIEL DE CHAQUE
PERSONNE ! >>

Nathalie Petelle

L’année 2025‑2026 a été particulièrement chargée sur le plan des ressources humaines. Une petite équipe vit
inévitablement des soubresauts importants lorsqu’une personne n’est pas présente, et ce fut notre réalité cette
année. À certains moments, nous avons dû composer avec des effectifs très réduits : la direction était parfois la
seule employée de l’AQST. Force d'admettre que notre adjointe administrative Madame info est un pilier essentiel
pour le bon fonctionnement de l'organisme. Ses connaissances et ses compétences sont très difficiles à
remplacer. Cet enjeu majeur a entraîné son lot de difficultés, de retards, de surcharge et d’épuisement.
Heureusement, à l’automne, la situation s’est stabilisée. 

Nous avons eu la chance d’accueillir dans l’équipe une véritable perle rare : Marie‑Christine Frigault. ce trésor
national a apporté un souffle nouveau à l’AQST grâce à ses idées, sa créativité, son expertise et ses
connaissances. Elle a insufflé une vague de positif et de dynamisme à une équipe qui s’était essoufflée.
Je tiens à remercier sincèrement le Conseil d’administration, qui m’a épaulé et soutenu tout au long de cette
année exigeante. Malgré les embûches, je continue de croire profondément en notre plein développement et en
notre rayonnement. Je n’ai jamais perdu cette flamme qui fait qu’à chaque jour, j’ai envie de retrouver l’équipe, les
membres, et d’être présente pour les personnes vivant avec le syndrome de Gilles de la Tourette, leurs proches, et
surtout pour sensibiliser les professionnels qui les accompagnent.

Nathalie



Le Syndrome de Gilles de la Tourette (SGT) est un trouble neurodéveloppemental caractérisé par la
présence de tics moteurs et sonores, entièrement involontaires et d'origine neurologique. Les tics
apparaissent durant la petite enfance et, bien qu'ils persistent le plus souvent jusqu'à l'âge adulte, leur
fréquence et leur intensité sont très variables, fluctuant avec l'âge et les expériences vécues. Ils peuvent
également changer, c’est-à-dire disparaître pour réapparaître sous d'autres formes, ce qui rend le portrait de
chaque personne unique et parfois complexe à appréhender.

Les troubles associés sont souvent la source des plus grandes difficultés pour les personnes vivant

avec le SGT, surpassant souvent l'impact direct des tics eux-mêmes.

Chaque individu présente un profil unique en fonction des troubles associés spécifiques avec

lesquels il vit.

Cette complexité clinique représente un défi significatif tant pour les jeunes atteints du SGT que

pour les adultes (familles, éducateurs, professionnels) qui les accompagnent.

C’est aussi, vivre avec des tics 

ET 

des troubles associés!

Plus de 80% des personnes 

vivant avec le SGT ont aussi

1 ou plusieurs 

troubles associés !

QU’EST-CE QUE LE SYNDROME DE
LA TOURETTE ?



Autonomie : développer le pouvoir d’agir et la transmission
de connaissances pour faire face aux défis au quotidien

Fondée et incorporée en 1994, l’Association québécoise du syndrome de la Tourette (AQST) est un organisme à but non lucratif qui
œuvre auprès des personnes vivant avec le syndrome de Gilles de la Tourette, de leur famille et des intervenants des domaines de
la santé, scolaires, sociaux et communautaires. 

L’AQST -- POUR COMPRENDRE ET ÊTRE COMPRIS ! 

VISION Une société québécoise mobilisée et engagée pour améliorer la qualité de vie
des personnes vivant avec le syndrome de Gilles de la Tourette.

MISSION

VALEURS

ÉTHIQUE

Solidarité : briser l’isolement par l’entraide et bâtir des
partenariats stratégiques durables

Respect : offrir un accompagnement bienveillant, sans jugement, axé sur
l’ouverture d’esprit et l’écoute de chacun

Code d'éthique : encadre rigoureusement les pratiques des employés,
administrateurs et bénévoles de l'AQST

Confidentialité : protège les membres grâce à une politique officielle accessible à tous,
mise à jour en 2024

Protection des renseignements personnels : contactez Nathalie Pételle
(nathalie.petelle@aqst.com) pour toute question ou plainte, en joignant vos coordonnées et détails

Nos actions au quotidien

Ce qui nous guide

 Notre cadre 

Notre avenir souhaité



La demande pour nos services croît année après année, tout comme les recommandations provenant de la
communauté. Plusieurs milieux ont bénéficié d’ateliers de sensibilisation, leur permettant ainsi de mieux orienter
leur clientèle vers nos services. Au 31 mars 2026, l’organisme comptait 350 adhésions de type Famille et 88
adhésions de type Individuel, représentant plus de 1 300 personnes parmi nos membres. 

MEMBRES 2025-2026

DES
MEMBRES
PARTOUT

AU
QUÉBEC

01 - Bas-St-
Laurent

3 0.7%

02 - Saguenay-
Lac-St-Jean

12 2.8%

03 - Capitale-
Nationale

56 12.8%

04 - Mauricie 24 5.5%

05 - Estrie 12 2.7%

06 - Montréal 69 15.7%

07 - Outaouais 13 2.9%

08 - Abitibi-
Témiscamingue

5 1.1%

09 - Côte-Nord 2 0.5%

10 - Nord-du-
Québec

1 0.2%

11 - Gaspésie-Iles-
de-la-Madeleine

2 0.46%

12 - Chaudière-
Appalaches

21 4.8%

13 - Laval 21 4.8%

14 - Lanaudière 43 9.8%

15 - Laurentides 61 14%

16 - Montérégie 77 17.5%

17 - Centre-du-
Québec

10 2.28%

Autres 6 1.3%
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VIE ASSOCIATIVE ET
DÉMOCRATIQUE
Le 31 mai 2025, nous avons tenu notre Assemblée générale annuelle. Cette année, l’activité était offerte en
mode hybride : la moitié des participants étaient réunis en personne à Trois‑Rivières, tandis que l’autre moitié
se joignait en ligne. Cette formule a été très positive. Elle a permis au Conseil d’administration de se
rencontrer en présence, d’échanger avec les membres de l’équipe ainsi qu’avec les bénévoles, dont
l’implication est essentielle au bon fonctionnement de l’organisme. Un repas a suivi l’assemblée, offrant un
moment riche en discussions, agréable et stimulant pour tous.

Le 17 juillet 2025, l’AQST a tenu une Assemblée générale spéciale consacrée à la présentation des états
financiers. Merci à toutes les personnes qui ont répondu à l’appel. Cette rencontre a permis d’examiner en
détail l’ensemble des aspects financiers de l’année précédente. Votre participation, vos commentaires et
votre appui sont précieux pour l’équipe, les bénévoles et le conseil d’administration de l’organisme.

Au cours de l’année, le conseil d’administration (CA) s’est réuni à 10 reprises. Quelques changements ont eu
lieu parmi les administrateurs, mais le conseil est demeuré stable et engagé. Tous les administrateurs sont 100
% indépendants du réseau de la santé et du réseau public. Il s’agit de parents et de membres de la
communauté qui portent profondément la mission et les valeurs de l’AQST.

À l’automne 2025, un comité Membership a été mis sur pied. Il était composé de membres du conseil, de
membres de la communauté et d’une personne externe, afin d’élargir les perspectives, d’innover et de revoir la
formule d’adhésion pour qu’elle soit optimale tant pour les membres que pour la gestion de l’AQST. Merci à
toutes les personnes qui se sont investies dans ce processus essentiel.

Au cours de la dernière année, nous avons envoyé 16 infolettres pour tenir nos membres informés de nos
actualités, de l’ouverture des inscriptions et de la mise à disposition de notre trousse de sensibilisation. La
trousse a également été partagée avec les centres de services scolaires et divers professionnels, élargissant
ainsi notre portée et renforçant notre engagement envers la sensibilisation et le soutien de notre
communauté. Chaque envoi a été une occasion de connecter, informer et mobiliser nos partenaires et
membres autour de nos initiatives.



GABRIELLE
TREMBLAY

DELISLE
Présidente

Mère d’une jeune fille
vivant 

avec le SGT 

PATRICK
SAMSON
Secrétaire

Père d’un garçon vivant
avec le SGT

MONIQUE ST-CYR
Administratrice

Adulte vivant avec le SGT
mère de deux jeunes

hommes vivant avec la
Tourette 

DAVID BLOUIN
Administrateur 

Adulte vivant avec le SGT

FRANÇOIS PARENT
Trésorier

Adulte  vivant avec le SGT 

FRÉDÉRIC
POISSANT

Administrateur

Père d’un adolescent vivant
avec le SGT 

KEVIN GRIMARD
Administrateur

Frère d’un adulte vivant
avec le SGT 

SABRINA
KOVACEVIC
Administratrice

Mère d’un enfant vivant
avec le SGT

Jordan Morin
Administrateur

Adulte  vivant avec le SGT 

LE CONSEIL
D’ADMINISTRATION

au 31 mars 2026

9 administrateurs bénévoles 

L’Association québécoise du syndrome de la Tourette (AQST) repose sur une structure de gouvernance solide, transparente et

ancrée dans les valeurs de participation, de rigueur et d’intégrité. Notre conseil d’administration, composé de personnes engagées

et issues de divers horizons, veille à l’orientation stratégique, à la reddition de comptes et à la saine gestion de l’organisme. En

collaboration avec la direction générale, le conseil s’assure que les décisions prises répondent aux besoins des personnes vivant

avec le syndrome de la Tourette et de leur entourage, tout en respectant notre mission, notre vision et nos valeurs.

Chaque membre du conseil d’administration agit bénévolement et met à profit ses compétences pour soutenir la mission de

l’AQST. Des rencontres régulières permettent de suivre l’évolution des projets, d’assurer le respect des obligations légales et de

prendre des décisions éclairées, en toute transparence.

GOUVERNANCE ET 
STRUCTURE DE L’ORGANISME



ÉQUIPE PERMANENTE
L’équipe de l’AQST est composée de professionnels et bénévoles dévoués, dont l’expertise et l’engagement
permettent d’offrir des services de qualité et un accompagnement adapté à la communauté. L’équipe se réunit
une fois par semaine pour coordonner les actions, suivre les dossiers et prendre les décisions liées aux services
et aux activités. 

Bénévoles et partenaires clés :
Marie‑Ève Bourassa, communications et réseaux sociaux
François Allard, technicien informatique

Nouveauté : Des rencontres bimensuelles réunissant la direction et l'équipe technologique sont désormais
instaurées. Elles visent à assurer le suivi technique et à proposer des améliorations structurantes.

Équipe d’animation camps Scarabée

Les Oranges sont les membres de l’équipe d’intervention et d’animation de l’AQST. Provenant
de différents milieux, chaque Orange apporte son petit zeste particulier à l’équipe et contribue
à vitaminer l’expérience de chaque jeune qui vient camper avec nous ou qui participe à nos
activités virtuelles. Au cours de cette année, nous avons pu bénéficier de l’appui précieux
de ces membres formidables : Binette, Libellule, Caramelo, Energie, Flocon, Winnie,
Corbeau, Vitamine C, Espresso, Latte et Boréal. 

Équipe permanente :

Nathalie Petelle, directrice générale
Évelyne Fleury, adjointe administrative
Marie-Christine Frigault, intervenante psychosociale
Benoît Kazcor, bénévole aux projets spéciaux et responsable des groupes de soutien
Guillaume Chamberland, coordonnateur camp Scarabée et activités jeunesse virtuelles

Sur la photo : Marie-Christine Frigault, Nathalie Pételle et Évelyne Fleury



Les membres du CA de l' AQST et Dre Julie Leclerc ont soumis la
candidature de David Blouin pour le prix Hommage bénévolat-
Québec 2026.

ACTUALITÉS 2025 - 2026
PLUS DE SOUTIEN QUE JAMAIS

LE COMMUNAUTAIRE À BOUTTE

REPRÉSENTATION

COLLABORATION

RESSOURCES HUMAINES

Plus de soutien que jamais pour celles et ceux qui vivent avec le SGT,
leurs familles et les professionnels qui les soutiennent chaque jour.

L’AQST a participé activement au mouvement provincial qui revendique
de meilleures conditions pour les organismes communautaires dans le but
d’avoir les moyens nécessaires pour poursuivre sa mission !

Une représentation active et diversifiée, dans les salons spécialisés
comme lors d’activités accessibles à tous.

Des collaborations renforcées avec nos partenaires et professionnels ont
permis d’élargir notre impact. Ensemble, nous avons mieux soutenu les
personnes vivant avec le SGT et leur entourage. 

LES FAITS
SAILLANTS 

Des changements et des nouvelles arrivées, une équipe permanente, un
conseil d’administration  et des bénévoles soudés.

FORMATIONS CONTINUE DU PERSONNEL

L’équipe a participé à une journée de formation en psychiatrie légale, offerte par l’Institut Philippe‑Pinel.
Cette formation a permis de mieux distinguer l’inaptitude légale de l’incapacité au plan juridique.

Marie‑Christine Frigault a suivi une formation en ligne offerte par l’équipe de l’Hôpital Sainte‑Justine portant
sur les troubles neurodéveloppementaux, incluant le syndrome de Gilles de la Tourette.

Nathalie a participé à des formations liées au financement et aux rencontres d’information du PSOC, afin
de renforcer l’aspect financier.

IMPLICATION REMARQUABLE

Sur les photos : David Blouin, Annick Laberge et Philippe Masson 



IMPLICATION SOCIALE ET
BÉNÉVOLAT

L’AQST est profondément reconnaissante de l’engagement de ses bénévoles. Certains animent nos groupes de

soutien. D’autres veillent sur nos réseaux sociaux, prêtent main-forte lors de nos activités ou tiennent des

kiosques d’information. Chacun contribue à faire connaître nos services et initiatives. Ces gestes de générosité

et de dévouement témoignent de la force et de la solidarité de notre communauté.

Cette année, nous avons eu le plaisir d’accueillir Marie‑Ève Bourassa aux communications et aux réseaux

sociaux. Grâce à son talent, elle met en lumière le travail quotidien des bénévoles, de la direction, des employés

et du Conseil d’administration, permettant à notre communauté et au grand public de mieux découvrir tout ce

qui se fait au sein de l’association.

Lors de l’Assemblée générale annuelle du 31 mai 2025, le Conseil d’administration a souligné l’engagement

exemplaire de Johanne Latreille et Benoît Kazcor, bénévoles dévoués et toujours disponibles, dont la présence

constante renforce notre rayonnement et inspire notre réseau. 

Nous avons également proposé la candidature de David Blouin au gala Prix Reconnaissance de l’OPHQ dans la

catégorie Jeunes bénévoles, pour son implication dans le balado « J’ai un TIC quequ’chose » et son engagement

au sein du Conseil d’administration depuis 2021. Merci, David, pour ton énergie, tes idées et tes nombreux

messages vocaux qui nourrissent nos journées !

Nous soulignons le travail constant de l’équipe de modération de notre groupe privé Facebook, Marie-Josée

Bernier, Marie-Christine Forget et Nancy Ringuet dont l’implication quotidienne contribue à soutenir notre

communauté.

Chaque bénévole, qu’il soit régulier, ponctuel ou spécialisé, joue un rôle unique dans la réussite de l’AQST. Leur

engagement collectif est une source de fierté immense et le moteur qui permet à notre organisme de continuer

à grandir, à sensibiliser et à soutenir toutes les personnes touchées par le SGT.

Sur les photos : Johanne Latreille et Benoît Kaczor 



Depuis plusieurs années, les groupes de soutien de l’AQST offrent un espace d’écoute, de partage et
d’entraide pour les personnes vivant avec le SGT ainsi que leurs familles. Ces rencontres permettent
d’échanger expériences, conseils et stratégies, tout en brisant l’isolement que peuvent parfois ressentir les
participants.

Au cœur de ces groupes, se trouvent nos animatrices dévouées, qui consacrent temps, énergie et expertise
pour accompagner chaque participant avec bienveillance et professionnalisme. Qu’il s’agisse de faciliter les
discussions, d’organiser des activités thématiques ou de soutenir les familles dans leurs démarches, leur rôle est
essentiel pour maintenir un environnement sûr et stimulant.

L’AQST tient à exprimer sa profonde reconnaissance envers l’ensemble des animatrices et animateurs
bénévoles des groupes de soutien. Leur engagement, leur écoute et leur constance permettent d’offrir des
espaces d’échanges sécuritaires et bienveillants aux personnes vivant avec le SGT et à leurs proches. Grâce à
leur implication, ces rencontres demeurent un pilier essentiel du soutien offert par l’organisme à travers le
Québec.

Merci à Julie Désilets et Julie Varin (Longueuil), Jessica Lalancette et Mylène Roy (Granby), Jessica Pinkos et
Letyssia Cossette (Québec), Marie-Josée Bernier et Sonia Lefebvre (Gatineau), Cindie Gaudreau et Marie-Ève
Faucher (Trois-Rivières), Stéphanie Bouchard et Jany Gauthier (Jonquière), ainsi qu’à Jean-François McClish
(groupe virtuel adultes SGT), pour leur précieuse implication bénévole et leur engagement soutenu auprès de
la communauté.

Merci à l’APED (Longueuil), à La Maison des jeunes La Barak (Granby), au Patro de Charlesbourg (Québec), à
CAP Santé Outaouais (Gatineau), à la Maison des familles de Trois-Rivières, ainsi qu’à l’Hôtel Delta – salle Les
Tremblay (Jonquière) pour leur collaboration précieuse et leur soutien continu à notre mission.

Animation des groupes de soutien

IMPLICATION SOCIALE ET
BÉNÉVOLAT... LA SUITE



LE COMMUNAUTAIRE À BOUTTE

L’année 2025 a été marquée par la mobilisation historique du secteur communautaire, avec le mouvement
« Le communautaire à boutte ». Convaincue de l’importance de défendre les droits et la reconnaissance
du travail communautaire, l’équipe de l’AQST a participé activement à cette initiative.

Nos membres se sont rendus à Québec pour manifester, portant haut les couleurs de l’organisme et
exprimant la nécessité d’un soutien durable pour le secteur. Par ailleurs, l’équipe a pris part à la grève de
deux semaines, démontrant solidarité et engagement envers l’ensemble des organismes communautaires
du Québec.

Cette participation illustre la détermination de l’AQST à défendre les conditions de travail et la mission des
organismes communautaires, tout en rappelant que le bien-être et le soutien des personnes et familles que
nous accompagnons dépendent aussi de la reconnaissance et du soutien de ceux qui œuvrent dans le
milieu.

L’engagement de notre équipe dans ce mouvement témoigne de notre solidarité, de notre voix collective
et de notre détermination à contribuer à un secteur communautaire fort et soutenu.

IMPLICATION SOCIALE ET
BÉNÉVOLAT... LA SUITE

Sur la photo : Évelyne Fleury, Kevin Grimard et Nathalie Petelle

Sur la photo : Benoît Kaczor, Nathalie Petelle, Évelyne Fleury et Gabrielle Tremblay Delisle

Sur la photo : Nathalie Petelle et Évelyne Fleury

L’ÉQUIPE ET DES MEMBRES DU
CA LORS DE LA MANIFESTATION

À QUÉBEC



L’AQST collabore depuis plusieurs années avec l’organisme Première Ressource pour le
référencement direct des familles. Cette procédure a été officialisée cette année dans les deux
organisations. Nous constatons que certaines familles suivies par l’AQST bénéficient déjà d’un
soutien offert par un CLSC, la DPJ ou d’autres professionnels. Toutefois, d’autres n’ont pas accès à
ces services et présentent des besoins d’accompagnement à plus long terme. Lorsque notre mandat
spécifique lié au SGT prend fin, Première Ressource peut prendre le relais afin d’assurer une
continuité de services adaptés aux besoins neurologiques de l’enfant. Tous les employés de Première
Ressource ayant été formés par l’AQST, cette collaboration permet d’offrir un soutien cohérent,
éclairé et aligné sur la réalité des familles vivant avec le SGT.

PARTENAIRES ET COLLABORATION
En France, un groupe de jeunes professionnels, dont une connaissance d’Andréanne Fortin,
porte‑parole de l’AQST, a mis sur pied une initiative de financement intitulée « Une BA pour une
presta ». Le principe était d’offrir une prestation professionnelle en échange d’un don à l’AQST.
Cette campagne a permis d’amasser près de 1 000 dollars.

Une BA pour une presta

L’AQST poursuit sa collaboration avec le laboratoire L.E.T.O.P.E. de l’UQAM dans le cadre d’un
projet de recherche mené par les étudiants de la professeure Julie Leclerc, portant sur le syndrome
de Gilles de la Tourette. Cette année, nous avons accueilli trois étudiantes : Léa, Félicienne et Fanny,
qui ont développé trois projets distincts portant sur différents enjeux liés au SGT. Elles ont participé
aux rencontres du groupe de soutien virtuel, animé deux rencontres avec des parents afin de
recueillir leurs expériences, et rédigé des feuillets d’information très pertinents. Leur contribution a
été précieuse, tant pour l’avancement des connaissances que pour la création d’outils concrets
destinés aux familles.

L.E.T.O.P.E

Première Ressource

Une première collaboration a également vu le jour cette année avec le programme Ma famille, ma
communauté de la DPJ. Ce programme vise à mobiliser différents partenaires autour des besoins
spécifiques d’un jeune ou d’une famille afin d’élaborer un plan d’action réaliste, concret et adapté.
À deux reprises, l’AQST a été invitée à participer en tant qu’organisme expert du syndrome de Gilles
de la Tourette. Notre contribution a permis d’apporter des informations essentielles pour mieux
comprendre le jeune, préciser ses besoins et orienter les interventions. Cette collaboration favorise
une approche concertée, centrée sur la qualité de vie de l’enfant et la cohérence des objectifs pour
l’ensemble des intervenants.

Ma famille, ma communauté

Motivélo
Grâce à une seconde collaboration avec Motivélo, trois écoles de la grande région de Québec ont
remporté un système de lecture numérique dans le cadre du concours Pédalez vers le succès
scolaire ! Cet outil ingénieux permet aux élèves présentant un SGT de réguler leur surcharge
cognitive afin de préserver leur motivation scolaire.

La visibilité médiatique a été assurée par le journal
La pensée de Bagot, Acton Vale



À l’automne 2025, Nathalie Petelle, directrice générale, et François Parent, membre du conseil
d’administration, ont représenté l’AQST lors des deux journées du Congrès des neuropsychologues à Montréal.
Cet événement a permis de faire connaître nos services à des professionnels qui jouent souvent un rôle clé
dans l’évaluation et le diagnostic du syndrome de Gilles de la Tourette.

Aussi, à l’automne 2025, l’équipe du projet TIC de l’Hôpital Sainte‑Justine a invité l’AQST à présenter une
conférence. Nathalie, accompagnée de Sonia Lefebvre, mère et bénévole de l’AQST, ont offert une
présentation en format hybride, à la fois en présence et en virtuel. La conférence portait sur les services de
l’organisme et les nombreuses demandes de soutien.

Projet TIC - CHU STE-JUSTINE

REPRÉSENTATION

Congrès des neuropsychologues

Rassemblement annuel GRACeF 2025
Le 14 mai 2025, Benoît Kaczor a représenté l’AQST lors du Rassemblement annuel du GRACeF au campus de
l’UQO à Saint-Jérôme. En préparation de l’événement, les organismes étaient invités à recueillir des dessins
d’enfants issus des familles qu’ils soutiennent, une initiative permettant de mettre en lumière la perception des
enfants et le vécu des familles. La journée a réuni des acteurs du milieu communautaire famille autour
d’échanges sur les pratiques et enjeux du secteur. L’atelier du matin, portant sur les connaissances
scientifiques et celles des familles, a notamment permis de discuter de la surcharge d’information et de
l’importance de mieux soutenir la compréhension des réalités vécues. Benoît Kaczor y a partagé l’expérience
des familles touchées par le syndrome de Gilles de la Tourette, notamment en lien avec la reconnaissance des
symptômes et la réduction de la stigmatisation. Les échanges et activités de la journée, incluant kiosques,
balado et exercices interactifs, ont favorisé le réseautage et la sensibilisation. Cette participation a permis à
l’AQST de renforcer ses liens avec le milieu communautaire et de réaffirmer son rôle auprès des familles
touchées par le SGT. L’AQST, représentée par Benoît Kaczor, a également participé à la remise des bourses
GRACeF 2026 en janvier 2026.

Sur la photo Nathalie Petelle et François Parent (membre du CA)

Sur la photo Benoît Kaczor



Au printemps 2025, l’AQST était représentée à Québec par Nathalie Petelle, Jean‑François Mc Clish, bénévole
de longue date, et Marie‑Christine Frigault. Leur présence a permis de faire connaître l’organisme et de
présenter ses services à un public diversifié.
Au printemps 2026, l’équipe s’est déplacée à Montréal, où Nathalie Petelle était accompagnée de Louise
Gaudreault, bénévole, et de Maxime Fergusson, ambassadeur de l’AQST. Cette édition, l’une des plus
fréquentées, a accueilli près de 18 000 visiteurs, principalement du personnel scolaire, et plus spécifiquement
des enseignants. Nos services de consultation professionnelle et nos ateliers de sensibilisation y ont été
particulièrement mis en valeur, soulignant l’expertise et l’impact de l’AQST dans le domaine éducatif.

Su-Père Conférence 2026 : la voix de l’AQST pour les pères
Les 19 et 20 février 2026, Benoît Kaczor a représenté l’AQST lors de la 20e édition de la Su-Père Conférence,
organisée par le Regroupement pour la Valorisation de la Paternité (RVP) à Montréal. Cet événement national
a rassemblé des acteurs du milieu communautaire, institutionnel et de la recherche pour échanger autour des
enjeux liés à la paternité, à la périnatalité et à l’engagement des pères.
Benoît a participé à plusieurs ateliers, notamment sur l’intervention auprès des pères et sur la paternité en
contexte de handicap. Ces échanges ont mis en lumière des enjeux persistants de stigmatisation et de
préjugés à l’égard des pères en situation de handicap, ainsi que l’importance de leur inclusion et de leur
soutien dès la période périnatale. Ces constats rejoignent directement les actions de l’AQST, qui œuvre à
sensibiliser les milieux d’intervention et à prévenir les injustices dans l’évaluation des capacités parentales.
L’événement a également permis de mettre en valeur des initiatives inspirantes provenant de différentes
régions du Québec et de reconnaître la diversité des modèles de paternité, notamment lors du Gala Paternité.
Ces échanges enrichissent les pratiques de l’AQST et ouvrent des perspectives pour mieux soutenir les familles
touchées par le syndrome de Gilles de la Tourette.
Enfin, le RVP a confirmé le renouvellement du projet « Paternité et Handicap » pour trois ans et a manifesté son
intérêt à poursuivre la collaboration avec l’AQST, offrant ainsi à notre organisation des occasions concrètes de
s’impliquer davantage dans le soutien aux pères et à leurs familles.

REPRÉSENTATION... LA SUITE
Salons de l’apprentissage Québec et Montréal

Sur la photo : Marie-Christine Frigault, Nathalie Petelle et Jean-François Mc Clish Sur la photo : Jean-François Mc Clish, Marie-Christine Frihault et Nathalie Petelle



ENRACINEMENT COMMUNAUTAIRE 
Depuis maintenant deux ans, le Conseil d’administration délègue la direction pour siéger au CA de la
Corporation Mainbourg, qui nous héberge depuis la même période. Cette contribution sociale permet
d’acquérir de nouvelles compétences en gestion et d’enrichir nos connaissances du milieu communautaire.
C’est avec beaucoup de fierté que Nathalie occupe le poste de secrétaire au sein du CA de la Corporation
Mainbourg.

Durant l’année 2025, nous avons collaboré au projet Emploi 360, porté par PME Montréal et l’organisme
Horizon Carrière. Ce projet visait l’accueil d’un stagiaire dans un poste d’adjointe administrative et de tenue
de livres. Nous avons eu le plaisir de recevoir Nina pendant plusieurs mois. Cette expérience a offert à la
stagiaire une occasion d’intégrer le marché du travail québécois et d’enrichir son expérience professionnelle,
tout en permettant à l’AQST de bénéficier d’un soutien précieux au quotidien.

L’AQST participe également au projet Canada Perspectives des organismes de bienfaisance. Il s’agit de
sondages hebdomadaires envoyés par courriel, portant sur divers sujets liés au financement, à la gouvernance,
à la formation et à l’implication bénévole. Ce projet, mené par une équipe du Nouveau‑Brunswick, s’adresse à
des organismes partout au pays. Nous y participons avec plaisir afin de partager les réalités vécues sur le
terrain.

L’organisme collabore aussi à un projet structurant sur le syndrome de la Tourette avec l’équipe de
Sainte‑Justine. Depuis trois ans, nous participons au projet ÉCHO à titre d’experts du SGT. Depuis deux ans,
Nathalie, la directrice, agit également comme facilitatrice lors des rencontres. Celles‑ci réunissent différents
spécialistes du syndrome de Gilles de la Tourette dans un contexte d’apprentissage collaboratif. Les
participants proviennent du réseau de la santé ou du milieu scolaire. L’objectif est de sensibiliser, mais surtout
de transmettre des informations fiables à des professionnels provenant des quatre coins de la province.

Depuis le début de l’année 2025, la direction collabore aussi au groupe de travail sur l’information et
l’accès aux soins de proximité du CIUSSS de l’Est. Ce groupe rassemble des acteurs du milieu
communautaire, des membres de la communauté et des représentants du réseau public. Il s’agit d’une
occasion importante pour analyser les enjeux et travailler à l’amélioration de l’accès aux services pour toutes
les clientèles. L’AQST est fière d’y défendre les besoins particuliers des personnes vivant avec le syndrome de
la Tourette afin qu’elles puissent obtenir des services adaptés.

Corporation Mainbourg

PME Montréal et Horizon Carrière

Canada Perspectives

ÉCHO Sainte-Justine

CIUSSS de l’Est

Collectif pour le droit à la scolarité
Depuis le printemps dernier, l’AQST travaille en étroite collaboration avec le Collectif pour le droit à la
scolarité. Nous sommes particulièrement préoccupés par cet enjeu, car nous constatons chaque semaine que
certains jeunes vivant avec le syndrome de Gilles de la Tourette se retrouvent en situation de déscolarisation.
Cette réalité, très présente dans nos services, nous a menés à collaborer avec le Collectif, tant dans des
projets de mobilisation que pour mieux documenter ce qui se passe réellement sur le terrain.



Grâce au soutien financier de l’OPHQ, une nouvelle série
d’épisodes du balado a pu être enregistrée. L’annonce officielle a
été faite lors de l’assemblée générale annuelle par David Blouin,
l’un des animateurs. Cette série accueille de nouveaux invités et
aborde le syndrome de Gilles de la Tourette ainsi que les troubles
concomitants.
Le balado demeure un outil de sensibilisation innovant et efficace,
largement écouté grâce à la popularité du média. Les épisodes,
intemporels, continuent d’être consultés plusieurs mois, voire
plusieurs années après leur diffusion. Cette nouvelle série de neuf
épisodes a connu un beau succès. Merci aux animateurs Andréanne
et David, ainsi qu’à Alex qui a assuré le remplacement d’Andréanne
durant son tournage.

l’AQST a organisé une activité familiale à Saint-Colomban destinée aux familles ayant des enfants vivant avec
le SGT ou aux personnes concernées elles-mêmes. L’événement, préparé par les bénévoles Benoît Kaczor et
Johanne Latreille, a accueilli 65 participants (32 enfants et 26 parents) et s’est déroulé dans un local
communautaire avec grand parc et espaces adaptés, offrant un coin calme pour les enfants nécessitant repos
ou stimulation particulière. Trois animatrices, Binette, Caméléon et Skittles, ont encadré diverses activités, tandis
que Nathalie Petelle et Jeff André McClish ont présenté une conférence aux parents. L’événement a été une
réussite : les échanges se sont poursuivis après les activités.

La visibilité médiatique a été assurée par le journal Info
Laurentides, grâce au soutien du chroniqueur Danny Berger

ACTIVITÉS ET ÉVÉNEMENTS

Le Mois de la sensibilisation 2025 a été marqué par le lancement de la trousse de sensibilisation, un
ensemble de guides, d’activités et de ressources destiné au personnel scolaire. Diffusée dans tous les centres de
services scolaires du Québec et sur nos réseaux sociaux, elle a également été mise à la disposition des parents
et des professionnels. Merci à Marie Christine pour son travail remarquable sur cette première édition.

Le mois a aussi été animé par la diffusion de vidéos témoignages et diverses activités de sensibilisation. Mettre
en lumière ces témoignages demeure essentiel, car malgré les défis liés au syndrome de Gilles de la Tourette, il
est important de rappeler la créativité, l’intelligence et la sensibilité exceptionnelles des personnes qui vivent
avec, afin de valoriser leur réalité et de transformer les perceptions.

Mois de la sensibilisation 2025

Lancement du podcast J’ai un tic quequ’chose !

Fête familiale Laurentides
Sur la photo : David Blouin, Nathalie Petelle et Andréanne Fortin 

https://baladoquebec.ca/jai-un-tic-quequchose


ACTIVITÉS ET ÉVÉNEMENTS ...
LA SUITE
Projet danse Tourette
L’AQST est fière de soutenir les initiatives de sensibilisation
au syndrome de Gilles de la Tourette. À la suite de la sortie
de la chanson J’ai pas choisi de t’avoir de William Cloutier,
Andréanne a proposé la création d’une chorégraphie en
collaboration avec l’AQST, le chanteur et elle-même. Un
tournage a eu lieu à Plessisville à l’automne 2025, réunissant
danseurs, musiciens, chanteurs, peintres et figurants vivant
avec le syndrome.

Le projet final, porté par Andréanne, sera lancé lors du Mois
de la sensibilisation 2026. Il mettra en lumière la sensibilité,
l’authenticité et la créativité des participants.

Lancement L’enfant orchestre
Pendant plusieurs mois, l’AQST a collaboré à la rédaction de la page informative sur le syndrome de la
Tourette du livre L’enfant orchestre, écrit par Fanny Rainville et illustré par Élodie Duhameau, publié aux
Éditions Fonfon. Le lancement s’est tenu à la librairie Moderne, sur la Rive-Sud, où Fanny et sa fille Elizabeth,
qui a inspiré l’ouvrage, ont offert une lecture publique. Nathalie, directrice générale, ainsi que Frédéric
Poissant, administrateur, étaient présents pour représenter l’AQST. Andréanne Fortin était également sur place
pour l’occasion.

Sur la photo : William Cloutier, Andréanne Fortin les figurants Danse Tourette 

Sur la photo : Élizabeth , Nathalie Petelle, Andréanne Fortin, Alexandre Ricard, Fanny Rainville, Élodie Duhamau   

https://editionsfonfon.com/collection/histoiresdevivre/lenfant-orchestre/


ACTIVITÉS ET ÉVÉNEMENTS ...
LA SUITE

Camp Scarabée 2025
Cette année, grâce au soutien de la Fondation Telus et de la Fondation J.A. De Sève, deux semaines de camp
ont pu être offertes dans deux régions du Québec. La première s’est tenue dans Lanaudière, à la Base plein air
Lanaudia, où 20 jeunes ont été accueillis. La seconde a eu lieu en Mauricie, au Domaine du Camp Scout, avec
également 20 participants. Ce qui porte le total à 40 enfants vivant avec le SGT, qui ont pu vivre une
expérience de groupe hors du commun, favorisant ainsi le sentiment d’appartenance et d’inclusion.

Une nouveauté importante a été l’ajout d’un poste de surveillante de nuit, permettant d’offrir un meilleur repos
aux animateurs et animatrices. Cette personne assurait la prise en charge des besoins des campeurs tard le
soir, durant la nuit et tôt le matin.

Merci à toute l’équipe d’animation pour son engagement. Un remerciement particulier à Boréal pour
l’organisation, le leadership et la gestion des campeurs et des activités de plein air. Sa contribution a été
essentielle à la réussite des camps.

Fête familiale Montérégie
l’AQST a organisé une activité familiale à Saint-Julie, qui a accueilli
68 participants. L’événement, préparé par les bénévoles Johanne
Latreille, Benoît Kaczor, Mélanie Lamothe, Julie Désilets et Anna
Kopeliovitch, a proposé des activités pour les enfants animées par
Éducazoo et les animatrices de l’AQST, ainsi qu’une conférence pour
les parents présentée par Nathalie Petelle et Jeff André McClish. Les
participants ont également pu assister à une présentation sur la
réduction des tics réalisée par des chercheurs. Cette journée, fruit de
plusieurs mois de préparation et du travail dévoué des bénévoles, a
été un véritable succès, favorisant le partage, les échanges et la joie
de toutes les familles.

Sur la photo : quelques participants du camps Scarabée de Trois-Rivière    



ACTIVITÉS ET ÉVÉNEMENTS ...
LA SUITE

Activités jeunesse virtuelles
Cette année, les activités virtuelles ont été un peu moins fréquentées que l’an dernier. Les disponibilités plus
restreintes des intervenants ont aussi fait en sorte que les activités ont eu lieu moins souvent, soit environ une à
deux fois par mois. Certaines activités ont toutefois continué de bien fonctionner. Les soirées « Filles de feu »
ont gardé un petit groupe de participantes fidèles, et les soirées D&D demeurent toujours aussi appréciées et
rassembleuses. Les soirées de jeux variés ont attiré un peu moins d’intérêt cette année. Ce sera donc un
aspect à retravailler et à repenser pour la suite. 

Marché Sabana
La première édition du Marché Sabana, organisé par une jeune adulte vivant avec un TSA, a mis en valeur la
neurodiversité à travers des créateurs, des conférenciers et des kiosques présentant des organismes et du
matériel adaptés. L’AQST y tenait un kiosque animé par Benoît, Maxime et Nathalie pour présenter ses services.
Maxime, ambassadeur de l’organisme, y a offert une mini‑conférence, tout comme Andréanne Fortin,
porte‑parole de l’AQST.
Pour l’occasion, un concours destiné aux artistes vivant avec le syndrome de Gilles de la Tourette avait été
lancé. François Parent a remporté le prix grâce à ses créations en bois originales et à la qualité de sa
présentation. L’événement a connu un franc succès.

Activité cabane à sucre à Gatineau
L’équipe de Gatineau, Marie-Josée Bernier et Sonia Lefebvre, a organisé une journée cabane à sucre,
réunissant plusieurs familles du groupe de soutien de Gatineau. L’événement a offert un moment convivial et
familial, permettant aux enfants et aux parents de partager un repas traditionnel dans une ambiance
chaleureuse. Les participants ont pu échanger, se rencontrer et renforcer les liens au sein de la communauté.
Cette journée a été un succès, favorisant le partage et la convivialité entre tous.

Sur la photo : François ParentSur la photo : Nathalie Petelle, Maxime Ferguson, Andréanne Fortin et Benoit Kaczacor 



Répartition des services de soutien annuel
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NOS SERVICES DIRECTS ET INDIRECTS

Services directs

Rencontre d’intervention et de soutien individuel 

Rencontre d’intervention et de soutien

professionnel

Atelier de sensibilisation au SGT

Services indirects

Groupes de soutien à travers le Québec

La journée des conférences (annuelle)

Ateliers de sensibilisation dans les milieux

Salons et événements de sensibilisation

Le camp Scarabée 

Activités de répit pour les parents

Activités familiales ponctuelles

Mois de la sensibilisation du 15 mai au 15 juin

Articles promotionnels

Et bien plus !

SERVICES DIRECTS : NOS INTERVENTIONS EN CHIFFRES 

Qui avons-nous accompagné ?

Cette année, l’AQST a offert un total de 389

rencontres de soutien direct à travers la

province de Québec !

Notre accompagnement s'est adressé aux :

Personnes vivant avec le SGT

Familles et proches aidants

Professionnels des milieux de la santé et
de l'éducation

Ces interventions permettent de favoriser
une meilleure compréhension du SGT et
d’offrir les outils les nécessaires pour soutenir
ceux qui en ont besoin. Cette sensibilisation
améliore concrètement la qualité de vie des
personnes concernées et de leur entourage.



NOS TROIS PILIERS D'INTERVENTION

Voici le bilan des services directs offerts par l’AQST cette année pour mieux outiller les familles et les
intervenants :

Intervention et soutien individuel : 245 rencontres (245 h) 
Un espace confidentiel pour les familles et les personnes vivant avec le SGT. Ces rencontres ont permis de
mieux comprendre la condition, de partager les défis du quotidien et de trouver des solutions concrètes
pour l'avenir.

Intervention et soutien professionnel : 70 rencontres (70 h) 
Des partenariats d'expertise destinés aux milieux scolaires et sociaux. Ce soutien a permis d'optimiser les
stratégies d'intervention et de renforcer la cohésion des équipes de travail.

Ateliers de sensibilisation sur le SGT : 74 rencontres (111 h) 
Des sessions d’information essentielles pour démystifier la neurobiologie des tics et des troubles associés,
favorisant ainsi la création d’environnements plus inclusifs et bienveillants.

Proportion des services de soutien directs

Intervention et soutien individuel

Atelier de sensibilisation SGT

Intervention et soutien des professionnels



Qui a bénéficié de rencontres individuelles ? 

La grande majorité de nos interventions de soutien individuel s'adresse aux familles d'enfants
vivant avec le SGT, ce qui confirme notre rôle central dans la vie des parents. Le reste de nos
services se divise de façon équilibrée entre le soutien aux adultes touché par la condition, les
proches et les professionnels actifs au dossier.

Personnes recevant des
rencontres de soutien

individuelles

Familles d'un
enfant vivant avec

le SGT
72.1%

Professionnels
au dossier

11.4%

Proches d'une
famille vivant avec

le SGT
8.6%

Adultes vivant
avec le SGT

7.9%

SECTEUR DU SOUTIEN INDIVIDUEL



Centre des services scolaires soutenus

CSS des Navigateurs
14.8%

CSS de la
Rivière-du-

Nord
13%

CSS Marguerite-
Bourgeoys

7.4%

CSS de la Capitale
7.4%

CSS du Val-des-Cerfs
7.4%

CSS des Patriotes
7.4%

CSS de Saint-Hyacinthe
5.6%

CSS du Pays-des-Bleuets
5.6%

CSS de Sorel-Tracy
5.6%

CSS Des Laurentides
3.7%

CSS Des Phares
3.7%

CSS des Draveurs
3.7%

CSS De L’Énergie
3.7%

CSS des Découvreurs
1.9%

SECTEUR DE L’ÉDUCATION

Provenance des demandes du secteur de l’éducation
 

L’AQST déploie son expertise pour soutenir les professionnels du milieu scolaire en sensibilisant les équipes-
écoles aux réalités du SGT. Cette année, nous avons collaboré avec 17 centres de services scolaires (CSS)
à travers la province, notamment dans les régions du Saguenay–Lac-Saint-Jean, de la Capitale-Nationale, de
la Mauricie, de l'Estrie, de Montréal, de l'Outaouais, de la Chaudière-Appalaches, des Laurentides, de la
Montérégie et du Centre-du-Québec. Nos interventions permettent d'uniformiser les pratiques et de créer des
environnements d'apprentissage plus inclusifs et bienveillants pour tous les élèves vivant avec le SGT.



SECTEUR DE LA SANTÉ ET DES
SERVICES SOCIAUX

Les demandes du réseau de la santé et
des services sociaux

L’AQST agit comme un pont essentiel entre
l'expertise spécialisée du SGT et le réseau de la
santé et des services sociaux. Grâce à cette
collaboration, cette année, nous avons contribué
activement, lors de 70 rencontres, à faire évoluer
les pratiques pour assurer un continuum de services
adaptés aux besoins des personnes vivant avec le
SGT et de leurs proches.

Demandes du CIUSSS

CIUSS Outaouais
23.5%

CIUSS Nord de
l’Ile de Montréal

17.6%

CISSS de Lanaudière
11.8%

CISSS de la
Montérégie-Est

11.8%

CIUSSS de l'Estrie
11.8%

CIUSS Lac St-Jean
11.8%

CISSS de Laval
5.9%

CIUSS Chaudière-
Appalaches

5.9%

Demandes par programmes
du CIUSSS

Programme santé
mentale jeunesse

(SMJ)
32.3%

Centre local de
services

communautaires
(CLSC)
32.3%

Protection de la
jeunesse (CPEJ /

DPJ)
32.3%

Déficience intellectuelle
et troubles du spectre de

l’autisme
3.2%

Les programmes du CIUSSS
Le programme Santé mentale jeunesse (SMJ) :
nous avons outillé les intervenants pour mieux
soutenir les jeunes de moins de 18 ans et leurs
familles.
Le centre local de services communautaires
(CLSC) : nous avons agit en première ligne pour
offrir un soutien de proximité directement dans le
milieu de vie.
La protection de la jeunesse (CPEJ / DPJ) : nous
avons apporté un éclairage spécialisé pour mieux
comprendre les comportements liés au SGT.
Le programme Déficience intellectuelle et troubles
du spectre de l’autisme (DI-TSA) : nous avons
collaboré pour adapter les interventions aux
profils neurodéveloppementaux des plus
complexes.



Qui a assisté à l’atelier de sensibilisation ?
Au-delà des rencontres de soutien individuel et des interventions directes auprès des CSS et des
CISSS/CIUSSS, l’AQST déploie ses ateliers de sensibilisation au SGT dans une grande diversité de milieux.

Les autres demandes proviennent de différents secteurs :
Le secteur municipal : des collaborations essentielles pour renforcer l'accessibilité des services de
proximité et favoriser l'inclusion, notamment au sein des camps de jour municipaux.
Le secteur de l'employabilité : un travail concerté avec des organismes en intégration en emploi pour
soutenir l'autonomie et l'inclusion professionnelle des adultes vivant avec le SGT.
Le secteur de la justice et de la défense des droits : une participation auprès des instances
juridiques et défense des droits de la personne pour protéger notre communauté à travers tout le
Québec (ex. : l’Office des personnes handicapées du Québec (OPHQ), Équijustice).
Le secteur communautaire : des alliances stratégiques avec des organismes de terrain pour offrir un
filet de sécurité aux familles, tels que des centres de pédiatrie sociale, de parrainage jeunesse.
Le secteur des médias locaux : des interventions médiatiques ciblées pour sensibiliser le grand public,
briser les stigmates et faire rayonner notre cause.

Milieux sensibilisés au SGT

CIUSSS
62.7%

Centre de
service
scolaire
25.5%

Autres milieux
11.8%

Autres milieux

Milieu municipal
et institutionnel

47.6%

Justice, droit et
défense des

usagers
14.3%

Emploi et
intégration

professionnelle
14.3%

Communautaire
et soutien aux

familles
14.3%

Média
d'information

locale
9.5%

ATELIER DE SENSIBILISATION AU SGT



NOS GROUPES DE SOUTIEN 
LA FORCE DE LA COMMUNAUTÉ

Au-delà de l'accompagnement individuel et institutionnel, l’AQST mise sur la richesse du partage
d’expériences à travers ses groupes de soutien. Ces espaces permettent aux familles, aux proches et aux
personnes vivant avec le SGT de briser l’isolement en échangeant, dans un cadre bienveillant, sur l’ampleur
de leurs défis quotidiens et de se sentir compris ! Qu'ils soient virtuels pour assurer une accessibilité partout
au Québec ou en présentiel pour favoriser la proximité, nos groupes de soutien sont des piliers essentiels
pour renforcer le réseau d'entraide autour du syndrome de Gilles de la Tourette.

Groupes de soutien

Parents : en virtuel
53,7%

Parents : en présentiel
42,7%

Adultes vivant
avec le SGT : en

virtuel
3,7%

Les groupes de soutien, c’est 164 personnes touchées de près par
la réalité du SGT qui ont pu profiter d’un espace de partage !

Groupes de soutien parents – virtuel (provincial) : 88 parents soutenus au cours

de 10 rencontres (20 h)

Groupes de soutien parents – présentiel (régional) : 70 parents soutenus lors

de rencontres locales (60 h)

Groupe de soutien adultes – vituel (Ville de Québec) : 6 adultes vivant avec le

SGT soutenus (10 h)



FINANCEMENT

225 000 $

5 000 $

15 000 $

20 000 $

9 000 $

31 000 $

164 000 $

170 000 $

TOTAL

Adhésion

Honoraire
professionnel

J.A. DeSève

Déplacement et
représentation

Activité et camp

PSOC

SalaireDÉPENSES

LES REVENUS

La majeure partie du budget est
dédiée aux salaires. 

Notre principal bailleur de fond est
le programme de soutien aux
organisme communautaires du
ministère de la santé et des services
sociaux. Les autres sources de
financement proviennent des
revenus d’adhésion, de dons et de
subvention pour les camps.

Dons 9 000 $

OPHQ 9 000 $

Fondation Telus 15 000 $

TOTAL 220 000 $



Famille vivant avec un enfant SGT

L'AQST a fait une grande différence en offrant du
soutien pour comprendre la condition de notre enfant

et de nous outiller afin d’intervenir dans le meilleur
intérêt de l'enfant et de la famille. Cela nous a apporté

un énorme soulagement et un sentiment de
compétence pour accompagner notre enfant. Cela a

également permis de faire tomber les doutes et
répondre à plusieurs questionnements, permettant à

toute la famille de relever les défis et garder une
harmonie. L'AQST a également participé à l'éducation
et le partage d'outils auprès de l'école de mon garçon,
permettant d'adapter le milieu à sa réalité et favoriser
une meilleure intégration et un apprentissage optimal.
Je souhaite continuer d’utiliser leurs services, je sens
que j’en ai besoin encore pour plusieurs années et je

me sentirais démunie sinon.



Avant de connaître l’AQST, il n’était pas toujours facile pour notre famille de bien
comprendre le SGT et de savoir comment aider notre petit-fils. L’AQST nous a
permis de mieux comprendre sa réalité et de savoir comment intervenir. Grâce à
eux, nous nous sommes sentis écoutés, accompagnés et soutenus.

Sans l’AQST, nous ne savons pas ce que nous aurions fait, car c’est le seul
organisme au Québec entièrement dédié au SGT. Leur présence est essentielle
pour les familles comme la nôtre.

Ils nous ont aussi beaucoup aidés dans le milieu scolaire de notre petit-fils. Leur
soutien a été très précieux pour mieux faire comprendre ses besoins et trouver des
façons positives de l’accompagner.

L’an dernier, notre petit-fils a eu la chance de participer au camp de vacances de
l’AQST. Pour lui, ce fut une expérience extraordinaire. Il a pu relever des défis, vivre
de très beaux moments et être entouré de personnes qui comprennent vraiment le
SGT. Quand nous sommes allés le chercher, il était heureux, fier et épanoui.

Aujourd’hui, il parle déjà du prochain camp et espère pouvoir y retourner cette
année. Ces camps sont tellement importants pour des jeunes comme lui. Ils leur
permettent de se sentir compris, acceptés et de développer leur confiance.

Pour notre famille, l’AQST est un organisme de première ligne indispensable. Leur
travail fait une réelle différence dans la vie de nos jeunes et de leurs familles.
Malheureusement, le manque de financement limite ce qu’ils peuvent offrir. Il y a
peu d’employés et de bénévoles, et pourtant les besoins sont grands.

C’est pourquoi le soutien financier est si important. Il permettrait à l’AQST d’offrir
ces expériences à encore plus de jeunes et de continuer à soutenir des familles
comme la nôtre. Parce que pour nos enfants et petits-enfants, ces services ne sont
pas un luxe : ils sont essentiels.

Grand-maman d’un enfant vivant avec le SGT



Adulte vivant avec le SGT

L'AQST est un organisme merveilleux,
généreux et important selon moi. Je suis une
femme de 32 ans vivant avec le SGT et mes
rencontres m'ont aidé énormément dans la

régulation de mon système nerveux et de mes
émotions. Mon intervenante m'a fait

comprendre comment mon cerveau fonctionne
et m'a donné d'innombrables pistes d'aide

pour que je puisse naviguer le monde le plus
fluidement possible.

 Je remercie l'AQST d'être ce qu'elle est. 



L'AQST est un organisme essentiel pour les enfants et
adultes vivant avec un syndrome de Tourette ainsi que
leur entourage. Au CLSC, ces personnes se retrouvent
souvent incluses dans des programmes qui ne sont pas
spécialisés auprès de cette clientèle. Lorsque cela
arrive, nous, les intervenants, ne savons comment
accompagner correctement les parents de ces enfants.
L'AQST devient alors indispensable pour nous soutenir
et soutenir les écoles à intervenir auprès de ces enfants
qui vivent d'énormes difficultés. Malheureusement, il y a
très peu d'intervenants à l'AQST et cet organisme
couvre tout le Québec en entier. 

Personnellement, j'ai pensé aller travailler à l'AQST,
mais les conditions salariales et le manque d'avantages
sociaux m'en empêchent. 

Ils ont grandement besoin de soutien financier afin de
continuer à poursuivre leur mission!

Intervenante CLSC



UN AVENIR À BÂTIR

L’an prochain, la priorité est sans

aucun doute de pérenniser un

financement récurrent afin

d'augmenter les services, qui sont en

constante augmentation et de plus en

plus diversifiés, pour répondre aux

besoins des membres.

Espérons que le gouvernement

entendra nos revendications et

acceptera de considérer le SGT

comme une priorité.

POUR LA PROCHAINE ANNÉE



POUR PLUS 
D’INFORMATIONS

Devenir membre

Nous joindre partout au Québec

info@aqst.com

www.aqst.com

514 588-7797

www.facebook.com/AQSTourette

https://aqst.com/
mailto:info@aqst.com
http://www.aqst.com/
https://aqst.com/devenir-un-membre/
https://aqst.com/
https://aqst.com/
http://aqst.com/
http://aqst.com/
https://aqst.com/
https://aqst.com/
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