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MOT DE LA VICE -PRESIDENTE

Chere lectrice, Cher lecteur,

Comme de nombreux organismes, | 06AQST a eu

au cour s de -202aDesdéfis qu2nOud dnt demandé de faire preuve

de créativité et de capacitét ddadaptati on, tant pour d®j ou
revirements caus®s par |l a situation pand®mi
directeur général, notamment.

Tous | es membres du conseil ddadmini strati ol
solidarité exemplaire pour s e mobiliser et offrir a ses employés tout le soutien

nécessaire, pour assurer une transition optimale. Cette précieuse

coll aboration nous aura permis de maintenir
développer de nouveaux, en combinant nos forces et nos effort s. Céest en <ces

moments que | 6on prend | e pouls 1 ®el de | a
assurer que | 8AQST empl oi e une ®qui pe dynami

ses membres.

DOun point de vue plus personnel, cud e st | e
terme de 4 années consécutives au sein du CA, je laisse vacant mon siege

ddadmi ni st r at-masidentefgour thisserplace &lareléeve. Je quitte

| esprit en paix de savoir AQST entre bonn

I d

dun ave.l
ddesprit
GT par

En terminant, je faisr
proche qui soit teint®
ddune plus grande conn
tous les intervenants des milieux de la
santé, scolaire, et par le grand public. Que
tombent les préjugés et les stéréotypes
persistants a force de sensibilisation et de
mobilisation et que fusent les services
ddai des et ddadapt at
moins jeunes qui sont aux prises avec le
syndrome de | a Touret
famille.
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Je continue de croire en demain,

Nathalie Poisson
Vice-présidente



MOT DE LA PORTE -PAROLE

Ldan dernier, j. Cceluy @e s un r
participer activement a démystifier aupres
de la population québécoise le syndrome
de Gilles de la Tourette (SGT), un
syndrome trop peu connu. C
vous t ou savez aqcueilli arbias
ouverts en tant que porte -parole
| 6Association qu®b®coi se
de la Tourette (AQST), que ce réve est
devenu réalité.

Cela fait un an, d® ", que
de prendre part a la mission de

|l associati on. Enaue mbl e,
sommes mobilisés pour faire connaitre et

faire comprendre ce syndrome dans le but

doam®Il i orer | a gualit® de Vi o€
atteintes. Je suis fiere de participer a cet effort collectif.

Les 365 derniers jours ont été bien remplis : conférences dans les écoles

primaires et secondaires de la province, animation du Gala Bénéfice,

t ®moi gnage ° |l a conf ®rence annuel | e, appar
annuelle, promotion du mois de la sensibilisation au SGT sur les réseaux

sociaux, entrevues radio ett élé, visteaucampJ M6 £Epanoui s et plus !

Joai | 6honneur de pour sui vr garaeoRourcetendat ° t
deuxieme année, je me lance un défi personnel : cel ui ddi nspirer | de
|l es jeunes vivant avec | e SiwlavecdireGillesdadr esse
i nt ®ri eur ent °t ®é. Vous °tes des personnes
qguadi l ndy a pas de |l imite © ce que VoOUuS pouv

vous définit pas. Vos buts personnels, vos objectifs de carriére et vos réves so nt
a votre portée. Vivez et révez pleinement, sans contrainte !

De notre c6té, donnons-leur les outils nécessaires et le soutien bienveillant
dont ils ont besoin pour soO0®panouir et r®al.

Je vous remercie pour les belles rencontres empreintes de partages touchants

et de soutien auxquelles jodai particip®. Je
ann®e stimulante qui commence au sein de | 08A
Andréanne Fortin

Porte-Par ol e de | 6 AQST



MOT DE LA DIRECTION

Bonjour chers membres,

£t ant administratrice du conseil ddadmini st
| 8AQST sous un T 0| ext®rieur, T bi enveil
contexte dodourgence, ] 0ai accept® de prendre
sauter rapidement dans | a routine quotidienne de | ¢
rencontre plus approfondie de gens extraordinaires. Des membres, jeunes et

adultes, des familles attachantes! Un consei
engagé. Des bénévoles impliqués et créati f s qu i ont © c¢ciur |1 06org
mi ssion. Une ®quipe doempl oy®s per manents et
d®vou®s au bien °tre des familles et au d®pl

Cbest avec beaucoup ddéent housi asme wvelt de f i e
de la derniere année, marquée par la pandémie. Malgré le

contexte difficile, I'équipe a su offrir le meilleur service

possible. Avec une équipe aussi formidable et solide, je

vous annonce déja que la prochaine année sera

remplie de nouveautés !

Je tiens a remercier sincérement les membres du

conseil ddoadmini stration. Vous 1
pour prendre | e poste de direct
reconnaissante.

Nathalie Pételle
Directrice Générale




INTRODUCTION

Ldann®e20220221a ®t ® une ann®e doboadaptation, C
consolidation pour | 6Associati on gu®b®coi s e
(AQST) . LO®qui pe de permanence de | 6AQST s
doof frir de nouveaux , nas aussicdesconsolider nosie mbr e s

services existants toujours en ayant | es me

nos actions. Nous sommes heureux de vous présenter notre rapport annuel
2021-2022, lequel fait état des activités que les administrateurs, la direc  tion,
les employés et les bénévoles ont accomplies au cours de la derniére année.

Bonne Lecture !
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SYNDROME DE LA TOURETTE

Le graphique «en soleil » représente les différentes comorbidités et défis
particuliers qui peuvent étre associés au SGT. Les tics moteurs et sonores sont

Situ®s au centre puisque cbest sur | a base

de SGT est ®tabli. Touteafantsietadulteaduiviventd dappor t e
avec les SGT le soutien dont ils ont besoin, il est nécessaire de tenir compte de

| 6ensemble du portrait clinigqgue. La tr s gra

au moins un trouble associé, et dans beaucoup de cas ce sont c es troubles qui

causent les plus grands défis au quotidien. Bien que le graphique représente

les troubles associés de maniere égale et constante, une personne vivant avec

le SGT pourrait ne pas tous les avoir a intensité égale, ni tous en méme temps,

ni constamment. Br e f , ce graphique, bi en qgule compl e
importe de le considérer avec nuances.

Manque
d'inhibition
Rigidité

Sautes
d'humeur

Difficulté
d'adaptation

Difficulté Hyperactivité
d'apprentissage TICS Déficit d’attention
— SONORES ——
— et "

Difficulté d'organisation Difficulté de
et de planification TICS modulation sensorielle
Obsessions Opposition
Compulsions Provocation

Perturbation
du sommeil explosifs

Impulsivité Immaturité

Une adaptation du graphique congu par Martine Landry, erthopedagogue.

© AQSI Montreal, mai 2015



Dans les bulles ci-dessous, des exemples des nombreuses répercussions que
peut avoir l e SGT et ses troubl sosneeassoci ®:

Aspect social

Surtout chez les adultes
vivant avec le SGT, on peut observer
des difficulté a se loger, a conserver
un emploi, a vivre en couple, a créer

de nouvelles amitiés, a fréquenter
des lieux et événements publiques, a
obtenir le permis de conduire, a
obtenir une assurance,
entre autres choses.

Aspect scolaire

Les plus jeunes peuvent voir leur
réussite scolaire compromise par
I'incompréhension de leurs défis par le
milieu, par des interventions

inadéquates, par un manque de

services et de ressources, par les

absences en lien avec le SGT ou en

raison d'expulsions. Tout cela peut
malheureusement mener au
décrochage.




QUELQUES STATISTIQUES

Le syndrome de Gilles de la Tourette touche de deux a quatre fois plus de
garcons que de filles (American Psychiatric Association, 2013)

o O
ww 2 a 4 fois plus

de garcon que
de filles

O @ 0 ©
Le taux de prévalence actuel du syndrome de Gilles de la Tourette  estimé dans
la population se situe entre 0,1% et 1% (Scharf, Miller, Mathew et Ben  -Shlomo,

2012) Cette variabilit® sodéexplique par | a di
caractéristiques de la population étudiée, aux criteres diagnostiques et aux
méthodes d 8 ®v al uati on utili s®es. (LeDOéns+ c, Gau (

Turcotte, 2016

0.1 & 1% de la population

L

Sur |l a base de ces taux de pr®valence, i (
84 000 québeécois seraient atteints du syndrome de Gilles de la  Tourette
actuellement.

Référence :
American Psychiatric Association (2013) . Diagnostic and statistical manual of mental disorders: DSM-5 (5e edition):
Washington, DC: American Psychiatric Publishing.

Leclerc, J.B ., Gauthier, B. & St -Denis-Turcotte, J. (2016). Le syndrome de Gilles de la Tourette en tant que trouble
neurodéveloppement al. Revue québécoise depsychologie, 37 (2), 97-120 https:// doi.org/10.7202/10400 39ar

Scharf, J. M., Miller, L.L., Matthews , C.A., & Ben -Shlomo, Y. (2012) Prevalence of Tourette syndrome and chronic tics
in the population -based Avon longitudinal study of parents and children cohort. Journal of the American Academy of
Child & Adolescent Psy chiatry, 51 (2), 192-201.
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MISSION

Fond®e et i ncorpor ®e en 1994, | 6 Adesoci ati or
Tourette est un organisme ° Dbut non lucratif
atteintes du syndrome de Gilles de la Tourette, de leur famille et des

intervenants des domaines de la sant€, scolaires, sociaux et communautaires.

LOAQST a pour: mission de

Sensibiliser
la population

a laréalité des
gens vivant avec
le syndrome de la Tourette

Soutenir,
informer et

’

informer et
valoriser les gens
vivant avec le SGT

former les proches,

intervenant.e.s et les
allié.e.s des personnes
vivant avec le syndrome

Les usagers, les membres, les bénévoles, les administrateurs et les employeés
de | 6AQST doivent bien connaitre cette missi
|l es actions de | dassociati on.

VISION

Une société québécoise mobilisée et engagée pour améliorer la qualité de vie
des personnes atteintes du syndrome de Gilles de la Tourette.



VALEURS

LOAQST croit en | a capacit® des °tres ~ ®vol uct
| organi sme travail |l e gavie acompendrepeonature ldas ai der
syndrome de la Tourette et a faire face aux défis qui découlent de ce dernier

Par ses act ireofaree,et vhldrige adnfiance de ses membres et leur

capacité a agir sur leur situation, leur milieu, leur commun auté et la société. Elle

mise sur la transmission des connaissances aux personnes touchées par le

syndromede Gi |  es de |l a Tourette et aux personnes
gui se ressourcent et qui deviennent des ressc

L 6 A Q Sdruterdes membres, favorise leur engagement et leur participation dans

| 6ex pr es s isprobledes etldeeleurs besoins ainsi que dans le choix des

objectifs et des moyens pour y répondre. Ce f ai sant , | organi sme 1
circul ati on d,eurunédomnriupicatiol France et transparente ainsi

gue sur la participation de ses membres aux prises de dé cisions les concernant.

Lédapproche de | 6AQST se traduit par |l a tol ®r a
par | ©6abjsiegbeme dtes n®gatifs et | e respect de | 0
propos. Cette approche est également teintée de compassion et de sollicitude,

exprimées aupres de toutes ces personnes éprouvées par les multiples

manifestations du syndrome de la Tourette

LOAQST offre | e soutien n®cessaire pour que Se¢
proches, prennent conscience de leurs prop res valeurs et apprennent a les mettre

a profit. Ce soutien fournit une réalité sociale vivante qui favorise, privilégie et

stimule la prise de consci e n c e, | ouverture dOoleds®@mertg enicdei de
du vécu de chacun.

Les membres de | 6AQST cr ®ent des | iens favor.
améliorer les conditionsdevie et ~ bri ser | 0i seshoacheespar des per
le syndrome de la Tourette en tenant compte de leurs intéréts communs.

Croyant fermement aux avantages et bienfaits

maxi mi ser |l es alliances strat®giques et | e
L6@mi sme favorise | douverture des r®seaux de
valoriser la diversité des points de vue et des expériences. La solidarité entraine
| obl igation morale de ne pitade conceri avec laaux autr

responsabilité.
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LES 4 AXES

BN

L 6 axseutegir ¢ met en ®vidence | a mission
soutenir les personnes vivant avec le SGT et les gens qui

vivent a u p initisss ech6 €21012e0s, .mdinfieAt @S T

groupes de soutien virtuels pour les jeunes de 8 a 12 ans, les

adolescents ainsi que les parents et les proches de personnes

vivant avec le SGT . Se sont ajoutées aux groupes virtuels

des rencontre de type 5 a 7 pour les adultes vivant avec le

SGT visant le réseautage. Nous offrons du soutien émotif

grace aux groupes de soutien, au service de soutien

individuel et au groupe privé Facebook. Dans se méme axe, nous pouvons également
souligner les bienfaits des fins de semaines de répits et les séj ours en camp pour les
jeunes vivant avec le SGT ainsi que leurs famille s.

Ld a xfermer » vise a former toute personne, membre ou non,

quitravaile ou vit aupr s doOéune [B6Tsonne Vi avec |
par le biais de présentation s et de rencontres dans les écoles,
mais aussi de la journée annuelle de conférences organisée par
| 6 AQST.
L 0 a xirdormpr et sensibiliser » est large, il peut regrouper
la majorité des activitts de | 6associ ati on. Cet axe
objectif de sensibiliser la population a cette réalité et fait
partie de | a mi s Queoae soit par HESAQS T .
publications Facebook, partage de notre contenu YouTube,
participation au mois de la sensibilisation au syndrom e Gilles
de la Tourette, c et axe est au de no:

LOaxwloriger ¢ vise 7 mettre de | davant
vivant avec le syndrome. Cet axe est un objectif central de

chacun de nos projets, activités et événements. Autant dans

le camp-ateliers J MO £ p aoudes jenes vivant avec le

syndrome recgoivent des outils concrets pour les aider a vivre

avec le SGT que dans nos formations ou nous démystifions le

syndrome aupres du grand public. Le partage de témoignage s

dans le cadre du mois de la sensibilisation est aussi un moyen

de contribuer a la valorisatio n de la personne vivant avec le

SGT.

personi



