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RESUME

La présente thése constitue le premier projet de recherche en contexte québécois a
explorer des enjeux reliés a la qualité de vie d’enfants agés de 8 a 12 ans ayant le
syndrome de Gilles de la Tourette (SGT). Ce projet a été développé afin de sensibiliser
la population a la réalité subjective des enfants ayant le SGT, par le biais d’une
meilleure compréhension des enjeux méthodologiques, théoriques et cliniques sous-
jacents a leur qualité de vie. Dans cette perspective, cette thése est constituée de trois
études au devis distinct. La premiére étude est une revue de littérature visant a faciliter
la compréhension des enjeux méthodologiques associés a la mesure de la qualité de
vie, par I’analyse des principaux instruments de mesure de la qualité¢ de vie utilisés
jusqu’a présent auprés des enfants ayant le SGT (Chapitre II). Cette étude ne fait pas
partie des objectifs initialement prévus, elle est toutefois utile puisqu’elle permet de
faciliter le choix pour un clinicien ou un chercheur qui désire utiliser un instrument de
mesure de la qualité de vie. Les résultats obtenus révélent deux instruments de mesure
comme ¢étant pertinents dans 1’évaluation de la qualité de vie de ces enfants. Il y est
¢galement soulevé I’importance d’utiliser une méthode complémentaire ou modulaire
d’¢évaluation de la qualité¢ de vie impliquant a la fois un volet spécifique et un volet
générique, afin d’obtenir un portrait complet de la qualité de vie et de faciliter la
comparaison des résultats entre diverses populations. Une deuxieme étude de type
empirique propose d’analyser les effets de différentes variables sur la qualité de vie
d’enfants ayant le SGT soit, la sévérité des tics, la sévérité des symptomes des
principaux troubles associés (le trouble obsessionnel-compulsif’; TOC, et le trouble de
déficit de P’attention/hyperactivité ; TDAH), les relations familiales et I’estime de soi
(Chapitre III). Deux hypothéses sont sous-jacentes a I’objectif de cette étude soit, d’une
part, des tics et des symptomes de troubles associés (TOC et TDAH) plus séveres sont
associés a une moins bonne qualité de vie et d’autre part, une bonne estime de soi et de
bonnes relations familiales sont associées a une meilleure qualité de vie. Des
régressions linéaires multiples ont été effectuées aupres de 58 enfants ayant le SGT
(age moyen : 9,97 ans; écart-type=1,35). Les résultats obtenus soulignent le role
central de I’estime de soi, tout en relevant le role plus spécifique de certaines variables
symptomatiques du SGT, telles que la sévérité des tics et les symptomes concomitants
du TDAH, dans I’atteinte d’une qualité de vie optimale chez des enfants québécois
ayant le SGT. Finalement, la derniére étude est un essai clinique visant a évaluer si le
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traitement cognitivo-comportemental et psychophysiologique nommé Facotik, axé sur
la gestion des tics, peut avoir le bénéfice secondaire d’améliorer la qualité de vie
d’enfants ayant le SGT (Chapitre IV). Les hypotheses de cette étude sont: 1) les
enfants qui vont suivre le traitement Facotik vont avoir une plus grande amélioration
de leur qualité de vie que d’autres qui n’ont pas recu ce traitement ; 2) une plus grande
amélioration des tics chez les enfants qui ont eu ce traitement sera associée a une plus
grande amélioration de leur qualité de vie. Les résultats de 15 enfants présentant le
SGT et ayant suivi le traitement Fagotik (groupe expérimental) ont été comparés aux
résultats de 18 enfants n’ayant pas recu ce traitement (groupe controle) par le biais
d’analyses de variance a mesures répétées (age moyen : 9,82 ans ; écart-type = 1,51).
Les résultats montrent une amélioration significative de la qualité¢ de vie aprés le
traitement Facotik et il semble également que cette amélioration soit associée a une
diminution des tics. A la lumiére de ces trois articles, diverses recommandations
cliniques et théoriques ont été¢ proposées, afin que les enfants ayant le SGT puissent
avoir acces a des traitements adaptés a leur réalité, et qu’ils soient mis au cceur de
I’évaluation de leurs traitements.

Mots clés : syndrome de Gilles de la Tourette, qualité de vie, enfance, traitement
psychophysiologique et comportemental pour les tics
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ABSTRACT

This thesis is the first research project in Quebec to explore issues related to the quality
of life of children aged 8 to 12 years with Tourette Disorder (TD). This research project
aimed to raise public awareness about the subjective reality of children with TD
through a better understanding of the methodological, theoretical and clinical issues
underlying their quality of life. In this regard, three studies with different research
designs form the core of this research project. The first study is a literature review that
aims to facilitate understanding of the methodological issues associated with measuring
the quality of life. To do so, the major quality of life measures used to this date with
children with TD were analyzed (Chapter II). This study is not part of the initial
objectives of this research project; however, it was proposed in the hope of facilitating
the choice of a clinician or researcher who wishes to use a quality-of-life measurement
instrument. The results obtained reveal two measurement instruments as being relevant
in assessing the quality of life of these children. The relevance of using a
complementary or modular method to evaluate the quality of life involving both a
specific and a more generic component was also raised in order to obtain a complete
picture of quality of life and facilitate the comparison of results. A second empirical
study proposes to analyze the effects of different variables on the quality of life of
children with TD, i.e., the severity of tic symptoms, the severity of symptoms of the
main associated disorders (obsessive-compulsive disorder; OCD and attention deficit
hyperactivity disorder; ADHD), family relationships and self-esteem (Chapter III).
Two hypotheses underlie the objective of this study: first, that more severe tics and
symptoms of associated disorders (OCD and ADHD) are associated with a poorer
quality of life, and second, that good self-esteem and good family relationships are
associated with a better quality of life. In order to evaluate the effects of these variables
on the quality of life, multiple linear regressions were conducted on 58 children with
TD (mean age: 9.97 years; standard deviation=1.35). The results obtained highlight the
central role of self-esteem, while noting the more specific role of certain symptomatic
variables of TD, such as the severity of tics and the comorbid symptoms of ADHD, in
achieving optimal quality of life for children with TD in Quebec. Finally, the last study
is a clinical trial that aims to evaluate whether the cognitive-behavioural and
psychophysiological treatment called Facotik, which focuses on the management of
tics, may have the secondary benefit of improving the quality of life of children with
TD (Chapter IV). The hypotheses of this study are: 1) children who will receive Facotik
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treatment will have a greater improvement in their quality of life than those who have
not and 2) greater improvement in tics in children who have had this treatment will be
associated with greater improvement in their quality of life. The results of 15 children
with TD who received Facotik treatment (experimental group) were compared to the
results of 18 children who did not receive said treatment (control group) using repeated
measures analysis of variance (mean age: 9.82 years; standard deviation = 1.51). The
results show a significant improvement in the quality of life after the Facotik treatment
and it also appears that this improvement is associated with a decrease in tics. In light
of these three articles, various clinical and theoretical recommendations have been
proposed to ensure that children with TS have access to treatments adapted to their
reality and that they can be put at the heart of the process of evaluating their treatments.

Keywords: Tourette’s disorder, quality of life, children, psychophysiological and
cognitive treatment for tics



INTRODUCTION

Les enfants ayant le syndrome de Gilles de la Tourette (SGT) peuvent présenter des
profils cliniques complexes. En effet, si le SGT se caractérise d’abord et avant tout par
des symptdmes de tics qui varient sur le plan de I’intensité, de la fréquence et de la
forme, ce trouble est accompagné dans la majorité des cas par un trouble associé¢ (APA,
2013 ; Burd et al., 2009 ; Coffey et al., 2000 ; Freeman et al., 2000 ; Ghosh et al, 2012 ;
Thomas et al., 2012). Les deux troubles les plus fréquemment associés au SGT sont le
trouble de déficit de I’attention/hyperactivit¢ (TDAH) et le trouble obsessionnel-
compulsif (TOC) (Giraldo et al., 2013 ; Scharf et al., 2012). Les études qui portent sur
la qualité de vie des enfants ayant le SGT ont mis en lumiere que ces derniers sont plus
a risque d’avoir une moins bonne qualit¢ de vie que les enfants tout-venant et que
certaines variables symptomatiques pourraient affecter négativement leur qualité de
vie, notamment les symptomes de tics, du TDAH et du TOC (Cavanna et al., 2013 a;
Liu et al., 2014 ; Vermillion ez al., 2019). A ce jour, le portrait de la qualité de vie des
enfants ayant le SGT reste toutefois incomplet. En effet, il existe tres peu d’études qui
évaluent spécifiquement les effets de variables personnelles et familiales sur leur
qualité de vie, telles I’estime de soi et la qualité des relations familiales, qui sont
reconnues comme pouvant affecter la qualité de vie des enfants (Greenwald-Mayes,
2001 ; Hesapgioglu et al., 2014 ; Landolt et al., 2002 ; Standage et Gillison, 2007). Or,
il apparait essentiel d’explorer les effets de différentes variables sur la qualit¢ de vie
des enfants ayant le SGT, pour mieux comprendre leur réalité et faciliter le

développement d’interventions plus adaptées a leurs besoins.
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Deux principaux types de traitements sont utilisés dans la gestion des tics soit, les
traitements biologiques et psychologiques (Steeves et al., 2012). Les traitements
psychologiques représentent une option de choix pour I’enfant ayant le SGT puisqu’ils
sont sécuritaires (p.ex., moins de risque d’effets secondaires) et qu’ils permettent a
I’enfant de mieux contrdler ses symptomes de tics par I’apprentissage de diverses
stratégies (Eddy et al., 2011 ; Frank et Cavanna, 2012). L’approche béhaviorale est la
plus utilisée dans les traitements psychologiques. Cette approche inclut plusieurs
traitements qui proposent des stratégies inspirées des théories de 1’apprentissage visant
principalement la manifestation du tic (Frank et Cavanna, 2012). Le traitement Fagotik
est un traitement psychologique qui se distingue de 1’approche béhaviorale, car il
présente une approche plus globale de gestion des tics, soit en ciblant les variables
cognitives, psychophysiologiques et comportementales sous-jacentes a la
manifestation des tics (Leclerc et al., 2013 ; O’Connor, 2002). Plusieurs études ont
constaté que ce traitement peut favoriser une diminution des tics (Lerclerc et al., 2016 a
et b). Considérant que le traitement Fagotik permet d’aller au-dela de la manifestation
des tics en raison de son approche globale qui cible les processus sous-jacents aux tics,
il apparait pertinent d’explorer si ce traitement peut avoir des effets globaux dans la vie

quotidienne de I’enfant, notamment en améliorant sa qualité de vie.

La présente these est le premier projet de recherche en contexte québécois a explorer
les enjeux méthodologiques, théoriques et cliniques reliés a la qualité de vie d’enfants
agés de 8 a 12 ans ayant le SGT. A cette fin, cing chapitres distincts sont proposés. Le
premier présente un contexte théorique global qui aborde le SGT a I’enfance, la notion
de qualité de vie, ainsi que le portrait de la qualité de vie des enfants avec ce trouble.
Ce chapitre présente également la problématique centrale a la présente thése et le
rationnel derriere les hypotheses et objectifs qui en découlent. Les trois chapitres
suivants présentent les études au cceur du présent projet de recherche. Le deuxiéme
chapitre est une recension des écrits des principaux instruments de mesure de la qualité

de vie utilisés jusqu’a présent auprés des enfants ayant le SGT. Le troisieme chapitre



est une étude empirique qui vise a explorer les effets de différentes variables sur la
qualité de vie d’enfants ayant le SGT, afin de clarifier le portrait de leur qualité de vie.
Le quatriéme chapitre est un essai clinique qui vise a évaluer si le traitement cognitivo-
comportemental et psychophysiologique nommé Fagotik, axé sur la gestion des tics,
peut avoir le bénéfice secondaire d’améliorer la qualité de vie d’enfants ayant le SGT.
Le cinquiéme chapitre est une discussion générale qui souléve les principales
retombées de la présente these ainsi que les implications théoriques et cliniques sous-

jacentes.



1 CHAPITREI

CONTEXTE THEORIQUE

1.1  Syndrome de Gilles de la Tourette

1.1.1 Présentation du portrait clinique

La cinquiéme édition du Manuel Diagnostique et statistique des troubles mentaux
(DSM) publiée par I’American Psychiatric Association (APA, 2015) définit le
syndrome de Gilles de la Tourette (SGT) comme étant la manifestation de plusieurs
tics moteurs et au moins un tic sonore qui surviennent durant 1’évolution du trouble,
mais sans nécessairement coincider. Les tics doivent perdurer depuis plus d’un an et
avoir débuté avant I’age de 18 ans, et ce, sans avoir été causé€s par une quelconque
maladie ou substance (APA, 2013). Les tics sont les symptomes principaux du SGT et
ceux-ci tendent a changer de forme, de sévérité, d’intensité et de localisation dans le
temps, et ce, méme parfois au cours d’une journée (Cohen et al, 2013). Ils se

manifestent sous deux formes distinctes soit, d’une part, des tics moteurs constitués



mouvements ou gestes répétitifs imitant des fragments de comportements considérés
comme normaux (Leckman Yeh et Cohen, 2001). Le clignement des yeux, secouer la
téte et faire des grimaces sont des exemples de tics moteurs (Leclerc et al., 2008).
D’autre part, les tics sonores qui sont des bruits (p. ex., un reniflement ou un raclement
de gorge) exigeant I'utilisation de muscles spécifiques, soit les muscles respiratoires,
oraux, nasaux, pharyngaux et laryngaux (Jankovic et Kurlan, 2011). Les tics présentent
différents niveaux de complexité, soit des mouvements ou sons généralement brefs et
fragmentés qui utilisent un seul groupe de muscles (tics simples) ou encore des
mouvements ou sons avec une durée plus longue qui impliquent plusieurs groupes de
muscles et qui semblent orientés vers un but (tics complexes) (APA 2013). Par
exemple, un tic moteur simple peut étre un roulement des yeux, tandis qu’un tic moteur
complexe peut étre de 1’échopraxie, soit une imitation des gestes ou mouvements
d’autres individus (Eapen et al., 2013). Certains tics complexes comme 1’échopraxie
peuvent générer des conflits relationnels, notamment a 1’école, étant donné leur

apparence volontaire (Rivera-Navarro et al., 2014).

1.1.2  Epidémiologie

1.1.2.1 Prévalence

Selon la méta-analyse de Scharf et collaborateurs (2015), les taux de prévalence du
SGT chez les enfants sont estimés de 0,03 % a 0,09 %. Ce trouble serait plus présent
chez les garcons que chez les filles, par exemple, dans 1’étude de Freeman et collégues
(2000), 1l est rapporté un ratio approximatif de 4,3 gargons pour une fille (n=2500).

Eapen et collaborateurs (2013) rapportent dans leur revue de littérature scientifique que
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la présence du SGT serait environ dix fois plus élevée dans les milieux éducatifs pour
les enfants a besoins spéciaux (p. ex., les classes pour les éléves présentant des

problémes de comportement).

1.1.2.2 Développement

Malgré la présence de différences individuelles, un parcours typique du développement
des tics est observable chez les personnes atteintes du SGT. L’age moyen d’apparition
des tics se situe de quatre a six ans et la période de sévérité maximale est estimée de
dix a douze ans (APA, 2015). Généralement, les tics débutent sous la forme de tics
moteurs simples tandis que les tics sonores surviennent plus tard (Piacentini et al.,
2007). Les tics tendent a devenir plus complexes avec le temps (Bloch et Leckman,
2009) et vers 1’age adulte, une diminution de la sévérité et de la fréquence des tics peut
étre observée chez certaines personnes (APA, 2015 ; Leckman, 2003). A cette période,
les tics tendent a étre mieux camouflés par I’individu et une diminution des difficultés

associées a ces symptomes est rapportée (Pappert et al., 2003).

1.1.2.3 Etiologie

Plusieurs hypotheses sont explorées dans la littérature scientifique pour expliquer
I’origine du SGT, mais il semble que pour I’instant, aucune d’entre elle ne se démarque.

Par ailleurs, comme le soulignent plusieurs auteurs, il est plus avantageux de voir
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I’expression des tics comme le résultat de I’interaction entre différents facteurs (Leclerc

et al., 2008 ; Woods et al., 2007).

1.1.3 Troubles associés

Les enfants ayant le SGT peuvent aussi présenter une multitude de troubles associés
tels que les troubles anxieux, les troubles dépressifs, les migraines, le trouble du spectre
de l’autisme, le trouble spécifique des apprentissages, les troubles du sommeil et
certains troubles disruptifs, du contréle des impulsions et des conduites (p. ex., le
trouble de conduite et le trouble oppositionnel avec provocation) (Baron-Cohen ef al.,
1999 ; Burd et al., 2009 ; Coffey et al., 2000 ; Freeman et al., 2000 ; Ghosh et al, 2012 ;
Thomas et al.,2012). Les troubles les plus fréquemment associés chez les enfants ayant
le SGT sont le trouble de déficit de I’attention/hyperactivité et le trouble obsessionnel-

compulsif. Une attention particuliére leur sera donc accordée.

1.1.3.1 Trouble de déficit de I’attention/hyperactivité

Le trouble de déficit de I’attention/hyperactivité (TDAH) est caractérisé par la présence
de difficultés attentionnelles, d’impulsivité et/ou d’hyperactivité qui alteérent le
fonctionnement du jeune (APA, 2013). Ce trouble est considéré comme le plus souvent
associ¢ au SGT avec un taux d’association de 40 % a 70 % (Freeman et al., 2000 ;
Giraldo et al., 2013 ; Khalifa et Von Knorring, 2006). L’apparition des symptomes du
TDAH précede généralement ’apparition des tics d’environ deux ou trois années

(Bloch et al., 2009). La relation entre les tics et les symptomes du TDAH est encore
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incertaine, certains suggérent qu’elle consiste en une combinaison de deux pathologies
différentes (modéle additif), en une entité unique marquée par les tics et les symptomes
de TDAH (mod¢le interactif), ou encore en un sous-groupe phénotypique de ces deux
diagnostics (modele phénotype) (Cavanna et al., 2009). Dans tous les cas, la présence
des symptdmes du TDAH est associée a un pronostic plus sombre pour 1’enfant atteint
du SGT, notamment en raison de 1’augmentation du niveau de stress familial et de
I’effet négatif constaté sur le fonctionnement et la qualité de vie globale (Erbilgin et

Kilincaslan, 2018 ; Lebowitz et al., 2012).

1.1.3.2 Trouble obsessionnel-compulsif

Le trouble obsessionnel-compulsif (TOC) est un trouble qui touche de 30 % a 60 %
des enfants ayant le SGT (Ghanizadeh et Mosallaei, 2009 ; Scharf et al., 2012).
L’apparition des symptomes du TOC chez les enfants concorde généralement avec
’apparition des tics complexes autour de 1’age de 10 a 12 ans (Piacentini et al., 2007).
Le TOC se caractérise par la présence d’obsessions qui se définissent comme des idées,
des images ou des impulsions considérées par I’individu comme dérangeantes (p. ex.,
peur de contamination) et de compulsions qui sont des comportements ou des actes
mentaux visant a réduire 1’anxiété découlant des obsessions ou a répondre a certaines
régles considérées comme rigides (p. ex., nettoyer ses mains) (APA, 2013). Les enfants
ayant le SGT qui présentent également un TOC sont aussi plus a risque de présenter
des symptdmes anxieux (F=5,33; p<0,05) et dépressifs (F=17,3; p<0,001), d’avoir des
tics plus séveres (F=14,6; p<0,001) et de vivre plus de stresseurs psychosociaux (F=

16,1 ; p<0,001) (Lebowitz et al., 2012).



1.1.4 Traitement des tics

Les traitements disponibles comme modalités de gestion des tics renvoient
principalement aux traitements biologiques et psychologiques (Steeves et al., 2012).
Dans le cadre de cette these, les traitements biologiques ne seront pas détaillés et
I’accent sera plutot mis sur les principaux traitements psychologiques. En effet, les
traitements psychologiques représentent une option de gestion des tics considérée
comme plus sécuritaire, au niveau des effets secondaires, que les traitements
biologiques (Eddy et al, 2011). L’approche béhaviorale est la plus utilisée jusqu’a
présent et celle-ci met en lumicre le role des variables environnementales, ainsi que les
théories de 1’apprentissage pour expliquer 1’expression des tics (Conelea et Woods,
2008 ; Verdellen et al., 2004). Les interventions préconisées par cette approche visent
a enseigner des stratégies d’autocontrdle a 1’individu ayant des tics (Frank et Cavanna,

2012).

Plusieurs traitements sont issus de cette approche notamment, le renversement
d’habitude (RH) (Azrin et Nunn, 1973). Le RH a pour prémisse que les tics sont a la
base des réactions normales (p. ex., a la suite d’un traumatisme psychologique ou d’une
blessure), mais qui augmentent sur le plan de la fréquence et qui peuvent changer de
forme. Le RH comprend quatre composantes : 1) la prise de conscience qui vise une
meilleure conscience des tics par 1’apprentissage de plusieurs stratégies (p.ex.,
description de la réponse, détection de la réponse) ; 2) I’entrainement a une réponse
incompatible ou I’individu apprend a effectuer une réponse incompatible au tic tout en
étant acceptable socialement ; 3) les procédures motivationnelles qui visent a favoriser
la motivation du patient a participer au processus thérapeutique (p.ex., par
I’identification d’une personne qui peut ’aider dans la thérapie) ; 4) I’entrainement a
la généralisation qui consiste a intégrer les différentes techniques acquises en montrant

comment les appliquer dans la vie quotidienne. En plus de ces composantes, Azrin et
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Peterson (1988) ont suggéré d’ajouter au RH un volet ax¢ sur la relaxation musculaire

progressive.

Un autre traitement d’approche béhaviorale est le Comprehensive Behavioral
Intervention for Tics (CBIT) (Woods et al., 2008). Le CBIT s’inspire du RH et met au
centre de son modele le role des antécédents, qui sont des événements précédant le tic,
ainsi que des conséquences, qui sont des événements suivant le tic. Ces deux types
d'événements modulent la manifestation des tics en tant que renforcements positifs ou
négatifs qui augmentent ou diminuent la probabilité que les tics se produisent. Le CBIT
suggere un traitement a six composantes : 1) I’entrainement a la prise de conscience ;
2) I’entrainement a une réponse incompatible ; 3) le soutien social ; 4) 1’éducation
psychologique relativement aux tics; 5) la relaxation musculaire ; 6) I’intervention
fonctionnelle qui vise a modifier I’environnement afin d’isoler les antécédents et les

conséquences qui accentuent les tics (Woods et al., 2008).

Un traitement d’approche béhaviorale est basé sur le principe de I’exposition avec
prévention de la réponse (EPR) (Hoogduin ef al., 1997 ; Verdellen et al., 2004). L’EPR
se base sur le principe que les tics se maintiennent par un processus de renforcement
négatif, ou le retrait d’un stimulus dans 1’environnement va augmenter la probabilité
que le tic se reproduise (Clément, 2013). Dans ce traitement, I’individu apprend a
résister a I’émission des tics (prévention de la réponse) et a ressentir pleinement les tics
et ses sensations associées (exposition), afin de mettre fin aux sensations prémonitoires
qui sont des sensations physiques considérées comme désagréables et annonciatrices

de I’émission des tics (Hoogduin et al., 1997).

Les lignes directrices européennes soulignent 1’efficacité des traitements basés sur une
approche béhaviorale avec une diminution des tics variant de 30 % a 90 % selon I’étude
citée (Verdellen et al., 2011). Ces traitements présentent toutefois certaines limites, par

exemple, il existe un manque de consensus sur les composantes les plus efficaces du
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RH (Dufrene et al., 2013 ; Flessner et al., 2005 ; Woods et Miltenberger, 1995). De
plus, I"utilisation de la sensation prémonitoire comme cible principale d’intervention
pour ’EPR semble problématique, puisque ce n’est pas 1’ensemble des individus qui
ressentent cette sensation (Banaschewski et al., 2003 ; Cavanna et al., 2012). Une autre
limite est que les traitements béhavioraux tendent a cibler la manifestation des tics. Par
exemple, dans le CBIT tout comme le RH, les stratégies de gestion des tics visent
généralement une partie du corps, ce qui peut étre problématique étant donné que les
tics prennent souvent différentes formes et localisations dans le temps (Robertson et
Stern, 2000). En prenant le tic comme cible thérapeutique principale, les traitements de
cette approche omettent certaines variables psychophysiologiques et cognitives qui
sont sous-jacentes a la manifestation des tics (O’Connor, 2005). Un travail
thérapeutique plus global permettant d’expliquer 1’origine du tic, peu importe sa forme,
semble plus approprié. Le traitement Facotik est un exemple d’un tel traitement et sera

au ceeur de la présente these.

1.1.5 Fagotik

Le traitement Fagotik s’inscrit dans 1’approche de traitement des tics d’O’Connor
(2002, 2005), qui souleve le role de variables cognitives, psychophysiologiques et
comportementales dans la manifestation des tics. Cette approche laisse une plus grande
place aux variables cognitives, tout en soulignant I’importance d’un modele
multifactoriel ou I’ensemble des variables interagissent entre elles. Dans cette
approche, la manic¢re dont I’individu ayant un SGT agit, organise et planifie ses
activités peut augmenter la tension sensori-motrice, ce qui meéne a la production de tics
(O’Connor, 2002). Cette approche se résume en cing points et s’inspire des recherches

menées par O’Connor (2002, 2005) aupres d’adultes ayant le SGT :



12

1. Les personnes atteintes du SGT sont caractérisées par des traits perfectionnistes qui

créent des attentes €levées de performance.

2. Ces attentes €levées font en sorte que I’individu ayant le SGT tend a agir de certaines
facons spécifiques (styles d’action) lorsqu’il prend part a des activités (p. ex., I’individu

fait plus d’efforts que nécessaire pour effectuer une tache).

3. Ces styles d’action créent de la frustration chez I’individu, ce qui provoque une

accumulation de tension sensori-motrice.

4. ’accumulation de cette tension meéne a la manifestation du tic.

5. Les tics ont tendance a se produire dans certaines situations plutdt que d’autres. Ces
situations sont considérées comme a haut risque d’apparition de tics et sont propres a

I’individu.

L’approche du traitement Facotik a d’abord été évaluée aupres d’adultes par O’Connor
et collaborateurs dans le Cognitive and Psychophysiological treatment (CoPs ; 2001,
2009, 2016). O’Connor et collaborateurs (2001) rapportent que chez 47 participants
présentant des tics chroniques, 65 % des participants rapportent un controle des tics de
75 % a 100 %, qui a ét¢ maintenu deux ans apres le traitement pour 52 % des
participants. O’Connor et collaborateurs (2009) indiquent que ce traitement est aussi
efficace chez les participants médicamentés que non médicamentés (n=76), avec une
diminution des tics de 52 %. Une diminution significative de plus de 35 % des tics
(p<0,05) est également observée pour 69,3 % des participants d’un essai randomisé

avec liste d’attente (n=85; Connor et al, 2016).
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En 2013, Leclerc et collaborateurs ont adapté le traitement CoPs pour les enfants agés
de 8 a 12 ans au Centre de recherche de I’Institut universitaire en santé mentale de
Montréal et ont mis sur pied le traitement intitulé Fagotik. Ce traitement est réalisé au
rythme du jeune et inclut de 12 a 14 séances. Il comporte plusieurs stratégies qui visent
les variables cognitives et psychophysiologiques associées a la manifestation des tics
(p. ex., restructuration cognitive et diminution de I’activité sensori-motrice). Plusieurs
adaptations ont été effectuées pour s’assurer que la thérapie soit adaptée aux niveaux
développemental et cognitif de 1’enfant, notamment du point de vue langagier ; un
langage plus concret a été utilisé ainsi qu'une approche de type narrative utilisant des
personnages. De plus, le traitement propose 1’ajout d’illustrations, d’exercices
pratiques et de métaphores, afin de faciliter la compréhension de certains exercices
potentiellement plus complexes a apprendre pour les enfants (p.ex., restructuration
cognitive). L’ordre de certains exercices a également été ajusté pour s’assurer de la
bonne compréhension du contenu. Un systeme de renforcement a aussi été ajouté afin

de favoriser la motivation de I’enfant lors de la thérapie.

Deux études rapportent une diminution significative des tics chez des enfants ayant le
SGT et qui ont regu le traitement Fagotik (p<0,05) (n=11 et 14 respectivement) (Leclerc
etal., 2016 a et b). Un essai controlé randomisé est en cours au CETOCT ayant comme
objectif la comparaison des traitements Fagotik/CoPs au CBIT chez les enfants et les

adultes (Instituts de recherche en santé du Canada #340559).

Somme toute, plusieurs traitements existent actuellement pour la gestion des tics aupres
des enfants, il semble toutefois que le traitement Fagotik se démarque par son approche
globale ciblant les processus sous-jacents aux tics. Plus d’études empiriques sont
nécessaires afin d’explorer si ce traitement peut avoir des effets qui s'expriment
concrétement dans le quotidien de ces enfants, en plus d’amener une diminution de

leurs tics.
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1.2 Qualité de vie

1.2.1 Introduction a la qualité de vie

L’intérét pour le concept de qualité de vie s’inscrit dans des contextes historique,
politique et social particuliers (Sandin, 2014). Initialement, 1’intérét pour la qualité de
vie découle d’une nouvelle conceptualisation de I’individu et de son bien-&tre, qui va
au-dela de la productivité attendue ou des symptomes présents, mais qui congoit plutot
I’individu dans sa globalité (Sandin, 2014). L’intérét scientifique pour la qualité de vie
s’est manifesté plus tardivement chez les enfants que chez les adultes, et ce,
principalement dans un contexte médical, dans la mesure ou pendant plusieurs années,
les enfants n’étaient pas considérés comme des individus a part entiere et aptes a juger
de leur condition (Wallander et al., 2001). Le contexte théorique du troisiéme chapitre
propose d’approfondir le sujet de I’évolution de I’intérét envers la qualité de vie des

enfants, qui a débuté au début du vingtieéme siccle.

Il existe différentes approches de conceptualisation de la qualit¢ de vie, dont
notamment les approches économique, philosophique, sociologique, psychologique et
médicale (Eiser et Morse, 2001). Dans la littérature scientifique sur la qualit¢ de vie
d’enfants présentant différents troubles ou problématiques (p. ex., enfant ayant le
SGT), la conceptualisation médicale de la qualité de vie est fréquemment utilisée. Dans
cette conceptualisation, le terme «la qualité de vie reliée a la santé» est souvent
privilégié et celui-ci désigne les effets d’un trouble, d’une blessure, d’un traitement ou
d’une politique quelconque (p. ex., dans le domaine de la santé) sur la qualité de vie

(Drotar, 2004). Or, en se centrant uniquement sur I’influence des variables propres a la
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santé sur la qualité de vie, un risque de surestimation de ces variables est possible
(Moons, 2004). Afin d’éviter cette surestimation, une conceptualisation psychologique
de la qualité de vie sera privilégi¢e dans la présente thése ; celle-ci met I’individu au
ceeur de sa qualité de vie et suppose que ce dernier aura une meilleure qualité de vie

s’il se rapproche de ses buts de vie (Eiser et Morse, 2001).

Au sein méme de la conceptualisation psychologique de la qualité¢ de vie, plusieurs
définitions sont proposées pour définir ce concept. L’absence de consensus concernant
les définitions semble réduire les possibilités de comparaison des différentes études sur
la qualité de vie (Wallender et al., 2001). De plus, une variété de termes sont utilisés
pour définir la notion de qualité de vie (p. ex., bonheur, fonctionnement, état de santé
et bien-€tre), ce qui engendre de la confusion dans la littérature scientifique actuelle

(Missoten et al., 2008).

A la suite de la recension des écrits sur la qualité de vie, trois postulats de base ont
émergé pour définir ce concept. Premi¢rement, la qualité de vie est intrinsequement
subjective (Soulas et Brédart, 2012), bien qu’elle puisse €galement inclure une part
d'objectivité telle que le propose la définition de Koot et Wallender (2014)!. Cette
définition stipule que la qualité de vie est, d’une part, subjective puisqu’elle renvoie a
la satisfaction de I’enfant concernant ses conditions de vie et, d’autre part, qu’elle est
objective étant donné qu’elle permet d’évaluer les conditions de vie dans lesquelles vit
I’enfant par rapport a une norme (Koot et Wallender, 2014). Deuxiémement, la qualité
de vie est multidimensionnelle et intégre donc plusieurs sphéres de vie de 1’enfant
(Coghill et al., 2009 ; Koot et Wallender, 2014). Méme s’il n’existe pas encore de

consensus quant a I’importance relative des différentes spheres de vie chez les enfants,

«[...] un mélange de bien-étre objectif et subjectif dans plusieurs aspects de la vie se manifestant dans
un espace temporel et culturel donné et respectant les droits de la personne considérés comme
universels ». [Notre traduction].
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certaines sont plus communément étudiées dans la littérature scientifique, telles que les
spheres psychologique, familiale, scolaire, sociale, cognitive et physique (Davis ef al.,
2006 ; Danckaerts et al., 2010). Troisiemement, 1’inclusion d’un modé¢le théorique
sous-jacent a la définition de la qualité de vie est pertinente, afin que ce concept soit
appuy¢ d’un point de vue scientifique (Missoten et al., 2008). Or, selon la recension
des écrits de Missoten et collaborateurs (2008), il est plutdt rare que les définitions de
la qualité de vie incluent un mod¢le théorique spécifique. Soulas et Brédart (2012)
présentent dans leur recension des écrits trois principaux modeles théoriques utilisés
pour définir la qualité de vie :1) un modele qui conceptualise la qualité vie comme
I’atteinte d’un fonctionnement idéal ; 2) un modele économique des « préférences du
patient » qui suppose la préférence de certains états de santé et 3) un modéele
motivationnel des besoins qui propose que la qualité de vie est intimement liée a
I’aptitude de la personne a répondre a ses besoins. Le modéle motivationnel des besoins
semble pertinent étant donné son inscription dans une approche conceptuelle
psychologique de la qualité de vie et qu’il permet d’éviter certaines confusions qui
peuvent découler de ces deux premiers modeles (p.ex., utiliser les termes état de santé
et fonctionnement pour parler de la qualit¢ de vie). Un groupe de 1’Organisation
mondiale de la Santé (OMS; 1993) propose un exemple de définition dérivant de ce
modele, cette définition est fréquemment utilisée dans la littérature scientifique et celle-
ci sera retenue pour la présente thése. D’apres cette définition, la qualité de vie consiste
en: « ... la perception de la personne sur sa position dans sa vie dans le contexte culturel
et le systeme de valeur qu’il vit et ce, relativement a ses objectifs personnels, ses

attentes, ses standards et préoccupations... ».

1.2.2 Mesure de la qualité de vie
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La mesure de la qualit¢ de vie implique avant tout d’évaluer le point de vue de
I’individu en interaction avec son environnement (Schalock et al., 2002). L’ importance
de cette perspective a d’ailleurs été soulignée lors des premicres études a avoir évalué
la qualité de vie chez les enfants dans le milieu de la santé (Eiser et Morse, 2001). En
effet, il a été constaté qu’une meilleure compréhension de la perception de I’enfant sur
sa condition (p. ex., lors d’une maladie chronique, d’une opération ou d’un trauma)

peut favoriser son adaptation.

La mesure de la qualité de vie chez les enfants a, avant tout, une fonction pragmatique.
Peu importe le contexte dans lequel s’inscrit I’évaluation de la qualité de vie, un
objectif se démarque dans ces études soit, de soutenir les enfants dans leur quotidien
(Schalock et al., 2002). Cela peut se traduire de différentes maniéres, notamment en
orientant les cliniciens dans le choix d’un traitement particulier en tenant compte de
I’expérience vécue par I’enfant (p. ex., le clinicien va pouvoir orienter et ajuster son
traitement en explorant les sphéres de la qualité de vie affectées), en donnant de
I’information concernant la pertinence de certains traitements chez des groupes
spécifiques d’individus et en donnant des pistes guidant les prises de décisions dans

I’attribution de ressources accordées a différents services (Wallender ef al., 2001).

Deux principales méthodes existent actuellement pour mesurer la qualité de vie
(Mercier et Schraub, 2005). D’une part, la méthode qualitative consiste a évaluer le
contenu d’entrevues. D’autre part, la méthode quantitative propose d’administrer des
outils psychométriques par le biais d’échelles ou de questionnaires validés. La méthode
qualitative a I’avantage de favoriser une évaluation plus globale de la qualité de vie et
est plus riche du point de vue thérapeutique. Toutefois, la méthode quantitative est,
pour sa part, une méthode standardisée qui permet de comparer les individus en plus
d’étre facile a utiliser et moins cotiteuse (Mercier et Schraub, 2005). La présente these
s’intéresse particulicrement a la méthode quantitative, qui sera détaillée dans le

deuxieme chapitre.
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1.2.3  Qualité de vie chez les enfants ayant le SGT

Plusieurs études ont fait état d’une qualité de vie moindre chez les enfants ayant le SGT
comparativement a des enfants tout venant (Cutler ez al., 2009 ; Gutierrez-Colina et al.,
2014 ; Liu et al., 2014 ; Vermillion et al., 2019). Plusieurs sphéres de vie des enfants
ayant le SGT semblent affectées par les symptomes de ce trouble notamment, les

sphéres familiale, sociale, scolaire, psychologique, cognitive et physique.

La sphere familiale. L’étude de Liu et collegues (2014) montre que la vie familiale
serait significativement moins bonne chez des enfants ayant le SGT (n=107)
comparativement a celle d’enfants issus de la population générale (n=107) (t=3,56; p
<.05). La vie familiale des enfants ayant le SGT peut étre affectée sur différents plans,
que ce soient les activités quotidiennes (p.ex., conflits avec la fratrie et sommeil)
(Storch et al., 2007), la communication (Matthews et al., 1985) ou encore les membres
de la famille eux-mémes (p.ex., présence de stress, frustration, pression et tension chez
le donneur de soins reliés a la prise en charge de 1’enfant) (Lee ef al., 2007 ; Robinson

et al., 2013 ; Schoeder et Remer 2007).

La sphere sociale. Les symptomes du SGT peuvent avoir un effet négatif sur la
perception qu’ont les pairs de 1’enfant présentant ce syndrome (Cutler et al., 2009). Ce
qui peut expliquer pourquoi les enfants ayant un SGT sont plus a risque d’avoir une
moins bonne adaptation sociale, de vivre plus de stigmatisation et de victimisation
(Rivera-Navarro et al., 2014 ; Storch et al., 2007). Il semble que les symptomes du
TOC et du TDAH aient aussi un réle a jouer sur cette sphére en exacerbant les

difficultés sociales de ces jeunes (Eddy et al., 2011 ; Hoekstra et al., 2004 ; Pringsheim
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et al., 2009). Certains symptomes du TDAH, tels que I’impulsivité, 1’agitation et les
comportements agressifs peuvent augmenter les risques de rejet et de stigmatisation
par les pairs (Robitaille et Vézina, 2003). Quant aux symptomes du TOC, ils peuvent
affecter les relations sociales, notamment, par des compulsions dont I’intensité et la
durée peuvent empécher I’enfant de passer du temps avec ses pairs et maintenir des
liens d’amitié (Dansereau et Bouchard, s. d). Certains enfants présentant des
symptomes du TOC peuvent étre irritables, renfermés et intolérants a la frustration, ce
qui augmente le risque de difficultés sur le plan des relations sociales (Dansereau et

Bouchard, s. d).

La sphere scolaire. Les tics peuvent avoir plusieurs conséquences a 1’école, par
exemple, ils peuvent interférer avec des taches scolaires (p.ex., certains tics moteurs
peuvent interférer avec 1’écriture et certains tics sonores peuvent favoriser 1’évitement
de la lecture a haute voix), ils peuvent limiter la concentration et accentuer le risque de
développer des difficultés scolaires et des troubles d’apprentissage (Khalifa et
Von Knorring, 2006 ; Packer, 2005 ; Shady et al., 1988 ; Eapen, 2013). Dans I’étude
de Rivera-Navarro, Cubo et Almazan (2014), des adolescents ayant le SGT ont rapporté
que des symptomes de tics peuvent aussi mener a des conflits avec les professeurs
puisqu’ils peuvent étre pergus comme des comportements provocateurs (p.ex., la
coprolalie et 1’échopraxie). Les symptomes concomitants du TDAH sont souvent
considérés comme les symptomes les plus déterminants des difficultés scolaires chez
les enfants ayant le SGT en créant notamment des difficultés en lien avec 1’application
des connaissances, 1’organisation et la résolution de problemes (Abwender et al., 1996 ;

Dornbush et Pruitt, 1995 ; Eapen et al., 2013).

La sphere psychologique. Hoekstra et collaborateurs (2013) ont montré que les enfants
ayant le SGT vivent plus de problémes émotionnels que les enfants tout venant (t=3,86;
p<0,001). Dans la revue de littérature de Roessner et collaborateurs (2013), il est

expliqué que les problémes émotionnels peuvent se manifester de différentes maniéres



20

notamment, par des symptomes de troubles anxieux ou de troubles de I’humeur
(cliniques ou sous-cliniques), par une faible estime de soi ou par un repli social. Les
difficultés émotionnelles semblent découler des tics, des troubles associés ou des deux

a la fois (Roessner et al., 2013).

La sphere cognitive. Plusieurs difficultés cognitives sont observées chez les enfants
ayant le SGT dans I’exécution de taches impliquant, entre autres, de la coordination
visuospatiale, des habiletés psychomotrices, de la mémoire non verbale et de I’attention
visuelle (Debes et al., 2011 ; Harris et al., 1995). La présence des tics et celle des
symptomes des troubles associés (plus particulierement du TDAH) peuvent jouer un
role sur cette sphére chez les enfants ayant le SGT, mais il semble que les enfants ayant
plus de faiblesses sur le plan cognitif sont ceux présentant ces deux conditions (Brand

etal.,2002 ; Debes et al., 2011 ; Liu et al., 2014).

La sphere physique. L’étude de Cutler et collaborateurs (2009) qui compare la qualité
de vie de 57 enfants ayant le SGT a un groupe d’enfants ayant un développement
typique a identifié que la sphere physique était significativement affectée chez les
enfants ayant le SGT (t=9.02, p<.001). De plus, 66 % des participants de cette ¢tude
ont rapporté vivre des douleurs et de I’inconfort relativement aux tics. En effet, comme
l'indiquent Conelea et collaborateurs (2011), les tics peuvent mener a plusieurs
conséquences physiques dont la douleur neuropathique ou I’endommagement de tissus
(p.ex., maux de téte, fractures). Elstner et collaborateurs (2001) rapportent que les tics
moteurs représentent le symptome rapporté dans 78 % des cas comme pouvant mener
a de telles conséquences et que ces symptomes peuvent interférer avec

I’accomplissement des activités quotidiennes (n=103).

Ainsi, en constatant les effets des symptomes de tics et des troubles associés dans
différentes sphéres de vie chez les enfants présentant le SGT, il n’est pas surprenant

d’observer que dans la littérature scientifique ces symptomes ont des effets plus
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globaux et qu’ils peuvent affecter leur qualit¢ de vie. La revue de littérature
systématique de Cavanna et collaborateurs (2013) souléve que ce sont les symptomes
concomitants du TDAH et du TOC qui ressortent comme ¢&tant le plus
significativement associés a la qualité de vie chez les enfants ayant le SGT (sept des
neuf études identifiées rapportent cette relation) ; tandis que la sévérité des tics serait
associée, mais de fagon moins importante (quatre des neuf études identifiées rapportent
cette relation). Dans tous les cas, 1’addition des trois troubles (SGT+TOC+TDAH)
serait la plus propice a un assombrissement du portrait global de la qualité de vie (Eddy

etal., 2012).

La littérature scientifique a d’abord exploré les effets des variables symptomatiques
associées au SGT (symptomes de tics, du TDAH et du TOC) sur la qualité de vie des
enfants présentant ce trouble; ce qui permet de mieux comprendre les effets que
peuvent engendrer ces symptomes sur le quotidien de 1’enfant et d’orienter les
interventions en conséquence. Cependant, il ne faut pas négliger que d’autres variables
peuvent influencer la qualité de vie de ces enfants et servir également de cibles
d’interventions potentielles. Par exemple, il est connu que 1’estime de soi et la qualité
des relations familiales sont deux variables qui peuvent influencer la qualité de vie des
enfants, bien qu’elles aient pour I’instant été peu étudiées aupres des enfants ayant le

SGT.

Relations familiales. Plusieurs études soulignent le rdle de la famille et tout
particulierement des bonnes relations familiales dans I’obtention d’une bonne qualité
de vie. L’étude de Landolt et collaborateurs (2002) révele que le fait d’avoir de bonnes
relations familiales expliquerait une meilleure qualité de vie a plus long terme ainsi
qu’un meilleur ajustement psychologique chez 105 enfants ayant subi d’importantes
brilures (p<0,001). Greenwald-Mayes (2001) a comparé I’effet des dynamiques
familiales sur la qualité de vie de 37 étudiants présentant un TDAH et de 59 étudiants

ayant un développement typique (age moyen=24,32). Les deux groupes ont montré des
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dynamiques familiales similaires, mais pour les étudiants présentant un TDAH, le fait
d’avoir de bonnes relations familiales expliquerait une meilleure qualité de vie
(p<0,05) (Greenwald-Mayes, 2001). Pour I’instant, aucune étude ne s’est intéressée
aux effets spécifiques de cette variable sur la qualit¢ de vie des enfants ayant le SGT,
mais il est reconnu que certaines caractéristiques de I’environnement familial seraient
associées a une meilleure qualit¢é de vie chez les enfants ayant le SGT (p.ex.,

I’organisation familiale, la participation a des loisirs et la cohésion familiale).

Estime de soi. L’estime de soi favoriserait une bonne qualité de vie ; celle-ci se définit
comme I’évaluation subjective, positive ou négative, de ses propres attributs personnels
(Vallerand et Rip, 2006). Plusieurs études mettent en perspective qu’une bonne estime
de soi est associée a une meilleure qualité de vie auprés d’enfants présentant une
diversité de problématiques (Kuehner et Buerger, 2005 ; Langeveld et al., 2004 ;
Standage et Gillison, 2007). Pour I’instant, seule 1’é¢tude de Hesapgioglu et
collaborateurs (2014) a soulevé qu’une moins bonne estime de soi est associée a une
qualité de vie moindre aupres d’enfants agés de 6 a 16 ans avec des troubles tics (n=57 ;

r=-0, 34 ; p=10,017).

1.3 Problématique

Dans la littérature scientifique, il est montré que plusieurs variables personnelles et
familiales peuvent affecter la qualité de vie d’enfants qui présentent des conditions
médicales ou troubles de santé mentale, telles 1’estime de soi et la qualité des relations
familiales. Or, pour les enfants ayant le SGT qui présentent des profils cliniques
complexes et qui peuvent vivre diverses difficultés au quotidien, il ne semble pas

encore clair si ces variables peuvent avoir des effets sur leur qualité de vie, considérant
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le peu d’études explorant ce sujet. En effet, jusqu’a présent, la littérature scientifique
sur la qualit¢ de vie des enfants ayant le SGT s’est surtout intéressée a mieux
comprendre les effets de certaines variables symptomatiques associées au SGT (p.ex.,

les symptomes de tics, du TDAH et du TOC) sur leur qualité de vie.

Le traitement Fagotik se démarque par son approche globale qui vise les processus
cognitifs, physiologiques et psychologiques sous-jacents aux tics. Les études constatent
que ce traitement peut favoriser la diminution des tics chez des enfants ayant le SGT.
Bien qu’il soit important de savoir si ce traitement peut avoir des effets concrets sur les
symptomes de tics, il apparait aussi essentiel de savoir si ce traitement par son approche
unique et globale peut permettre de favoriser des changements dans le quotidien de
I’enfant et plus spécifiquement sa qualité de vie. L ajout d’une composante subjective
dans I’évaluation des traitements de la qualit¢ de vie des enfants ayant le SGT,
notamment par I’évaluation de la qualité de vie, semble également offrir la possibilité

a ’enfant d’étre au cceur de son traitement.

1.4 Objectifs et hypotheses de la these

Cette thése cherche a établir un portrait de la qualité de vie chez des enfants agés de 8
a 12 ans ayant le SGT par le biais de trois articles. Le premier article présente et analyse
les instruments de mesure utilisés jusqu’a présent avec les enfants présentant le SGT,
afin de permettre un regard global et critique sur I’évaluation de la qualité de vie de ces

enfants, notamment aupres d’une population francophone (chapitre II).

Le deuxieéme article vise a analyser les effets de différentes variables sur la qualité de

vie d’enfants ayant le SGT (chapitre III) soit, la sévérité des tics, la sévérité des
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symptomes des principaux troubles associés (TOC et TDAH), les relations familiales

et I’estime de soi. Deux hypotheses découlent de cet objectif :

1. Des tics et des symptomes de troubles associés (TOC et TDAH) plus

séveres sont associés a une moins bonne qualité de vie.

2. Une bonne estime de soi et de bonnes relations familiales sont associées a

une meilleure qualité de vie.

Le troisiéme article cherche a explorer si le traitement cognitivo-comportemental et
psychophysiologique nommé Facotik peut avoir le bénéfice secondaire d’améliorer la
qualité de vie d’enfants ayant le SGT (chapitre IV). Le rationnel derriére cet objectif
est de voir si I’apprentissage de différentes stratégies permettant de modifier les
processus cognitifs et psychophysiologiques sous-jacents aux tics permet a 1’enfant
ayant le SGT de se sentir mieux outillés pour gérer ses symptomes et de ce fait,

améliorer sa qualité de vie. Deux hypothéses découlent de cet objectif :

1) Les enfants qui suivront le traitement Facotik auront une plus grande
amélioration de leur qualité de vie que des enfants qui n’ont pas regu ce

traitement.

2) Une plus grande amélioration des tics chez les enfants qui ont eu ce

traitement sera associée a une plus grande amélioration de la qualité de vie.
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2.1 Résumé:

Les enfants présentant le syndrome de Gilles de la Tourette (SGT) ont besoin de
traitements efficaces et adaptés a leur réalité clinique complexe. L’évaluation de 1’effet
des traitements ciblant la gestion des tics est principalement déterminée par des
mesures objectives. Or, ces mesures ne considérent pas la perception de I’enfant,
contrairement a des instruments de mesure évaluant la qualité de vie qui permettent
d’avoir un regard global sur la vie de I’enfant, en allant au-dela des symptomes qu’il
présente. L’objectif de cette étude est d’identifier et d’analyser les instruments de
mesure utilisés dans la littérature scientifique pour évaluer la qualité de vie des enfants
ayant le SGT. Des caractéristiques spécifiques ont été ciblées pour faire cette analyse,
dont les propriétés psychométriques, le répondant, I’administration, 1’adaptation sur le
plan développemental et la présence d’un modéle conceptuel. Un total de huit
instruments évaluant la qualité de vie a été ciblé dans la présente revue de littérature,
parmi ceux-ci, deux instruments de mesure font I’objet de recommandations. Cette
étude facilitera le choix d’un clinicien ou d’un chercheur francophone qui désire
employer un tel instrument, en lui permettant de tenir compte du point de vue de

I’enfant ayant le SGT lors de I’évaluation de I’effet d’un traitement.

2.2 Introduction

L’¢évaluation des effets d’un traitement se mesure généralement par des facteurs
objectifs, notamment par 1’observation systématique de la réduction des symptdmes
chez des individus souvent faite par un clinicien (Kazdin, 2008). Toutefois, il ne faut

pas négliger la dimension subjective de 1’évaluation des effets d’un traitement, soit en
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analysant de plus prés 1’expérience de la personne qui bénéficie du traitement. La
perception de I’individu face a sa situation personnelle a la suite d’un traitement permet
d’évaluer si une amélioration de la situation et de son bien-&tre s’observe. Or,
I’importance de faire cette évaluation complémentaire a une évaluation objective est
congruente aux propos d’Aristote il y a plus de 2000 ans disait que déterminer ce qui

rend heureuse une personne doit impliquer la vision subjective de la personne.

Cette réflexion s’applique a différents problémes, le présent article s’intéresse
spécifiquement aux enfants ayant le syndrome de Gilles de la Tourette (SGT), un
trouble neurodéveloppemental qui débute durant I’enfance et qui se caractérise par la
présence chronique de plusieurs tics moteurs et d’au moins un tic sonore (American
Psychiatric Association, 2015). Les tics sont des mouvements (p.ex., clignement des
yeux, mouvement des bras) ou des sons (p. ex., bruits de gorge, répétition de mots) non
volontaires et récurrents qui fluctuent sur le plan de la complexité, de 1’intensité et de
la fréquence. Ceux-ci peuvent mener a différentes conséquences pour 1’enfant telles
que des blessures physiques, du stigma social, des conflits intrafamiliaux, ainsi qu’une
moins bonne estime de soi (Eapen et al., 2016 ; Malli et al., 2016). Dans plus de 80 %
des cas, ces enfants présentent aussi des troubles associés, tels que le trouble de déficit
de Dattention/hyperactivité, le trouble obsessionnel-compulsif, le trouble dépressif
majeur, les troubles anxieux et les troubles du sommeil (Freeman et al., 2000 ;

Hirschtritt et al., 2015 ; Sambrani ef al., 2016).

La plupart des études qui évaluent les effets des traitements cliniques pour la gestion
des tics chez les enfants ayant le SGT se basent sur une diminution empirique des tics
(p.ex., évaluation de la fréquence et de I’intensité des tics par un instrument de mesure
administré par un clinicien) (Pringsheim et al., 2012 ; Verdellen et al., 2011). La
littérature scientifique sur le sujet révele qu’un traitement (pharmacologique ou
psychologique) qui vise la gestion des tics a des effets positifs quand une diminution

minimale (35 %) des symptomes de tic est observée (Storch et al., 2011). Tout porte a
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croire qu'une diminution des tics aura des répercussions positives sur le quotidien de
I’enfant, il est toutefois judicieux d’aller au-dela des résultats cliniques objectifs dans
le cas des traitements visant les enfants ayant le SGT pour s’assurer d’avoir un portait

plus complet et varié¢ des effets de 1’intervention effectuée.

Selon Eiser et Morse (2001), les instruments mesurant la qualité¢ de vie représentent
une option intéressante dans 1’optique d’offrir une meilleure compréhension clinique
de I’expérience subjective de I’enfant (Eiser et Morse, 2001). Ces auteurs constatent
que ce type d’instrument met 1’enfant au cceur de son traitement notamment, en
permettant d’évaluer ses préférences entre des traitements recommandés

empiriquement ainsi que sa perception sur le plan du soulagement de ses symptomes.

Le présent article vise a recenser et a analyser les caractéristiques des instruments de
mesure utilisés dans la littérature scientifique pour évaluer la qualité de vie des enfants

ayant le SGT.

2.2.1 Qu’est-ce que la qualité de vie ?

Historigue. 11 semble que le concept de qualité de vie fit d’abord défini par Aristote,
dans son livre Ethique d Nicomaque (349 avant Jésus-Christ), lorsqu’il abordait ce qui
permet d’étre heureux ; il disait alors que le bonheur peut étre atteint quand un individu
a «une bonne vie» et «de bons gestes», mais qu’étre heureux se détermine
principalement par la définition du bonheur de la part d’une personne. Aristote
n’utilisait pas les termes « qualité de vie » dans ses écrits, c’est plutdt vers la fin du
19e siecle que ces termes ont commencé a étre utilisés. Par exemple, dans I’ceuvre The

Evolution of Morality du philosophe écossais James Seth (1889), il est mentionné qu’il
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faut explorer au-dela de la quantité de la vie, c’est-a-dire au-dela de I’espérance de vie,
pour évaluer la qualité de vie sous-jacente a la survie de I’individu. Dans cette ceuvre,
I’atteinte d’une bonne qualité de vie est représentée comme une finalité morale en soi.
Une autre allusion a la qualité¢ de vie vient de I’économiste britannique Arthur Cecil
Pigou (1920), qui souligne notamment dans son livre, The Economics of Welfare, que
la qualité de vie peut étre influencée par les conditions de travail des individus (p.ex.,

type d’emploi, relation entre I’employé¢ et I’employeur).

Une augmentation exponentielle des études sur la qualité de vie s’est manifestée dans
la deuxiéme partie du XXe siecle, et ce, principalement aupres d une population adulte.
Moons et collaborateurs (2006) rapportent qu’en 1966, 0,002 % des études sur la base
de données PubMed portait sur la qualité de vie alors qu’en 2006, ce chiffre passait a
1,36 %, ce qui représente une augmentation de 67 900 %°. Les études portant sur la
qualité de vie chez les enfants ont commencé a augmenter plus tardivement, soit au
début du XXI° siecle (Wallander ef al., 2001), principalement dans un contexte des

soins de santé.

Définition. Wallander et collaborateurs (2001) soulignent, dans leur réflexion critique
portant sur les mesures de la qualité de vie basée sur 41 articles, qu’une grande diversité
de définitions de la qualité de vie existe actuellement dans la littérature scientifique.
Les progres de ce champ de recherche peuvent ainsi étre limités. Par exemple, certaines
études comportant des instruments de mesure de la qualité de vie ne proposent pas de
définition (Davis et al., 2006). Or, définir de maniere opérationnelle un concept, ainsi
que suggérer un modele théorique sous-jacent a cette définition, demeurent essentiels

pour soutenir de maniere conceptuelle un instrument de mesure (Reeve et al., 2013).

ZLe pourcentage d’augmentation s’explique par le fait que les étude portant sur la qualité de vie étaient
quasi-inexistantes en 1966.
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Un exemple de définition de la qualité de vie considéré comme suffisamment global et
cohérent avec la littérature scientifique actuelle est proposé par Koot et Wallender

(2014)°,

2.2.2  La qualité de vie chez les enfants ayant le syndrome de Gilles de la Tourette

Cavanna et collaborateurs (2013a) ont proposé une revue de littérature scientifique
systématique des études qui présente et analyse les différentes études portant sur la
qualité de vie d’individus ayant le SGT (n=13 études ; age allant de 5 a 77 ans). Les
auteurs de cette revue de littérature scientifique systématique soulévent le rdle de la
sévérité des tics et des troubles associés dans la diminution de la qualité de vie chez les
enfants présentant le SGT. Une autre revue de littérature scientifique systématique a
¢été réalisée par Evans et collaborateurs (2016) ; celle-ci vise a mieux comprendre les
différents domaines de la qualité de vie d’un individu ayant le SGT tout au long de sa
vie (n=21 études ; age allant de 5 & 77 ans). Cette revue de littérature met en lumiere
que la présence du SGT peut diminuer la qualité de vie globale de la personne,
notamment en affectant plusieurs spheres de sa vie (p.ex., physique, émotionnelle,

cognitive et sociale).

Les deux études portant sur la qualit¢ de vie d’enfants et d’adultes ayant le SGT
(Cavanna et al., 2013 a; Evans et al., 2016) ont permis de constater les effets négatifs

que peut avoir le SGT sur la qualité de vie de la personne et la pertinence de 1’évaluation

d«la qualité de vie est un mélange de bien-étre objectif et subjectif dans plusieurs aspects de la vie se
manifestant dans un espace temporel et culturel donné et respectant les droits de ’'Homme considérés
comme universels » [Notre traduction]



32

de la qualité de vie du point de vue clinique et de la recherche. De plus, un autre constat
fait par Evans et collaborateurs (2016) est que la nature changeante des symptdmes du
SGT ainsi que I’évolution des troubles associés peuvent influencer la qualité de vie de
I’individu présentant ce trouble. Il est donc pertinent de considérer ces changements
dans le cadre de 1’évaluation d’un traitement. Dans ces deux revues de littérature, peu
d’informations n’ont ét¢ données sur les instruments de mesure de la qualité de vie,
outre la recommandation de créer plus d’instruments évaluant spécifiquement la qualité
de vie des enfants présentant le SGT et la présentation sommaire des instruments

(incluant le nom de I’instrument de mesure et les domaines de la qualité de vie étudiés).

Etant donnée la faible quantité d’informations concernant les instruments évaluant la
qualité de vie des enfants ayant le SGT, ainsi que la valeur clinique que peut ajouter
I’utilisation d’un tel instrument en permettant d’explorer 1’expérience de la personne
lors de 1’évaluation des effets d’un traitement, I’objectif de la présente étude est
d’analyser les instruments de mesure utilisés dans la littérature scientifique pour
évaluer la qualité de vie des enfants ayant le SGT. Des recommandations seront
proposées, afin de faciliter le choix du chercheur ou du clinicien qui souhaite utiliser

un tel instrument.

2.3 Meéthode

Pour qu’une étude soit incluse dans la présente revue de littérature de type critique-
narrative, elle doit répondre aux deux critéres suivants : 1) avoir comme échantillon
des enfants ayant le SGT agés de 4 a 18 ans; 2) évaluer la qualit¢ de vie par
I’administration d’un instrument de mesure psychométrique. Les mots-clés utilisés

dans les bases de données Psycinfo et Pubmed sont « Tourette syndrome », « quality of
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life », « questionnaire » et « children ». Les études entre le 1* janvier 2000 et le 22 mai
2017 sont ciblées. L’étude doit étre publiée en frangais ou en anglais, sans limite
spécifique quant au lieu d’origine de I’étude. Le processus de sélection des études a été
inspiré¢ par les lignes directrices PRISMA concernant la présentation des revues
systématiques (Moher ef al., 2009) qui comprend les étapes suivantes : 1’identification
des études trouvées, 1’élimination des duplicatas, 1’élimination des études qui ne
répondent pas aux deux critéres nommes ci-dessus (p.ex., étude portant sur une autre
population clinique, échantillon adulte, aucune mesure d’évaluation de la qualité de
vie) et la vérification de l’accessibilité de 1’étude. Une fois la confirmation de
I’admissibilité des études établie, les derniéres étapes sont d’identifier les instruments
de mesure, ainsi que de trouver les références bibliographiques de ces instruments. Les
instruments de mesure retenus sont ensuite analysés en fonction de certaines
caractéristiques : la population cible, le modéle conceptuel sous-jacent,
I’administration, le répondant, les propriétés psychométriques, 1’adaptation sur le plan
développemental de I’enfant et I’accessibilit¢ a une version francophone. Ces
caractéristiques ont été ciblées pour répondre aux objectifs de 1’étude, tout en se basant
sur certains criteres identifiés comme requis pour un instrument de mesure de la qualité

de vie dans la littérature scientifique (Eiser et Morse, 2001 ; Reeve ef al., 2013).

2.4 Résultats

Identification et description des études

Dans un premier temps, 57 études sont extraites des bases de données. A la suite du

processus d’élimination des duplicatas (n=17) et des études ne répondant pas aux deux
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critéres d’inclusion (n=18), 22 études ont été retenues pour la présente revue de
littérature. La figure 2.1 illustre le processus de sélection des études et des instruments
de mesure de la qualité de vie. Le nombre de participants varie de 18 a 524 selon
I’étude. 1l s’avere que le Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL ; Varni et al.,
1999) est I’instrument de mesure le plus communément utilisé aupres des enfants ayant
le SGT, et ce, dans huit études rapportées dans cette revue de littérature (36 % des
études). Vingt études ont pour objectif de documenter la qualité de vie chez les enfants
ayant le SGT, et seules deux d’entre-elles (Nixon ef al., 2014 ; Yates et al., 2016)
utilisent une mesure de la qualité de vie dans la perspective d’évaluer les effets d’une

intervention.

« Figure 2.1 »

Description des instruments de mesure de la qualité de vie

Des 22 études ciblées, huit instruments de mesure sont identifiés comme évaluant la
qualité de vie des enfants ayant le SGT. Les huit instruments seront détaillés ici-bas et
le tableau 2.1 fournit un résumé des principales caractéristiques de ces instruments de

mesure, présentés en ordre d’année de parution.

Le Child Health Questionnaire (CHQ ,; Landgraf et al., 1996). Cet instrument de
mesure développé aux Etats-Unis et également disponible en francais (Pouchot et al.,
2001) évalue la qualité de vie reliée a la santé de I’enfant de 5 & 18 ans. Les auteurs
mettent au cceur de leur instrument de mesure la définition de la santé proposée par
I’Organisation mondiale de la Santé (OMS, 1946) comme €tant « ... un état de complet

bien-étre physique, mental et social et ne consiste pas seulement en I’absence de
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maladie ou d’infirmité... ». Plus de dix domaines sont évalués par cet instrument de
mesure (fonctionnement physique, limitations role/sociale reli¢ au domaine physique,
a la perception générale de la santé, a la douleur physique, aux limitations réle/sociale
reli¢ au domaine émotionnel et comportemental, a la santé mentale, a 1’estime de soi,
au comportement, a I’influence parentale en termes de temps et d’émotions, d’activités
familiales et de cohésion familiale) et ceux-ci ont été déterminés, entre autres éléments,
par une «item scaling analysis». Cet instrument comporte trois versions : deux
pouvant étre complétées par le parent avec le choix de 28 ou 50 questions, qui se
répondent par des échelles de type Likert, et une pouvant étre complétée par I’enfant
comprenant 87 questions qui se répondent aussi par des échelles de type Likert. Selon
la version choisie, le temps d’administration fluctue de 5 a 25 minutes. La cohérence
interne de ’instrument original varie avec des alphas de Cronbach de 0,36 a 0,96. Les
coefficients de corrélation intraclasse varient de 0,03 a 0,84. Les corrélations obtenues
entre les items vont de 0,14 a 0,93. Pour la validité concomitante, des corrélations de -
0,11 a 0,53 sont obtenues entre les scores du CHQ et du Health Utilities Index mark 2
(Torrance et al, 1996), une mesure pour évaluer la qualité de vie reliée a la santé basée
sur un systeme impliquant la préférence du patient. La validité discriminative, entre les
résultats d’enfants avec et sans probléme de santé physique, est évaluée par des tailles
d’effets de 0,56 a 1,24. Deux études sur 22 de cette revue de littérature utilisent le CHQ

aupres des jeunes ayant le SGT (Murphy et al., 2015 ; Pringsheim et al., 2009).

Le TNO-AZL Children’s Quality of Life scale (TACQOL ; Vogels et al., 1998). Cet
instrument de mesure développé aux Pays-Bas (offert en francgais) inclut 53 questions,
qui se répondent par des échelles de Likert avec des sous-questions du méme type. Il
évalue la qualité de vie reliée a la santé d’enfants agés de 6 a 15 ans. Les auteurs
définissent la qualité de vie reliée a la santé, comme : la réponse émotionnelle touchant
les problémes de santé. Ils précisent également que ce concept est multidimensionnel
et inclut les dimensions du fonctionnement physique et social, des cognitions, de

I’autonomie et des émotions. Sept domaines de la qualité de vie sont évalués (douleurs
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et symptomes, fonctionnement moteur de base, autonomie, fonctionnement cognitif,
fonctionnement social, fonctionnement positif émotionnel et fonctionnement négatif
émotionnel). Ces domaines, ainsi que leurs questions sous-jacentes, sont obtenus par
les auteurs a la suite d’une revue de littérature, d’une discussion entre les experts, ainsi
qu’une évaluation psychométrique obtenue lors d’une étude pilote. L’instrument
original, d’une durée d’administration d’environ 10 minutes, comprend deux versions :
une pouvant étre administrée a 1’enfant et ’autre, au parent. La consistance interne de
cet instrument est relevée par des alphas de Cronbach allant de 0,59 a 0,89. Des
coefficients de corrélation intraclasse sont rapportés allant de 0,02 a 0,36. Des
corrélations de -0,20 a 0,72 sont observées entre les items tandis que des corrélations
de 0,22 a 0,48 s’observent entre les domaines. La validité de convergence est évaluée
a I’aide du Munich quality of life questionnaire for children (KINDL ; Ravens-Sieberer
et Bullinger, 1998), présente des coefficients de 0,29 a 0,59 entre ces deux mesures. La
validité divergente est mesurée par le biais du Child Behaviour Check List (CBCL ;
Achenbach et Edelbrock, 1983), des corrélations de 0,08 a 0,3 sont observées. Une
rotation Varimax identifie un modele a cinq facteurs qui vient expliquer 51 % de la
variance. Une seule étude ciblant les jeunes avant le SGT et identifiée dans cette revue

de littérature utilise cet instrument (Bernard et al., 2009).

Le Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL ; Varni et al., 1999 ; Varni et al., 2001).
Cet instrument américain (offert en frangais) comprend 23 questions, qui se répondent
en environ cinq minutes par des échelles de type Likert a cinq points. Le PedsQL
mesure la qualité de vie infantile reliée a la santé, définie comme la perception de
I’enfant a propos de son fonctionnement relatif a ses symptomes ou un traitement recu,
et ce, dans plusieurs dimensions incluant les domaines physique, social, scolaire et
psychologique. Cet instrument propose d’évaluer le fonctionnement aupres de 1’enfant
ou de son donneur de soin principal. La création des questions sous-jacentes aux
domaines identifiés découle du processus suivant: une revue de la littérature

exhaustive, des entrevues avec des patients et leur famille, ainsi que des discussions
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avec des professionnels de la santé travaillant dans le milieu pédiatrique. Les questions
ont été ensuite révisées a la suite de I’administration de 1’instrument de mesure a un
petit groupe d’enfants, de parents et de professionnels de la santé. Un plus grand groupe
d’enfants a ensuite complété 1’instrument révisé€ et les questions avec des alphas de
Cronbach faibles ont été éliminées, permettant la version finale de ’instrument. Un
total de 291 enfants a été recruté dans le cadre des différentes étapes de création de cet
instrument. Quatre versions de 1’instrument de mesure sont disponibles selon 1’age de
I’enfant (2-4 ans, 5-7 ans, 8-12 ans et 13-18 ans), seule la version 2-4 ans vise
uniquement le donneur de soin. La cohérence interne, évaluée par des alphas de
Cronbach, va de 0,68 a 0,9. L’utilisation de la matrice multitrait-multiméthode identifie
des corrélations entre les domaines de 0,17 a 0,5. La validité discriminante est
déterminée par des ANOVA simples entre les scores de groupes d’enfants malades de
manicres chronique ou aigué et les scores d’enfants en santé, des différences
significatives entre les groupes (p< 0,05) sont obtenues avec des scores plus €levés
pour le groupe d’enfants en santé. La validité convergente est de -0,11 a -0,50
(corrélations) avec des indicateurs de morbidité (p.ex., journées de classe et de travail
manquées, influence sur la routine de travail et sur la concentration au travail).
Finalement, aprés une analyse factorielle, un modele a cinq facteurs est obtenu
expliquant 52 % et 62 % de la variance (questionnaire auto-rapporté et proxy
respectivement). Cet instrument est le plus utilisé dans les études évaluant la qualité de
vie des enfants du SGT relevées par cette présente revue de littérature (Conelea ef al.,
2011 ; Cutler et al., 2009 ; Espil et al., 2014 ; Gutierrez Colina ef al., 2014 ; O’Hare et
al.,2015a ; O’Hare et al., 2015b ; O’Hare et al., 2016 ; Zinner et al., 2012).

Le Youth Quality of Life Instrument-Research version (YQOL-R; Patrick, et al., 2002).
Le YQOL-R est un instrument de mesure de la qualité¢ de vie d’enfants agés de 11 a
18 ans, développé aux Etats-Unis (non disponible en frangais). La définition de la
qualité de vie choisie par les auteurs de cet instrument se base sur un modeéle basé sur

les besoins conceptualisant celle-ci comme le niveau d’atteinte de la plupart ou de
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I’ensemble des besoins de I’homme. Dans cette perspective, la définition employée est
celle du World Health Organization Quality of Life Group (1993) : «... La qualité de
vie est la perception de la personne sur sa position dans sa vie dans le contexte culturel
et le systeme de valeur qu’il vit et ce, relativement a ses objectifs personnels, ses
attentes, ses standards et préoccupations [...] ». Les auteurs soulignent I’importance du
fait que les jeunes définissent eux-mémes leur représentation de la qualité de vie, ce
qui s’applique dans la méthode de développement de I’instrument qui implique des
entrevues effectuées auprés des jeunes, des groupes de discussion incluant des jeunes,
des parents et des professionnels, ainsi que la consultation d’autres instruments de
mesure de la qualit¢ de vie. Les domaines de la qualité¢ de vie évalués sont : la
conscience de soi, des relations interpersonnelles, de I’environnement et de la qualité
de vie générale. Cet instrument de mesure est d’une durée estimée d’administration de
15 minutes et il comprend 56 questions, qui se répondent par des échelles de Likert.
Quarante et une questions sont de type perceptuel, ¢’est-a-dire que seul le jeune peut
répondre, et 15 questions sont de type contextuel, c’est-a-dire qu’elles sont considérées
plus objectives. L’évaluation de la fidélité test-retest montre des coefficients de
corrélation intra-classe de 0,74 a 0,85. Des alphas de Cronbach de 0,77 a 0,96 sont
identifiés. Des analyses factorielles illustrent un modéele a quatre facteurs expliquant
53 % de la variance. Sur le plan de la validité convergente, I’instrument obtient un
coefficient de corrélation de 0,73 avec le KINDL (Ravens-Sieberer et Bullinger, 1998).
Quatre ¢études de la présente revue de littérature utilisent cet instrument aupres des
jeunes ayant le SGT (Eddy et al, 2011 ; Eddy et al, 2012 ; Rizzo et al., 2011 ; Rizzo et
al.,2014).

Le KIDSCREEN quality-of-life measure for children and adolescents (KIDSCREEN-
HRQoL ; Ravens-Sieberer et al., 2005). Cet instrument de mesure développé en
concertation avec différents pays européens (offert en frangais; Ravens-Sieberer,
2008), évalue la qualité de vie reliée a la santé des enfants agés de 8 a 19 ans. Un total

de 24 experts est impliqué dans la création de cet instrument et ils statuent sur les
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¢léments suivants concernant la qualité de vie reliée a la santé : elle se définit comme
la perception de la personne sur son état de santé, elle est multidimensionnelle et doit
donc inclure certaines dimensions spécifiques de la santé (aspects physique, mental et
social). Dix dimensions de la qualité de la vie reliée a la santé sont ciblées : le bien-Eétre
physique, le bien-étre psychologique, ’humeur et les émotions, la perception de soi,
I’autonomie, la relation avec les parents et la vie familiale, le soutien social et les pairs,
I’environnement scolaire, 1’acceptation sociale et les ressources financieres. La
méthode utilisée pour déterminer les domaines ainsi que les questions sous-jacentes a
impliqué une revue de littérature, des groupes de discussion d’enfants de tous les pays
concernés ainsi que la consultation d’experts dans le domaine. Cet instrument de
mesure comprend trois versions avec un nombre de questions différent (52, 27 ou 10),
qui se répondent par des échelles Likert. Les questions peuvent étre complétées par le
jeune ou par le parent, en 5 a 20 minutes, selon la version choisie. Les Alphas de
Cronbach de 0,77 a 0,89 sont obtenus. Les coefficients de corrélation intraclasse se
situent de 0,55 a4 0,74. Des corrélations de 0,51 a 0,68 entre les domaines sont obtenues.
Des analyses factorielles identifient un modele d’équation structurelle a 10 dimensions
pour la version a 52 questions (Root Mean Square Error of Approximation : 0,062 et
Comparative Fit Index : 0,976). Pour la version a 27 questions, un mod¢le a 5 facteurs
expliquant 56,9 % de la variance ressort. Le KINDL (Ravens-Sieberer et Bullinger,
1998) est utilis¢ pour déterminer la validité convergente de I’instrument, des
corré¢lations de 0,51 a 0,68 sont obtenues pour les domaines similaires. Deux études de
la revue de littérature I’utilisent aupres de jeunes ayant le SGT (Meucci et al., 2009 ;

Nixon et al., 2014).

Le Child Tourette’s Syndrome Impairment Scale (CTIM-P ; Storch et al., 2007). Ce
sixieme instrument de mesure, d’origine américaine et uniquement disponible en
anglais, mesure les difficultés sur le plan du fonctionnement des enfants atteints
spécifiquement du SGT (4ge des enfants non spécifié). Les variables sont définies par

les auteurs comme des difficultés a effectuer les taches quotidiennes adaptées au niveau
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développemental a la maison, a 1’école et dans les activités sociales. Les 37 questions
du CTIM-P doivent étre répondues par des échelles de type Likert (durée de
I’administration non précisée) et cet instrument de mesure €value, par le parent, les
difficultés fonctionnelles de I’enfant a 1’école, a la maison et dans ses relations sociales.
Les questions ont été créées en s’inspirant d’autres instruments et sous la base des
expériences cliniques des chercheurs impliqués dans le développement de 1’ instrument.
La consistance interne est mesurée a 1’aide d’alphas de Cronbach varie de 0,923 a
0,938. Les corrélations entre les items se situent de 0,004 a 0,73 tandis que les
corrélations entre les items et le score total se situent de 0,174 a 0,754. La validité de
convergence du CTIM-P est calculée par des corrélations avec trois instruments de
mesure soit le Yale Global Tic Severity Scale (YGTSS ; Leckman et al., 1989), le
PedsQL (Varni et al., 1999 ; Varni, Seid et Kurtin, 2001) et le CBCL (Achenbach et
Edelbrock, 1983) ; les corrélations obtenues varient de -0,07 a -0,608. Deux études de
cette revue de littérature I’emploient aupres d’enfants ayant le SGT (Cavanna et al.,

2012 ; Storch et al., 2007).

Le Gilles de la Tourette Syndrome Quality of Life Scale for Children and Adolescents
(GTS-QOL-C&A; Cavanna et al., 2013b). Cet instrument de mesure d’origine italienne
vise I’évaluation de la qualité de vie reliée a la santé des enfants ayant le SGT. Les
concepteurs de I’instrument définissent la qualité de vie par I’influence d’une condition
médicale sur le bien-étre subjectif d’un individu. Le GTS-QOL-C & A comporte
27 questions qui doivent étre répondues par des échelles de Likert évaluant différents
domaines de la qualité de vie reliée a la santé¢ (domaines psychologique, physique,
cognitif et obsessionnel-compulsif), ainsi que par une question a graphique visuelle-
analogique dans laquelle I’enfant doit indiquer sur une ligne horizontale allant de 0 a
100 le degré de satisfaction de sa vie actuelle. Cet instrument de mesure cible les
enfants de 6 a 18 ans et il est ’adaptation d’un instrument de mesure en anglais, qui
mesure la qualité de vie chez des adultes ayant le SGT. Il comporte deux versions : une

administrée par un clinicien visant I’enfant 4g¢ de 6 a 12 ans et 1’autre auto-administré
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remplie par ’enfant de 12 a 18 ans. Le temps d’administration est d’environ
15 minutes. La consistance interne du GTS — QOL-C&A mesurée par des alphas de
Cronbach allant de 0,7 a 0,9. Des corrélations de 0,4 a 0,7 sont obtenues entre les quatre
domaines de I’instrument de mesure. La validité convergente est calculée avec
différents instruments évaluant la sévérité des tics (Leckman et al., 1989), les
symptomes du trouble obsessionnel-compulsif (Scahill ez al., 1997), les symptomes
dépressifs (Kovacs, 1992) et anxieux (March, 1997) (r= 0,10 a 0,85). Une analyse
factorielle permet d’obtenir un modele a quatre facteurs expliquant 55,08 % de la
variance. Cet instrument de mesure est utilisé aupres de jeunes ayant le SGT dans trois
études de la présente revue de littérature (Cavanna et al., 2012 ; F et al., 2013 c ; Yates

etal., 2016).

L’Echelle analogue de satisfaction de vie (Matsuda et al., 2016). Cet instrument de
mesure est compos¢ d’une unique question visant a évaluer la satisfaction de vie de la
personne. Les auteurs sont les seuls a avoir utilisé cet instrument avec des jeunes ayant
le SGT dans leur étude (Matsuda et al., 2016). Plusieurs renseignements sont
manquants concernant cet instrument de mesure, tels que le modele conceptuel sous-
jacent impliquant minimalement la définition de la qualité de vie, 1’age de la population

ciblée, ainsi que les propriétés psychométriques.

« Tableau 2.1 »

2.5 Discussion

A la suite de la description et de I’analyse des caractéristiques des principaux

instruments de mesure issus de la littérature scientifique a ce jour (2000-2017), deux
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des huit instruments rapportés n’apparaissent pas pertinents pour évaluer de la qualité
de vie des enfants présentant le SGT. Tout d’abord, L’Echelle analogue de satisfaction
de vie (Matsuda et al., 2016) est exclue des recommandations, considérant le peu
d’information donnée par les auteurs. Le CTIM-P, qui évalue le fonctionnement des
enfants présentant le SGT (Storch et al., 2007), a également été¢ exclu, puisqu’il ne
mesure ni la qualité de vie ni la qualité¢ de vie reliée a la santé, qui sont considérées
sans distinction dans la présente revue de littérature (voir Eiser et Morse, 2001 pour
plus de détails). Six instruments identifiés dans la présente revue de littérature s’averent
pertinents pour 1’évaluation empirique de la qualité de vie des enfants présentant le
SGT, ceux-ci sont analysés de manic¢re approfondie, afin de mener a des

recommandations spécifiques a 1’égard de ces instruments.

Cinqg des instruments de mesure sont de type générique (CHQ : Landgraf et al., 1996 ;
TACQOL : Vogels et al., 1988 ; PedsQL : Varni et al., 1999 ; YQOL-R : Patrick et al.,
2002 ; KIDSCREEN HRQoL ; Ravens-Sieberer et al., 2005), c’est-a-dire qu’ils
évaluent la qualité de vie de maniere globale et qu’ils peuvent étre administrés aupres
de différentes populations (p.ex., différentes cultures, populations cliniques et non-
cliniques) (Patrick et Deyo, 1989). Ce type de mesure a I’avantage d’offrir la possibilité
de comparer différents groupes ou traitements entre eux (Eiser et Morse, 2001). Le
sixieme instrument est de type spécifique, c’est-a-dire qu’il s’intéresse a des conditions
médicales ou psychologiques, des populations ou des symptomes précis (Patrick et
Deyo, 1989). Ce type d’instrument s’avere pertinent pour sa sensibilit¢ dans la
détection d’un changement clinique a la suite d’un traitement (Eiser et Morse, 2001).
Le GTS-QOL-C&A (Cavanna et al., 2013b) est donc bien adapté a 1’évaluation
spécifique de la qualité de vie des enfants ayant le SGT. De plus, il ne semble pas y
avoir d’instrument de mesure spécifique au SGT offert en francais. Outre le YQOL-R
(Patrick et al., 2002), la majorité des instruments de mesure de type générique retenus

dans la présente revue de littérature offrent toutefois une version francophone.
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Une variabilité¢ des indices psychométriques est observée dans six instruments de
mesure retenus dans cette revue de littérature, il semble que la plupart des instruments
de mesure présentent des indices qui sont de maniere générale adéquats. Toutefois, les
instruments suivants se démarquent positivement sur le plan de la validité et de la
fidélité : le YQOL-R (Patrick et al., 2002), le PedsQL (Varni et al., 1999), le
KIDSCREEN HRQoL (Ravens-Sieberer et al., 2005) et le GTS-QOL-C & A (Cavanna
etal.,2013b).

Les six instruments de mesure de la qualité de vie identifiés visent une population
d’enfants de 2 a 19 ans. Le TACQOL (6-15 ans) de Vogel et collaborateurs (1998), le
YQOL-R (11-18 ans) de Patrick, Edwards et Topolski (2002) et le KIDSCREEN-
HRQoL (8-19 ans) de Ravens-Sieberer et collaborateurs (2005) ciblent une population
d’enfants avec un groupe d’age spécifique. Le CHQ (Landgraf et al., 2996) cible
également un groupe d’age spécifique, les ages ciblés sont plus étendus pour la version
complétée par le parent (5-18 ans) que par celle de ’enfant (10-18 ans). Deux
instruments de mesure offrent plusieurs versions adaptées a 1’dge de ’enfant : le
PedsQL (2-4 ans, 5-7 ans, 8-12 ans et 13-18 ans) de Varni, et ses collaborateurs (1999)
et le GTS-QOL-C&A (6-12 et 12-18) de Cavanna et ses collaborateurs (2013 b). La
possibilité d’offrir différentes versions représente une force pour ces deux instruments
de mesure. En effet, ils permettent I’administration a des enfants de différents ages tout

en respectant le stade développemental de 1’enfant.

Pour évaluer la qualité de vie de I’enfant, le répondant a privilégier demeure 1’enfant
lui-méme ; il est le mieux placé pour avoir un regard global sur sa vie (Schalock et al.,
2002). La disponibilité d’une version pouvant étre complétée par un membre de son
entourage (p.ex., le parent) reste toutefois utile dans certaines situations lorsque
I’enfant est trés jeune ou qu’il est séveérement atteint d’un probléme de santé mentale
ou de santé physique I’empéchant de répondre adéquatement a 1’instrument (Eiser et

Morse, 2001). Une version complétée par une tierce personne permet de recueillir de
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I’information complémentaire sur le quotidien de 1’enfant, mais I’information obtenue
peut toutefois différer selon le point de vue du répondant (Chang et Yeh, 2005). Dans
le cas d’un enfant ayant le SGT, il peut étre intéressant d’avoir ce point de vue
complémentaire, surtout s’il présente des tics séveres ou des symptomes de troubles
associés (p.ex., I’enfant refuse de collaborer, il présente une déficience intellectuelle
ou un trouble du spectre de I’autisme). Quatre des instruments de mesure identifiés
offrent deux versions de répondants, une pouvant étre complétée par 1’enfant et une
autre par son parent (CHQ : Landgraf et al., 1996 ; PedsQL : Varni et al., 1999 ;
KIDSCREEN-HRQoL : Ravens-Sieberer et al., 2005 ; TACQOL : Vogel et al., 1998).
Deux des instruments de mesure identifiés peuvent uniquement &tre complétés par

I’enfant (GTS-QOL-C&A : Cavanna et al., 2013b ; YQOL-R :).

Le nombre de questions des instruments varie de 10 a 56 (x=40,41), ce qui influence
le temps de passation, mais qui indique néanmoins une administration rapide
(maximum 25 minutes) et simple pour les six instruments de mesure. Deux instruments
soit le CHQ (Landgraf et al., 1996) et le KIDSCREEN-HRQoL (Ravens-Sieberer et
al., 2005) sont offerts dans différentes longueurs permettant un plus grand choix a
I’utilisateur. L’instrument de mesure le plus court est une des versions du
KIDSCREEN-HRQoL (Ravens-Sieberer et al., 2005) comprenant un total de dix
questions. La briéveté de cet instrument est intéressante, notamment en minimisant les
efforts exigés pour I’administration ; on peut toutefois se demander si 1’information
colligée est suffisante pour avoir un portrait global de la qualité de vie de I’enfant. La
plupart des questions se répondent par des échelles de type Likert, le GTS-QOL-C&A
(Cavanna et al., 2013b) présente également une question avec échelle visuelle-
analogique. Ce type d’échelle est ludique pour I’enfant et est également sensible a la
perception subjective de ’enfant en lui laissant une grande possibilité de choix de

réponses.
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La présence d’un modele conceptuel sous-jacent est également essentielle a un
instrument de mesure de la qualité de vie, ce qui inclue une définition claire du concept
mesur¢ ainsi que les bases théoriques et la méthode utilisée pour mesurer le concept
défini (Reeve et al., 2013). Les six instruments de mesure retenus pour la présente
revue de littérature scientifique comprennent une définition de la qualité de vie (n=1 ;
TACQOL : Vogel et al., 1998) ou de la qualité de vie reliée a la santé (n=5). Les
définitions proposées varient, ce qui est conforme a la littérature scientifique qui
propose actuellement plusieurs définitions de ce concept (Wallander, Schmitt et Koot,
2001). Dans la majorité des définitions des instruments de mesure ciblés, des ¢léments
communs ressortent concernant la qualit¢ de vie: celle-ci est subjective,
multidimensionnelle et elle peut étre influencée par une condition reliée a la santé.
Divers domaines de la qualité de vie sont identifiés, les plus communs sont les
domaines physique, psychologique, social, familial, scolaire et cognitif. Notons que
pour la plupart des instruments de mesure 1’arrimage entre le concept et la définition
est adéquat, il semble toutefois qu’une confusion s’observe sur ce plan pour le CHQ
(Landgraf et al., 1996). En effet, dans les études de développement du CHQ, il est
indiqué que cet instrument évalue la qualité de vie reliée a la santé, mais la définition
qui est centrale dans leur modele conceptuel fait plutdt référence a la santé. Finalement,
il faut noter que seul le YQOL-R propose une définition de la qualité de vie basée sur
un modele théorique spécifique ; ce qui est concordant avec la littérature scientifique
qui révele que tres peu d’études ont inclus un tel modéle, qui est, somme toute, pertinent
pour appuyer du point de vue théorique un instrument de mesure donné (Missotten et

al., 2008).

Les instruments de mesure de la qualité de vie recensés ont été congus selon différentes
méthodes a partir d’une revue de littérature, d’entrevues avec des enfants ou des
professionnels de la santé, de consultation avec des experts et des études pilotes. Dans
la conceptualisation de ces instruments de mesure, seul le YQOL-R (Patrick et al.,

2002) utilise un modele conceptuel de la qualité de vie. L’inclusion d’enfants dans la
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construction des instruments de mesure est présente dans la majorité des instruments,
sauf pour le GTS-QOL-C & A (Cavanna et al., 2013b) qui consiste plutdt en une
adaptation d’un instrument mesurant la qualité de vie chez des adultes présentant un
SGT. Cette inclusion est toutefois a privilégier, afin de s’assurer d’une bonne validité
de contenu des instruments de mesure concernés. Par ailleurs, le KIDSCREEN
HRQOL (Ravens-Sieberer et al., 2005) se démarque en incluant des enfants provenant

de différents pays, ce qui rajoute une validité écologique a I’instrument.

2.6  Conclusion

Cet article présente la premiére revue de littérature qui vise a I’analyse des instruments
de mesure utilisés a ce jour pour évaluer la qualité de vie des enfants présentant le SGT,
afin de faciliter le choix d’un tel instrument pour un clinicien ou un chercheur. A la
lumicre des résultats obtenus, les instruments de type générique sont actuellement
I’option & recommander puisqu’ils sont accessibles pour une population francophone
d’enfants ayant le SGT. Certes, la disponibilité d’un instrument de mesure de type
spécifique pour les enfants francophones présentant le SGT apparait nécessaire, que ce
soit lors de [D’évaluation des effets d’un traitement ou lors d’une approche
complémentaire d’évaluation de la qualité de vie, qui implique un instrument de mesure
de type spécifique et un de type générique. Une premicre adaptation et traduction
francophone de I’instrument spécifique nommeé le GTS-QOL-C & A (6-12 ans) a été
effectuée par les auteurs du présent article (2014). D’autres études sont toutefois
nécessaires, afin de développer et de valider en frangais des instruments de mesure de
la qualité de vie de type spécifique tel que le GTS-QOL-C & A, qui s’est montré
pertinent pour évaluer la qualité de vie des enfants ayant le SGT dans cette revue de

littérature.
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Il existe une multitude de facteurs susceptibles d’étre considérés dans la prise de
décision concernant le choix d’un instrument évaluant la qualité de vie (Eiser et Morse,
2001). Il revient toutefois a I’utilisateur de I’instrument de mesure de la qualité de vie
d’identifier les caractéristiques qu’il considére essentielles afin de procéder a un choix
éclairé basé sur I’ensemble des colits et bénéfices trouvés. A 1’égard des
caractéristiques ciblées pour cette revue de littérature, deux instruments de mesure de
type générique se démarquent, le PedsQL (Varni ef al., 1999) et le KIDSCREEN-
HRQOL (Ravens-Sieberer et al., 2005). Ce sont deux instruments faciles et rapides a
administrer avec de bonnes qualités psychométriques, qui peuvent étre complétés par
I’enfant atteint du SGT ou son parent et qui présentent une définition claire de la qualité
de vie au cceur de leur instrument de mesure. Toutefois, ces deux instruments
présentent une limite, soit I’absence d’un modele conceptuel de la qualité de vie. Cette
limite est constatée également dans d’autres instruments de mesure de la qualité de vie
recensés dans la littérature scientifique (Davis et al., 2006). Afin de mieux appuyer
conceptuellement les instruments de mesure de la qualité de vie, plus d’études sont
nécessaires pour développer et évaluer des modeles de la qualité de vie a travers le

monde.

Dans I’optique de choisir un instrument de mesure de la qualité de vie, il est primordial
de statuer sur le type d’instrument désiré, ce qui sera facilité par 1’identification de
I’usage de I’instrument de mesure (p. ex., un instrument de mesure de type spécifique
pour détecter changements cliniques a la suite d’un traitement ou un instrument de
mesure de type générique pour comparer des traitements ou des groupes) (Patrick et
Deyo, 1989). Une approche complémentaire d’évaluation de la qualit¢ de vie
impliquant I’utilisation de deux instruments de mesure, soit un de type spécifique et un
de type générique, est d’autant plus pertinente en permettant de faire un portrait
complet de la qualité de vie de I’enfant et de comparer les résultats obtenus. Deux

articles sont actuellement en préparation incluant une approche complémentaire
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d’évaluation de la qualité de vie auprés d’enfants ayant le SGT issus d’une population

francophone au Canada.

Il est particulierement souhaitable que les pratiques d’évaluation de 1’efficacité des
traitements des enfants ayant le SGT changent en ajoutant I’évaluation de la perception
plus subjective de I’enfant, notamment par le biais d’instruments de mesure de la
qualité¢ de vie, en complément a une évaluation plus objective. Ces changements
semblent essentiels a de meilleures pratiques et surtout a des pratiques sensibles et

proches de la réalité de la personne.
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de la qualité de vie



Tableau 2.1 Synthése des instruments de mesure identifiés pour évaluer la qualité de

vie

1.The Child
Health
Questionnaire
(CHQ;
Landgraf et
al.,1996)

Domaines de la qualité

Fonctionnement physique, limitations rdle/sociale

de vie (physique), perception générale de la santé, douleur
physique, limitations role/sociale (émotionnel et
comportemental), santé mentale, estime de soi,
comportement, influence parentale (temps), influence
parentale(émotions), activités familiales et cohésion
familiale.

Population Générale,5-18 ans

Répondant 5-18 ans: Parent
10-18 ans: Enfant

Nombre et type de 1)Version parent

questions 28 ou 50 questions; échelles de Likert de 4 a 6 points

2) Version enfant

87 questions; échelles de Likert de 4 a 6 points

Version francophone

Oui adaptation et validation interculturelle (Pouchot et

al., 2001)

Propriétés

psychométriques

1) Fidélité

Consistance interne: alphas de Cronbach de 0,39 a 0,96
2) Validité

Validité de construit: Coefficient de corrélation entre les
items de 0,14 4 0,93

Validité discriminative: Tailles d'effets de 0,56 a 1,24
entre les résultats d'enfants avec et sans probléme de

santé physique.
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Domaines de la qualit¢é Douleurs et symptomes, fonctionnement moteur de base,
de vie autonomie,
fonctionnement cognitif, fonctionnement social,

fonctionnement positif émotionnel et fonctionnement

négatif émotionnel.

2 TNO-AZL Population Générale, 6-15 ans.

Children’s Répondant Enfant et parent

Quality of Life

scale (TACQOL; Nombre et type de 53 questions; échelles de Likert a 3 points

Vogels et questions Sous-questions; échelles de Likert a 4 points

al.,1998) - - - : - .
Version francophone Oui traduction (absence d'informations sur la démarche)
Propriétés 1)Fidélité
psychométriques Consistance interne: alpha de Cronbach de 0,59 a 0,89

2)Validité

Validité divergente avec le Child Behaviour Check List
(CBCL; Achenbach et Edelbrock,1991): Coefficients de
corrélation de 0,08 a 0,30.

Validité de construit: Corrélations entre les items: -0,20
a0,72.

Rotation Varimax: un modéle a 5 facteurs est identifié,

expliquant 51 % de la variance.
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Domaines de la qualit¢ ~ Fonctionnement physique, fonctionnement sociale,

de vie fonctionnement scolaire et fonctionnement
psychologique
3 Pediatric Population Générale, 4 versions :
2-4 ans,
Quality of Life ans
5-7 ans,
Inventory
8-12 t
(PedsQL;Varni ans e
13-18
et al.,1999; ans
Varni, Seid, & Répondant Parent et enfant (sauf celle 2-4 ans qui est parent
Kurtin, 2001 ) seulement)
Nombre et type de 23 questions; échelles de Likert a 5 points
questions
Version francophone Oui traduction et validation linguistique (Tessier,

Vuillemin, Lemelle, et Briangon, 2009).

Propriétés 1) Fidélité

psychométriques Consistance interne: Alphas de Cronbach de 0,68 a
0,90.
2) Validité

Validité de construit: Méthode la matrice multitrait-
multiméthode: Corrélations entre les domaines de 0,17
a0,50.

Validité discriminante: ANOVA simples entres les
scores de groupes d'enfants soit malades de manicre
chronique ou aigue ou des enfants en santé (p<0,05).
Analyse factorielle & 5 facteurs expliquant 52 % et 62
% de la variance (questionnaire auto-rapporté et proxy

respectivement).



4. The
Youth Quality of
Life Instrument-
Research version
(YQOL-R;
Patrick, Edwards
et Topolski,
2002)

61

Domaines de la qualité

Domaine du soi,

de vie relations interpersonnelles,
environnement et
qualité de vie générale
Population Générale,11-18 ans
Répondant Enfant
Nombre et type de 56 questions; échelles de Likert a 11 points
questions
Version francophone Non
Propriétés 1)Fidélité
psychométriques Consistance interne: alpha de Cronbach de 0,77 4 0,96

2)Validité

Validité de construit:Analyse factorielle: Mod¢le a 4

facteurs expliquant 53 % de la variance.



5. The
KIDSCREEN-52
quality-of-life
measure for
children and
adolescents
(KIDSCREEN-
52 HRQoL,;
Ravens-Sieberer

et al., 2005)

Domaines de la qualité

62

Bien-étre physique, bien-étre psychologique,

de vie humeurs et émotions, perception de soi, autonomie,
relation avec les parents et vie familiale, soutien
social et pairs, environnement scolaire, acceptation
sociale et ressources financicres.

Population Générale, 8-19 ans.

Répondant Enfant, parent

Nombre et type de 10, 27 ou 52 questions; échelles de Likert

questions

Version francophone

Oui adaptation et validation interculturelle

(Ravens-Sieberer,2008)

Propriétés

psychométriques

1) Fidélité
Consistance interne: alpha de Cronbach de 0,77 a

0,89

2) Validité

Validité de construit: Coefficient de corrélation de
0,51 20,68.

Analyses factorielles:

Modele d'équation structurelle a 10 dimensions
(RMSEA: 0,062 et CFI: 0,976) (version 52
questions).

Mode¢le a 5 facteurs expliquant 56,9 % de la

variance (version 27 questions).



6. The Child
Tourette’s
Syndrome
Impairment
Scale (CTIM-P;
Storch et al.,
2007)

Domaines de la qualité

63

Ecole,

de vie Maison et activités
sociales

Population Spécifique au syndrome de Gilles de la Tourette, age
non-spécifié

Répondant Parent

Nombre et type de 37 questions; échelles de Likert

questions

Version francophone Non

Propriétés 1) Fidélité

psychométriques Consistance interne:

Alphas de Cronbach de 0,923 a 0,938.

2) Validité

Validité de construit:

Corrélation entre les items de 0,004 a 0,73
Corrélation entre les items et le score total de 0,174 a

0,754



7. Le Gilles de
la Tourette
Syndrome
Quality of Life
Scale for
Children and
Adolescents
(GTS-QOL-
C&A;
Cavanna et al.,

2013)

Domaines de la qualité

64

Obsessionnelle-compulsive, psychologique, physique

de vie ,cognitive et satisfaction de vie

Population Spécifique au syndrome de Gilles de la Tourette, deux
versions:
6-12 ans (administrés par un clinicien)
12-18 ans (auto-administré)

Répondant Enfant

Nombre et type de

27 questions avec des réponses incluant des échelles de

questions type Likert a 5 points et 1 question a graphique visuelle-
analogique
Version francophone Non

Propriétés

psychométriques

1) Fidélité

Consistance interne: alpha de Cronbach de 0,7 2 0,9

2) Validité

Validité de construit: Coefficient de corrélation entres les
domaines de 0,4 a4 0,7.

Analyse factorielle d'un modé¢le a 4 facteurs expliquant

55, 08 % de la variance



8. Echelle
analogue de
satisfaction
(Matsuda et
al., 2016)

Domaine de la qualité

Satisfaction de vie

65

de vie
Population Générale, age non-spécifié
Répondant Enfant

Nombre et type de

1 question a graphique visuelle-analogique

questions
Version francophone Non
Propriétés Non

psychométriques
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3.1 Résumé

La présente étude est la premicre a faire état de la qualité de vie d’enfants québécois
présentant le syndrome de Gilles de la Tourette (SGT) et a évaluer les effets de
différentes variables (symptomatiques, personnelles et familiales) sur leur qualité de
vie. Un total de 58 participants a été recruté (dge moyen : 9,97 ans ; écart-type=1,35).
Cette ¢étude souleve qu’une moins bonne estime de soi ainsi que des symptomes plus
séveres de tics et du trouble de déficit de I’attention/hyperactivité, sont associées a une

moins bonne qualité de vie chez les enfants ayant le SGT.

Mots-clés :  qualité de vie, syndrome de Gilles de la Tourette, enfant
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3.2 Summary:

This study is the first to report on the quality of life of children from Quebec with
Tourette's syndrome (TS) between the ages of 8 and 12. The objective of this study is
to assess the effects of different variables (symptomatic, personal and systematic) on
the quality of life of the children with TS. A total of 58 participants were recruited
(mean age=9.97 years; standard deviation = 1.35). The results highlight that lower self-
esteem, as well as, more severe symptoms of tics and attention deficit hyperactivity

disorder are associated with a poorer quality of life for children with TS.

Keywords: quality of life, Tourette Disorder, children
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3.3 Introduction

« Quality-of-life studies will force us to come out from the comfort of
technologic medicine into a world that is less concrete and less controllable but

more human » #

(Schipper, 1983)

En 1946, I’Organisation mondiale de la Santé¢ (OMS) stipule qu’une bonne santé n’est
plus seulement basée sur 1’absence de maladie ou d’infirmité, mais que cela représente
plutdét «[...] un état de complet bien-&tre physique, mental et social [..]». Ce
changement de conceptualisation de la santé, combiné a un mouvement ayant émergé
durant les années 1960 qui souléve la pertinence d’étudier les conditions de vie des
individus par le biais d’indicateurs sociaux, a favoris¢ le développement d’un intérét
scientifique pour 1’étude de la qualité de vie (p.ex., Ben-Arieh, Casas, Frones et Korbin,
2014). Ce champ d’études a évolué et plusieurs domaines (philosophique, économique,
psychologique, sociologique et médical) se sont intéressés a la conceptualisation de la
qualité de vie et aux maniéres de la mesurer (Eiser et Morse, 2001). En 1993, un groupe
de ’OMS propose de définir la qualité¢ de vie comme étant : « ... la perception de la
personne sur sa position dans sa vie dans le contexte culturel et le systéeme de valeur
qu’il vit et ce, relativement a ses objectifs personnels, ses attentes, ses standards et

préoccupations... ».

4«Les études de la qualité de vie vont nous forcer a sortir du confort des technologies médicales pour un
monde qui est moins concret et moins contr6lable, mais plus humain ». [Notre traduction]
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L’intérét envers la qualité de vie durant I’enfance a débuté, au cours des années 1990,
dans un contexte de plus grande reconnaissance de cette période développementale
(Lippman, 2007). Plusieurs exemples caractérisent cette reconnaissance tels que
I’augmentation des droits et libertés des enfants, 1’intérét scientifique d’étudier cette
période développementale ainsi que le souhait de mieux évaluer les conditions de vie
des enfants par le biais d’indicateurs sociaux (Ben-Arieh et al., 2014). L’étude de la
qualité de vie s’est d’abord manifestée pour les enfants nécessitant des soins reliés a
des problemes de santé, pour ensuite se généraliser aux enfants présentant un trouble
de santé mentale (Lippman, 2007 ; Wallander et al., 2001). La pertinence d’étudier la
qualité de vie des enfants a été soulevée dans la littérature scientifique sur différents
plans. D’un point de vue individuel, la mesure de la qualité¢ de vie permet d’évaluer
I’expérience subjective, de cibler les spheres de qualité de vie affectée et d’évaluer les
effets potentiels du soulagement des symptdmes dans le cas de 1’introduction d’un
traitement (Eiser et Morse, 2001 ; Fayers et Machin, 2007 ; Koot et Wallender, 2014).
D’un point de vue sociétal, cette mesure peut orienter les prises de décision dans le
systtme de la santé et de 1’éducation, sur le plan des politiques ou lorsque des
traitements disponibles sont comparés (p. ex., dans les lignes directrices abordant le

traitement d’un trouble de santé mentale) (Maxwell, 2001).

3.3.1 Les enfants ayant le SGT

Le syndrome de Gilles de la Tourette (SGT) est un trouble neurodéveloppemental qui
touche 0,77 % des enfants (Freeman et al., 2000 ; Knight et al., 2012 ; Scharf et al.,
2015). Ce trouble se caractérise par la présence de multiples tics moteurs et d’au moins

un tic sonore, qui surviennent avant I’age de 18 ans et qui perdurent plus d’un an (APA,
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2013). Les tics présentent une nature changeante impliquant des variations sur le plan
de la fréquence, de I’intensité, de la localisation et de la complexité, ils tendent toutefois
a atteindre leur période de sévérité maximale entre 1’age de 10 a 12 ans (Cohen et al,,
2013 ; Leckman et al., 1998). Le SGT entraine plusieurs répercussions dans la vie
quotidienne d’un enfant, notamment une plus grande probabilit¢ de vivre de la
stigmatisation et de la victimisation (Rivera-Navarro, Cubo et Almazan, 2014), de
présenter une moins bonne estime de soi et des problémes émotionnels (Roessner et
al., 2013), d’avoir une moins bonne communication intrafamiliale (Matthew et al.,

1985) et d’obtenir de moins bons résultats scolaires (Eapen et al., 2013).

Les enfants ayant le SGT sont six fois plus a risque de présenter un autre trouble de
sant¢ mentale que les enfants issus de la population générale (Bitsko et al., 2013). Les
deux troubles les plus associés au SGT sont le trouble de déficit de
I’attention/hyperactivit¢ (TDAH) dans 60 % a 70 % des cas (Giraldo et al., 2013 ;
Khalifa et Von Knorring, 2006) et le trouble obsessionnel-compulsif (TOC) dans 10 %
a 25 % des cas (Ghanizadeh et Mosallaei, 2009 ; Scharf et al., 2012). L’étude de
Lebowitz et collaborateurs (2012) révele que la présence concomitante du TDAH tend
a amplifier les problémes comportementaux et le stress psychosocial, tandis que la
présence concomitante du TOC augmenterait les symptomes anxieux et dépressifs ainsi
que la sévérité des tics (n=158 ; ages 6 a 14,5 ans). La présence combinée de ces trois
troubles méne a une grande possibilité d’avoir des difficultés sur le plan du sommeil et
de la gestion de la colere (Freeman ef al., 2000). Ainsi, la présence de troubles associés
chez les enfants ayant le SGT tend a complexifier le portrait clinique et le pronostic de

cette population (Cavanna ef al., 2009 ; Robertson, 2000).

3.3.2 L’¢tude de la qualité de vie chez les enfants ayant le SGT
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Deux revues de littérature scientifique systématiques ont porté sur la qualité de vie des
enfants et adultes ayant le SGT depuis la derniére décennie (23 études au total)
(Cavannaetal., 2013 a; Evans et al., 2016). Les deux études montrent que les individus
ayant le SGT présentent une moins bonne qualité de vie que les individus de la
population générale et que plusieurs spheres de vie sont affectées (p. ex., sphére sociale,
familiale, cognitive, psychologique et physique). Cavanna et collaborateurs (2013a)
concluent que chez les enfants les variables associées a une moins bonne qualité de vie
sont la sévérité des tics (quatre des neuf études identifiées), ainsi que les manifestations
du TDAH et du TOC (sept des neuf études identifiées). Une recension des écrits portant
sur la qualité de vie, les relations sociales ainsi que les troubles associés des personnes
ayant le SGT, souléve aussi le role des symptomes du SGT et de ses troubles associés
sur la qualit¢ de vie des enfants (Eapen et al, 2016). Les auteurs proposent que
I’interaction entre les tics et les symptomes des troubles associés accentue le cercle
vicieux des expériences négatives (p. ex., certaines difficultés reliées a la socialisation
combinées a une perception négative du SGT augmenteraient les possibilités
d’expériences négatives sur le plan des relations sociales) et méne a une moins bonne

qualité de vie.

A ce jour, deux études ont observé les effets de variables reliées & la famille sur la
qualité de vie d’enfants ayant le SGT. Liu et collegues (2014) identifient 1’effet positif
de certains éléments présents dans 1’environnement familial sur la qualité de vie de
107 enfants agés de 9 a 11 ans ayant le SGT, tels que 1’organisation, la participation a
des loisirs et la cohésion familiale. L’étude d’Erbilgin et Kilincaslan (2019) révele
qu’un meilleur fonctionnement familial est associé a une meilleure qualité de vie chez
54 enfants agés de 7 a 18 ans ayant le SGT (p =.05, »=0.27). Dans les études effectuées

aupres d’enfants présentant des problémes reliés a la santé tels que le diabete et des
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brilures, il apparait que ce serait le fait d’avoir de bonnes relations familiales, qui serait
associé a une meilleure qualité de vie (Landolt et al., 2002 ; Rybak et al., 2017). Ainsi,
il serait intéressant de voir si la qualité des relations familiales influence la qualité de

vie des enfants ayant le SGT.

Une bonne estime de soi, définie comme étant 1’évaluation subjective positive de ses
caractéristiques personnelles (Vallerand et Rip, 2006), est une autre variable qui
viendrait indiquer une meilleure qualité de vie (Standage et Gillison, 2007). Plusieurs
études ont soulevé le role déterminant d’une bonne estime de soi chez des enfants
présentant divers problémes reliés a la santé (p. ex., maladies du cceur et problémes
dentaires), dans 1’atteinte d’une meilleure qualité de vie (Agou ef al., 2008 ; Cohen et
al., 2007). Une seule étude explore les effets de 1’estime de soi sur la qualité de vie
d’enfants présentant des tics. L.’étude de Hesapgioglu et collaborateurs (2014) basée
sur 57 enfants agés de 6 a 16 ans avec des troubles tics, indique qu’une moins estime
de soi est significativement liée a une diminution de la qualité de vie (r=-0, 34 ; p=

0,017).

3.3.3 Problématique

L’essai critique de Schipper (1983) révele que I’étude de la qualité de vie est nécessaire
pour saisir I’individu dans toute sa subjectivité et sa complexité, ce qui la rend donc
complémentaire aux méthodes empiriques traditionnelles. Les premieres études portant
sur la qualité de vie des enfants ayant le SGT, ont été principalement tenues en Europe
et en Amérique, dans la perspective de mieux comprendre les effets des variables

reliées aux symptomes du SGT sur la qualit¢ de vie (p. ex., sévérit€¢ des tics,
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hyperactivité, impulsivité, obsessions et compulsions). Par ailleurs, il semble essentiel
d’avoir un regard global sur d’autres variables qui peuvent influencer la qualité de vie.
La qualité des relations familiales et I’estime de soi sont des variables reconnues dans
la littérature scientifique comme pouvant jouer un role sur la qualité de vie des enfants.
Une compréhension plus globale des variables expliquant la qualité de vie des enfants
ayant le SGT pourrait permettre de s’assurer que les soins de santé et les services
sociaux au Québec visant ces enfants soient mieux adaptés a leur réalité et a leurs

besoins, tout en s’assurant de favoriser leur bien-étre (Eddy et al., 2011).

L’objectif de la présente étude est d’évaluer I’effet de différentes variables sur la qualité
de vie d’enfants ayant le SGT, notamment des variables symptomatiques, personnelles
et familiales. Les hypothéses sont les suivantes : 1) des symptdmes de tics ou de
troubles associés (TOC et TDAH) plus séveéres sont associés a une meilleure qualité de
vie des enfants ayant le SGT; 2) une estime de soi ou une qualité des relations

familiales plus faibles sont associées a une moins bonne qualité de vie des enfants ayant

le SGT.

3.4 Méthode

Participants

L’¢chantillon de la présente étude inclut un total de 58 participants (dge moyen :

9,97 ans ; écart-type=1,35), qui sont majoritairement des garcons (n=47).
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Les critéres d’inclusion de cette étude sont les suivants : a) age de I’enfant de 8 a
12 ans ; b) diagnostic de SGT tel que rapporté par un parent ; c) stabilité de la prise
d’un médicament depuis au moins un mois avant I’étude. Le critére d’exclusion est la
présence d’un diagnostic d’un trouble du spectre de 1’autisme ou de déficience
intellectuelle, afin de s’assurer de la compréhension du contenu des différents

instruments de mesure.

Instruments de mesure

Questionnaire sociodémographique

Un questionnaire sociodémographique a été créé par une équipe de recherche du Centre
de recherche de [’Institut universitaire en santé mentale de Montréal ; cet instrument
de huit questions cible différentes caractéristiques descriptives notamment 1’age et le
sexe de I’enfant, son milieu scolaire, sa situation familiale, sa prise de médication et le

portrait diagnostic. Ce questionnaire a ét¢ complété par le parent des participants.

Instruments de mesure de la qualité de vie

L’Inventaire de la qualité de vie pédiatrique (PedsQL ; Varni et al., 1999) est un
instrument de mesure autorapporté qui €value la perception de I’enfant sur le plan de
quatre dimensions de la qualité de vie : physique, émotionnelle, sociale et familiale.

Cet instrument de 23 questions est de type générique, c’est-a-dire qu’il peut étre
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administré a différentes populations (Patrick et Deyo, 1989). Cet outil détient de
bonnes propriétés psychométriques avec une consistance interne ¢élevée (Alpha de
Cronbach de 0,68 a 0,9), et des facteurs stables (une analyse factorielle reléve un

modele a cinq facteurs représentant 52 % de la variance) (Varni, Seid et Kurtin, 2001).

Le Gilles de la Tourette Syndrome-Quality of Life Scale for children and adolescents
(SGT-EQV-CA ; Cavanna et al., 2013b) est un questionnaire autorapporté qui mesure
la qualité de vie aupres 1’enfant ayant le SGT selon quatre domaines : psychologique,
physique, cognitif et obsessionnel-compulsif. Le SGT-EQV-CA est donc un
instrument de mesure de type spécifique considérant qu’il est adapté a une population
donnée (Patrick et Deyo, 1989) et il comprend 28 questions, en plus d’avoir une
échelle mesurant la satisfaction de vie. La version originale de cet instrument de
mesure étant en italien, une traduction a été effectuée pour le bienfait du présent
article (J.-Nolin, Leclerc et Blanchet, 2013), basée sur la méthode de « translation-
backtranslation » (OMS, 2018). La version originale a d’abord été traduite de ’italien
au frangais par deux individus bilingues indépendants. Les deux versions traduites ont
ensuite €té consultées et ajustées par un comité indépendant pour mener a la création
d’une version francophone. Finalement, cette version francophone a été traduite en
italien, afin d’assurer que cette version est comparable a la premicre version en
italien. Les qualités psychométriques de la version originale du SGT-EQV-CA sont
bonnes, avec une consistance interne ¢levée (Alphas de Cronbach de 0,7 a 0,9) et une
validité de construit de moyenne a bonne (corrélations de 0,4 a 0,7 entre les

différentes sous-échelles).

Instruments de mesure des variables indépendantes
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Le Yale Global Tic Severity Scale (YGTSS ; Leckman et al., 1989) est utilisé pour
mesurer la sévérité des tics auprés des enfants. Cet instrument de mesure est utilisé
sous la forme d’entrevue structurée et a ét¢ administré a I’enfant. Le YGTSS a de

bonnes propriétés psychométriques, avec une consistance interne élevée (Alpha de

Cronbach= .93 et.94) et une bonne fiabilité interjuges (corrélations intra-classe=de 0,

62 2 0,85).

La version parent du Conners (troisiéme version) a été utilisée pour évaluer les
symptomes du TDAH (Conners, 2008). Cet instrument de mesure de 27 questions
présente une consistance interne élevée (Alphas de Cronbach de 0,77 a 0,97) et une
fiabilité interjuges de moyenne a excellente (Corrélations entre les items de 0,71 a

0,98 ; Corrélations intra-classe de 0,52 a 0,94).

Le Children’s Yale-Brown Obsessive Compulsive Scale (CY-BOCS ; Goodman et al.,
1986) est utilis¢ afin d’évaluer la sévérité des symptomes du TOC directement aupres
de I’enfant. Le CY-BOCS est un instrument de mesure de dix questions, qui a une
consistance interne ¢levée (Alpha de Cronbach =0,86) et qui a une bonne fiabilité

interjuges (Corrélations de 0,66 a 0,91) (Scahill ez al., 1997).

Le Battle culture free self-esteem inventory for Children (BATTLE; Battle, 1992)
permet d’évaluer la perception que I’enfant a de son estime de soi d’un point de vue
social, scolaire, familial et général. Cet instrument de mesure autorapporté comprend
30 questions, il a une bonne fid¢lité test-retest (corrélations de 0,79 a 0,92) ainsi

qu’une consistance interne ¢levée (Alphas de Cronbach supérieurs a 0,8)

Pour évaluer la qualité des relations familiales chez I’enfant, 1’adaptation frangaise

réalisée par 1’équipe de Untas et collaborateurs (2011) du Family Relationship Index
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(FRI; Moos et Moos, 2002) a été remplie par I’enfant. Ce questionnaire de
24 questions a une bonne fidélité test-retest (Corrélations de 0,77 a 0,85) et une bonne

consistance interne (Alphas de Cronbach de 0,62 a 0,79).

Procédure

Les participants de cette étude observationnelle transversale sont issus de deux modes
de recrutement. Le premier s’est déroulé¢ au Centre de recherche de [’Institut
universitaire en santé mentale de Montréal dans le cadre de différents projets de
recherche de plus grande envergure qui évaluent soit : 1) des traitements pour les tics ;
participants issus de I’étude de Leclerc et collaborateurs. (2016) et d’un essai
randomisé présentement en cours comparant deux traitements pour les tics ou 2) un
traitement pour la gestion des épisodes explosifs ; la thése de Blanchet (2021) donne
plus des détails sur ce projet et ’article d’évaluation de ce traitement est présentement
en rédaction. Les participants ont alors été recrutés par le biais de références cliniques
de professionnels et de publicité via les médias et I’Association Québécoise du
syndrome de la Tourette. 1ls ont complété une batterie de questionnaires administrés
par une évaluatrice (étudiante en psychologie formée par la deuxieme auteure de cet
article) a différents temps de mesure (n=38). Seul le premier temps de mesure a été
utilisé pour le bien de la présente étude ainsi que les résultats aux instruments de mesure

mentionnés ci-haut.

Le deuxieme mode de recrutement s’est effectué de maniere indépendante, afin de

répondre aux objectifs de cette étude en augmentant la taille de 1’échantillon (n=20).
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Les enfants ont été recrutés par le biais d’une annonce qui a été publi¢e via les médias
sociaux et I’Association Québécoise du syndrome de la Tourette. Une étudiante au
doctorat en psychologie (premi¢re auteure de la présente étude) a passé les
questionnaires sous forme d’une entrevue structurée. La passation des tests a eu lieu a
[’Université du Québec a Montréal (n=6), dans une piece isolée dans la maison de

I’enfant (n=12) ou via Skype (n=2).

La présente étude a été approuvée par le comité éthique du le Centre intégré
universitaire de santé et de services sociaux de 1’Est-de-1"Ile-de-Montréal (premier
mode de recrutement) et le Comité d’éthique de la recherche pour les projets étudiants
impliquant des étres humains de [ 'Université du Québec a Montréal (deuxieme mode
de recrutement). Pour I’ensemble des enfants a 1’étude ainsi que leurs parents, il a été

obtenu un consentement éclairé.

Analyses statistiques

Les données descriptives de I’échantillon ont été comparées en fonction du type de
recrutement par le biais de tests t pour les variables continues, de tests de chi-carré et
de tests de Fisher pour les variables catégorielles. Afin de pouvoir évaluer les variables
indépendantes pouvant étre associés a la qualité de vie d’enfants ayant le SGT, des
régressions linéaires multiples ont été effectuées. Les postulats de base nécessaires en
ce qui a trait aux régressions linéaires ont ét¢ vérifiés notamment la normalité des
résidus, ’homoscédasticité et la multicolinéarité. Les variables indépendantes ciblées
sont les scores globaux des mesures de sévérité des tics, des symptomes des troubles
associés, d’estime de soi et de relations familiales. Le critére minimal de dix

participants par variable indépendante a été respecté (VanVoorhis et Morgan, 2007).
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La variable dépendante est la qualité¢ de vie telle que mesurée par les scores globaux
des deux instruments de mesure, 1’échelle de satisfaction de vie et les sous-échelles.
Des corrélations préalables ont été faites entre les variables a I’étude pour préciser
comment ces différentes variables peuvent s’influencer entre elles. En raison de
données manquantes au FRI (qualité des relations familiales, n=17), une imputation

multiple a été effectuée pour répondre aux objectifs de I’article.

3.5 Résultats

Description de 1’échantillon

La majorité des participants (77,20 %) prennent un a quatre médicaments (M=1,75;
ET=1,27; n=44), qui varient en ce qui concerne les molécules, mais qui sont la plupart
du temps soit des psychostimulants (n=27) ou des antipsychotiques (n=20)". Pour ce
qui est de I’état matrimonial des parents des participants, 61,40 % de ceux-ci sont
conjoints de fait ou mariés (n=35), 35,10 % sont séparés ou divorcés (n=20) et 3,50 %
sont décédés (n=2). Parmi les 46 participants fréquentant une classe ordinaire (80,7 %
de I’échantillon), 21,05 % de ceux-ci sont accompagnés par des éducateurs (n=8). Les
participants fréquentant une classe spécialisée pour des difficultés d’ordre
comportemental (n=8) ou une classe spécialisée pour des difficultés d’apprentissage
(n=2) représentent 19,30 % de 1’échantillon. Le nombre moyen de troubles associés

présents chez les participants est de 1,91 (ET : 1,71). Les troubles associés les plus

> A noter que les informations sociodémographiques fournies (outre le sexe et 1’dge du participant) sont
basées sur un total de 57 participants, considérant I’absence de ces données pour un des participants.
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fréquemment rapportés par le parent sont le TDAH (75,44 %), le trouble oppositionnel
avec provocation (15,50 %), les troubles du sommeil (14 %), le TOC (13,80 %) et les

troubles anxieux (13,80 %).

Les données descriptives de I’échantillon, telles que rapportées par un questionnaire
sociodémographique, ont été comparées en fonction du mode de recrutement (groupe
recruté¢ a un centre de recherche et groupe indépendant). Les tests t a échantillons
indépendants ne révelent pas de différence significative selon le type de recrutement
pour les données descriptives suivantes : 1’age, le sexe, 1’état matrimonial des parents,
les diagnostics de TOC, de troubles de comportement, de troubles anxieux et de
troubles du sommeil. Les deux groupes semblent toutefois se différencier du point de
vue du type de classe en milieu scolaire (X?[3,57] =10,391, p=.011), de la prise de
médicament (X? [1,57] =10,39, p=.042), du nombre total de médicaments (¢ [55] =-
2,20 p=.006), du nombre total de nombre de troubles associés rapportés par les parents
(t [55] =-4496, p=.000), du diagnostic de TDAH (X? [1,57]=5,72, p=.022), du
diagnostic de TOP (X?[1,57]=5,34, p=.048) et du diagnostic de troubles anxieux (X*
[1,57]=7,27, p=.013). Le Tableau3.1 présente un apercu des données
sociodémographiques. A noter qu’outre le sexe et I’Age des participants, seules les
données présentant des différences significatives selon le recrutement donné ont été

mises dans ce tableau.

Dans les deux groupes, les résultats aux instruments de mesure de cette étude montrent
qu’aucune différence significative n’est présente pour la qualité de vie, la sévérité des
tics, I’estime de soi et la qualité des relations familiales. Des différences significatives
sont observées seulement pour les symptomes de TDAH (¢ [56] =-2,77, p=.007) et les
symptomes du TOC (¢ [55]=4,48, p=.000). Dans le groupe de recrutement indépendant,
il est observé des symptomes plus élevés du TDAH et du TOC. Le Tableau 3.2 résume

les statistiques descriptives obtenues aux différents instruments de mesure.
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« Tableaux 3.1 et 3.2 »

Liens entre les variables

Afin d’éliminer certains biais potentiels, des corrélations ont été faites entre les
variables a I’étude. Une corrélation négative et significative est observée entre les
scores globaux des deux instruments de mesure de qualité de vie (»[58]=-0,64, p<.001).
La satisfaction de vie est significativement corrélée avec les scores globaux du SGT-
EQV-CA (r[58]=-0,30, p<, 05) et du PEDSQL ( [58]=0,40, p<0.01) ainsi qu’avec les
symptomes du TOC (» [58]=-0,29, p<.05) et I’estime de soi (» [58]=0,47, p<.001). Pour
le score global du SGT-EQV-CA, des corrélations significatives sont observées avec
la sévérité des tics (» [58]=0,40, p<.001), les symptomes du TDAH (» [58]=0,28, p<.05)
et I’estime de soi (7 [58]=-0,30, p<. 05). Dans le cas du score global du PEDSQL, des
corré¢lations significatives sont observées avec la sévérité des tics (» [58]=-0,27, p<.05),
les symptomes du TDAH (r [58]=-0,29, p<0.05) et I’estime de soi (» [58]=0,50,
p<.001).

Des corrélations significatives sont observées entre la sévérité des tics et deux autres

variables indépendantes, soit les symptomes du TDAH (r [58]=0,27, p<.05) et I’estime

de soi (r [58]=-0,33, p<.05). Le Tableau 3.3 présente les corrélations obtenues.

Régressions multiples
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Pour répondre a I’objectif de 1’étude, des régressions linéaires multiples globales ont
¢été effectuées avec I’ensemble des variables indépendantes identifiées. Il a été vérifié
les principaux postulats de base nécessaires en lien avec les régressions multiples ; pas
de déviance de résultats dans les graphiques concernant la normalité des résidus et
I’homoscédasticité n’a été¢ observé et la prémisse de multicolinéarité a été écartée
(valeurs VIF< 2). Le mode¢le de régression pour le score global du PEDSQL (qualité
de vie) s’avére significatif, F (5,320) = 28,46, p<0,01, R ?=0,31. Plus spécifiquement,
une estime de soi plus élevée est significativement associée a une meilleure qualité de
vie (=0,42, p=.001, r, =0,42) et explique 15,21 % de la variance de la qualité de vie,
au-dela de la variance expliquée par les autres variables indépendantes. Le mod¢le de
régression pour le score global du SGT-EQV-CA (qualité de vie) est aussi significatif,
F (5,320) = 21,65, p<0,01, R ?>=0,33. Dans ce modele, des symptdmes de tics plus
séveres sont significativement associés a une moins bonne qualité de vie (f=0,35,
p=-012, 1,=0,32) et expliquent 9 % de la variance de la qualité de vie, au-dela de la
variance expliquée par les autres variables indépendantes. Le modele de régression
pour le score de satisfaction de vie du SGT-EQV-CA s’avere significatif, F (5,320) =
24,17, p<0,01, R ?=0,27. Plus spécifiquement, une estime de soi plus élevée est
significativement associée a une meilleure satisfaction de vie ($=0,43, p=.001, r,=0,42)
et explique 16 % de la variance de la qualité de vie, au-dela de la variance expliquée
par les autres variables indépendantes. Le Tableau 3.4 résume les résultats obtenus

pour ces régressions.

A titre exploratoire, des régressions linéaires ont été effectuées entre les sphéres de
qualité de vie et ’ensemble des variables indépendantes. Dans le PEDSQL, il y a quatre
spheres de qualité de vie, soit les sphéres sociale, physique, émotionnelle et scolaire.
Le modele de régression pour la sphére sociale du PEDSQL est significatif, F (5,320)

= 21,81, p<0,01, R 2=0,25. Dans ce modele, il ressort d’une part que des symptomes



85

du TDAH plus élevés sont significativement associés a un score plus bas du point de
vue de la sphére sociale (f=-0,34, p=.008, R,=-0,35.) et d’autre part, qu’une estime de
soi plus grande est significativement associée a un meilleur score de la sphére sociale
(B=0,29, p=.008, Ry =0,30). Les symptomes du TDAH et 1’estime de soi expliquent
mutuellement 10,24 % et 7,29 % de la variance de cette sphére ; ce qui va au-dela de
la variance expliquée par les autres variables indépendantes. Le modele de régression
pour la sphére physique du PEDSQL est aussi significatif, F (5,320) = 14,29, p<0,01,
R 2=0,18. Plus spécifiquement, une estime de soi plus élevée est significativement
associée a une meilleure sphére physique (f=0,30, p=.02, R, =0,30) et explique 7,84 %
de la variance de cette sphére, au-dela de la variance expliquée par les autres variables
indépendantes. Le modéle de régression pour la sphére émotionnelle du PEDSQL
s’avére significatif, F (5,320) = 16,98, p<0,01, R >=0,21. Dans ce modgle, une estime
de soi plus élevée est significativement associée a une meilleure sphére émotionnelle
(B=0,37, p=.007, Rp=0,36) et explique 11,56 % de la variance de cette sphére, au-dela
de la variance expliquée par les autres variables indépendantes. Le modele de
régression pour la sphere scolaire du PEDSQL s’est avéré significatif, F (5,320) =
29,39, p<0,01, R >=0,32. Dans ce modele, il ressort d’une part que des symptomes du
TDAH plus élevés sont significativement associés a un score plus bas du point de vue
de la sphere scolaire (f=-0,26, p=.036, R,=-0,28.) et d’autre part, qu’une estime de soi
plus grande est significativement associée a un meilleur score de la sphére scolaire
(B=0,38, p=.003, R, =0,39.). Les symptomes du TDAH et I’estime de soi expliquent
mutuellement 5,76 % et 12,25 % de la variance de cette sphére ; ce qui va au-dela de
la variance expliquée par les autres variables indépendantes. Dans le SGT-EQV-CA, il
y a quatre spheres de qualité de vie, soit les sphéres cognitive, physique, obsessionnelle
et psychologique. Le modele de régression pour la sphere cognitive du SGT-EQV-CA
est significatif, F (5,320) = 11,72, p<0,01, R?=0,16. Plus spécifiquement, des
symptomes du TDAH plus élevés sont significativement associés a un plus haut score

a cette sphére (=0,38, p=.006, R, =0,36), ce qui indique une moins bonne sphere
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cognitive et explique 12,96 % de la variance de cette sphere, au-dela de la variance
expliquée par les autres variables indépendantes. Le modele de régression pour la
sphére physique du SGT-EQV-CA est significatif, F (5,320)= 13,17, p<0,01, R *=0,17.
Plus spécifiquement, une plus grande sévérité des tics est significativement associée a
un score plus ¢élevé de la sphére physique (f=0,42, p=.003, R, =.0,37) ce qui indique
une moins bonne sphére physique et explique 12,69 % de la variance de cette spheére,
au-dela de la variance expliquée par les autres variables indépendantes. Le modéle de
régression pour la sphere obsessionnelle du SGT-EQV-CA s’avére significatif, F
(5,320) = 34,93, p<0,01, R 2=0,35. Plus spécifiquement, une plus grande sévérité des
tics est significativement associée a un score plus élevé de la sphére obsessionnelle
(B=0,47, p=.000, Ry =0,46), ce qui indique une moins bonne sphére cognitive et
explique 16,81 % de la variance de cette sphere, au-dela de la variance expliquée par
les autres variables indépendantes. Finalement, dans le cas de la sphére psychologique
du SGT-EQV-CA, le mode¢le de régression ne s’est pas révélé significatif et aucune
variable indépendante n'apparait associée a cette sphére. Le Tableau 3.5 résume les

résultats obtenus a ces régressions.

« Tableaux 3.3,3.4 et3.5»

3.6 Discussion

L’objectif du présent article était d’évaluer ’effet de variables reconnues comme
influencant la qualité de vie d’enfants de 8 a 12 ans ayant le SGT. Contrairement a ce
qui est identifié¢ dans la littérature scientifique qui met souvent de I’avant le réle des
troubles associés sur la qualité¢ de vie des enfants ayant le SGT, c’est I’estime de soi

qui se démarque dans la présente étude comme jouant un role central. Les symptomes
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de tics ainsi que les symptdmes du TDAH ont également montré qu’ils étaient associés
a une bonne qualité de vie ; ce role est toutefois plus spécifique que 1’estime de soi. Les
hypothéses initiales concernant 1’association des symptdmes du TOC et de la qualité
des relations familiales a la qualité de vie n’ont toutefois pas été confirmées dans la

présente étude.

Les résultats obtenus suggerent qu’une meilleure estime de soi est associée a une
meilleure qualité¢ de vie globale (taille de I’effet entre moyenne et élevée) et a une
meilleure satisfaction de vie (taille de I’effet moyenne), ainsi qu’a de moins grandes
difficultés sur le plan des sphéres sociale, émotionnelle, physique et scolaire (tailles de
I’effet allant de moyenne a entre moyenne et élevée). Une estime de soi de niveau
moyen est relevée chez les participants de la présente étude, bien que des profils
variables d’estime de soi soient toutefois observés (trés basse a trés haute estime de
soi). La revue de littérature scientifique d’Orth, Robins et Widaman (2012) souléve
¢galement les bénéfices d’une meilleure estime de soi dans différentes spheres de vie,
et ce, durant toute la vie de I’individu (p.ex., milieu de travail, santé physique et
relations sociales). Etant donné cette variabilité et les bienfaits que I’estime de soi peut
apporter sur la qualité¢ de vie, il semble pertinent que les enfants ayant le SGT aient
acces a des interventions qui misent sur cet aspect. Ce travail thérapeutique peut étre
fait, soit par le biais de stratégies qui visent directement 1’estime de soi de 1’enfant et
les préoccupations sous-jacentes a celle-ci ou par le biais de stratégies qui aident le
jeune a mieux se comprendre et a s’accepter tel qu’il est (p.ex., faciliter une meilleure
compréhension des symptomes présents par le biais d’une éducation psychologique
ainsi que ’identification et la reconnaissance des forces et défis de 1’enfant) (Zeigler-
Hill, 2011). Dans la présente étude, la présence de tics plus séveres est associée a une
moins bonne estime de soi, ce qui indique que ces symptOmes représentent
potentiellement une préoccupation sous-jacente a 1’estime de soi des enfants ayant le

SGT et par le fait méme, une cible d’intervention pertinente a cibler. La revue de
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littérature de Bloch et Leckman (2009) permet d’identifier que les interventions qui
ciblent le développement d’amitiés et d’intéréts significatifs sont favorables au
développement de ’estime de soi des enfants ayant le SGT (p.ex., un programme

universel d’habiletés sociales).

Parallélement a 1’estime de soi, deux manifestations symptomatiques du SGT ont été
associées a une moins bonne qualité de vie. Dans un premier temps, la sévérité des tics
s’est vue associée a une moins bonne qualité de vie globale et de plus grande difficulté
dans les sphéres physique et obsessionnelle (tailles d’effet variant de moyennes a entre
moyennes et ¢€levées). Ces résultats soulignent I’importance d’identifier et de
développer des traitements pour les tics qui sont adéquats, accessibles et précoces, et
qui tiennent compte du fait que ces symptomes ont des effets globaux dans la qualité
de vie du jeune. D’ailleurs, les tics peuvent mener a des conséquences plus spécifiques
dans la vie du jeune notamment, de la stigmatisation (Rivera-Navarro, Cubo et
Almazan, 2014) et des difficultés scolaires (Eapen, Crnéec et McPhersonet Snedden,
2013). Les lignes directrices canadiennes pour le traitement des tics recommandent les
thérapies béhaviorales comme traitement de premicre ligne pour les enfants ayant le
SGT, car elles représentent une option efficace et sécuritaire pour la gestion des tics
(p-ex., absence d’effets secondaires) (Steeves et al., 2012). La thérapie béhaviorale la
plus citée dans la littérature scientifique présentement est le Comprehensive Behavioral
Intervention for Tics (CBIT) (Pringsheim et al., 2019; Woods et al., 2008).
Parallelement aux thérapies béhaviorales, qui proposent des stratégies d’autocontrdle
ciblant directement les tics, le traitement Facotik a une approche thérapeutique globale
qui vise les variables psychologiques, physiologiques et cognitives sous-jacentes a la
manifestation des tics (Leclerc, Goulet, Hamel et O’Connor, 2013). Peu d’études ont
évalué si les traitements psychologiques de gestion des tics permettent a la fois
d’améliorer les tics et la qualité de vie de I’enfant ayant le SGT ; 1’étude de J-Nolin et

Leclerc (sous presse) a toutefois mis en lumiere qu’apres le traitement Facotik, une
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diminution de 30 % des tics était observée et que celle-ci était associée a une

amélioration significative de la qualité de vie (n=17).

Dans un deuxiéme temps, les symptomes concomitants du TDAH semblent avoir un
role plus spécifique, en étant associés a des difficultés de certaines sphéres soit, les
sphéres sociale et cognitive de la qualité de vie (tailles de I’effet moyennes), ce qui est
concordant avec la littérature scientifique. Du point de vue social, il est connu que
certains symptomes de ce trouble tels que DI’impulsivité, 1’agitation et les
comportements agressifs peuvent augmenter les risques de rejet et de stigmatisation
des pairs (Robitaille et Vézina, 2003). La présence de symptomes concomitants du
TDAH serait également associée a de plus grandes difficultés sur le plan de
I’interprétation des indices sociaux, ce qui menerait a des échecs sociaux répétés et a
diverses conséquences sociales (p. ex., isolement du jeune, hostilité envers ses pairs et
victimisation) (Purper-Ouakil ef al., 2006). Pour ce qui concerne la sphére cognitive,
les symptomes concomitants du TDAH sont associés avec diverses difficultés
notamment sur les plans de la planification, de I’inhibition, de la mémoire de travail et
de la prise de conscience des conséquences de ses actions et de ses échanges sociaux
(Purper-Ouakil et al., 2006 ; Termine et al., 2016). Dans tous les cas, le milieu de vie
ou ces difficultés se manifestent le plus souvent est le milieu scolaire, des stratégies
éducatives et des interventions adaptées sont donc nécessaires a implanter, incluant a
la fois des interventions universelles (p.ex., programme d’habiletés sociales et
développement des stratégies d’organisation et de planification) et des interventions
plus spécifiques (p.ex., suivi avec un professionnel, tel un orthopédagogue ou un
psychoéducateur) afin de s’assurer de 1’inclusion optimale de ces enfants. D’ailleurs,
comme la sévérité des symptomes du TDAH s’est révélée positivement associée a la
sévérité des tics dans cette étude, il semble intéressant que le milieu scolaire puisse étre

en mesure de répondre aux besoins d’enfants qui présentent ces deux troubles.
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Contrairement a ce qui avait été prévu dans les hypothéses initiales, la qualité¢ des
relations familiales et les symptomes concomitants du TOC n’ont pas été identifiés
comme des variables associées a la qualité de vie des enfants ayant le SGT. Le score
total a I’instrument de mesure évaluant la qualit¢é des relations familiales des
participants a I’étude était deux fois plus ¢élevé que celui d’un échantillon d’étudiants
tout venant (Untas ef al., 2011). Ces résultats révelent que les enfants recrutés dans la
présente étude rapportent somme toute une bonne qualité de leurs relations familiales
et ne permettent donc pas de statuer sur la relation entre cette variable et la qualité de
vie. Bien que ce constat soit rassurant, il apparait essentiel d’évaluer si cette relation
demeure dans le cas d’un plus grand échantillon ou lorsque la perception du parent est
¢évaluée quant a la qualité des relations familiales (Conolea et al., 2011 ; Wilkinson ef

al., 2002).

Bien qu’une corrélation entre faible et moyenne a été observée entre les symptomes
concomitants du TOC et la satisfaction de vie, cette relation n’est pas ressortie comme
significative dans les régressions linéaires multiples. Toutefois, la taille d’effet entre
les symptomes concomitants du TOC et de la satisfaction de vie qui se situe entre petite
et moyenne suggere qu’avec un plus grand échantillon, les résultats obtenus auraient
pu étre significatifs. Une explication du lien potentiel entre ces deux variables est que
la nature égo-dystone des symptomes du TOC, c’est-a-dire le fait que ces symptomes
sont en désaccord avec I’identité de 1’enfant, combinée a la détresse émotionnelle
générée par ces symptomes font en sorte que I’enfant tend a avoir une moins grande
satisfaction de vie (Stern et al., 2014 ; Woods et al., 2007). 1l a été constaté que la
majorité des participants a I’étude présente des symptomes sous-cliniques du TOC
(n=37). Or, il semble y avoir un écart entre le nombre de participants rapportant avoir
un diagnostic du TOC et les symptomes identifiés par 1’outil mesurant les symptomes
obsessionnels-compulsifs (13,8 % versus 35, 09 % respectivement). Ainsi, dans le

contexte d’un enfant ayant le SGT, le dépistage des symptdmes du TOC ne doit pas
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étre négligé, considérant les effets potentiels sur la satisfaction de vie et la complexité

du traitement de ces symptomes (Mancebo et al., 2011).

La présente étude a inclus deux types d’instruments de mesure de la qualité de vie, qui
se sont révélés significativement associés I'un avec I’autre. Malgré cette association,
des différences ont été observées sur le plan de I’influence des différentes variables
selon I’instrument de mesure en question. Pour I’instrument de mesure de type
spécifique, ce sont les manifestations symptomatiques associées au SGT (tics et
symptomes concomitants du TDAH) qui se sont démarquées, tandis que pour
I’instrument générique c’est plutot une variable propre a I’individu (estime de soi) qui
s’est montrée plus importante. Ces résultats indiquent qu’un certain biais peut étre
présent dans les résultats obtenus selon le type d’instrument de mesure choisi. Une
solution qui pourrait étre intéressante afin de répondre a cette limite serait la création
d’un instrument de mesure de la qualité de vie de type modulaire qui intégre les deux
types d’instruments (Missotten et al., 2007). Parallelement, une limite observée aux
deux instruments de mesure est qu’aucun modele conceptuel sous-jacent n’est proposé
(J-Nolin et Leclerc, 2019). L’ajout d’un modele conceptuel semble nécessaire pour
s’assurer des fondements théoriques de 1’instrument de mesure en question et pour
¢viter de mener a certaines confusions pour 'utilisateur (Eiser et Morse, 2001). Par
exemple, le SGT-EQV-CA, comprend une sphére obsessionnelle, qui semble faire
référence a des symptomes plutét qu’a une sphére de qualité de vie, et une échelle qui
¢évalue la satisfaction de vie. L’absence de modele théorique dans cet instrument de
mesure empéche de bien comprendre le rationnel derriere 1’inclusion de ces deux

aspects.

Dans la présente étude, certaines limites méthodologiques ont été¢ notées, telles que
I’utilisation d’un instrument de mesure traduit qui n’a pas encore été validé

scientifiquement (SGT-EQV-CA), I’absence de passation d’une des mesures d’intérét
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pour plusieurs des participants (qualité des relations familiales) et la présence de
critéres d’inclusion spécifiques et restreints pour les bienfaits des études cliniques (p.
ex., stabilité du médicament et exclusion d’enfants présentant un trouble du spectre de
I’autisme ou de déficience intellectuelle). Malgré la présence d’une procédure
uniformisée, il est également possible qu’un biais ait été¢ présent dans le recrutement
du groupe indépendant. Le fait d’avoir deux types de recrutement semble avoir eu la
conséquence que 1’échantillon était plutot hétérogene, par exemple, il a été¢ remarqué
un portrait clinique plus sévere des participants dans le recrutement indépendant sur le
plan de certaines variables descriptives (p. ex., plus grande tendance a étre
médicamenté, a présenter plusieurs troubles associés et a fréquenter une classe
spécialisée) et de deux variables indépendantes identifiées (symptomes plus élevés du
TDAH et du TOC). Malgré ce portrait clinique plus sévére, il n’y a pas de différence
significative pour la majorité des variables au cceur de 1’étude. Le fait d’avoir eu
recours a différents types de recrutements semble avoir augmenté la validité écologique
de I’étude en ouvrant la possibilité d’avoir accés a une plus grande population (p. ex.,
population en dehors de la grande région Montréal et qui présente un portrait clinique

plus complexe).

Plus d’études semblent nécessaires pour établir un portrait plus complet de la qualité
de vie de cette population diversifiée et complexe, notamment en explorant si d’autres
variables que les variables symptomatiques reliées au SGT peuvent étre associées a
leur qualité de vie, ce qui a été constaté dans la présente étude. Il pourrait également
étre pertinent de comparer la qualité de vie des participants a la présente étude a celle
de différents échantillons (p.ex., des échantillons normatifs ou cliniques ou issus
d’autres provinces au Canada ou régions dans le monde), afin de pouvoir évaluer s’ils
sont semblables. Pour permettre un échantillon plus représentatif de la population
vivant au Québec, il pourrait étre intéressant que les prochaines études soient faites par

le biais de plateformes informatiques. Finalement, concernant le role central de 1’estime
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de soi sur la qualité de vie des enfants ayant le SGT dans la présente étude, plus
d’études semblent nécessaires pour mieux cerner les facteurs influencant 1’estime de

soi de ces enfants.

3.7 Conclusion

Cette étude met en lumiére le role central de 1’estime de soi, tout en relevant le role
plus spécifique de la sévérité des tics et des symptodmes concomitants du TDAH, dans
I’atteinte d’une qualité de vie optimale chez des enfants ayant le SGT agés de 8 a
12 ans. La présente étude illustre le portrait des familles avec un enfant ayant le SGT
de fagon positive ; les enfants recrutés rapportent avoir de bonnes relations familiales.
Ces résultats soulévent un plus grand role des variables personnelles dans I’atteinte
d’une bonne qualité de vie chez les enfants ayant le SGT, tout en révélant un moins
grand réle des variables systématiques et symptomatiques. Plus d’études sont
nécessaires pour clarifier I’ensemble des variables qui influencent la qualité¢ de ces
enfants, afin de s’assurer qu’ils puissent avoir acces a des traitements adaptés a leur

réalité.
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Tableau 3.1 Caractéristiques de I’échantillon selon le type de recrutement
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Groupe avec recrutement a un Groupe avec recrutement Echantillon total (n=58) Testta
centre de recherche (n=38) indépendant (n=20) échantillon
indépendant
Moyenne (écart-type) ou Moyenne (écart-type) ou Moyenne (écart-type) ou ou test de
pourcentage pourcentage pourcentage Fisher (p)
Sexe (masculin) 84,21 % 75 % 81,03 % 487
Age 9,95 (1,37) 10 (1,33) 9,97 (1,35) .889
Médicamenté (oui) 68,42 % 94,73 % 77,19 % .042*
Nombre de 1,5(1,268) 2,26 (1,14) 1,75 (1,27) .031*
médicaments
Type de classe 78,95 % 42,10 % 66,67 % 011*
(ordinaire)
Nombre de troubles 1,29 (0,92) 3,16 (2,21) 1,91 (1,71) .000**
associés
Diagnostic TDAH 65,79 % 94,74 % 75,44 % .022%*
Diagnostic TOP 8,57 % 46,15 % 15,79 % .048%*
Diagnostic TA 5,56 % 46,15 % 14,04 % .013*

*p<0.05, **p<0.01 ; TDAH= trouble de déficit de I’attention/hyperactivité ; TOP= trouble d’opposition avec provocation et TA= troubles anxieux.

Tableau 3.2 Statistiques descriptives de 1’échantillon
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Variables Instruments de Groupe Groupe indépendant Tous les groupes Test t a échantillon
mesure centre de recherche (n=20) (n=58) indépendant (p)
(n=38)
Moyenne (écart- Moyenne (écart-
type) type) Moyenne (écart-
type)
Qualité de vie SGT-EQV-CA 32,47 (17,54) 32,8 (12,58) 32,59 (15,9) 244
score total
Satisfaction de vie SGT-EQV-CA 77,37 (16,99) 70,85 (19,10) 75,12 (17,85) 189
satisfaction de vie
Qualité de vie PEDQL score total 93,16 (13,04) 89 (12,21) 91,72 (12,81) .244
Tics YGTSS 33,47 (14,81) 30,35 (17,16) 32,4 (15,59) 473
TDAH CONNERS 17,43 (8,88) 23,6 (6,04) 19,56 (8,5) .007**
TOC CY-BOCS 4,05 (6,91) 13,75 (9,23) 7,46 (9,02) .000**
Estime de soi BATTLE 8,05 (1,85) 7,65 (2,08) 7,91 (1,92) 453
Qualité des relations FRI 0,68 (0,17) 0,65 (0,09) 0,67(0,15) .542

familiales

BATTLE= Battle culture free self-esteem inventory for Children;, CYBOCS=Children’s Yale-Brown Obsessive Compulsive Scale ; FRI=Family
Relationship Index; SGT-EQV-CA=Gilles de la Tourette Syndrome-Quality of Life Scale for children and adolescents ; PedsQL=Inventaire de la
qualité de vie pédiatrique ; YGTSS=Yale Global Tic Severity Scale; **p<0.01



Tableau 3.3 Corrélations entre les variables de 1’étude
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Instruments de SGT-EQV- PEDSQL SATISFACTI  YGTSS CY- CONNERS Battle FRI
mesure CA ON BOCS

SGT-EQV-CA 1 -0,64** -0,30 * 0,40** 0,20 0,28* -0,30*  -0,08
PEDSQL -0,64%* 1 0,40%* -0,27* -0,10 -0,29* 0,50**  -0,00
SATISFACTION  -0,30%* 0,40** 1 -0,19 -0,29*  -0,08 0,47** 0,04
YGTSS 0,40%* -0,27* -0,19 1 0,06 0,27* -0,33* 0,23
CY-BOCS 0,20 -0,10 -0,29* 0,06 1 0,20 -0,15 0,04
CONNERS 0,28%* -0,29* -0,08 0,27* 0,20 1 -0,20 0,10
BATTLE -0,30* 0,50** 0,47** -0,33* -0,15 -0,20 1 0,10
FRI -0,08 -0,00 0,04 0,23 0,04 0,10 0,10 1

BATTLE= Battle culture free self-esteem inventory for Children;, CYBOCS=Children’s Yale-Brown Obsessive Compulsive Scale; FRI=Family
Relationship Index; SGT-EQV-CA=Gilles de la Tourette Syndrome-Quality of Life Scale for children and adolescents ; PedsQL=Inventaire de la

qualité de vie pédiatrique ; YGTSS=Yale Global Tic Severity Scale,;*p<0.05, **p<0.01



Tableau 3.4 Résultats des régressions linéaires multiples entre les scores globaux des
mesures de qualité de vie (variables dépendantes) et les variables indépendantes

Variables Variables B Erreur B t P Ry
dépendantes indépendantes standard
PEDSQL YGTSS -0,09 0,11 -0,11 -0,85 ,395 -0,11
CONNERS -0,31 0,19 -0,21 -1,69 ,092 -0,2
CYBOCS -0,01 0,17 0,01 -0,08 937 0,01
BATTLE 2,78 0,84 0,42 3,31 ,001%* 0,42
FRI 2,55 12,66 0,03 0,20 ,842 0,03
SGT-EQV- YGTSS 0,35 0,14 0,35 2,50 ,012% 0,33
CA CONNERS 0,29 0,24 0,16 1,21 ,226 0,17
CYBOCS 0,24 0,22 0,13 1,06 ,288 0,15
BATTLE -1,08 1,09 -0,13 -0,99 ,321 -0,14
FRI -18,84 15,72 -0,18 -1,2 ,235 -0,19
SGT-EQV- YGTSS -0,05 0,15 -0,05 -0,38 ,702 -0,05
CA CONNERS 0,16 0,27 0,07 0,58 ,558 0,08
satisfactionde CYBOCS -0,47 0,24 -0,24 -1,92 ,055 -0,26
vie BATTLE 3,99 1,20 0,43 3,33 ,001%* 0,42
FRI 4,82 15,27 0,04 0,32 ,752 0,05

BATTLE=Battle culture free self-esteem inventory for Children; CYBOCS=Children’s Yale-Brown
Obsessive Compulsive Scale; FRI=Family Relationship Index; SGT-EQV-CA=Gilles de la Tourette
Syndrome-Quality of Life Scale for children and adolescents ; PedsQL=Inventaire de la qualité de vie
pédiatriqgue; YGTSS=Yale Global Tic Severity Scale;*p<0,05, **p<0,01; B= coefficient B non

standardisé ; f=; coefficient B standardisé
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Tableau 3.5 Résultats aux régressions linéaires exploratoire entre les spheres de qualité

de vie (variables dépendantes) et les variables indépendantes

Variables Variables B Erreur B t P R,

dépendantes prédictives standard

Spheres du

PEDSQL

Sphére sociale ~ YGTSS -0,01 0,03 -0,06 -0,43 ,665 -0,04
CONNERS -0,15 0,06 -0,34 -2,64 ,008%%* -0,35
CYBOCS 0,04 0,05 0,09 0,75 ,452 0,11
BATTLE 0,56 0,26 0,29 2,20 ,028% 0,30
FRI 1,36 3,82 0,05 0,36 ,724 0,06

Sphere YGTSS -0,01 0,05 -0,02 -0,14 ,890 -0,02

physique CONNERS -0,14 0,08 -0,24 -1,82 ,068 -0,25
CYBOCS 0,00 0,07 0,00 0,01 ,990 0,00
BATTLE 0,76 0,35 0,30 2,20 ,028% 0,30
FRI -1,51 4,54 -0,05 -0,33 ,740 -0,05

Sphére YGTSS -0,04 0,04 -0,16 -1,10 271 -0,15

émotionnelle CONNERS 0,08 0,06 0,17 1,27 ,203 0,18
CYBOCS -0,05 0,06 -0,10 -0,78 ,436 -0,11
BATTLE 0,78 0,29 0,37 2,70 ,007* 0,36
FRI 0,64 4,39 0,02 0,15 ,886 0,02

Sphére scolaire ' YGTSS -0,03 0,03 -0,14 -1,08 ,28 -0,15
CONNERS -0,11 0,05 -0,26 -2,09 ,036%* -0,28
CYBOCS 0,02 0,05 0,05 0,41 ,680 0,06
BATTLE 0,68 0,22 0,38 3,02 ,003%** 0,39
FRI 2,06 3,07 0,09 -0,67 ,504 0,10

Spheres du
SGT-EQV-CA



Sphere
psychologique

Sphére
physique

Spheére

obsessionnelle

Sphere

cognitive

YGTSS
CONNERS
CYBOCS
BATTLE
FRI

YGTSS
CONNERS
CYBOCS
BATTLE
FRI

YGTSS
CONNERS
CYBOCS
BATTLE
FRI

YGTSS
CONNERS
CYBOCS
BATTLE
FRI

0,13
0,08
0,09
-0,95
11,24

0,12
0,03
0,04
0,08
3,73

0,11
0,06
0,09
-0,14
2,46

-0,06
0,14
0,02
-0,07
1,43

0,06
0,11
0,10
0,51
7,09

0,04
0,07
0,07
0,32
4,38

0,03
0,05
0,05
0,23
3,71

0,03
0,05
0,05
0,22
3,31

0,26
0,09
0,11
-0,25
-0,23

0,42
0,05
0,08
0,03
-0,12

0,47
0,13
0,21
-0,07
-0,10

-0,03
0,38
0,06
-0,04
-0,07

1,88
0,69
0,85
-1,86
0,12

2,94
0,34
0,60
0,23
-0,85

3,59
1,09
1,88
-0,60
-0,66

-0,20
2,76
0,41
-0,29
-0,43

,060
494
394
,063
117

,003%%*
,733
,549
,816
,396

,000%*
276
,060
551
513

845
,006%*
681
768
,669

108

0,26
0,10
0,12
-0,25
-0,24

0,38
0,05
0,08
0,03
-0,13

0,46
0,15
0.26
-0,08
0,11

-0,03
0,36
0,06
-0,04
-0,07

BATTLE= Battle culture free self-esteem inventory for Children; CYBOCS=Children’s Yale-Brown
Obsessive Compulsive Scale; FRI=Family Relationship Index; SGT-EQV-CA=Gilles de la Tourette
Syndrome-Quality of Life Scale for children and adolescents ; PedsQL=Inventaire de la qualité de vie
pédiatrique; YGTSS=Yale Global Tic Severity Scale;*p<0,05, **p<0,01; B= coefficient B non

standardisé ; = coefficient B standardisé.
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4.1 Abstract:

Tics, the central symptoms of Tourette Disorder (TD), can affect different spheres of
the child's life and his quality of life. It is important to evaluate quality of life in tic
treatments, in order to include the subjective view of the patient. The objective of the
current study is to examine the impact of a specific cognitive and behavioural treatment
for tics on the quality of life of children with TD (Facotik treatment). Thirty-three
children with TD aged 8 through 12 were recruited and divided into two groups: an
experimental group (n=15) and a control group (n=18). The main effect of time-point
was observed in both groups (F(1,31)=7.352,p=0.011 ) in one of the two measures of
quality of life; the experimental group has a significant score improvement of 29.92 %
(t(14)=2.445, p=0.028). A 30 % reduction of tic symptoms was also observed for the
experimental group and these improvements in tics were found related to the changes
in quality of life. The results of this study highlight that a cognitive and
psychophysiological treatment can improve both tics and quality of life. The

importance of a more suitable comparison group seems relevant for future research.

Keywords: Tourette disorder, tics, children, cognitive behavioural and

psychophysiological treatment, quality of life
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4.2 Introduction

Tourette's disorder (TD) is a childhood-onset neurodevelopmental disorder
characterized by multiple motor tics, and at least one vocal tic (APA, 2013). Tics are
defined as sudden, recurrent, non-voluntary and rapid movements (motor tics) or
sounds (phonic tics) that can vary in frequency, complexity, duration, localization, and
intensity (Cohen et al., 2013) and their severity is at its peak ages 10 through 12. This
can lead to several difficulties in different spheres of the child's life, such as conflicts
within the family (Storch et al., 2007), stigmatization and social maladjustments
(Rivera-Navarro et al., 2014), lower self-esteem, physical impairments (e.g. pain,
headache, discomfort, physical tensions) (Roessner et al., 2013), and negative
alteration of school performance (e.g. difficulty in reading or writing) (Eapen et al.,
2013). Children with TD have complex clinical features with more than 50% presenting
at least two comorbid disorders (Freeman et al., 2000; Hirschritt et al., 2015). The most
common comorbidities are attention deficit hyperactivity disorder (ADHD) with a
prevalence rate between 60% and 70% (Giraldo et al., 2013; Khalifa & Von Knorring,
2006), and obsessive-compulsive disorder (OCD) with a prevalence rate between 10%
and 25% (Ghanizadeh & Mosallaei, 2009; Scharf et al., 2015). Previous studies have
reported lower quality of life in children with tics, compared to children without any
disorder, and their quality of life is worsened by the presence of comorbid disorders’

symptoms (Evans et al., 2016; Liu et al., 2014; O'Hare et al., 2016).

In a systematic review of studies based on 40 trials targeting interventions for tics in
children and adolescents, pharmacology and behavioural therapy are considered as the
most effective tic management treatments (Whittington et al., 2016). Moreover,
European, Canadian and American guidelines for tic treatments have concluded that

behavioural therapy must be prioritized as a first-line treatment for children with mild
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to moderate tic symptoms, mainly due to the issues surrounding medication for
children, such as side effects (Murphy et al., 2013; Pringsheim et al., 2012; Pringsheim
et al., 2019; Roessner et al., 2011; Steeves et al., 2012; Verdellen ef al., 2011). The
combination of pharmacology and behavioural treatments is recommended in case of

severe symptoms.

Behavioural therapies offer benefits to the children through the development of a
therapeutic alliance and the empowerment they get from learning self-control strategies
(Eddy et al., 2011; Kazdin et al., 2005; Ozer & Bandura, 1990). Three principal
behavioural therapies have been applied to children with tics: habit reversal training
(HRT; Azrin & Nunn, 1973), comprehensive behavioural intervention for tics (CBIT;
Woods et al., 2008) and exposure and response prevention (EPR; Hoogduin et al.,
2007). Several studies, going from case studies to randomized controlled trials, have
reported that these treatments can lead to a decrease in tics that ranged from 30 % to
85 % (Murphy, Lewin, Storch, & Stock., 2013; Steeves ef al., 2012; Verdellen et al.,
2011). Most of these studies seemed to meet the minimum treatment response which is
estimated to be between 30 and 35 % decrease of tics or a raw total tic severity score
change of 6 or 7 points (Storch et al., 2011). These treatments have mainly focused on
behavioural targets to address tic management and on tics themselves, which wax and
wane over time. This changing nature of tics implied continuous adaptations of the

applied strategy while facing a new tic.

The Cognitive and Psychophysiological treatment is a global approach for tic
management which targets the behavioural, cognitive and physiological processes
underlying tics (CoPs; O'Connor, 2005). This approach highlights the fact that tics
naturally wax and wane and that they seem to vary depending on how a specific
situation is perceived by each individual. The main objective of the therapy is to
analyze and compare the various situations in which the tics appear (high and low-risk

situations of tics), in terms of emotions, thoughts and muscular tension. The CoPs
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approach has seen positive results in adults with TD (O'Connor et a/, 2001; 2009). An
open trial comparing CoPs to a waiting list showed a significant decrease of'tics (>35%
diminution of tics) for 69.3 % of the 85 participants (O'Connor et al., 2016). A
manualized treatment for tic disorders in children and adolescents named "Facotik"
was created based on the CoPs approach (Leclerc et al., 2013). Adaptations were made
to ensure the child’s understanding, such as including metaphors and rearranging the
sequence of exercises. An open trial evaluating the Facotik treatment in 11 children
aged 10 through 16 with TD reported a significant decrease of tics' severity (p < 0.001),
with a large effect size (Cohen's d=0,967) (Leclerc et al., 2016a). A significant decrease
of tics' severity (p<0.05, r=0.59) is also observed in another study evaluating the
Facotik treatment in 14 children with TD (Leclerc et al., 2016b). A randomized
controlled trial is currently ongoing to compare Facotik/CoPs and CBIT treatments in
children and adults at the Centre universitaire en santé mentale de Montréal (Canadian

Institutes of Health Research #340559).

Most studies evaluating treatments for tics principally used objective measures to
determine the efficacy of these treatments. The inclusion of a more subjective measure,
such as quality of life, has slowly emerged to complete the evaluation of treatments for
tics (Dabrowski et al., 2018; Ghanizadeh & Haghighi, 2013). The inclusion of quality
of life is part of the "social indicator movement" from the 1960s, which was interested
in collecting information about different groups in society (including children) and
which highlighted the importance of considering the child's unique point of view on
his current situation (Ben-Arieh et al., 2014). Quality of life can be defined as " an
individual's perception of their position in life in the context of the culture and value
systems in which they live and in relation to their goals, expectations, standards and

concerns ".

Ghanizadeh and Haghighi (2013) compared the effects of two medications
(aripiprazole and risperidone) on the quality of life of 60 youths with tics. Results
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showed improvements in several domains of quality of life after these two treatments,
but it seemed that risperidone was more beneficial for the youth in the social domain
(p<0. 05). Yates and colleagues (2016) compared the effects of two group treatments
(HRT and educational) for treating tics (n=33; ages 9-13 years). They found a main
effect of time-point at the cusp of significance, as well as a large effect size (p=0.05;
d= 1.14) and a total improvement of 12.6 % of the quality of life for both groups,
without any significant differences between the two treatments. Rizzo and colleagues
(2018) compared psychoeducation, medication and behavioural therapy (HRT or ERP)
for treating tics in a randomized controlled trial (n=110; ages 8-17 years). Significant
improvements (p<0.05) in several domains of quality of life were observed for only
two of these treatments: medication and behavioural therapy. Dabrowski ef al. (2018)
compared the effects of group-based psychological interventions (HRT and
psychoeducation) for 33 children, and they reported that both groups have shown long-
term effects on general quality of life at the 12-month follow-up evaluation (d=1.09).
Most of these studies have shown how evaluating quality of life can be useful while
comparing tic treatments and potentially helping to determine which treatment is the

most beneficial while considering the subjective view of the children.

Even though symptoms of comorbid disorders are frequently highlighted, tics are the
central symptoms of TS. Tics appear in specific contexts depending on the child and
affect different spheres of his life and his quality of life. Thus, further research is
needed to evaluate whether a global approach to managing tics, based on a model
targeting the processes underlying tics instead of the tic itself, can improve the quality
of life of the child. It is therefore worth exploring whether a global restructuring of
thoughts, emotions and style of plan of action can lead to changes in the quality of life
of the child. The objective of the current study is to examine the impact of the Facotik
treatment, on the quality of life of children with TD. The first hypothesis is that the

children who receive Facotik will have a greater improvement of their quality of life
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than children who do not. The second hypothesis is that a greater decrease of tics will

be associated with an improvement of the quality of life.

4.3 Method

Participants

Participants were admitted to the study if they had a previous diagnosis of TD, as
reported by a parent, and if they were aged between 8 and 12 years. Children with
medication were included under the condition that their dosage was stable for at least
one month prior to the first evaluation. Exclusion criteria include having a previous
diagnosis of autism spectrum disorder or intellectual disability, as reported by the

parent, as well as having a treatment for tics during the study.

A total of 33 children were recruited aged 8 through 12 (X=9.82), most of them were
boys (81.81%) and were taking medication (78 %). Participants present on average two

comorbidities and the most common one was ADHD (78.79 %)).

Measures

Measure of tics
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The Yale Global Tic Severity Scale (YGTSS; Leckman et al., 1989) is a clinician-rated
measure which first includes a list where the individual must indicate the tics they had
during the last week. It was completed by the child with the support of the evaluator,
and sometimes with the help of a parent on two separate occasions. Motor and vocal
tics are evaluated in five dimensions (number, frequency, intensity, complexity, and
interference of tics) and results range between a score of 0 and 50. Another scale
evaluates the impairments of tics on the child (the score ranges between 0 and 50). The
two scales' scores are combined to get a global score between 0 and 100. High internal
consistency was reported (Cronbach’s Alphas between 0.93 and 0.94) as well as good
inter-judge reliability (Correlation Coefficients between 0.62 and 0.85).

Measures of quality of life

The Pediatric Health Quality of life Inventory (PEDSQL; Varni ef al., 1999; Varni et
al., 2001) is a generic self-report instrument measuring the quality of life of children
aged 8 to 12 years in different populations. All 23 questions are answered with a Likert
scale (0: Never to 4: Almost always). The PEDSQL evaluates four domains of quality
of life (physical, emotional, social and school) to get a global score (0-100). A higher
score at the PEDSQL indicates a better quality of life. The reported Cronbach’s Alphas
were between 0.68 and 0.9 and they indicate good to excellent internal consistency; a

five-factor model was obtained by the authors explaining 52 % of the variance.

The Gilles de la Tourette Syndrome Quality of Life Scale for Children and Adolescents
(CA-GTS-QOL; Cavanna et al., 2013a) is a specific clinician-administered measure of
quality of life adapted for children with TD (8 to 12 years old). This 27-item measure

has four subscales (physical, psychological, cognitive and obsessive-compulsive) that
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combine to form a global score (0-100), a higher score indicates a lower quality of life.
A separated subscale aims to evaluate the satisfaction of life in a visual analogue scale,
where the child indicates on a scale his/her satisfaction of life in a 0 to 100 range
(O=extremely unsatisfied with his/her life, 100=extremely satisfied with his/her life).
Cronbach’s Alphas between 0.7 and 0.9 were reported, indicating high internal
consistency. A four-factor model was obtained by the authors, through a principal-
component factor analysis, explaining 55.08 % of the overall variance. For the purpose
of this study, the CA-GTS-QOL, which was originally developed in Italian, was
translated for a French-Canadian population (J.-Nolin et al., 2014), based on the
translation-backtranslation method (World Health Organization, 2018).

Procedures

There were two groups of participants in the study: the experimental group (Facotik
Group; n= 15) and the comparison group (Control Group; n= 18). The Facotik Group
data were taken from two studies occurring at the Centre de recherche de 1'Institut
universitaire en santé mentale de Montréal; one was previously described in Leclerc
and colleagues (2016b; n=7) and the second was taken from the previously mentioned
randomized trial which is currently ongoing to compare Facotik/CoPs and CBIT
treatments (n=6). For both groups, informed consent was obtained from all participants
and their parents. Participants completed measures (YGTSS, PedsQL and CA-GTS-
QOL) before and after the therapy (time 1 and time 2) at the Institut universitaire en
sant¢ mentale de Montréal by an independent evaluator, a psychology student
supervised and trained by the second author of this study. They all completed the
Facotik treatment which is a ten-step treatment targeting tics (see Table 4.1 for more

details) that includes behavioural, cognitive and psychophysiological strategies
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(Leclerc et al., 2013). This manualized-treatment included 12 to 14 90-minute sessions,
depending on the rhythm of the children (average for the participants in this
study=12.92 sessions). Each session begins with a review of past content and ends with

a 20-minute parental training.

"Table 4.1"

For the purpose of this study, the Control Group was recruited through an
advertisement circulating via social media and 1'Association Québécoise du syndrome
de la Tourette. Participants in this group completed the measures at two different times
(time 1 and time 2), spaced by approximately 15 weeks (similar to the duration of the
therapy) to control effects caused by the passage of time. It must be noted that the
Control Group did not complete the measures within the same date range as the Facotik
Group (Time 1 for Control Group varies from 02/21/2016 to 06/27/2017 and Time 1
for Facotik Group varies from 01/27/2011 to 11/21/2017). Children in this group were
compensated for their time with a movie ticket for their participation (estimated value
of 10 $). Measures were administered by a PhD student in psychology (first author of
this study), either in a private room at 1'Université du Québec a Montréal (n= 6) or at

the child's house (n=12).

All procedures performed in this study involving human participants were approved by
the ethical committees of the "Institut universitaire en sant¢ mentale de Montréal"
(Facotik Group) and the human sciences department of the "Université du Québec a
Montréal" (Control Group) in accordance with the 1964 Helsinki declaration and its

later amendments or comparable ethical standards.

Statistical Analysis
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Data were analyzed using SPSS software, PC version 26.0 for Windows. Demographic
variables between the Facotik Group and Control Group were compared using
Student's t test for continuous data and Pearson’s chi-square test and Fisher's exact test
for categorical data. Correlation analyses were conducted between the quality-of-life
measures (CA-GTS-QOL’s and PEDSQL’s total scores, as well as CA-GTS-QOL’s
satisfaction of life score) and the tic severity measure to evaluate relations between
these variables. Several separate repeated measures to analyze variance (ANOVA) with
a 2 x 2 mixed design were conducted, in order to observe whether the Facotik Group
can have a greater improvement in their quality of life. Main effects of groups
(between-subjects factor) and time-point (within-subjects factor), as well as interaction
effects and respective effect sizes (reported as mp’, i.e. partial Eta-Squared), were
analyzed on these ANOVAs. T-tests were used to further analyze the interactions
between the two groups in the-quality-of-life measures. Finally, correlations were
performed between changes in the tics’ measure and changes in the quality-of-life
measures in order to evaluate whether a greater decrease in tics is associated with an

improvement in the quality of life.

4.4 Results

Descriptive outcomes

The participants did not differ based on age, sex, tic severity and quality of life's total
scores. Table 4.2 summarizes demographic information about the participants by group

condition. A significant difference was observed in the two groups in terms of the
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number of comorbidities, which was higher in the Control Group (M=3.33, SD=2.14),
than the Facotik Group (M=1.33, SD=1.11); t(31)=3.26 p=0.002. The Control Group
did not seem to differ from the Facotik Group in terms of the OCD diagnosis, but it
presented significantly more ADHD [X2(1)=10.66) p=0.002] and anxious disorders
[X2(1)=6.11) p=0.021]. The use of a medication was also significantly different in the
two groups, with a higher percentage of medication intake in the Control Group (100
% compared to 53 %) [X2(1)=10.66) p=0.001]. For the satisfaction of life score, a
significant difference was observed between the two groups, a higher satisfaction of

life was reported in the Facotik Group (t(31) =-2.251, p = 0.032).

Considering that the groups differed in terms of comorbidities and medication,
correlations were used to evaluate the potential effects of these variables on quality-of-
life measures. The number of comorbidities was significantly correlated with the CA-
GTS-QOL total score (r=0.38, p<0.05), while the diagnosis of ADHD was significantly
correlated with the PEDSQL total score (=0.37,p<0.05). Considering that these two
significant correlations could have potential confounding effects on quality-of-life

measures, they were added as covariates in the between-group analyses.

"Table 4.2"

Quality of life outcomes

The first step before analyzing quality-of -life outcomes between groups was to conduct
correlation analyses in-between quality-of-life measures and between these measures
and tic severity at time 1. No significant correlations were found between tic severity

and quality of life. Significant correlations were observed between satisfaction of life
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and the two global scores of PEDSQL and CA-GTS-QOL (p<.01; r=0.45 and r=0.5
respectively). A significant correlation (p<.05; r=-0.38) was observed between the total

scores of PEDSQL and CA-GTS-QOL.

A 2 x 2 mixed ANOVA revealed a non-significant interaction between group and time-
point either for PEDSQL’s total score (F(1,31)=1.14,p=.293, 1,>=0.03), or the CA-
GTS-QOL’s total score (F(1,31)=1.18,p=.285, 1,>=0.03), or the satisfaction of life
score (F(1,30)=0.16,p=.690, 1,>=0.00). The ANOVA shows a significant main effect
of group for CA-GTS-QOL’s total score (F(1,31)=6.13,p=.019, n,°=0.16), while the
satisfaction of life score was on the cusp of significance (F(1,30)=4.16,p=.05,
np>=0.12). There was no significant effect of group for PEDSQL’s total score
(F(1,31)=3.56,p=.068, n,>=0.10). A significant main effect of time-point was observed,
only for CA-GTS-QOL’s total score (F(1,31)=7.35,p=.011, 1,>=0.19). Both Facotik
and Control groups saw a decrease in CA-GTS-QOL’s total score, which indicates a
general improvement in their quality of life (-29.92 % and -25.31 % respectively).

Table 4.3 summarizes the outcomes for both groups' QOL.

ANOVAs were performed, with the number of comorbidities and the diagnosis of
ADHD as covariates. No significant effects of group, time-point or interactions
between time-point and group were observed either for PEDSQL’s total score, CA-
GTS-QOL’s total score or the satisfaction of life score. Table 4.4 summarizes the

outcomes of these ANOVA:s.

Secondary analyses were performed to examine the changes in the scores in the
different spheres of the two quality of life measures. A 2 x 2 mixed ANOVA revealed
that no significant interaction between group and time-point was present for the spheres
in CA-GTS-QOL. Main effects of group were observed for the psychological
(F(1,31)=6.08,p=.019, 1,?=0.16) and cognitive (F(1,31)=4.18,p=.049, n,?=0.11)
spheres of CA-GTS-QOL. The ANOVA showed the main effect of time-point for
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obsessional (F(1,31)=6.32,p=.017, n,>=0.16) and physical (F(1,31)=4.32,p=0.046,
1p>=0.12) spheres of CA-GTS-QOL. A total improvement of 42.78 % and 30.23 % was
observed for the physical and the obsessional spheres respectively in the Facotik Group
(Control Group: 5.56 % and 29.37 % respectively). For the other measure of quality of
life (PEDSQL), no significant main effects of time-point or interaction between group
and time-point were observed; only a main effect of group was observed for the
physical sphere (F(1,31)=6.08,p=0.019; n,>=0.16). While controlling for the number of
comorbidities and the diagnosis of ADHD as covariates in the ANOVA, no significant
effects of group, time-point or interactions between time-point and group were
observed for all spheres of the two measures of quality of life (see Table 4.4 for more

details on these ANOVAs).

Tic outcomes

A 2 x 2 mixed ANOVA revealed a significant interaction between group and time-
point of YGTSS's total score (F(1,31)=5.68,p=.023, n,> =0.15). A non-significant
decrease of 29.98 % in tics was observed in the Facotik Group (p=.057, d=0.49), while
a non-significant 20.65 % increase was observed in the Control Group
(p=.180,d=0.34). A significant correlation was noted between the changes in the total
scores of YGTSS and CA-GTS-QOL, specifically in the Facotik Group (p<0.05; r=-
0.38). No significant correlations were observed between the changes in tics’ measure
and quality of life’s measures (PEDSQL and CA-GTS-QOL’s total scores, as well as
the satisfaction of life score), while combining the two groups’ scores or analyzing the

Control Group. Table 4.3 summarizes the outcomes of both groups on the YGTSS.

"Table 4.3 and 4.4"
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4.5 Discussion

The goal of this study was to investigate the impact of a specific cognitive and
behavioural treatment for tics on the quality of life of children with TD. The first
hypothesis was that the children who receive Facotik treatment will have a greater
improvement in their quality of life than children who did not. Our results show that
children who have received the treatment have a significant improvement in their
quality of life, with a large effect size, based on a measure adapted specifically to
children with TD (CA-GTS-QOL). A total improvement of 29.92 % was observed on
this measure, which is more than double the previous preliminary randomized
controlled trial (n=33 children aged between 9 and 12 years), who evaluated the effect
of two treatments (HRT and education sessions) on the same measure of quality of life
(12.6 % improvement) (Yates et al., 2016). A significant improvement in CA-GTS-
QOL’s score was also observed in the Control group (25.31 % improvement). For both
groups, a significant improvement across time was observed for the physical and
obsessional domains in this measure (large effect sizes). These results in the Facotik
Group can be potentially explained by the therapy itself, which treats muscular tension
and the cognitive processes that can underlie obsessive and compulsive symptoms.
Considering that the Control Group has only seen the passage of time, but they had an
improvement in their quality of life; it was not possible to isolate the effect of time in

this study.

At the first assessment, significant differences were observed between the two groups,
for both their specific demographic variables (medication, number and type of

comorbidities) and their evaluation of their quality of life (i.e. CA-GTS-QOL’s
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psychological and cognitive spheres and satisfaction of life score and PEDSQL’s
physical sphere). In all cases, the Control Group seems to have a higher tendency to
present severe clinical features implying a greater impact of comorbidities, a higher
medication usage, and a lower perception of their quality of life. Despite the efforts of
the first author to standardized of the procedures and inclusion criteria to form a
comparable control group, it is possible that the differences between the two groups
can be explained mainly by the recruitment itself. As mentioned before, the measures
were not administered within the same date range for the two groups, which could have
biased some of the results (i.e., variability in the quality of life during some times of
the year or experiencing adverse events). Also, it is well known that some biases are
present in the families who are willing to participate in a research therapy (i.e., there is
a higher probability that the child is from a nonminority and that he is seen more
positively by his peers and teachers) (La Greca, & Silverman, 1993). These biases may
have been more present in our experimental group considering the level of involvement
required of the participants (attending 12 to 14 sessions of therapy and multiple
assessments in a research center compared to only two encounters with a more flexible
setting in the control group). Moreover, it could also have influenced the type of
population who is willing to participate in the therapy (i.e., families with greater
economic resources or practical support and absence of severe comorbidities, since the

tics were the primary clinical target).

It is possible that differences between the experimental group and the control group
could have an impact on the results obtained. For example, between the two groups,
there were differences related to comorbidities (i.e., their number and the presence of
ADHD), which were related to the quality of life of our participants. When these two
variables were added in the statistical analyses as covariates to ensure they didn't
influence the results, no significant effects on quality of life were found. This finding

suggested a greater role of comorbidities on the quality of life of children with TS,
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which is concordant with previous scientific literature (Evans et al.,2016; Liu et al.,

2014; O'Hare et al., 2016).

The second hypothesis, which claimed that a greater decrease in tics is associated with
an improvement in the quality of life, was confirmed in one of the measures of the
quality of life in the present study. A significant interaction effect was observed for tic
severity with a large effect size; while a decrease of 30% in the tic symptoms was
observed in the Facotik Group, an increase of 20.7 % in tic symptoms was observed
for the Control Group. The decrease of tics was found to be non-significant for the
Facotik Group, however, they meet the minimum response threshold (30 %) required
to claim that they respond to a tics treatment (Storch ef a/.,2011) and the effect size
obtained was medium. Even though the severity of tics and the quality of life do not
seem to be related at time 1, which is contradictory to several studies that have
supported this relationship in a previous systematic review of literature (Cavanna et al.,
2013b); the changes in tic severity in the Facotik Group were associated with a

significant improvement in CA-GTS-QOL.

A strength of this study was the use of two measures of quality of life. As mentioned
by J-Nolin and Leclerc (2019), previous studies which included quality-of-life
measures in evaluating treatments mostly used one type of measure; whereas it seems
that the use of two types of measures can lead to a more complete evaluation of the
child's quality of life. In this study, different results were found based on the type of
measure used; a general stability was observed over time 1 and time 2 for all our
participants in a general measure of quality of life that could be administered to children
from different populations (PEDSQL). An improvement in quality of life was observed
only in a measure of quality of life adapted for children with TS (CA-GTS-QOL). Also,
with the different spheres of the two quality of life measures, it was possible to detect,
more specifically, differences between the groups and through time. This led to the

conclusion that specific measures can be more useful when evaluating a specific
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treatment, but that the use of both a specific and generic measure could be interesting

for clinical purposes while exploring the different spheres of quality of life.

This study presents some limitations; a first one that has been identified is related to
our recruitment. As mentioned before, despite the author’s efforts to offer a comparable
control group, it did seem that the differences between the two groups were significant
and have affected the results, thus limiting the conclusion regarding the relation
between quality-of-life improvements and Facotik treatment. In addition, some aspects
of our recruitment may have limited the generalization of the results such as small
samples due to difficulty in recruitment, stabilization of the medication
(representativeness of the TS population) and the fact that the first author was
administering the questionnaires in the Control Group. Future research should include
more comparable groups in order to isolate the specific effect of Facotik treatment on
quality of life; a wait-list group could be interesting for this purpose with an
independent evaluator. Secondly, limitations of our study seem related to the
measurement of quality of life. Two measures were used to ensure a more complete
evaluation of the child’s quality of life and in order to have a specific measure adapted
to TS, a Canadian-French adaptation of CA-GTS-QOL was developed and used by the
authors. Future research should validate this measure to confirm the psychometric
properties of this version. Finally, in our study, two measurement times of quality of
life were proposed; however as mentioned by Yates (2016) the uses of a third
measurement time could have been interesting since effects on quality of life after a

treatment may take time to be observed.

4.6 Conclusion
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The current study was the first one to evaluate the effect of a cognitive and
psychophysiological treatment for tics on the quality of life of children with TS. The
results obtained showed that this treatment can improve their quality of life, as well as

tic severity, and that both these improvements seem to be related.
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Table 4.1 A ten-step program for tics: Facotik (Leclerc ef al., 2016a; Leclerc et al.,

2016b)

Clinical step

Therapeutic components

1) Awareness training

2) Muscle discrimination

3) Relaxation

4) Diminution of sensory motor activation

5) Analysis of styles of planning actions

6) Cognitive restructuring

7) Behavioural restructuring

8) Global restructuring

9) Generalization to high-risk situations

10) Review and relapse prevention

-Presentation of the approach

- Psychoeducation about tics

- Awareness of the context related to tics'
apparition

-Video recording of tics' experiences'

- Introduction of a self-monitoring diary
-Awareness and learning to graduate the muscle
tension

-Relaxation techniques such as: abdominal
breathing and progresive muscular relaxation.

- Learning how to tolerate sensations from
muscle activation in tic.

-Learning the association between style of
planning of action (over-activity, over-
investment), muscle tension and tics.

-Modification of beliefs and anticipations
associated to tics (including perceptions of
others and style of planning of action)
-Behavioural and motor restructuring (e.g.,
prevention by relaxation).

-Integration of both cognitive and behavioural
restructuring

-Application of the strategies in high-risk
situations of tics and to unforeseen situations.

- Summarizing the child progress
-Identify tics' relapses' triggers
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Independent sample t-test

Facotik (n=15) Control(n=18) All (n=33) or Fisher's exact test p
Age in years 9.47(1.65) 10.11 (1.37) 9.82 (1.51) 228
Sex (Male) 14 (93.33 %) 13 (72.22 %) 27 (81.81 %) 186
Medicamented 8(53.33 %) 18 (100 %) 26 (78.79 %) 002*
Number of comorbidities  1.33(1.11) 3.33(2.14) 2.42 (2) .002%*
Type of comorbidities
ADHD 8 (53.33 %) 18 (100 %) 26 .002*
OCD 2(13.33 %) 4(22.22 %) 6 .665
Anxious disorders 0 6 (33.33 %) 6 021%
YGTSS total score 32.67(12.88) 29.06(17.65) 30.70 (15.54) S15
PEDSQL total score 96.33(9.29) 88.39(12.66) 92.00 (11.79) .052
CA-GTS-QOL total score  26.07(10.88) 32.67(12.11) 29.67 (11.87) 113
CA-GTS-QOL 84.33 (12.25) 70.94 (18.99) 77.03 (18.07) .032%*
satisfaction

Note: Means are shown with standard deviations or respective percentages. *p<.05, YGTSS=Yale Global Tic Severity Scale,

PEDSQL~=The Pediatric Health Quality of life Inventory, CA-GTS-QOL= The Gilles de la Tourette Syndrome Quality of Life Scale for

Children and Adolescents.
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Time Facotik (n=15) Control (n=18) Group F, p and Time F, p and npz Group X
M (SD) M (SD) > Time F, p
and n,’
Quality of life
outcomes
PEDSQL total 1 96.33(9.29) 88.39 (12.66) F=3.56 F =0.84 F=1.14
2 91.87 (11.35) 88.72(8.37) p=.068 p=2364 p=293
Np>=0.10 Np>=0.02 n,2=0.03
PEDSQL 1 36.27 (2.74) 32.67(5.49) F =6.08 F=0.00 F=0.60
physical 2 35.57(4.12) 33.33(3.55) p=019*% p=.968 p=444
Np>=0.16 Mp>=0.00 Mp>=0.01
PEDSQL social 1 21.6 (3.44) 20 (4.46) F=1.38 F=1.33 F=0.10
2 20.6 (3.09) 19.44 (4.11) p=.248 p=256 p=.743
Mp>=0.04 Mp>=0.04 Mp>=0.00
PEDSQL school 1 19.73 (2.74) 18.39 (3.11) F=1.20 F=1.33 F=0.34
2 18.87 (3.54) 18.87 (3.54) p=280 p=.560 p=.560
Np>=0.03 Np>=0.01 Mp>=0.01
PEDSQL 1 18.73(3.54) 17.33(4.11) F=0.09 F=1.38 F=0.06
emotion 2 16.73 (2.89) 17.56(3.05) p=.760 p=.248 p=151
Mp>=0.00 Np>=0.04 Mp>=0.07
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Time Facotik (n=15) Control (n=18) Group F, p and Time F, p and npz Group X
M (SD) M (SD) > Time F, p
and 1’
CA-GTS-QOL 1 26.07(10.88) 32.67 (12.11) F=6.13 F=7.35 F=1.18
total 2 18.27 (8.96) 29.33 (13.98) p=.019%, p=011*% p=285
Np>=0.16 Mp>=0.19 Np>=0.03
CA-GTS-QOL 1 84.33(14.25) 70.94(18.99) F =4.16 F =0.564 F=0.16
satisfaction 2 85.36 (26.05) 76.67(16.69) p=.05%* p=458 p=.690
Mp>=0.12 Mp>=0.01 Mp>=0.00
CA-GTS-QOL 1 12.93(5.9) 15.89(5.96) F =6.08 F=2.80 F=2.16
psychological 2 9.47(5.68) 15.67 (6.95) p=.019% p=.104 p=.151
Np>=0.16 Np>=0.08 Np>=0.06
CA-GTS-QOL 1 3.27 (1.49) 4.78(2.63) F=4.18 F=4.32 F=0.16
cognitive 2 2.6 (2.2) 3.78 (2.29) p=.049%* p=.051 p=.688
Np>=0.11 Np>=0.11 Mp>=0.00
CA-GTS-QOL 1 4.4 (3.25) 6.06 (2.78) F=2.81 F=6.32 F=0.12
obsessional- 2 3.07 (2.43) 4.28(3.46) p=.104 p=.017* p=.722
compulsive np>=0.08 np>=0.16 Np>=0.00
CA-GTS-QOL 1 5.47(3.2) 5.94(4.11) F=1.75 F=4.32 F=2.43
physical 2 3.13(2.45) 5.61 (4.38) p=.195 p=.046* p=.129
Np>=0.05 Mp>=0.12 np2=0.07
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Time Facotik (n=15) Control (n=18) Group F, p and Time F, p and np2 Group X
M (SD) M (SD) N> Time F, p
and 1’
Tic outcomes
YGTSS total 1 32.67 (12.88) 29.06(17.65) F=59 F=0.28 F =5.68
score 2 23.20 (17.21) 35.06(21.65) p=445 p=-597 p=.023*
Mp>=0.01 Mp>=0.00 Mp>=0.15

Note: Means are shown with standard deviations. *p<.05, **p = cusp of signifiance, YGTSS=Yale Global Tic Severity

Scale, PEDSQL=The Pediatric Health Quality of life Inventory, CA-GTS-QOL= The Gilles de la Tourette Syndrome

Quality of Life Scale for Children and Adolescents.



Table 4.4 ANOVAS performed with covariates* for the quality of life outcomes

Group F, p and np: Time F, p and np2 Group x Time F, p

and np:
PEDSQL total F=0.14 F=0.10 F=0.51
p=.708 p=.757 p=.482
np2=0.01 np==0.03 np==0.02
PEDSQL physical F=2.84 F=0.13 F=1.95
p=.103 p=.720 p=.538
np==0.09 np==0.00 np2=0.01
PEDSQL social F=0.01 F=0.22 F=0.16
p=93 p=.643 p=.695
Np2=0.00 Np2=0.01 Np2=0.01
PEDSQL school F=0.07 F=1.45 F=0.00
p=.790 p=.238 p=.987
Np2=0.002 Np2=0.05 Np2=0.00
PEDSQL emotion F=0.41 F=0.36 F=1.06
p=.527 p=.555 p=.311
Np2=0.01 Np2=0.01 Np2=0.04
CA-GTS-QOL total F=1.30 F =0.04 F=0.44
p=.264 p=.837 p=.512
np>=0.04 np==0.00 np2=0.02
CA-GTS-QOL F=1.67 F=1.24 F=1.016
satisfaction p=207 p=275 p=322
np==0.06 np==0.04 np==0.04
CA-GTS-QOL F=2.44 F=1.42 F=0.25
psychological p=.129 p=.243 p=.618
np>=0.08 np==0.05 np==0.01
CA-GTS-QOL F=1.17 F=0.35 F=0.22
cognitive p=.289 p=.559 p=.642
np==0.04 np>=0.012 np==0.01
CA-GTS-QOL F=0.00 F=0.34 F=0.01
obsessional- p=99%4 p=.567 p=2916
compulsive np2=0.00 np==0.01 np2=0.00
CA-GTS-QOL F=0.11 F=0.14 F=2.90
physical p=.741 p=.713 p=.099
np==0.00 Nnp==0.005 np==0.09

Note: * Covariates are the number of comorbidities and the diagnosis of ADHD,
PEDSQL=The Pediatric Health Quality of life Inventory, CA-GTS-QOL= The Gilles
de la Tourette Syndrome Quality of Life Scale for Children and Adolescents



5 CHAPITREV

DISCUSSION ET CONCLUSION GENERALE

La présente these est le premier projet de recherche en contexte québécois a explorer
des enjeux reliés a la qualité de vie d’enfants agés de 8 a 12 ans ayant le SGT. D’abord,
ce projet de recherche a été développé dans le but de sensibiliser la population a la
réalité subjective des enfants ayant le SGT, par le biais d’une meilleure compréhension
des enjeux méthodologique, théorique et clinique sous-jacents a leur qualité de vie.
Dans cette perspective, trois études avec des devis de recherche différents forment ce
projet de recherche. Une étude de type théorique a été effectuée, afin de mieux
comprendre les enjeux méthodologiques associés a la mesure de la qualité de vie. Cette
étude est une revue de littérature qui analyse les principaux instruments de mesure de
la qualité de vie utilisés jusqu’a présent aupres des enfants ayant le SGT. Cette étude
ne faisait pas partie des objectifs initiaux du projet de recherche, elle a toutefois été
proposée dans I’objectif de faciliter le choix d’un instrument de mesure de la qualité de
vie par un clinicien ou un chercheur. Une deuxi¢me étude de type empirique explore
les effets de différentes variables pouvant influencer la qualité de vie des enfants ayant
le SGT. La derniere étude de type empirique s’intéresse a la qualité¢ de vie du point de
vue clinique. Elle propose ainsi 1’analyse des effets d’un traitement spécifique de

gestion des tics, nommé Facgotik, sur la qualité de vie d’enfants ayant le SGT. Dans le
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présent chapitre, une synthése globale des résultats sera d’abord présentée par
I’entremise de 1’identification des principales retombées scientifiques des études au
cceur de cette theése. Une discussion générale sera ensuite proposée, afin de faire le point
sur les implications théoriques et cliniques qui découlent de ces principales retombées
scientifiques. Cette section permettra d’appuyer le clinicien ou le chercheur qui
s’intéresse a évaluer ou a étudier la qualité de vie d’enfants ayant le SGT. Finalement,
les limites sous-tendant ces résultats seront présentées ainsi que la conclusion générale

de la présente thése.

5.1 Retombées scientifiques

Une premiére retombée scientifique est de révéler que certaines variables personnelles,
comme I’estime de soi, ont un rdle plus important que certaines variables
symptomatiques et systémiques sur la qualité de vie d’enfants ayant le SGT. En effet,
cette ¢tude a d’abord permis d’identifier qu'une meilleure estime de soi est associée a
des effets positifs sur la qualité de vie globale, a une meilleure satisfaction de vie, ainsi
qu’a de moins grandes difficultés sur le plan des sphéres sociale, émotionnelle,
physique et scolaire. En deuxiéme lieu, il a été constaté que les variables
symptomatiques associé¢es au SGT semblent avoir une influence plus limitée sur la
qualité de vie et que cette influence est plutdt variable selon le symptome en question.
Par exemple, si la sévérité des tics s’est vue associée a une moins bonne qualité de vie

globale et a de plus grandes difficultés dans les sphéres physique et obsessionnelle, les
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symptomes du TDAH se sont révélés avoir un role plus spécifique en accentuant
particulierement les difficultés des sphéres sociale et cognitive de la qualité de vie. Les
résultats reliés aux symptomes du TOC sont mitigés ; il est observé qu’ils sont liés a la
satisfaction de vie, mais ils ne sont ni associés a la qualité de vie globale ni aux spheres
spécifiques de la qualité de vie. La relation entre la satisfaction de vie et les symptomes
du TOC n’a fait pas partie des objectifs initiaux de la présente thése, mais elle semble
pertinente a étudier dans les études futures afin de mieux comprendre les effets de ces
symptomes sur le quotidien des enfants ayant le SGT. Les résultats obtenus concernant
les effets des variables symptomatiques se démarquent de la vision de la littérature
scientifique actuelle. En effet, plusieurs études constatent que les symptomes des
troubles associés ont une plus grande influence sur la qualité de vie des enfants ayant
le SGT que les tics (Bernard ef al., 2009 ; Cavanna ef al., 2013a; Eddy et al., 2011).
Finalement, les résultats obtenus n’ont pas permis de confirmer le role des variables
systémiques sur la qualité de vie des enfants ayant le SGT, plus spécifiquement celui
de la qualité des relations familiales. Il est possible que 1’échantillon lui-méme ait pu
influencer les résultats étant donné que la majorité des participants a I’étude relate un

portrait globalement positif de la qualité de leurs relations familiales.

Une deuxiéme retombée scientifique met en lumicre les effets positifs d’un traitement
de gestion des tics, soit le traitement Facotik, sur la qualité de vie des enfants ayant le
SGT. Ce traitement se démarque par son approche qui va au-dela de 1’approche
béhaviorale, qui est I’approche psychologique la plus couramment utilisée et qui se
centre principalement sur I’apprentissage de stratégies visant directement le tic ou les
variables environnementales entourant sa manifestation (Frank et Cavanna, 2012). En

effet, I’approche du traitement Facotik se démarque par le fait qu’elle est plus globale,
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puisqu’elle cible les variables comportementales, cognitives et psychophysiologiques
sous-jacentes a la manifestation des tics (O’Connor, 2005). La qualité de vie globale
d’enfants ayant le SGT, ainsi que certaines sphéres de la qualité de vie (physique et
obsessionnelle) ont été significativement améliorées apreés que ces enfants aient
complété le traitement Fagotik. Ceci souléve qu’un traitement d’approche globale de
gestion des tics qui cible les éléments internes associés aux tics a le potentiel d’avoir
des effets globaux sur la qualité de vie. De plus, il est constaté que I’amélioration de la
qualité de vie obtenue (29,92 %) est plus de deux fois supérieure a celle rapportée dans
un essai randomisé qui compare deux traitements pour les tics (Yates et al., 2016).
Toutefois, la présence d’un diagnostic de TDAH et le nombre total de troubles associés
semblent diminuer les effets positifs observés sur la qualité de vie. Parallélement, une
diminution des tics de 30 % a été observée. Bien que cette diminution ne soit pas
significative, elle répond toutefois au seuil d’efficacité clinique des traitements pour
les tics (Storch et al., 2007). 11 est également constaté que les changements observés

sur le plan des tics sont associés a I’amélioration de la qualité de vie.

Une troisieme retombée scientifique est de clarifier le processus d’évaluation de la
qualité¢ de vie des enfants ayant le SGT issus d’une population francophone. Tout
d’abord, le premier article de cette these a fait ’analyse des principaux instruments de
mesure ¢valuant la qualité de vie des enfants ayant le SGT, afin de faciliter le choix
d’un tel instrument par un clinicien ou un chercheur. Les résultats obtenus mettent en
lumiére le fait que ce sont les instruments de mesure de type générique, c’est-a-dire les
instruments qui peuvent étre administrés a des enfants de différentes populations
(Patrick et Deyo, 1988), qui sont a prioriser aupres d une population francophone étant

donné notamment leur accessibilité. Cette recommandation a été avancée dans le
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contexte de 1’absence d’instruments de mesure de la qualité¢ de vie spécifiquement
adaptés au SGT, outre le Gilles de la Tourette Syndrome Quality of Life Scale for
Children and Adolescents (CA-GTS-QOL ; Cavanna et al., 2013b) qui a été traduit
dans le cadre de la présente thése. Or, comme le soulignent I’ensemble des articles de
cette these et la littérature scientifique, une approche plus globale d’évaluation de la
qualité de vie, qui inclut a la fois un volet spécifique et générique, est a préconiser
auprés d’enfants ayant le SGT, afin de profiter des avantages des deux types
d’instruments de mesure (Missotten et al., 2007). Par exemple, les instruments de
mesure de type spécifique sont plus sensibles a la détection de changements lors de
I’évaluation des traitements, tandis que les instruments de mesure de type générique
sont plus intéressants lors de 1’évaluation clinique de la qualité de vie et pour comparer
les résultats a d’autres populations. De plus, les résultats obtenus dans le deuxieme
article de la thése soulévent la relation entre des variables symptomatiques associées
au SGT (p.ex., symptomes de tics et de TDAH) et un instrument de mesure
spécifiquement adapté au SGT. Ces résultats nous ont menés a nous interroger sur
I’existence d’un potentiel biais lorsqu’est utilisé une approche unique et nous ont donc
confirmé la pertinence d’utiliser une approche globale d’évaluation de la qualité de vie
avec les enfants ayant le SGT, mais également avec tout enfant qui présente un trouble

neurodéveloppemental ou de santé mentale.

5.2 Implications cliniques et théoriques
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Les principales implications cliniques et théoriques reliées a la présente thése seront
présentées dans cette section et mises en lien avec les trois retombées scientifiques
préalablement identifiées. En premier lieu, il a été constaté que I’estime de soi influence
la qualité de vie des enfants ayant le SGT agés de 8 a 12 ans. Du point de vue théorique,
la revue de littérature de Zeigler-Hill (2011) révele qu’il existe une relation complexe
entre I’estime de soi et certains troubles de santé mentale, notamment le trouble
dépressif majeur et les troubles anxieux. En effet, il ne semble pas clair pour I’instant
s’il s’agit de la présence de ces troubles de santé¢ mentale qui ménent a une moins bonne
estime de soi, ou si c’est plutot d’autres expériences de vie qui meénent a la fois aux
troubles en question et a la moins bonne estime de soi. Dans tous les cas, il est connu
qu’une meilleure estime de soi agit comme facteur de protection aux expériences
négatives, tout en diminuant la probabilité qu’un trouble de santé mentale se manifeste
(Zeigler-Hill, 2011). L’étude de Weingarden et collaborateurs (2019), tenue aupres de
122 adultes ayant le SGT, révele que la présence de certains troubles tels que le TOC,
les troubles anxieux et la dépression seraient associés a une moins bonne estime de soi.
La relation entre les troubles de santé mentale et 1’estime de soi n’a toutefois pas encore
été explorée aupres des enfants ayant le SGT, tel que le souléve la revue de littérature
de Silvestri et collaborateurs (2018). Or, il est bien connu que les enfants ayant le SGT
sont plus a risque de présenter des troubles associés. Par exemple, I’étude de Chou et
collaborateurs (2013), basée sur 1337 enfants ayant le SGT, révele que ceux-ci sont
4,85 fois plus a risque de développer a long terme un trouble dépressif majeur, que des
enfants tout-venant. Dans la littérature scientifique, un lien étroit entre I’estime de soi
et divers troubles de santé mentale est soulevé. Il semble nécessaire de mieux cerner
dans les études futures cette relation chez les enfants ayant le SGT, étant donné qu’ils

sont aussi plus a risque de présenter un autre trouble de santé mentale. Il pourrait
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également étre pertinent d’analyser comment cette relation influence la qualité de vie,
afin d’avoir un portrait plus juste de ce qui affecte la qualité de vie des enfants ayant le

SGT.

Du point de vue clinique, ces résultats ont permis de mettre en lumicre la pertinence de
la mise en place d’interventions pour développer 1’estime de soi des enfants ayant le
SGT. Or, comme le mentionnent Bos et collaborateurs (2006), dans leur revue de
littérature sur les différents programmes visant 1’amélioration de 1’estime de soi,
I’atteinte d’une bonne estime de soi est complexe et il semble nécessaire que les
interventions proposées soient adaptées aux besoins du groupe d’individus concernés ;
ce qui s’applique également aux enfants ayant le SGT. Bien que cela n’a pas été exploré
dans la présente thése, le milieu proximal de 1’enfant, soit sa famille et son milieu
scolaire, peut avoir un role central dans le développement d’une bonne estime de soi
(p.ex., appui dans I’acceptation de soi et le développement de relations sociales
significatives) (Bloch et Leckman, 2009; Zeigler-Hill, 2011). Or, lorsque 1’estime de
soi affecte négativement la qualité de vie d’enfant avec un SGT, il est nécessaire que
des interventions plus spécialisées soient mises en place. Dans cette perspective, un
suivi individuel avec un professionnel en santé¢ mentale pour travailler I’estime de soi
peut étre pertinent. Les stratégies d’intervention proposées doivent étre individualisées
et tenir compte de la perception subjective de I’enfant sur ce qui influence son estime
de soi. Par exemple, comme le révele la présente these, il est possible qu’un enfant
ayant un SGT sente qu’il n’a pas le controle sur ses tics, ce qui peut venir affecter son
estime de soi. Ainsi, le suivi individuel de cet enfant visera la gestion des tics par le
biais de stratégies d’autocontrdle, ce qui peut prendre la forme d’un plan de traitement

spécifique (p.ex., le traitement Fagotik). Or, pour un autre enfant, il est possible que ce
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soit son estime de soi qui affecte négativement son quotidien et sa qualité¢ de vie ; il
sera donc pertinent de proposer des stratégies d’intervention cette fois-ci plus
spécifique a I’estime de soi (p.ex., stratégies qui visent I’acceptation de soi, la
connaissance de soi et les croyances sous-jacentes a I’estime de soi). En plus des suivis
individuels, un autre type d’intervention spécialisée qui peut étre pertinent pour
travailler I’estime de soi de I’enfant ayant le SGT est la participation a des activités
dans des organismes communautaires, comme 1’ Association québécoise du syndrome
de la Tourette. Cet organisme offre du soutien aux enfants ayant le SGT et a leur famille
dans différentes régions du Québec et permet le développement d’un sentiment
d’appartenance a une communauté. En effet, la participation a des activités offertes par
ce type d’organisme permet a I’enfant avec un SGT de socialiser avec d’autres enfants
présentant une réalité similaire, ce qui a le potentiel de permettre le développement de
liens sociaux significatifs, de normaliser les difficultés présentes et de permettre

ultimement au jeune de mieux s’accepter tel qu’il est.

En plus de I’estime de soi, il a été observé que les tics influencent la qualité de vie des
enfants ayant le SGT. Pourtant, malgré les résultats obtenus, la littérature scientifique
souligne que ce sont surtout les symptomes des troubles associés qui ont tendance a
influencer la qualité de vie de ces enfants (Bernard et al., 2009 ; Eddy et al., 2011). Les
données observées dans le cadre de cette thése vont également dans le sens de résultats
divergents. En effet, un lien entre la qualité de vie et les tics fut observé dans la
deuxieme étude (n=58), mais pas dans le cas de la troisieme étude (n=33; mémes
participants que la deuxieéme étude). Les résultats obtenus soulévent 1’hypothése que
lorsque la taille de I’échantillon est plus ¢levée, 1’échantillon tend a étre plus

représentatif de la population des enfants ayant le SGT, ce qui rend plus probable
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I’observation d’une relation entre la qualité¢ de vie et les tics. De fagon générale, la
majorité des études qui évaluent la relation entre la sévérité des tics et la qualité de vie
révelent un lien entre ces deux variables (Cavanna et al., 2013a). De plus, cette relation
s’observe aussi dans un contexte clinique comme le constate la troisieme étude la
présente thése. A la suite de la réception du traitement Facotik, les changements
observés chez I’enfant sur le plan des tics et de la qualité de vie étaient intimement liés.
Ces constats soulévent la pertinence d’interventions adaptées pour la gestion des tics,
qui sont les symptomes centraux du SGT et qui ont le potentiel d’influencer la qualité

de vie des enfants avec ce trouble.

Tel que le souléve la deuxieme retombée scientifique de la présente thése, le traitement
Fagotik est un exemple de traitement psychologique intéressant dans la gestion des tics
puisqu’il permettrait a la fois de réduire les tics et d’augmenter la qualité¢ de vie de
I’enfant. Pour I’instant, il n’a pas été¢ exploré si les changements engendrés par le
traitement Facotik sur le plan des tics et de la qualité de vie se maintiennent dans le
temps. Une future étude longitudinale pourrait se pencher sur cet aspect. Il faut noter
qu’au Québec le traitement Facotik commence a étre de plus en plus connu par les
professionnels du milieu de la santé, notamment, grice aux diverses formations
données par la professeure en psychologie, Dre Julie Leclerc. Certes, ces formations
étant de maniere générale limitée a la grande région de Montréal, il est évident que la
diffusion de cette psychothérapie spécialisée est a poursuivre, notamment pour former
un plus grand nombre de professionnels dans différentes régions du Québec, mais

également dans différents milieux (p.ex., scolaire, communautaire, public et prive).
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Le manque de professionnels formés ainsi que le fardeau reli¢ a I’administration sont
des enjeux communs dans les traitements qui visent les tics, tel que le relatent Himle
et Capriotti (2016) dans leur revue de littérature qui porte sur les enjeux concernant
I’implantation des traitements d’approche béhaviorale visant les tics. Parallelement
dans le contexte québécois, il semble y avoir un acces limité aux services de
psychothérapie dans les institutions publiques notamment en lien avec la réalité de ce
milieu qui implique, entre autres, des contraintes financiéres pour certains programmes,
un nombre de séances limité et des difficultés de rétention des psychologues a cause
des conditions de travail (Institut national d’excellence en santé et en services sociaux,
2015). Pour faciliter I’acceés aux traitements qui visent les tics, Himle et Capriotti
(2016) proposent d’encourager la présence de protocoles abrégés des traitements, ainsi
que la téléthérapie. La présence d’applications web qui visent la gestion des tics est une
option qui est présentement en effervescence, mais qui ne semble pas pour 1’instant
avoir été adaptée a une population francophone (Conelea et Wellen, 2017). A la lumiére
des résultats de la présente these, le fait de favoriser 1’accessibilité des traitements des
tics est d’autant plus pertinent, considérant que cet acces a le potentiel d’améliorer la
qualité de vie des enfants ayant le SGT et que tous méritent d’avoir cette possibilité.
Le contexte actuel de pandémie mondiale liée a la COVID-19 a le potentiel d’accélérer
I’accessibilité a des traitements adaptés en ligne, considérant que ce contexte implique
une plus grande utilisation des outils technologiques dans les soins reliés a la santé

mentale (Zarghami, 2020).

Dans la présente these, il a aussi €té soulevé que les symptomes de deux troubles
associés, soit le TDAH et le TOC, ont une influence variable sur la qualité de vie des

enfants ayant le SGT. En fait, nous avons choisi d’évaluer les effets des symptomes du
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TDAH et du TOC sur la qualit¢ de vie, étant donné que la littérature scientifique
suggere que ces deux troubles sont les plus fréquemment associés au SGT (Freeman et
al., 2000 ; Scharf et al., 2012). Or, pour les participants a 1’étude, si le diagnostic de
TDAH est rapporté par les parents comme celui le plus fréquemment concomitant, le
TOC s’est révélé a un taux de prévalence similaire au trouble d’opposition avec
provocation, aux troubles anxieux et aux troubles du sommeil. Ces résultats incitent a
s'interroger sur le role de ces troubles associés sur la qualité de vie des enfants ayant le
SGT et sur la possibilité que d’autres troubles, qui n’ont pas été considérés dans la
these, puissent jouer un role dans leur quotidien (p.ex., trouble du spectre de I’autisme).
D’ailleurs, les résultats de la deuxiéme étude ont soulevé un écart entre le nombre
d’enfants qui rapportent avoir un diagnostic de TOC et le nombre d’enfants qui ont des
symptomes de ce trouble ; ce qui nous force a constater qu’il est important d’explorer
le role d’un trouble associé sur le plan des manifestations symptomatologiques, pour
ne pas négliger des symptdmes pouvant avoir un role sur la qualité de vie. Du point de
vue clinique, ce résultat nous révele I’importance d’effectuer une évaluation compléte
et différentielle avec cette population, qui doit aller au-dela du diagnostic et considérer

I’enfant dans son entiéreté.

Les effets constatés du TDAH sur les spheres cognitive et sociale de la qualité de vie
ont soulevé la pertinence de la mise en place d’interventions dans le milieu scolaire,
car c¢’est un milieu de choix pour pallier les possibles difficultés. En effet, dans ce
milieu, il est autant possible d’offrir des interventions de groupe universelles (p.ex., le
Programme Fluppy qui vise le développement d’habiletés sociales d’enfants issus de
la maternelle; Poulin et al., 2010) ou ciblées (p.ex., le programme 1°‘Allié qui vise le

développement d’habiletés sociales d’enfants agés de 8 a 12 ans présentant des
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difficultés de comportement de type externalisé et qui inclue également des pairs
aidants; Desbien et al., 2009), que des interventions individuelles (p.ex., suivi sur le
plan des apprentissages en orthopédagogie ou sur le plan social avec un
psychoéducateur ou un psychologue). Certes, tel qu’il a été révélé précédemment, la
présence d’un TDAH et de plusieurs troubles associés peut influencer la qualité de vie
des enfants ayant le SGT et méme limiter les bienfaits d’un traitement qui vise la
gestion des tics. L’étude de Blanchet et Leclerc (2021) appuie également ces résultats.
En effet, elle souléve que la présence du TDAH tend a diminuer I’efficacité¢ d’un
traitement visant les épisodes explosifs et destiné aux enfants ayant le SGT; cette
présence viendrait expliquer 48,10 % de la variance des symptomes apres le traitement.
Les symptomes des troubles associés ont donc un rodle crucial et nécessitent d’étre pris
en charge, idéalement par une équipe multidisciplinaire formée au SGT, afin de
répondre aux manifestations symptomatiques complexes des enfants avec ce trouble et

de proner I’atteinte d’une qualité de vie optimale par des soins adaptés.

Une autre implication de la présente thése est d’avoir identifié 1’absence de relation
entre la qualité des relations familiales et la qualité de vie des enfants ayant le SGT.
Ces résultats sont encourageants pour les familles en indiquant que les enfants ont
somme toute une perception positive de leurs relations familiales. Une explication
potentielle de ces résultats pourrait étre associée a 1’age des participants. Dans 1’étude
de Granger et collaborateurs (1990), qui compare la qualité des relations familiales
aupres d’enfants de différents ages dans un contexte de familles recomposées (n=45),
il est relevé que les enfants de 9 a 11 ans tendent a avoir une perception plus positive
de la qualité de leurs relations familiales que des adolescents de 14 a 16 ans. Les auteurs

notent qu’ils ne sont toutefois pas en mesure de confirmer si ces résultats s’appliquent
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a tous les enfants ou s’ils sont surtout liés a des enjeux se manifestant sur le plan
développemental et qui pourraient interférer avec le contexte de recomposition
familiale (p.ex., redécoupages relationnels et territoriaux propres a 1’adolescence qui
meéneraient a plus de tensions familiales). Ainsi, dans le cas des enfants ayant le SGT,
il pourrait étre intéressant de voir si I’age constitue un facteur qui influence la relation
entre la qualité des relations familiales et la qualité de vie, et dans le cas échéant,
explorer les différents facteurs développementaux qui pourraient expliquer ces résultats
(p-ex., construction de I’identité ou émergence de certains troubles de santé mentale).
De plus, certains auteurs constatent que les enfants auraient tendance a rapporter une
évaluation moins positive que leurs parents de la qualité des relations familiales, ce qui
souléve la possibilité de différences de perspectives selon le répondant (Granger ef al.,
1990). Pour les enfants ayant le SGT, il ne semble pas y avoir d’étude a ce jour qui
examine l'existence de différences entre la perspective de 1’enfant et du parent. Il n’est
toutefois pas a négliger que les résultats de la présente thése pourraient avoir été biaisés
par cette potentielle différence de perspective. Considérant 1’absence d’études qui font
état de cette comparaison, ainsi que la détresse parentale qui est souvent rapportée dans
la littérature scientifique et dans les médias sociaux impliquant des parents d’enfants
ayant le SGT (p.ex., Association québécoise du syndrome de la Tourette) (O’Hare et
al., 2017), il apparait pertinent de faire la comparaison entre la perception de 1’enfant
présentant le SGT et celle de ses parents en ce qui concerne la qualité des relations

familiales dans les études futures.

Malgré 1’absence de lien entre de la qualité des relations familiales et la qualité de vie
des enfants ayant le SGT dans notre étude, il apparait néanmoins que la famille a un

role clé dans le développement d’une bonne qualit¢é de vie. Les parents peuvent
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améliorer la qualité de vie de leur enfant, notamment en stimulant 1’estime de soi de ce
dernier. En effet, un parent peut jouer ce rdle par le biais de son implication aupres de
son enfant ou encore par le style parental qu’il utilise (Bulanda et Majumdar, 2009 ;
Raboteg-Saric et Sakic, 2014). Spécifiquement, le parent d’un enfant ayant le SGT peut
jouer des roles multiples pour stimuler I’estime de soi de son enfant. Il peut notamment
aider son jeune a s’accepter tel qu’il est (p.ex., offrir de 1’accompagnement dans
I’acceptation du ou des diagnostics présents, normaliser la présence de différences et
valider les émotions) et appuyer son enfant dans le développement d’intéréts et de
relations sociales significatifs (Bloch et Leckman, 2009 ; Zeigler-Hill, 2011). Toujours
dans la perspective de soutenir I’enfant ayant le SGT dans 1’atteinte d’une meilleure
qualité de vie, le parent peut ¢galement avoir un role a jouer dans la gestion des tics de
son enfant par la mise en place de diverses stratégies a la maison (p.ex., normaliser les
symptomes, ignorer les tics au quotidien, identifier et intervenir aupres des différents
déclencheurs des tics, proposer des activités physiques et des moments de relaxation)

(Leclerc et al., 2008 ; NHS Networks, 2006).

5.3 Limites

Deux principales limites sont identifiées dans la présente thése. La premiere fait
référence au processus de sélection des participants, trois aspects la composent. Un
premier aspect fait référence aux deux recrutements indépendants qui ont été effectués
pour répondre aux objectifs de la présente étude, soit en contexte de thérapie (pour les

tics ou les épisodes explosifs) dans un centre de recherche et 1’autre effectué¢ par
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I’auteure de cette theése. Des différences significatives entre les deux groupes sur
certaines variables (p.ex., nombre de troubles associés et symptomes du TDAH) ont
été observées, ce qui suggéere un profil clinique plus sévére chez les participants issus
du recrutement indépendant. Or, les résultats de la troisiéme ¢étude de la présente thése
ont été affectés par cette hétérogénéité. Dans cette étude, il ne fut pas possible de
confirmer I’hypothése initiale qui suggérait que les enfants qui vont suivre le traitement
Fagotik auraient une plus grande amélioration de leur qualité de vie que des enfants
n’ayant pas recgu ce traitement, étant donné la difficulté a comparer les groupes. Un
deuxiéme aspect inhérent au processus de sélection des participants fait référence a
certains critéres de sélection des participants (p.ex., stabilit¢é du médicament) qui ont
potentiellement biaisé les résultats obtenus en menant a un profil de la qualité de vie
d’enfants québécois avec un SGT qui n’est peut-Etre pas représentatif de la réalité de
cette population. Un troisiéme aspect sous-jacent au processus de sélection concerne la
petite taille de I’échantillon qui limite la généralisation des résultats, particuliérement
pour la troisieme étude de la présente these. Il est constaté que le recrutement d’enfants
ayant le SGT est fort exigeant, autant dans un contexte clinique que dans un contexte
plus flexible pour le participant (p.ex., possibilité de déplacement a la maison) et qu’il
peut étre parfois difficile de rejoindre cette population. Il est également possible que
les enfants qui ont une moins bonne qualité¢ de vie soient moins disponibles pour
participer a une €tude ou a une thérapie. Pour répondre a ces limites, il semble que
I’option idéale serait de mener deux études paralléles. Une premiere étude pourrait
évaluer les facteurs qui influencent la qualité de vie des enfants ayant le SGT avec un
minimum de critéres d’exclusion et celle-ci pourrait étre effectuée via des plateformes
informatiques, afin de rejoindre le plus d’enfants possibles et d’avoir un portrait le plus

représentatif possible de cette population. Une deuxiéme étude pourrait comparer les
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effets du groupe expérimental sur un groupe en liste d’attente dans le cadre d’une étude
clinique se déroulant a un centre de recherche; ceci permettrait d’augmenter les

probabilités que les groupes soient comparables entre eux.

Une deuxiéme limite concerne la validation du Gilles de la Tourette Syndrome Quality
of Life Scale for Children and Adolescents (CA-GTS-QOL ; Cavanna ef al., 2013b). 1l
s’agit de I’'un des instruments de mesure de la qualité de vie utilisés dans la cadre de
cette thése. Dans le souhait d’utiliser un instrument de mesure de la qualit¢ de vie
spécifiquement adapté au SGT et étant donné que ce type d’instrument ne semble pas
étre disponible en frangais actuellement, nous avons pris la décision de traduire et
d’adapter cet instrument de mesure pour le bienfait de la présente thése (J.-Nolin et al.,
2014). Or, la version utilisée n’a pas été validée empiriquement et ne présente pas de
propriétés psychométriques. Davantage d’études nous semblent donc nécessaires afin
de valider cette version pour s’assurer qu’elle soit bien adaptée a une population
francophone. Il semble également pertinent de développer d’autres instruments de
mesure francophones adaptés ou modulaires, mais qui incluraient également un modele
théorique de la qualité de vie. L’inclusion d’un tel modéle permettrait d’appuyer
théoriquement les instruments de mesure dans leur conceptualisation de la qualité de

vie, ce qui n’était pas le cas pour les deux instruments de mesure de la présente these.

5.4 Conclusion
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La présente thése s’intéresse a la qualit¢ de vie des enfants ayant un SGT dans
différents contextes, soit psychométrique, théorique et clinique. Les recommandations
qui ont été proposées ont pour finalité de mieux arrimer les soins donnés aux enfants
ayant un SGT en raison de la complexité des traitements requis et de la difficulté a
impliquer leurs différents milieux de vie. A la lumiére de la présente thése, il apparait
clair que I’arrimage des soins a offrir aux enfants présentant un SGT doit étre orienté
vers une mise a 1’avant-plan de leurs perceptions et de leur implication dans leur
traitement, puisqu’ils sont les acteurs principaux de leur vie. De plus, comme le déclare
I’article 25 de la Déclaration universelle des droits de I’homme : « Toute personne a
droit & un niveau de vie suffisant pour assurer sa santé, son bien-étre et ceux de sa
famille [...]». Dans ce contexte, nous avons comme devoir de société de mieux
comprendre la réalité¢ des enfants qui présentent des troubles neurodéveloppementaux

dont le SGT et de s'intéresser a leur qualité de vie.
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I1 est important de bien lire et de comprendre le présent formulaire d’information et de
consentement pour la recherche a laquelle nous demandons a votre enfant et a vous de
participer. Le formulaire d’information et de consentement peut contenir des mots que
vous ne comprenez pas. Nous vous invitons a poser toutes les questions que vous

jugerez utile a la chercheuse responsable ou aux membres de son équipe.

Description du projet de recherche

L’objectif de ce projet est d’évaluer 1’effet du traitement cognitif, comportemental et
psychophysiologique, Facotik, sur la diminution de la fréquence et de ’intensité des
tics chez des enfants 4gés de 8 a 12 ans atteints d’un syndrome de Gilles de la Tourette
(SGT) ou d’un trouble de tic chronique. Ce traitement est une adaptation du traitement
Cognitive and Psychophysiological treatment (CoPs) créé par Kieron O’Connor (2008)
pour les adultes. Le CoPs a montré une diminution de 49% a 54% chez 76 adultes
atteints d’'un SGT ou de tics chroniques. Une étude subséquente montre que 5
adolescents, agés de 12 a 19 ans, ont vu une diminution de la fréquence et de I’intensité
de leurs tics, ainsi qu’une amélioration significative des activités sociales a la suite du
traitement. Enfin, une étude pilote a été effectuée durant 1’adaptation du traitement a

I’enfance; 9 jeunes de 9 a 16 ans présentent une diminution de la fréquence et de
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I’intensité des tics (Taille d’effet: d =1,02). Ainsi, le présent projet entraine des

bénéfices potentiels dont les participants et la société générale pourront profiter.

Afin de mesurer les effets de Fagotik, votre enfant et vous aurez a suivre le traitement
d’une durée d’environ 4 mois, soit 14 séances hebdomadaire de 90 minutes (50 a 55
minutes de thérapie individuelle avec I’enfant et 20 a 25 minutes de thérapie conjointe
avec I’enfant et les parents). Par la suite, les participants et leurs parents auront un mois
de pratique des stratégies a faire a la maison dans le but de favoriser la généralisation
des acquis. Les participants seront évalués a trois reprises : une fois avant le traitement,
une fois suivant immédiatement le traitement et six mois suivant la fin du traitement

afin de mesurer les effets a long terme de la thérapie sur les tics.

Nature de la participation

La participation de votre enfant a cette étude implique:
1. Une évaluation psychologique préalable (maximum de 3h00), qui déterminera
son admissibilité au projet de recherche.
2. 14 séances hebdomadaires de thérapie cognitive-comportementale et
psychophysiologique visant les tics (90 minutes/séance).
3. Participation active a la maison: noter des comportements, lectures, pratiques
de certains exercices ou stratégies, systtme de motivation (environ 30

minutes/jour).
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4. Deux rencontres d’évaluation psychologique au Centre de recherche de
I’Institut universitaire en santé mentale de Montréal (90 minutes/rencontre),

soit immédiatement apres le traitement et 6 mois suivant la fin du traitement.

1. Evaluation psychologique

Votre enfant devra rencontrer une évaluatrice formée en psychologie a trois moments
différents. La premiére rencontre d’évaluation est la premiére étape qui permettra
d’évaluer I’admissibilité au projet de recherche. Cette rencontre se tiendra au Centre
de recherche de I’Institut universitaire en santé mentale de Montréal (CRIUSMM) et
sera d’une durée d’un maximum de 3h00. La deuxiéme rencontre, a la fin du traitement,
se tiendra au CRIUSMM et sera d’une durée de 1h30. Enfin, la troisiéme rencontre se
fera six mois suivant la fin du traitement, elle se tiendra au CRIUSMM et sera d’une
durée de 1h30. Ces trois rencontres d’évaluation se feront sous forme d’entrevue semi-
structurée par une évaluatrice a 1’aide d’échelles cliniques et de questionnaires. Ces
questionnaires évalueront les aspects suivants : les tics (nombre, fréquence, intensité,
complexité, interférence), les émotions et le fonctionnement global (comportements),
les symptomes de troubles associés, 1’estime de soi, les styles d’action, le

perfectionnisme et la qualité de vie.

2. Thérapie cognitive-comportementale et psychophysiologique pour les tics
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Votre enfant participera a 14 rencontres de thérapie avec un(e) psychologue formé(e)
en thérapie cognitive-comportementale et psychophysiologique pour une durée totale

d’environ quatre mois. Le traitement comprend 10 étapes :

—

L’entrainement a la prise de conscience
La discrimination musculaire

La relaxation musculaire

L’activité sensorimotrice

Le style de planification de 1’action

La restructuration cognitive

La restructuration comportementale

La restructuration cognitive et comportementale

X N kWD

La généralisation

10. La prévention de la rechute

Si votre enfant consomme des médicaments, cela demeure la responsabilité du médecin
ou du psychiatre pendant le traitement. Cependant, vous devez vous engager a ne pas
augmenter le dosage ni a modifier le type de médicament sans 1’accord du médecin ou

psychiatre traitant et sans avertir son thérapeute dans les plus brefs délais.
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3. Evaluation continue

Tout au long de sa participation, votre enfant et vous aurez a remplir des grilles
d’observation qui évalueront la fréquence des tics. Un journal d’auto-observation sera
complété par votre enfant; cela consiste a choisir une période prédéterminée d’environ
15 minutes par jour représentant une période a haut risque d’apparition de tics. Durant
cette période, votre enfant devra noter la fréquence, I’intensité (échelle allant de 1 a 5),
le degré de contrdle (0 a 100) et le degré de résistance a la manifestation de tics (0 a

100). Vous devrez soutenir et aider votre enfant a compléter son journal de bord.

Inconvénients pouvant découler de votre participation au projet de recherche

Cette recherche n’implique aucun risque important d’ordre physique ou psychologique.

Occasionnellement, durant I’évaluation psychologique initiale, votre enfant ou vous-
méme pourriez ressentir de la détresse ou de I’inconfort durant les discussions
approfondies sur la problématique. Ces réactions temporaires sont normales et font

partie du processus thérapeutique et seront encadrées par le thérapeute traitant.
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Les exercices a pratiquer a la maison et la notation des comportements demandent un
investissement de temps d’au maximum 30 minutes par jour, en plus des rencontres

d’évaluation et de thérapie.

Avantages pouvant découler de votre participation au projet de recherche

Les enfants admissibles au traitement pourront bénéficier d’un traitement
psychologique expérimental offert par un psychologue sans frais. Les rencontres avec
les thérapeutes permettront a 1’enfant et a ses parents de mieux comprendre la
problématique, d’apprendre a y faire face a I’aide de comportements alternatifs et de

suivre la variation de la fréquence et de 1’intensité des tics.

Les données recueillies permettront de faire avancer la compréhension des mécanismes
du syndrome de Gilles de la Tourette et de développer des alternatives de traitement
pour améliorer le quotidien des jeunes atteints du syndrome de Gilles de la Tourette et

de trouble de tic chronique.

Indemnité compensatoire

Aucune
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Liberté de participation et de retrait

La participation de votre enfant a ce projet de recherche est tout a fait volontaire. Vous
et votre enfant €tes donc libres de refuser d’y participer. Vous pouvez également vous
retirer de ce projet a n’importe quel moment, sans avoir a donner de raisons en faisant
connaitre votre décision a la chercheure ou a I’un des membres de 1’équipe. Votre
décision de ne pas participer a I’étude ou de vous en retirer n’aura aucune conséquence
sur les soins qui seront fournis a votre enfant par la suite ou sur ses relations avec son

médecin et les autres intervenants.

Si votre enfant ou vous décidez de se retirer de 1’étude, 1’enfant sera référé a d’autres
professionnels. Advenant son retrait de la recherche, les données recueillies pendant sa

participation seront conservées selon les régles de confidentialité en vigueur.

Certaines circonstances peuvent mener a un retrait prématurg, si la santé psychologique
de votre enfant est compromise ou s’il doit modifier sa médication pour des raisons
médicales, nous devrons mettre fin a sa participation. Dans ce cas, vous pourrez en

discuter avec son thérapeute qui le référera a un professionnel.

Confidentialité
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Les observations recueillies et les résultats aux questionnaires seront traités de maniére
tout a fait confidentielle; un numéro de code est associé a vos données nominatives, il
sera donc impossible de vous identifier ou d’identifier votre enfant. Les documents
papier seront centralisés dans une filiere sous clé et les données informatisées seront
transférées dans une base de données sécurisée par un mot de passe. Seulement les
membres de 1’équipe de recherche auront acceés aux résultats dénominalisés (i.e. que
vos noms ne seront pas accessibles). Les données obtenues dans cette étude seront
conservées pendant sept ans apres la fin de I’étude, les documents papiers seront gardés
sous clé dans un local du CRIUSMM situé au :

7331 Hochelaga

Montréal, QC, HIN 3V2

Les résultats de la présente étude pourront servir a des fins de publication scientifique
tout en respectant les reégles de confidentialité. Aucune publication ou communication
scientifique ne renfermera des renseignements qui puissent permettre d’identifier votre

enfant ou de vous identifier.

Financement du projet de recherche
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La chercheure a regu des fonds de I’organisme subventionnaire le Fonds de recherche

du Québec - Santé (FRQ-S) pour mener a bien ce projet de recherche.

Personne-ressource

Si vous avez des questions concernant ce projet de recherche ou si vous croyez que
vous éprouvez un probléeme reli¢ a votre participation au projet de recherche, vous
pouvez communiquez avec la chercheure, Julie Leclerc au 514-251-4015 p. 3425 ou
avec la coordonnatrice des projets de recherche, Karine Bergeron au 514-251-4015 p.

3585 ou par courriel : kbergeron.iusmm(@ssss.gouv.qc.ca.

Pour toute question sur vos droits a titre de participant a une recherche ou pour tout
probléme éthique concernant les conditions dans lesquelles se déroule la participation

a ce projet, vous pouvez contacter :

Commissaire local aux plaintes et a la qualité des services
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Institut universitaire en santé mentale de Montréal
7401, rue Hochelaga, pavillon Bédard, 2° étage, porte BE-2148
Montréal, QC HIN 3MS5

Téléphone : 514-251-4015 poste 2920 Télécopieur : 514-251-2964

Surveillance des aspects éthiques du projet de recherche

Le comité d’éthique de la recherche de I’Institut universitaire en santé mentale de
Montréal a approuvé ce projet de recherche et en assure le suivi. De plus, il approuvera
au préalable toutes révisions et toutes modifications apportées au formulaire
d’information et de consentement et au protocole de recherche. A ce sujet, vous pouvez

contacter :

Secrétariat du comité d’éthique de la recherche

Centre de recherche de I’Institut universitaire en santé mentale de Montréal

7401, rue Hochelaga

Montréal (Québec) HIN 3V2

Téléphone: 514-251-4015 poste 2442

Courriel : klaperriere.iusmmsss.gouv.qc.ca ou

comiteethiquerecherche.iusmm@ssss.qc.ca
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CONSENTEMENT

Evaluation de I'effet du traitement FACOTIK visant la diminution de la fréquence et

de l'intensité des tics chez les enfants (8-12 ans)

Signatures des parents pour les participants de moins de 18 ans

Je déclare avoir lu le présent formulaire d’information et de consentement,
particulieérement quant a la nature de la participation de mon enfant au projet de
recherche et I’étendue des risques qui en découlent. Je reconnais qu’on m’a expliqué
le projet, qu’on a répondu a toutes mes questions et qu’on m’a laissé le temps voulu

pour prendre une décision.
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Je consens librement et volontairement a ce que mon enfant participe a ce projet. On
me remettra une copie datée et signée du présent formulaire d’information et de

consentement. Le présent formulaire sera consigné au dossier de mon enfant.

Nom de la mére (en lettres moulées) Consentement de la mére (signature)

Nom du pére (en lettres moulées) Consentement du pére (signature)

Nom du tuteur (en lettres moulées) Consentement du tuteur (signature)

Date
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Assentiment

Assentiment par I’enfant

On m’a expliqué en quoi consiste ce projet de recherche et ce que j’aurai a faire en tant
que participant. J’ai pris connaissance du formulaire d’information et de consentement
et on m’en a remis une copie. J’ai eu 1’occasion de poser des questions auxquelles on

a répondu. Apres réflexion, j’accepte de participer a ce projet de recherche.

Nom de I’enfant (en lettres moulées) Assentiment de 1’enfant (signature)

Date
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Signature du responsable

Je certifie que j’ai expliqué au participant et ses parents les termes du présent
formulaire d’information et de consentement, que j’ai répondu aux questions que le
participant ou ses parents avaient et que j’ai clairement indiqué qu’ils demeurent
libres de mettre un terme a sa participation, et ce, oralement ou par écrit, sans
préjudice et je m’engage a respecter ce qui a été convenu au formulaire d’information

et de consentement.

Nom du chercheur ou de son représentant (lettres moulées) Signature

Date
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DEMANDE D’AUTORISATION D’ENREGISTREMENT

Evaluation de I'effet du traitement FACOTIK visant la diminution de la fréquence et

de l'intensité des tics chez les enfants (8-12 ans)

On m’a expliqué le déroulement du projet de recherche. J’ai pris connaissance que des
enregistrements (vidéo et audio) seront effectués pour permettre une analyse
subséquente par un ou plusieurs chercheurs ou professionnels de recherche. On m’a
expliqué les raisons de ces enregistrements. J’ai eu 1’occasion de poser des questions
auxquelles on a répondu. On a garanti, a ma satisfaction, la confidentialité des
participants et des enregistrements et on m’a informé que ces derniers seront conserves
jusqu'a une période de 7 ans suivant la fin de 1’étude, apres quoi ils seront détruits.
Apres réflexion, j’accepte que ces enregistrements soient effectués, mais je conserve le

droit de demander en tout temps que ces enregistrements soient détruits.

Nom de la mére (en lettres moulées) Consentement de la meére (signature)
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Nom du pére (en lettres moulées) Consentement du pere (signature)

Nom du tuteur (en lettres moulées) Consentement du tuteur (signature)

Date

Nom de I’enfant (en lettres moulées) Assentiment de 1’enfant (signature)

Date
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UQAM

FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT (participant mineur)

«La qualité de vie des jeunes atteints du syndrome de Gilles de la Tourette »

IDENTIFICATION

Responsable du projet: Gabrielle J.-Nolin

Programme d’enseignement: Doctorat en psychologie

Adresse courriel: letope.ugam@gmail.com

BUT GENERAL DU PROJET ET DIRECTION

Votre enfant est invité a prendre part a ce projet de recherche visant a dresser un portrait
de la qualité de vie des enfants atteints du syndrome de Gilles de la Tourette. Ce projet
de recherche est réalisé dans le cadre d’un projet de recherche sous la direction de Julie

B. Leclerc, professeure en psychologie a I’Université du Québec a Montréal (UQAM).
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Elle peut étre jointe au (514) 987-3000 poste 5267 ou par courriel a 1’adresse :

leclerc.julie@uqam.ca.

PROCEDURE(S) OU TACHES DEMANDEES A VOUS ET A VOTRE ENFANT

Avec votre permission et 1’accord de votre enfant, vous allez étre invité a répondre a
différents questionnaires portant sur différentes problématiques pouvant toucher les
enfants atteints du syndrome de Gilles de la Tourette et sur leur qualité de vie. Certains
questionnaires devront étre complétés par vous et votre enfant et d’autres seulement
par votre enfant. Les questionnaires seront administrés lors d’une rencontre
individuelle par des assistants de recherche formés dans un endroit respectant la
confidentialité (p.ex., local a 'UQAM). Les questionnaires seront administrés a deux

reprises avec un écart approximatif de 15 semaines entre les deux collectes de données.

AVANTAGES ET RISQUES D’INCONFORT

La contribution de votre enfant favorisera 1’avancement des connaissances sur le
syndrome de Gilles de la Tourette. Il n’y a aucun risque associé a la participation a ce
projet que ce soit pour vous ou votre enfant. Néanmoins, soyez assuré que la
responsable du projet et les différents assistants de recherche demeureront attentifs a
toutes manifestations d’inconfort chez vous ou votre enfant durant I’étude. De plus,
une liste de ressources vous sera remise concernant le syndrome de Gilles de 1a Tourette

et les différentes problématiques associées.
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ANONYMAT ET CONFIDENTIALITE

I1 est entendu que les renseignements recueillis aupres de vous et de votre enfant sont
confidentiels et que seuls, la responsable du projet et sa directrice de recherche, auront
acces aux questionnaires. L’ensemble du matériel de recherche sera conservé dans un
classeur sous clé par la chercheure responsable pour la durée totale du projet et sera

conservé pour une durée de cing ans suivant le projet pour ensuite étre détruit.

PARTICIPATION VOLONTAIRE

Votre participation a cette étude est volontaire ainsi que celle de votre enfant. Cela
signifie que méme si vous consentez aujourd’hui a ce que votre enfant participe a cette
recherche, il demeure entierement libre de ne pas participer ou de mettre fin a sa
participation en tout temps sans justification ni pénalité. Vous pouvez également retirer

votre enfant du projet en tout temps.

Votre accord a participer implique également que vous acceptez que le responsable du
projet puisse utiliser aux fins de la présente recherche (articles, mémoire, these,
conférences et communications scientifiques) les renseignements recueillis a la
condition qu’aucune information permettant d’identifier votre enfant ne soit divulguée
publiquement & moins d’un consentement explicite de votre part et de I’accord de votre

enfant.
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COMPENSATION

Chaque enfant recevra un billet de cinéma a la fin des deux collectes de données (valeur

approximative de 108 par enfant).

DES QUESTIONS SUR LE PROJET OU SUR VOS DROITS?

Vous pouvez contacter la responsable pour des questions additionnelles sur le
déroulement du projet (courriel : letope.ugam@gmail.com). Vous pouvez également
discuter avec la directrice de recherche Julie B. Leclerc des conditions dans lesquelles
se déroulera la participation de votre enfant et de ses droits en tant que participant de

recherche.

Le projet auquel vous allez participer a été approuvé sur le plan de 1’éthique de la
recherche avec des €tres humains. Pour toute question ne pouvant étre adressée au
directeur de recherche ou pour formuler une plainte ou des commentaires, vous pouvez
contacter la Présidente du Comité d’éthique de la recherche pour étudiants (CERPE),
par ’intermédiaire de la coordinatrice Anick Bergeron, au numéro (514)-987-3000 #

3642 ou par courriel a : bergeron.anick@uqgam.ca.
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REMERCIEMENTS

Votre collaboration et celle de votre enfant sont importantes a la réalisation de ce projet

et nous tenons a vous en remercier.

AUTORISATION PARENTALE

En tant que parent ou tuteur 1égal de , J€ reconnais

avoir lu le présent formulaire de consentement et consens volontairement a ce que mon
enfant participe a ce projet de recherche. Je reconnais aussi que le responsable du projet
arépondu a mes questions de maniére satisfaisante, et que j’ai disposé de suffisamment
de temps pour discuter avec mon enfant de la nature et des implications de sa
participation. Je comprends que sa participation a cette recherche est totalement
volontaire et qu’il peut y mettre fin en tout temps, sans pénalité d’aucune forme ni
justification a donner. Il lui suffit d’en informer un membre de I’équipe. Je peux
également décider, pour des motifs que je n’ai pas a justifier, de retirer mon enfant du

projet.

J’accepte de répondre a des questions concernant mon enfant OUI

NON

J’autorise mon enfant a répondre a des questions : OUIl NON




181

Signature du parent/tuteur 1égal Date

Nom (lettres moulées) et coordonnées (téléphone et /ou adresse électronique)

ASSENTIMENT DE L’ENFANT

On m’a expliqué clairement en quoi consiste ce projet de recherche et ce que j’aurai a
faire comme participant soit de compléter des questionnaires a deux reprises. J’ai pris
connaissance du formulaire d’information et de consentement et on m’en a remis une
copie. Méme si j’accepte de participer maintenant, a tout moment du projet de
recherche je peux mettre fin a ma participation. De plus, j’ai eu ’occasion de poser des
questions concernant le projet de recherche auxquelles on a répondu. Apres réflexion,

J’accepte de participer a ce projet de recherche.

Signature de I’enfant Date
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SIGNATURE DE LA RESPONSABLE DU PROJET

Je déclare avoir expliqué le but, la nature, les avantages, les risques du projet et avoir

répondu au meilleur de ma connaissance aux questions posées.

Signature du responsable du projet Date

Nom (lettres moulées) et coordonnées

Un exemplaire du formulaire d’information et de consentement signé doit étre remis

au participant et a ses parents.



APPENDICE B

RENOUVELLEMENTS ETHIQUES

Cantre inf

Le 23 aolt 2019

Madame Julie B. Leclerc

CIUSES de I'Est-de-Tle-de-Monkréal

Instaliation Institut universitaire en sant® mantale de Montréal

Objet - Renouvell=ment de "autorisation de réaliser la recherche suivante :

Projet n® : 2045-200

Titra : Evaluation de effef oy fraffement FACOTIK wvisant fa diminution oe fa frdquence of de lintensité des tics chez les enfants (8-

12 ans)

Madame B. Leclarc,

Il nous fait plaisir de wous auloriser & poursuivre la recharche idenfifida en titre & compler du 24 seplambre 2018 jusqu'au 23
septembre 2020 dans nofre élablissement, soit ke Cenfre intégré universitsire de santé et de senices sociau da [EstdesThe-de-

Mlordrdal (CEMTL).

Catte auforisation de prolongation vous est accordée suiks a la sournission du formulaire de rencusallament annual de Mapprobation
athique que vous avez déposé auprés du CER-CEMTL et qui a fait Mabjat dune évaluafion positiva.

Ja wous rappelle que la présante aulorisation vaut pour une année at peut fre suspandus cu rénvoqude par nofre atablissameant en cas

de non-raspect des condifions éablies. Le CER-CEMIL en sera alors informé.

Avec N'expression da nos senfimants les maillaurs.

EA&; 4:,‘-" Lus

Syhain Lemisux
Président-directsur ganéral
CIUSSS da I'Est-de-ITe-de-Moniréal
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UQAM | Comités d'éthique de la recherche No. de certficat. 747
avec des étres humains Date: 01-08-2020

AVIS FINAL DE CONFORMITE

Titre du projet: La qualité de vie des jeunes affeints du syndrome de Giles de a Tourstie
Nam de I'étudiant: Gabeielle J.-MOLIN

Programme o études: Dioctorat en psychologie (profil scientifique-professionnel)

Direction de recherche: Julie LECLERC

Objet : Fin du projet

Bonjour,

Le Comité d'éthigue de la recherche pour les projets Studiants impliquant des étres humains (CERPE FSH) a bien regu votre
rapport éthique final et wous en remercie. Ce rapport repond de mamére satisfaisante aux attentes du comite.

Merci de bien vouloir inclure unve copie du présent document et de vobre cestificat d'approbation thique en annexe de voire
travail de recherche.

Les membres du CERPE FSH vous felicitent pour |a réalisation de votre recherche et vous offrent leurs meilleurs weeus: pour [
suite de wos activites.

Cordialement,

__A_......_,/"\———.--"\'—"-—

Arne-Marie Parisot

Professeure. Départernant de linguistiqus
Présidente du CERPE FSH
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- Mo cerificat: FSH-2015-052
UQAM | Comités d'éthigue de la recherche

. Certificat émis le 10M 22015
avec des &tres humains Emis e

Diment rencuvelé

Valide prsqu’au 26/06/2020

CERTIFICAT D’APPROBATION ETHIQUE

Le Comité d'éthigue de I3 recherche pour les projets Etudiants impliquant des étres humains (CERPE) de la Faculté des
sciences humaines) a examiné le projet de recherche suivant e le juge conforme aux pratiques habituelles ainsi qu'aux
normes éfablies par la politigue de MUQAM sur l'éthique de la recherche avec des éires humains (politigue no 54

Titre du projet : La qualité de wie des jeunes attenis du syndrome de Gilles de la Tourette
MNom de Métudiante : Gabrielle J.-Nolin

Programme d&fudes : Doctorat en psychologie

Direction de recherche : Julie Leclerc

Modalités d'application

Toute modification au protocole de recherche en cours de méme que tout évé tou ¥ t pouvant affecter
I'intégrité de la recherche doivent éire communigués rapidement au comité.

La suspension ou la cessafion du profocole, temporaire cu définitive. doit étre communiqués au comité dans les meilleurs
délais.

Le présent certificat est valide pour une durée d'un an a partir de la date d'émission. Au terme de ce délai, un rapgort
d'avancement de projet doit étre soumis au comits, en guise de rapport final si le projet est réalisé en moins d'un an, et en guise
de rapport annuel pour ke projet se poursuivant sur plus dune annee. Dans ce demier cas, le rapport annuel permetira au
Comite de se prononcer sur le renouwélement du certificat d"approbation éthique.

MA—‘M__

Anne-Marne Parsot
Présidente du CERPE FSH

Professeure, Département de linguistigue
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Centre intégré
universitaire de santé
el de services sociaus
de PEst-de-
Pile-de-Montréal

Québec

Lea 05 juilet 2019

Madame Julie B. Leclkrc

CIUSSS de IEst-de-ITie-de-Monirésl

Imstaliation Institut universitaire en santd mentale de Montréal

Objet : Renouvellement de "autorisation de réaliser la recherche suivante :
Projet n® : 2015-203

Titre : Traftamen! cogniti-comparfemental et psychophysiologigue pour les épisodas explosifs an fant que tie dmotionnel chez des
anfanls atteints du syndrome de Gilles da fa Tourslfe

Madame B. Leclarc,

Il nous fait plaisic de vous auloriser 3 poursuivre la recherche idenfifide en fitre & compler du 24 seplembre 2019 jusquiaw 23
seplembre 2020 dans nofre établissement, soit le Canire intégré universitsire de sanid et de senvices sociaux de Est-de-Mie-de-
Monfréal (CEMTL).

Cette auforisation de prolongation wous ast accordée suile 4 la soumission du formulaire de renowaliament annwal de Mapprobation
athique que wous avaz dépasé auprds du CER-CEMTL at qui a fait lobjat dune évaluafion positive.

Ja wous rappells que a8 présants auforisation vaut pour una annéa at paut éfre suspandus ou révoqude par nofre atablissement an cas
da non-raspect des condiions étabiies. Le CER-CEMTL en sera alors informé.

Avec lNexpression de nos senfimants les maillaurs.

I
rf.-’.-riﬂt [l:.-"v Cup”

Syhain Lemiews
Président-directeur général
CIUSSS de I'Est-de-Te-de-Monfréal
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QUESTIONNAIRES

Questionnaire sociodémographique

1. Quel est I'dge de l'enfant?

2. Quel est le sexe de l'enfant?

O Fille
0 Garcon

3. Quelle est I'origine ethnique de I'enfant? Spécifier s1 plus qu'une.

4. Année scolatre de l'enfant

5. Quel est le type de classe : Ordinaire O

Ordinaire avec suivi d'un éducateur O
Spéciale pour éléves ayant des difficultés d’ordre comportemental O

Spéciale pour éléves avant des difficultés d'apprentissage [

6. Quels médicaments sont actuellement prescrits a l'enfant?

O Ne s'applique pas

O Les médicaments suivants:
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7. L'enfant présente-il un autre trouble que le syndrome de Gilles dela
Tourette.

2 Oni. Précisez le ou lesquels:
a) Le trouble deficitaire de I'attention avec hyperactivite
b) Le trouble obsessionnel-compulsif
) Le trouble oppositionnel avec provocation
d) Trouble de la conduite
) Troubles anxieux (anxiété de séparation , trouble d'amxiété généralise,
phobies speécifiques)
f) Troubles de 'Tmmenr (dépression, trouble bipolaire)
g) Troubles du sommeil

h) Awtres . Spécifier:

2 Nom

8. Les parents sont :
Mariés ou conjoints de fait O Divorcés O
Séparés a Célibataires O

Décédés a Remariés O
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Syndrome de Gilles la Tourette —- Echelle sur la qualité de vie 6-12 (SGT-EQV-6-12)
La qualite de vie d'une personne ayant des problémes de santé physique ou mentale peut éme affectee de differentes
maniéres. Ce questonnaire évalue de quelle manisre le diagnostic du syndromes de Gilles de la Tourete intarfers avec ton
bien-ére. 5l te plait coche la case qui comrespond le misux pour chacmn des énonces suivants. Mote que cete liste
comporte des difficultés que ta n°as pent-Stre jamsis enas.

An cours des guatre derniéres semaines. . .

(=lamais | ]=Famsmsnt | 2=(melques | 3=Sowvent 4=Toujours
Bodis

1. As-tz o do b difficults 3 contméler tes motvements 7

I As-to en de b difficults 2 fxire tes loburs (p. sx., spost, dewin, Jecture) 7

3. As~tn mssant do 1a doulenr reliss & s Gos T

4. As-tn wm das problame: 4 camsa des brnits oo des soms que m me powmrais PAL CeLET
da faire 7

5. As-tm énd Inguist apres avodr ntiliss des gros mots goe M ne vonls prs vaiment
die 7

& As-tu étd Inquist aprés avodr fait des gestes génants (p. &, gestss vilgaie: oo
warmals) T

T T ust-il armivd de répéter cartams mots & phosisnrs reprises?

£ As-to em 2 rapéter des chosss gue d'amires personnes ont dites ou fites (paex,
imitar bes antres] 7

9. As-to ema rpéder cartames achoms encore ot encore de b ples mandere {paes

tomcher) 7

10. As~ta em den pemséas Sdsagréables on das magns gui se wont gliveées dans ta
il

11. As-m an s [a difficnles & to concentrar 7

12, As~tn em des problémes de mamodms 7

. As-ta parda des choses importantesT

. As~tu laissd tomber mne tiche que to avais comxmencéaT

15, T'es-tu amive de Do pas te seotic an forme?

16. T as-tu wamti triste ou deprins?

17. Est-ve qu'il t'est amive de passar repidement d'un dat heunonx 4 triske?

15, As~tn semti wm manque de confiance en toi 7

19. T'as-ta semt anxieux 7

0. T es-ra wemt agind 7

Z1. As-tz eu do la difficulte a conmeler ta colére 7

2. T es-to weatl comme o fa o avais pas Je conmile de ta vde T

13, T es-ta wemdl Sustrd T

4. As~tn semti Jo basoin dhavoir phes d aide?

I5. As~tn en de la ifficul®é 3 Sre svec (fréquenter) fe amms 7

As-ta ea de la difficults a participer & des activités avec fes 2mis om @ groupse’

27. T es-fa semti seul om isole?
5"l te plait indigues 3 quel point t te sens satizfait dans ta vie en ce moment en
mettant un X sur la lzgne allant de 0 a 100:

e I} g ™) 4 s el i HED 3 1AM

I
(=

0 = Extrémement insatislart de ma vie 100= Extrémement satisfat de ma vie



APPENDICE D

PREUVES DE SOUMISSION D'ARTICLES

Madame,

J’ai bien recu votre manuscrit «La qualit¢ de vie des enfants présentant un
syndrome de Gilles de la Tourette. Comment la mesure-t-on? » et je vous remercie.
Vous recevrez en temps et lieu les commentaires des lecteurs auxquels il sera soumis.
Puisque les disponibilités de ces derniers sont fort variables, je ne suis pas en mesure
de vous dire quand, approximativement, leurs évaluations vous parviendront. Soyez
néanmoins certain que votre texte fera I’objet d’un suivi attentif, et que je n’hésiterai

pas a relancer les lecteurs arbitres qui tarderaient a répondre.

Bien cordialement.
Serge Larivée, professeur titulaire

Directeur de la Revue de Psychoéducation

Ecole de psychoéducation, Université de Montréal
Case postale 6128, Succursale Centre-ville
Montréal (Québec), Canada H3C 3J7

Tél. : (514) 343-6111 poste 2522

Serge.larivee@umontreal.ca



mailto:Serge.larivee@umontreal.ca
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P .
Revue gquébécoise de psycholegie
WWW.rqgpsy.gc.ca

Le 13 mars 2020

Gabrielle J.-Nolin

Au nom du Comité de rédaction de la Revue québécoise de psychologie, nous
accusons réception de votre article intitulé : «La qualité de vie des enfants ayant le

syndrome de Gilles de la Tourette».

Le comité de lecture (composé de trois évaluateurs) prendra connaissance de votre
manuscrit et, dans les meilleurs délais, nous vous ferons parvenir ses commentaires

ainsi que la décision du comité de rédaction.

En vous remerciant de votre intérét pour notre Revue, je vous prie d'agréer

l'expression de mes sentiments les meilleurs.

Suzanne Léveillée,

directrice



192

Dear Miss Gabrielle J.-Nolin,

Thank you for submitting your manuscript. It has been entered into the process of

being considered for publication in Behaviour Research and Therapy.

You may check on the progress of your paper by logging on to the Elsevier Editorial

System as an author. The URL is https://ees.elsevier.com/brat/.

Your username is: gabriellejnolin@gmail.com

If you need to retrieve password details, please go to:

http://ees.elsevier.com/brat/automail _query.asp

Your manuscript will be given a reference number once an Editor has been assigned.

Thank you for submitting your work to this journal.

Kind regards,

Elsevier Editorial System

Behaviour Research and Therapy


https://ees.elsevier.com/brat/
mailto:gabriellejnolin@gmail.com
http://ees.elsevier.com/brat/automail_query.asp
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