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RESUME

Le théme abordé dans ce présent mémoire est inspiré des enjeux actuels soulevés par la
société et la communauté scientifique quant au contexte de l'augmentation des demandes
d’évaluation et des diagnostics médicaux liés aux troubles neurodéveloppementaux (TND)
(Bronsard, 2024).

Ilimporte de mettre de I'avant ce theme, considérant que plusieurs familles sont a la recherche
d’outils, de stratégies et de moyens pour aider leur enfant qui rencontre des difficultés. Etant un sujet
a plusieurs facettes, le diagnostic des TND touche la famille a plusieurs niveaux, soit scolaire, social
et familial.

En effet, les parents occupent un réle central dans la trajectoire de services de leur enfant. La
compréhension et la documentation de leurs représentations sociales constituent des facteurs clés
pour mieux comprendre les répercussions de celles-ci dans leur vie. Etant un sujet complexe, les
parents ne se représentent pas le diagnostic de maniére univoque, mais expriment plutét des
représentations sociales nuancées et ambivalentes.

De ce fait, il est pertinent de documenter les représentations sociales des parents a I'égard
d’un diagnostic de trouble neurodéveloppemental chez leur enfant d’age scolaire. Cette recherche
permet I'analyse des opinions, stéréotypes et croyances de 25 parents impliqués ou ayant été
impliqués dans un processus de médicalisation. Les objectifs de ce mémoire sont au nombre de deux
(2), soit: (a) décrire les connaissances de ces parents et (b) identifier les attitudes — positives,
négatives ou ambivalentes — de ces derniers envers un diagnostic chez leur enfant.

Il est pertinent de mentionner que les données utilisées dans le cadre de ce mémoire ont été
collectées dans le cadre d’'un projet de plus grande envergure portant sur la résistance des parents
ayant vécu un processus de médicalisation pour leur enfant. Dans le cadre de cette recherche, des
entrevues semi-dirigées ont été menées auprés de parents de la province de Québec entre le 25
mars et le 30 novembre 2022. Pour ce faire, un canevas d’entrevue a permis de recueillir les
représentations sociales des parents et un questionnaire sociodémographique a été rempli par ces
derniers. Dans ce mémoire, seules les données concernant les représentations sociales ont été
utilisées. L’analyse de ces données a été réalisée selon le cadre des représentations sociales (Abric,
2010; Moscovici, 1961).

Les résultats permettent d'observer une tendance chez les parents a se représenter le
diagnostic comme étant une étiquette sociale, une maladie ou encore selon ses fonctions. Les
attitudes évoquées par les parents sont semblables a celles rapportées par les écrits scientifiques,
bien gu’elles soient plus ambivalentes et nuancées. Ce mémoire permet de faire des liens entre les
représentations sociales et les pratiques parentales concernant un diagnostic chez I'enfant. De prime
abord, les attitudes majoritairement négatives décrites par les parents font référence notamment aux
deux premiéres catégories. En effet, lorsque le diagnostic est représenté comme une étiquette
sociale ou une maladie, les parents ne sont pas encouragés ni motivés a obtenir le diagnostic.
Cependant, lorsqu’il est question des fonctions du diagnostic, les attitudes sont plus nuancées chez
ces mémes parents. Le fait de considérer I'accessibilité des services adaptés ou encore 'obtention
de réponses favorise des attitudes majoritairement positives chez ces derniers. Finalement, il est
possible d’observer des attitudes plutét ambivalentes pouvant influencer leurs pratiques parentales.
La nature de ces liens reste a approfondir dans le cadre de recherches futures.

Malgré de nombreuses forces, la présente recherche comporte certaines limites. En effet, le
fait d’inclure seulement le point de vue de parents ayant été impliqués dans un processus de
médicalisation ne permet pas de généraliser les résultats a I'ensemble des parents ayant été
impliqués dans un processus diagnostique. De plus, I'’échantillon peu diversifié quant au genre des



parents, de méme qu’en ce qui a trait a leur niveau de scolarité et a I'ethnicité constitue aussi une
limite. En effet, il inclut majoritairement des méres caucasiennes cisgenres nées au Québec.

Ce mémoire permet cependant d’entrevoir les possibilités de recherches futures. Il serait
pertinent que ces derniéres considerent des groupes sociaux différents, notamment issus de
'immigration, de la communauté LGBTQ+ ou encore bénéficiant des services de la protection de la
jeunesse. Le fait d’avoir un portrait plus varié de parents permettrait de documenter un profil plus
large et pouvant mieux représenter la population de la province du Québec. Par ailleurs, d’éventuelles
recherches portant sur les représentations sociales des jeunes directement impliqués dans un
processus diagnostique favoriseraient une meilleure compréhension de la problématique.

Finalement, cette recherche permet des retombées positives et pertinentes dans la pratique
du travail social. Etant donné l'augmentation fulgurante des demandes d'évaluations et de
consultations chez les professionnels (Bronsard, 2024), il est nécessaire d’approfondir les
connaissances et la compréhension de cette réalité chez les travailleurs sociaux. Ainsi, ils seront plus
en mesure de soutenir et d'accompagner les familles dans cette expérience diagnostique.
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INTRODUCTION

Selon I'Etude longitudinale du développement des enfants du Québec (ELDEQ), 56 % des
enfants 4gés entre 17 mois et 10 ans ayant fait partie de la cohorte étudiée (n =2 120) ont été affectés
par un trouble mental (Desrosiers et al., 2016). En effet, ces jeunes nés entre 1998 et 2021 ont
présenté des comportements externalisés (37 %), des comportements internalisés (25 %) ou des
problémes significatifs dans leurs relations sociales (7 %) (Couture, 2019; Desrosiers et al., 2016).

L’Association psychiatrique américaine (APA) définit un trouble mental comme :

Une perturbation cliniquement significative de la cognition [...], de sa régulation
émotionnelle ou de son comportement, et qui reflete I'existence d'un
dysfonctionnement dans les processus psychologiques, biologiques ou
développementaux sous-tendant le fonctionnement mental. (Association
psychiatrique américaine [APA], 2013, p.22)

Ces troubles aménent une détresse ou une altération significative des activités de la vie
quotidienne, sociale ou professionnelle (APA, 2013) et peuvent nécessiter une médication, des soins
médicaux ou encore une aide psychologique. Le diagnostic de ce genre de trouble apporte une utilité
clinique, soit décrire le pronostic, les stratégies de traitement et les résultats attendus quant a ce
dernier ; cependant, il est important de mentionner que le diagnostic n’améne pas systématiquement
un traitement (APA, 2013). L’étiquette de « trouble mental » peut étre complexe a assigner a une
personne a partir des signes et symptémes que cette derniére présente. Par exemple, des enfants
atteints d’'un méme trouble neurodéveloppemental (TND) peuvent présenter des symptémes
individuels variant significativement d’un a I'autre. Considérant que, dans le cadre de ce mémoire, la
catégorie spécifique des TND sera discutée, il est pertinent de les définir. Les TND représentent une
gamme variée de déficits, « allant de limitations trés spécifiques des apprentissages ou du contrble
des fonctions exécutives, jusqu’a une altération globale des compétences sociales de I'intelligence »

(APA, 2013, p. 33). Le trouble du spectre de I'autisme (TSA), le trouble déficitaire de I'attention avec

ou sans hyperactivit¢ (TDAH), le syndrome Gilles de la Tourette, ainsi que les difficultés



d’apprentissage, comme la dyslexie, la dysorthographie ou la dyscalculie en sont tous des exemples
(APA, 2013). A ce sujet, comparativement aux données de I'Organisation mondiale de la santé
(Organisation mondiale de la santé [OMS], 2022), qui rapportent qu’une personne sur huit présentait
un trouble mental en 2019, il est plus difficile d’établir la prévalence précise des TND. En ce sens,
bien que la prévalence des TND chez les enfants de moins de 15 ans était estimée a 5 % selon
'OMS (2008), ces données varient de 5 % a 15 % selon les définitions d'un méme trouble utilisées

(Haute Autorité de Santé, 2020).

L’annonce d’un diagnostic peut venir bouleverser la vie de I'enfant lui-méme, mais aussi celle
de ses parents, puisqu’il est rapporté qu'entre 12 % a 20 % des enfants souffrent « sur le plan
psychique et auraient besoin de suivi » (Bronsard, 2024, p. 78). Les parents doivent alors prendre en
charge des responsabilités supplémentaires dans leur vie familiale, pouvant impliquer une
planification ou une organisation différente de leur quotidien. Le vécu des parents peut étre
grandement influencé par leurs représentations sociales de ce qu’est un enfant et une famille,
incluant leurs croyances, leurs valeurs, ainsi que leurs attitudes (Grimaldi, 2006; Rafferty et Sullivan,
2017). Ceux-ci sont donc en recherche constante de moyens pour améliorer la qualité de vie de leur

famille et de leur enfant (Rafferty et Sullivan, 2017).

Dans ce contexte, ce mémoire documente les représentations sociales, soit les attitudes, les
opinions ou encore les stéréotypes (Moscovici, 1976), des parents impliqués dans un processus de
médicalisation a I'égard d’'un diagnostic de trouble neurodéveloppemental chez leur enfant d’age
scolaire. Les données utilisées dans ce mémoire sont issues de la premiére phase de collecte
complétée dans une recherche de plus grande envergure, dirigée par la professeure et chercheure

Marie-Christine Brault.

Ce mémoire est divisé en six chapitres. Le premier chapitre décrit la problématique sociale du
diagnostic chez les jeunes et leurs parents dans notre société, ainsi que la pertinence sociale de ce

mémoire pour le domaine du travail social. Le second chapitre présente une recension des écrits



concernant les représentations sociales, positives, négatives et neutres, des parents quant au
diagnostic de leur enfant et les enjeux sociaux liés a ces derniéres. Le troisiéme chapitre expose le
cadre de référence sur lequel ce mémoire s’appuie, soit les représentations sociales, tout en justifiant
sa pertinence sociale en lien avec les objectifs de recherche poursuivis. Le quatriéme chapitre se
consacre aux aspects méthodologiques afin d’expliquer et de justifier les différents choix faits dans
le cadre de cette étude, notamment le type de recherche, le mode de recrutement des participants,
ainsi que les méthodes de collecte et d’analyse de données. Les résultats de ce mémoire sont
présentés dans le cinquiéme chapitre. Enfin, le dernier chapitre discute les résultats obtenus, a la
lumiére de la recension des écrits et du cadre de référence. Il aborde également les limites de I'étude

et ses apports pour la recherche scientifique et la pratique du travail social.



CHAPITRE 1
PROBLEMATIQUE

Ce chapitre a pour objectif de circonscrire la problématique de recherche, soit le theme du
diagnostic chez les enfants d’age scolaire. |l permet, tout d’abord, d’explorer le processus menant a
un diagnostic chez I'enfant, tout en illustrant le concept de surdiagnostic, de méme que la pertinence

sociale de ce mémoire.

1.1 Le diagnostic

Le diagnostic constitue 'outil de classification de la médecine : il améne un cadre explicatif de
la maladie, dans lequel il est possible d’identifier ses causes, ses caractéristiques cliniques, sa
prévention ou ses options thérapeutiques et leurs résultats (Jutel, 2009; Tyrer, 2014). Par
conséquent, il permet une validation d’'une maladie, fournit des explications et donne un sens
cohérent a des symptomes ressentis (Jutel et Nettleton, 2011). Un diagnostic est donc censé prédire
I’évolution du trouble ou de la maladie et suggérer les meilleurs traitements possibles (Singh, 2011).
Dans le cadre de ce mémoire, les diagnostics de TND sont mis de I'avant, définis comme « des
déficits du développement qui entrainent une altération du fonctionnement personnel, social, scolaire
ou professionnel » (APA, 2013, p. 33). Ce type de diagnostic est central dans I'étude, puisque ce
sont des affections qui débutent durant la période du développement et qui se manifestent de maniére
précoce, souvent avant que I'enfant n’entre a I'école (APA, 2013). Pour catégoriser les symptdomes
de ces troubles, que ce soit des comportements ou encore des processus cognitifs évalués a I'aide
d’'instruments standardisés, les professionnels de la santé référent a des guides, tels le Manuel
diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM) et la Classification internationale des
maladies (CIM), qui précisent les critéres d’inclusion et d’exclusion des symptomes, présentent des
listes de symptdmes observables, pathologisent la différence et classifient I'expérience humaine ainsi
que les comportements en différentes catégories de troubles (Armstrong, 2011). Les chercheurs
présentent une opinion ambivalente quant aux diagnostics psychiatriques. D’'un cété, ces derniers

permettent d’établir des diagnostics standardisés, tandis que, de l'autre, ils peuvent étre subjectifs et



mettre de 'avant des comportements culturellement dévalorisés. En effet, ces diagnostics sont établis
principalement a l'aide des critéres du DSM et d’'instruments calibrés en fonction de ces mémes
critéres centrés sur les déficits (Armstrong, 2011; Turowetz, 2022). Si nous prenons I'exemple du
trouble du spectre de I'autisme (TSA), ce dernier est caractérisé notamment par « des déficits dans
la communication sociale et l'interaction sociale dans des contextes multiples » (APA, 2013, p.31),
démontrant ainsi que les déficits de communication sont dévalorisés. Ces catégories peuvent limiter
la capacité a comprendre I'expérience vécue par les jeunes et leurs parents (LeFrangois et Diamond,

2014).

1.2 Le processus diagnostique

L’identification d’un diagnostic est I'issue d’un processus complexe, ce dernier débutant dés
I'observation de difficultés chez I'enfant et se terminant par I'obtention de services a la suite d’'une
quéte de diagnostic. Ce processus est d’autant plus complexe chez les enfants pour lesquels ce sont
souvent les adultes qui rapportent les symptédmes observés (Larose, 2020). Dans le cas du TSA, par
exemple, puisque le « patient désigné » est un enfant, ce sont les parents qui doivent étre persuadés
que le diagnostic est adéquat, selon leurs observations et leur vécu rapportés aux professionnels
(Turowetz et Maynard, 2016). Ce phénoméne n’est pas sans conséquences, puisqu’il revient aux
parents de raconter eux-mémes I'histoire de leur enfant. Il y aurait donc une possibilité que le récit
de I'enfant ne soit pas utilisé s’il est considéré comme peu crédible en raison de son &ge ou de son
niveau de maturité (LeFrancois et Diamond, 2014). Par conséquent, ce contexte engendre des
enjeux de pouvoir, de savoirs et de confusion des réles, puisque tous les acteurs gravitant autour de

I'enfant semblent parler en son nom, afin de répondre a ses besoins (Kalubi et Lesieux, 2006).

Le processus diagnostique implique deux étapes principales. La premiére, la surveillance du
développement de I'enfant, fait référence a une observation subjective durant laquelle les acteurs
impliqués autour de I'enfant, notamment les parents et les enseignants, identifient des informations

pertinentes quant aux comportements et aux difficultés de ce dernier (Baaissa, 2018; Zwaigenbaum



et al., 2019). L’étiquette informelle des TND provient souvent, de prime abord, des enseignants et
non des parents, I'école étant alors considérée comme le premier témoin des comportements dits

problématiques (Commune, 2018).

Ces observations sont suivies, ou non, d’'une démarche plus exhaustive et officielle qui peut
étre influencée de fagon notable par les représentations sociales des parents a I'égard d'un
diagnostic. En effet, selon leurs croyances, opinions et attitudes par rapport au diagnostic, les
observations peuvent étre interprétées difféeremment’. Le processus diagnostique devrait
s’interrompre lorsque les comportements sont considérés comme bénins ou lorsqu’il est logique de
prédire qu’ils n’influenceront pas significativement le quotidien de I'enfant ou ses apprentissages
(Maillart, 2022). Dans le cas ou les manifestations interférent significativement avec le
fonctionnement quotidien et social de la personne, les démarches parentales plus approfondies qui
s’en suivent peuvent comprendre, notamment, la consultation des professionnels de la santé pour

une évaluation du profil de I'enfant (Larose, 2020).

Ces démarches illustrent la deuxiéme étape du processus diagnostique, soit une évaluation
par des professionnels pour analyser les comportements et les difficultés de I'enfant afin de cibler les
plus vulnérables a un retard ou a tout autre trouble (Zwaigenbaum et al., 2019). Une critique
importante quant a I'évaluation professionnelle est que I'objectif principal de I'évaluation consiste
seulement a différencier les signes de désordre et ceux correspondant a un développement typique
et de catégoriser les écarts d’'un enfant selon ce qui est jugé « normal » (LeFrangois et Diamond,
2014; Turowetz, 2022). L’évaluation de I'enfant par les cliniciens ne dresse donc pas nécessairement
un portrait global de celui-ci, comprenant ses dimensions biologiques, sociologiques et
psychologiques, ralliant ses forces et limites, mais a plutét la fonction principale de savoir si I'enfant
présente ou non un trouble quelconque et de cibler ce qui est dysfonctionnel (Commune, 2018;
Garcia-Fons, 2021). Lorsque plusieurs signes de désordre sont soulevés par le professionnel,

correspondant ainsi aux critéres diagnostiques d’une catégorie spécifique de trouble, un diagnostic

! Ce phénomeéne sera davantage explicité dans la recension des écrits.



est posé. Il est donc important que I'évaluation soit compléte, considérant tous les facteurs passés et
présents du quotidien de I'enfant et ses caractéristiques, notamment ses difficultés et son historique
médical, mais aussi son contexte de vie, sa situation familiale, son milieu scolaire et ses traits de
personnalité. Plus I'enfant est jeune, plus il est difficile de le considérer de maniére isolée de son
contexte et de son développement, faisant en sorte que les causes derriére ses comportements sont
plus complexes a identifier. Par conséquent, il est plus ardu de prédire avec certitude un pronostic
clair, tout comme les futurs comportements, attitudes ou encore difficultés a survenir dans un futur
plus ou moins lointain, puisque les signes cliniques prédictifs sont difficilement identifiables (Brown
etal., 2011). ll y a alors un risque que le diagnostic ne devienne qu’une étiquette figeant de maniére

précoce les caractéristiques de I'enfant, son pouvoir et ses réles (Kalubi et Lesieux, 2006).

L’attribution d’un diagnostic peut avoir plusieurs fonctions, dont une fonction administrative qui
joue le réle d’une porte d’entrée pour la reconnaissance d’'un handicap, donnant ouverture a des
droits spécifiques (Garcia-Fons, 2021) et I'accés a différents services (Jutel, 2009). Dans ce contexte,
le diagnostic a un effet majoritairement utilitaire (Kalubi et Lesieux, 2006). Depuis le début des années
2000, les différents psychologues travaillant auprés d'une population mineure relatent une
augmentation flagrante des demandes d’évaluations chez des enfants. lls I'expliquent par le fait
qu’une confirmation d’'une hypothése de diagnostic permet aux parents d’obtenir des ressources
d’aide, ainsi qu’un accompagnement d’un expert (Quartier et al., 2020). Une autre fonction est d’ordre
social, puisque le diagnostic vient classer les comportements dans deux catégories, relevant soit de
la normalité ou de la pathologie. En effet, il permet d’intégrer socialement I'enfant dans une catégorie
qui définit ce qui est accepté ou non (Jutel, 2009). Dans le cadre d’'une métasynthése qualitative
portant sur vingt-deux études concernant I'expérience des parents en matiére de défense des intéréts
de leur enfant autiste durant un processus diagnostique, les parents mentionnent que, lors de cette
étape, ils vivent un état de choc, de la dépression, du dégodt, de la frustration, de la dévastation, un
deuil, de l'inquiétude et de la colére (Boshoff et al., 2018). De plus, aprés I'obtention du diagnostic,
I'étude de Jacobs et al. (2020), portant sur I'évolution des opinions et des expériences de dix-sept

parents flamands en attente du diagnostic de TSA de leur enfant, révéle que certains parents se



décrivent comme satisfaits et soulagés, tandis que d’autres voient leur enfant comme étant vulnérable
ou en besoin de protection. En ce sens, plusieurs de ces parents rapportent se sentir responsables
du futur de leur enfant, ainsi qu’'une crainte de ne pas étre en mesure de leur donner le nécessaire

ou de ne pas avoir assez d’informations pour optimiser leur développement (Jacobs et al., 2020).

1.3 Du diagnostic au surdiagnostic

Le concept de « diagnostic » fait 'objet d’'un débat important dans le domaine social et
I'apparition du DSM-5 en 2013 a contribué a le renforcer, notamment par la description des TND se
manifestant chez les jeunes en pleine période de développement. Parce que ces diagnostics
entrainent des répercussions durables sur les enfants, plusieurs critiquent la centralité des déficits
observés et le peu de prise en compte de I'environnement et de son impact potentiel sur les

comportements de I'enfant (Coiteux, 2022; Ouss, 2020; Pavlo et al., 2019).

Une des conséquences soulevées est la pathologisation des réactions humaines
« normales », étiquetant grossierement les difficultés, dans le but de nourrir lindustrie
pharmaceutique (Jutel et Nettleton, 2011; Pavlo et al., 2019). En effet, Allen Frances (2014) signale
I'hyperinflation causée par le DSM-5, ainsi que l'accroissement de la médicalisation, donnant
I'exemple qu’un chagrin normal se transformera en trouble dépressif majeur, autant que des coléres
normales prendront la forme d’un trouble perturbateur de la régulation de 'lhumeur. D’un point de vue
plus général, Rivest et lancu (2019, p. 8) dénoncent de leur cbté la définition restreinte de la santé
mentale, mentionnant qu’elle exclut des émotions ne relevant pas du bien-étre, mais « faisant

pourtant partie des expériences humaines universelles », comme la tristesse et la colére.

Bien que le diagnostic soit une étape centrale dans I'accessibilité aux soins de santé, les
diagnostics actuels peuvent étre considérés comme des aspects identitaires de la personne,
négligeant les parties des individus qui ne correspondent pas a ces étiquettes et pouvant nuire

considérablement au rétablissement (Pavlo et al., 2019). Le caractére immuable des diagnostics est



d’ailleurs décrié, en ce sens qu’ils définissent les personnes et ce qu’elles deviendront (Bassman,
2019). Tout comportement a I'écart de la norme, observé dans un contexte éducatif ou encore
médical, entraine une réaction plus importante de la part des professionnels et des enseignants. Ce
geste peut en effet étre considéré comme le symptébme d’un trouble, contrairement a d’autres
contextes, notamment familial ou social, ou ce méme comportement peut étre plutét interprété
comme bénin et intelligible (Turowetz, 2022). Cela reviendrait donc a possiblement identifier des
problémes qui n'auraient jamais causé de dommages ou a médicaliser des expériences de vie ou
des comportements qui sont considérés comme ordinaires dans un autre contexte (Brodersen et al.,
2018). Ainsi, la timidité et un contact visuel incohérent chez I'enfant peuvent étre pergus comme des
signes de « comportement communicatif non verbal » déficient dans le milieu médical et étiquetés
comme un critere du TSA (Turowetz, 2022). Or, ce méme contact visuel pourrait avoir une kyrielle

de significations pour les parents ou pour certains professionnels, tels que les travailleurs sociaux.

L’interprétation des comportements et des attitudes observés chez les enfants par les adultes
gravitant autour d’eux est biaisée par les normes sociales et institutionnelles. Ces normes, de plus
en plus rigides, sont encouragées par la comparaison et les attentes comportementales, sociales et
culturelles établies entre les enfants d’'un méme groupe d’age. Ces exigences comportementales
renforcent donc l'identification des réactions « anormales » chez I'enfant (Brault et al., 2022b; Kalubi
et Lésieux, 2006). Il est important de mentionner que le « méme groupe d’age » auquel un enfant est
compareé inclut des enfants ayant une hétérogénéité importante : la maternelle accueille les enfants
qui ont cing ans avant le 30 septembre et ceux qui auront six ans dés octobre. Dans un tel contexte,
les enseignants sont plus susceptibles de considérer les comportements des enfants plus jeunes
comme des signes d’'un TDAH, touchant le niveau de I'attention, la mémoire, le raisonnement, la
coordination, la communication, la lecture, I'écriture, la sociabilité et la maturité affective. Pourtant,
ces gestes pourraient étre simplement associés a une plus grande turbulence, influencée par de
nombreux facteurs, amenant des observations faussées (Baaissa, 2018; Brault et al., 2022b; Haeck
et al., 2023). Ces comparaisons entre des groupes hétérogénes d’enfants constituent des facteurs

de risque importants qui augmentent la possibilité d’obtenir, par exemple, un diagnostic de TDAH, et



I'école exerce une influence notable dans la rapidité d’obtenir celui-ci (Brault et al., 2022a; Kalubi et
Lesieux, 2006). En ce sens, il est essentiel de considérer I'aspect développemental de I'enfant. Par
exemple, plus ce dernier est jeune, plus son comportement peut étre instable, désinhibé, agressif ou
euphorique, rendant imprécise I'interprétation qui en est faite (Falguiére et Welniarz, 2016). Dans le
méme ordre d’idée, 'interprétation comportementale est aussi culturellement relative et les pratiques
diagnostiques, entre autres, sont issues des valeurs sociales (Singh, 2011). Si nous prenons
'exemple du TDAH, ce dernier peut étre considéré comme un ensemble de comportements
dévalorisés par la culture donnée et non comme étant un véritable « trouble ». Des comportements
chez I'enfant ne respectant pas les normes sociales pourraient donc étre plus susceptibles d’étre

interprétés comme pathologiques (Singh, 2011).

L’écart a la normalité ou le fait qu’'un enfant soit comparé a ses collegues de classe, au
« moule » privilégié par les institutions (famille, école), pourrait étre un motif assez sérieux pour
demander une évaluation auprés des professionnels de la santé, encourageant ainsi le phénoméne
de plus en plus présent de surdiagnostic (Brodersen et al., 2018; Chiolero et al., 2013). En effet, le
surdiagnostic est I'identification d’'un trouble « qui n’est pas associé a un danger conséquent pour la
santé » chez une personne ayant peu de manifestations cliniques (Chiolero et al., 2013, p. 566). En
d’autres termes, on identifie des problémes qui n’allaient jamais causer de dommages (Brodersen et
al., 2018). Le surdiagnostic a deux causes principales : la surdétection et la surdéfinition de la
maladie, qui peuvent étre observées durant les deux étapes du processus diagnostique, définies plus
haut (Brodersen et al.,, 2018). La surdétection est le fait d’identifier des anomalies ou des
comportements sortant de la norme, qui n’auraient jamais di causer de dommages, puisqu’ils
n’évoluent pas ou trop lentement pour créer des symptdmes, ou encore qui se résorbent
spontanément, amenant ainsi la vision que tout comportement est potentiellement vu comme un
symptdme majeur (Brodersen et al., 2018; Turowetz, 2022). Les tests standardisés de plus en plus
pointus peuvent étre une des causes de la surdétection, ce qui est susceptible de contribuer a
I'élargissement des options d’interventions a des personnes asymptomatiques, ne présentant donc

pas de signes ou de symptomes (Chiolero et al., 2013; Garcia-Fons, 2021). La surdéfinition, quant a
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elle, se produit lorsque le seuil d’'un facteur de risque est abaissé et quand les définitions des maladies
sont élargies pour inclure plus de patients ayant des symptdémes ambigus ou trés légers, créant ainsi
des frontiéres floues entre les différents signes, symptémes et maladies (Brodersen et al., 2018). Les
TND sont spécifiquement critiqués, notamment en raison des définitions larges des différentes
catégories de troubles (Brodersen et al., 2018). Certains critéres listés dans les manuels cliniques
sont percus comme indispensables pour atteindre le seuil diagnostique. Pourtant, plusieurs items
demeurent peu précis et peu spécifiques, car des caractéristiques médicales ou encore liées a
'environnement peuvent imiter les symptémes, notamment des taches d’apprentissage mal
agencées avec la capacité de I'enfant, des affectations médicales causant de la fatigue ou de la
douleur, ou encore des altérations sensorielles (Bélanger et al., 2018). Un autre enjeu en lien avec
la catégorisation des troubles est le fait que les terminologies, les définitions, les critéres, les
méthodes d’évaluation et les pronostics, entre autres, varient selon les orientations professionnelles,
les populations étudiées et le pays d’appartenance, rendant les frontiéres diffuses pour cibler un
trouble plutot qu’un autre (Commune, 2018; Costini et al., 2013). La dyspraxie développementale en
est un exemple, puisqu’il existe une confusion entre la maladresse, les troubles praxiques, les
troubles de la coordination et le retard de développement (Costini et al., 2013). Ces éléments rendent
donc difficile I'obtention d’observations sérieuses de la part des acteurs impliqués autour de I'enfant

(Bélanger et al., 2018).

1.4 La pertinence sociale du mémoire

Ce mémoire vise a documenter les représentations sociales des parents a I'égard d’un
diagnostic de TND chez leur enfant. Il permettra une meilleure compréhension des croyances,
attitudes et opinions des parents qui sous-tendent le recours au diagnostic, considérant que les
représentations sociales ont un caractére autant interindividuel, intergroupe et collectif (Moliner et
Guimelli, 2015). Une meilleure compréhension de ces éléments favorisera une meilleure
compréhension des répercussions que ces représentations sociales peuvent avoir sur le processus
diagnostique menant a [l'étiquette diagnostique. En ce sens, ce mémoire contribuera au

développement d’'un langage commun entre les familles et les institutions qui leur offrent des
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services, pouvant trop souvent causer une relation inégale entre les professionnels de la santé et les
parents (Kirsch et al., 2021). En effet, la question du rble des parents dans le processus diagnostique
de TND chez I'enfant a une pertinence sociale notable dans le domaine du travail social, puisque ces
derniers sont impliqués dés I'observation des comportements suspects jusqu'a l'obtention de
I'étiquette diagnostique, malgré le fait que leur réle ne soit pas valorisé ou reconnu a leur juste valeur
(Sénéchal et des Rivieres-Pigeon, 2009). Leur engagement peut étre grandement influencé par leurs

représentations sociales quant au diagnostic et a son processus d’évaluation.

Ce mémoire est pertinent pour la pratique du travail social, notamment parce que la tendance
a la médicalisation durant I'enfance « reflete les normes sociales et institutionnelles en vigueur »
(Brault et al., 2022b, p. 119). En ce sens, la défense de droits est un des rdles clés du travailleur
social, qui se doit d’étre un acteur de changement. De plus, dans la trajectoire de services, il subsiste
une relation asymétrique entre les parents et les professionnels de la santé. Le travailleur social
pourrait donc jouer un role de médiateur dans cette relation, afin de respecter les droits individuels
des parents et des familles, tout en adoptant un réle de prolongement des exigences de la collectivité
et de I'Etat (Pouliot et al., 2009). En effet, les parents ne sont pas toujours considérés comme des
experts dans leur réle parental auprés de leur enfant et peuvent avoir moins de poids dans le
processus diagnostique de celui-ci (Sénéchal et des Rivieres-Pigeon, 2009). Les professionnels
détiennent un savoir expert et exclusif, ce qui encourage les parents a étre observateurs et, ainsi, a
entretenir une relation de dépendance et non égalitaire avec ces derniers (Kirsch et al., 2021). Le
travailleur social peut donc contribuer a valoriser I'expertise parentale et favoriser la confiance de la
part des professionnels, afin d’éviter que les parents aient le sentiment de devoir lutter pour un

soutien, ce qui diminue leur confiance envers les professionnels (Kirsch et al. 2021).

Pour ce faire, il est donc pertinent de reconnaitre que les familles sont uniques et de démontrer
'importance d’identifier leurs besoins et de personnaliser les services pour y répondre, tout en les
soutenant de maniére respectueuse, placant ainsi les parents dans une position de collaboration, en

leur donnant un réle actif dans le processus diagnostique (King et al., 2005; Sénéchal et des Riviéres-
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Pigeon, 2009). Il est essentiel de considérer que les parents soient eux-mémes des acteurs clés dans
I'environnement de leur propre enfant (Roman-Oyola et al., 2018), afin qu’ils ne perdent pas
confiance en eux dans I'exercice de leur role parental (Faircloth et Murray, 2015). La pertinence
sociale de ce mémoire est réelle, puisque les travailleurs sociaux considérent non seulement le
parent et I'enfant, mais aussi tous les systémes qui les entourent, ainsi que les facteurs externes

pouvant exercer une influence sur le développement de I'enfant.
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CHAPITRE 2
LA RECENSION DES ECRITS

Toutes les familles, selon leurs expériences antérieures et leurs connaissances, ont des
croyances qui expliquent leur vision du monde et leur place et celle de leur enfant dans ce monde
(King et al., 2005; Pham et al., 2010). Les parents d’enfants ayant des besoins particuliers ne font
pas exception. lls sont confrontés a de nombreux facteurs pouvant influencer leur adaptation et celle
de leur enfant a la situation particuliére qui peut étre vécue lors d'un trouble, tel que le TDAH, le TSA
ou un trouble d’apprentissage. Cette adaptation, qui est un processus continu et dynamique pour les
membres de la famille, implique de contribuer a fagonner le monde a leur maniére et en retour d’étre
influencés par lui. Ainsi, les représentations sociales des parents d’enfants a besoins particuliers, que
ce soient leurs croyances, valeurs, connaissances ou encore attitudes envers un diagnostic,
constituent un facteur d’'influence majeur, puisqu’elles sont en constante évolution et jouent un réle
protecteur (King et al., 2005). Que ces représentations sociales soient négatives, neutres ou
positives, elles peuvent influencer spécifiquement le processus diagnostique dans lequel les parents
sont impliqués, un processus comprenant toutes les étapes entre I'observation de comportements
problématiques, la quéte du diagnostic et les démarches effectuées auprés des professionnels de la
santé (Rosenthal et al., 2001). En effet, considérées comme étant au cceur de la résilience familiale,
les représentations sociales peuvent offrir un ancrage et une stabilité, tout comme un sens commun
aidant les familles a affronter I'avenir. Elles peuvent aussi servir de cartes cognitives, guidant ainsi

les parents dans leurs décisions (King et al., 2005).

La recension des écrits présentée dans cette section fait état des connaissances actuelles en
lien avec les représentations sociales des parents a I'égard d’'un diagnostic, principalement de TND.
Elle vise quatre objectifs : (1) documenter les représentations sociales des parents a I'égard du
diagnostic et du processus diagnostique sous-jacent; (2) préciser la construction et I'évolution de ces

représentations sociales chez les parents; (3) identifier les conséquences de ces représentations



sociales sur les pratiques et comportements parentaux; et (4) présenter les forces et limites des

études actuelles.

2.1 Les représentations sociales des parents sur le diagnostic

Les représentations sociales des parents, présentées dans cette section, incluent leurs
croyances, les attitudes et les informations qu’ils détiennent sur le diagnostic, mais aussi les
stéréotypes et les préjugés que certaines étiquettes diagnostiques peuvent avoir. Dans cette section,
I'étiquette diagnostique est principalement abordée, sous I'angle de la vision des parents a I'égard
d'un diagnostic. Cette étiquette peut étre percue négativement ou positivement par les parents,

correspondant ainsi a leurs attitudes envers le diagnostic.

2.1.1 Le diagnostic per¢u négativement

Premiérement, un diagnostic peut engendrer une étiquette sociale, que ce soit pour I'enfant ou
bien pour ses parents. En effet, I'enfant peut étre vu comme étant malade, handicapé ou encore
incapable/incompétent, une étiquette activant des stéréotypes et des comportements négatifs,
puisque I'enfant est censé faire partie d’'un groupe uniforme et indésirable (Moses, 2008; Singh,
2011). La société performante et perfectionniste d’aujourd’hui peut marginaliser les enfants qui ont
des limites particuliéres ou encore des difficultés, ce qui fait en sorte que certains enfants sont
considérés comme « anormaux », « stupides », « fous » ou « négligents » (Purper-Ouakil, 2020).
Ces étiquettes sont rigides et résistent au temps. Par exemple, il est souligné que les enseignants
conservent leurs perceptions négatives des enfants ayant un TDAH, soit que I'enfant a des capacités
scolaires inférieures a la moyenne, méme quand ces difficultés sont contrélées (Purper-Ouakil,
2020). Cette étiquette diagnostique est étroitement liée a des préjugés et stéréotypes, encouragés
majoritairement par les médias, touchant parfois la validité du diagnostic, puisque les symptdomes
seraient considérés comme étant contrblés par le sujet (Purper-Ouakil, 2020). Aussi, les parents

peuvent se considérer comme faisant partie du trouble, amenant ainsi une autostigmatisation. Ce
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phénoméne est observable lorsqu’une personne est consciente des stéréotypes décrivant un groupe
stigmatisé et est d’accord avec eux (Corrigan et al., 2009). En ce sens, puisque les parents
considérent qu’un diagnostic pour I'enfant en est un pour eux aussi, ils font face aux préjugés avec
lesquels les personnes étiquetées vivent (Moses, 2008; Purper-Ouakil, 2020; Rosenthal et al., 2001).
Dans le méme sens, les croyances populaires qui relient le TSA a des déficits relationnels ou encore
a des causes environnementales mettent la source du trouble sur des lacunes dans la relation parent-

enfant (Sénéchal et des Rivieres-Pigeons, 2009).

2.1.2 Le diagnostic pergu positivement

Bien que les diagnostics puissent étre percus négativement par plusieurs parents, d’autres
souhaitent en obtenir et les considérent plutét comme une réponse a leurs questionnements. En effet,
certains parents décrivent un soulagement apporté par le diagnostic, puisque ce dernier explique les
symptémes, valide leurs expériences et peut aussi les guider (Moses, 2008). Il n’est donc pas rare
que des personnes recherchent un diagnostic pouvant les aider a donner un sens aux problémes,
puisque plusieurs cliniciens mentionnent que I'absence de diagnostic rend la situation plus difficile
pour les parents, nuisant ainsi a I'adaptation de ces derniers et a leur capacité a faire face aux
limitations de leur enfant (Rosenthal et al., 2001; Turowetz, 2022). Le fait d’obtenir un diagnostic, ou
encore une précision quant au profil atypique de I'enfant permet ainsi aux parents de pouvoir placer
ce dernier dans une catégorie et d’expliquer certains de ses comportements. Cela permet également
d’aider les enseignants ou les personnes autour de I'enfant a le comprendre et a mettre en place des

stratégies et des moyens pour pallier ses difficultés (Rosenthal et al., 2001).

Dans des cas plus rares, le fait d’obtenir une étiquette diagnostique peut étre utile pour attribuer
une explication aux anomalies de I'enfant et, ainsi, déculpabiliser et déresponsabiliser le parent
(Jacobs et al., 2019; Rosenthal et al., 2001). Cependant, I'utilité premiére du diagnostic pour les
parents serait d’avoir une meilleure idée des impacts sur la santé de leur enfant, notamment pour

pouvoir mettre en place des stratégies pour les prévenir (Rosenthal et al., 2001). Dans le méme sens,
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le diagnostic peut permettre de comprendre les progressions possibles de I'enfant pour surmonter
ses difficultés et de prévoir les obligations futures des parents, le tout afin que ces derniers puissent
ajuster leurs attentes et leurs objectifs de fagon réaliste (Baaissa, 2018; Rosenthal et al., 2001).
Effectivement, dans 'étude de Jacobs et al. (2019), menée auprés de 17 parents d’enfants
accompagnés durant le processus diagnostique du TSA chez leur enfant, certains parents ont
mentionné l'inquiétude d’étre responsables des comportements difficiles de leur enfant et le fait qu’un

diagnostic de TSA allait dissiper ce blame.

2.2 La construction et I’évolution des représentations sociales des parents

Les représentations sociales des parents en lien avec un diagnostic peuvent étre des jeux
d’interprétation, des concepts implicites qui fagonnent les croyances, les attitudes, les suppositions
et les connaissances en construction. Ce discours subjectif, propre a chacun des parents, est la
résultante, entre autres, de la culture et de I'éducation recue, des expériences antérieures et des
interactions sociales et professionnelles (Kalubi et Lesieux, 2006). Il importe de documenter les
représentations sociales, mais aussi de comprendre comment les parents acquiérent et conservent
les significations leur permettant de redéfinir de maniére adaptative les événements et les
expériences (King et al., 2005). Les représentations sociales des parents se construisent de plusieurs
maniéres, selon diverses influences. En ce sens, dans cette présente section, les différentes
influences des représentations sociales parentales seront mises en lumiére et regroupées en trois
thémes : (1) les interactions sociales, (2) la culture et I'éducation, ainsi que (3) les différentes sources
d’'information. Bien que ces influences soient a la base des représentations sociales parentales, elles
rendent aussi possibles la fluctuation et I'évolution de ces connaissances, attitudes ou encore

croyances, puisqu’elles s’interinfluencent.

17



2.2.1 L’influence des interactions sociales

Les interactions sociales avec les personnes cétoyant de prés ou de loin les parents,
notamment celles avec les professionnels et avec I'entourage de la famille, peuvent grandement

influencer les représentations sociales des parents a I'égard d’un diagnostic.

L’influence des professionnels

Le soutien formel offert aux parents, soit celui provenant des différents professionnels de la
santé gravitant autour de I'enfant et de sa famille, est susceptible d’influencer les représentations
sociales des parents a I'égard d’un diagnostic. De prime abord, les représentations sociales entourant
les diagnostics présents chez les enfants se sont modifiées au fil du temps, selon les connaissances
disponibles chez les professionnels (Dryer et al., 2012; Mintz, 2017). En effet, les professionnels de
la santé et des services sociaux ont la formation qui leur procure le savoir expert, ce qui ajoute du
poids a leurs représentations sociales face a celles des parents qui les consultent (Dryer et al., 2012).
Les représentations sociales des professionnels entrainent donc des répercussions sur la fagon dont
les parents se représentent le diagnostic, mais aussi dans I'adaptation et la résilience des familles
(Dryer et al., 2012 ; Pham et al., 2010). Lors de la quéte du diagnostic, des consultations avec des
professionnels peuvent renseigner et conseiller le parent et favoriseraient chez Iui des
représentations sociales positives, notamment en lien avec la perception de ses capacités et la
perception du trouble en tant que tel (Maniadaki et al., 2006). Par exemple, dans I'étude de King et
al. (2005), menée aupres de quatre intervenants et de quinze parents d’enfants vivant avec un TSA
ou un syndrome de Down a la suite de leur consultation avec un professionnel, des changements
positifs dans les systémes de croyances des parents ont été observés. En effet, un pére a mentionné
qu’il a acquis une nouvelle maniére de voir la condition de son enfant, puisque le professionnel
décrivait le comportement de son fils de maniére positive. L’orientation et les rétroactions offertes par
des professionnels de la santé ou des intervenants sociaux peuvent donc influencer positivement les

représentations sociales des parents a I'égard du diagnostic (Hohlfeld et al., 2018).
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Ces séances de consultations par les professionnels peuvent aussi étre bénéfiques pour
accroitre les connaissances des parents et rectifier de fausses informations. A titre d’exemple, I'étude
de Maniadaki et al. (2006) a révélé que les parents d’enfants d’age préscolaire peuvent attribuer les
comportements reflétant les symptémes primaires du TDAH a une intention chez I'enfant plutét qu’'a
des anomalies biologiques, ce qui est utile pour mettre a jour les informations et les connaissances

qu’ont les parents.

Finalement, ce soutien construit et modifie les systémes de croyances des parents quant aux
besoins de I'enfant tout en favorisant la mise en place d'un partenariat essentiel entre les services
professionnels et les familles (King et al., 2005). Les interactions avec le systéme scolaire, incluant
les relations avec I'enseignant ou encore la facilité ou non d’obtenir des services dans le milieu
scolaire, sont influencées par la présence ou non d’un diagnostic, ce dernier étant exigé pour
I'accessibilité aux ressources (Rivard et al., 2021 ; Rosenthal et al., 2001). Cette nécessité crée un
sentiment d’'urgence et d’'impuissance chez les parents et, de ce fait, influence leurs représentations
sociales du diagnostic. En effet, le processus pour expliciter le pronostic de I'enfant peut étre parsemé
d’embiiches et nuire a I'obtention rapide d’'un diagnostic, ainsi qu’a I'accés aux services d’'aide et de

soutien (Rivard et al., 2021).

L’influence de I'entourage des parents

Le conjoint, la famille élargie, les grands-parents, les amis, ainsi que les connaissances vivant
la méme situation peuvent étre des sources de soutien informel et influencer la construction et
I'évolution des représentations sociales des parents (Abouzeid et Poirier, 2014). Ces proches, en
raison notamment de leur engagement auprés de I'enfant (Roskam et al., 2007) et de leur propre
systéme de croyances, peuvent influencer celui des parents. Cette influence peut étre négative, par
exemple, lorsqu’'un enfant présente des comportements externalisés (ex. cris, agressivité,
bousculades) et qu’en plus du risque d’étre exclu scolairement, il le soit aussi au sein de sa famille,

faisant en sorte qu'il soit davantage susceptible de vivre de la violence (Roskam et al., 2007).
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Toutefois, la majorité des parents étant confrontés a un enfant ayant des besoins particuliers ou des
limites significatives ont tendance a adopter des stratégies centrées sur la recherche du soutien social
(Poirier et al., 2018). En effet, ce soutien peut les aider a comprendre la situation, pallier le manque

de ressources ou encore les difficultés de I'enfant (Poirier et al., 2018).

D’un autre c6té, le soutien informel est aussi essentiel dans le développement de relations
entre les familles. En effet, les discussions de groupe avec d’autres parents confrontés a des défis
similaires peuvent influencer les représentations sociales des parents, en partageant des
informations positives ou, a l'inverse, en échangeant des expériences négatives (Hohlfeld et al.,
2018). Dans I'étude de Rosenthal et al. (2001), menée aupres de 29 parents de 16 enfants ayant eu
un diagnostic a la naissance, la présence d’un diagnostic était associée a la possibilité de parler avec
des parents d’autres enfants atteints de la méme condition. Ces discussions étaient pergues par les
parents comme des occasions d’observer des enfants plus agés pour avoir une meilleure vision de
l'avenir de leur enfant; de partager les expériences d’interventions avec les autres parents; de
comparer leurs croyances, attitudes et connaissances; et, finalement, d’obtenir du soutien émotionnel
(Rosenthal et al., 2001). Il est cependant important de mentionner que les discussions avec d’autres
parents apportent un soutien émotionnel positif plus important quand les enfants partagent le méme
diagnostic, des comportements ou des traits de personnalité semblables (Rosenthal et al., 2001).
Dans la méme étude, certains parents avaient participé a des groupes de soutien non spécifiques
pour leurs enfants. Bien que le principal avantage mentionné soit la possibilité de développer des
stratégies pour obtenir des services, la plupart des parents souhaitaient trouver un groupe de soutien

mieux adapté a leur enfant et a ses besoins (Rosenthal et al., 2001).

Finalement, certains parents accordent plus d’'importance au soutien donné par leur conjoint,
comparativement a celui offert par d’autres adultes (Tunali et Power, 2002). Ce soutien contribue a
réduire le niveau de stress lié aux difficultés vécues, notamment en lien avec les ressources
matérielles. Par exemple, le soutien financier du pére peut permettre une plus grande disponibilité

de la mére dans I'exercice de son rble parental (Cappe et al., 2012). Bref, toutes les interactions
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sociales vécues par les parents, qu’elles soient formelles ou informelles, ont le pouvoir d’influencer
les représentations sociales de ceux-ci vis-a-vis un diagnostic (Abouzeid et Poirier, 2014; Poirier et

al., 2018).

2.2.2 L’influence de la culture et de I’éducation

Comme le mentionne Bronsard (2024), la pédopsychiatrie est grandement influencée par le
sociétal et le culturel. Pour les troubles mentaux en général, il est nécessaire de trouver « de
nouvelles réponses médicales au désordre et a I'inquiétude » (Bronsard, 2025, p. 78). Que ce soit
par un modéle psychologique ou plutét biologique, une réponse est nécessaire pour expliquer les
comportements déviants de la norme qu’adopte I'enfant (Bronsard, 2025). Ces croyances fagonnent
ainsi directement les représentations sociales des familles, certains signes pouvant étre considérés
par les parents comme un retard de développement, un probléme de communication ou pas de

probléme du tout (Aguiar et Ponde, 2020).

La culture peut aussi jouer un réle dans la hiérarchisation des types de diagnostics et la fagon
dont ils sont vus dans la société. En prenant 'exemple de la douance, ou encore le haut potentiel
intellectuel, certains parents peuvent étre encouragés a obtenir ce diagnostic précis dans le but d’étre
valorisés et de dépasser certains standards en société (Lignier, 2015). Les écrits scientifiques font
état de désignations qui sont préférées a d’autres, par exemple, la douance est pergue positivement
par rapport a 'ensemble des TND. En effet, en France, il est rapporté qu’'un nombre de plus en plus
grand de parents recherche des signes de précocité intellectuelle chez leur enfant afin de donner du
sens et de limportance a leurs pratiques et leurs interventions éducatives (Lignier, 2010). Des
parents justifient ainsi leur motivation a obtenir ce diagnostic précis pour savoir si les comportements
de I'enfant sont objectivement et scientifiquement extraordinaires; réduire un sentiment d’incertitude
par rapport a la valeur scolaire de I'enfant, ou encore d’attester auprés des enseignants les

compétences hors du commun de leur enfant (Lignier, 2010).
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Finalement, I'éducation des parents peut influencer les représentations sociales de ces
derniers, notamment en ce qui concerne les connaissances et les informations dont ils disposent. Si
nous reprenons I'exemple de la douance, pour obtenir ce diagnostic, le niveau de ressources
parentales doit étre élevé, notamment du point de vue financier, en raison des évaluations privées,
et culturel, puisque les parents qui s’investissent dans la recherche de ce diagnostic ont
majoritairement de hauts niveaux d’études (Lignier, 2010). Dans le méme sens, selon une étude
menée a Montréal auprés de 18 parents, ceux ayant un niveau socio-économique plus élevé et étant
trés scolarisés ont une meilleure compréhension du diagnostic, car ils ont tendance a poser plus de
questions aux professionnels (Pelchat et al., 2001). lls sont aussi plus renseignés et peuvent faire la

promotion de certaines conditions, dont la douance.

2.2.3 L’influence des sources d’informations et du niveau de littératie

Les informations diagnostiques, complexes et variables, que les parents détiennent peuvent
étre acquises en partie grace a leurs relations ou dans leur milieu professionnel, mais aussi par le
biais des médias ou de recherches sur Internet (Abouzeid et Poirier, 2014; Rosenthal et al., 2001).
En régle générale, le niveau de littératie des parents, soit « la capacité d'utiliser et de comprendre
I'information nécessaire pour étre fonctionnel en société » (Vézina, 2018, p. iv) dépend en grande
partie de leur niveau socioéconomique (Vézina, 2018). En effet, les expériences familiales, les
contacts et les interactions sociales sont des influents majeurs sur le bagage social et culturel des
personnes (Vézina, 2018). Il va s’en dire que certains parents détiennent donc de I'information sur
les diagnostics avant méme I'annonce de ce dernier et effectuent des recherches pour vérifier leurs
soupgons, bien que la plupart ignorent ou méconnaissent certains troubles (Abouzeid et Poirier,
2014). En effet, une étude menée aupres de 316 participants, dont des parents, des enseignants et
des cliniciens, illustre que, bien que 87 % d’entre eux soient trés familiers avec le TDAH, les troubles
d’apprentissage et les troubles d’opposition, seuls 20 % sont familiers avec le trouble de la
coordination du développement (TCD) (Wilson et al., 2012). Cette étude met donc en lumiére que

certains diagnostics, comme le TDAH, sont davantage connus au sein de la population générale
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comparativement a d’autres TND. Selon 'étude de Maniadaki et al. (2006), menée auprés des deux
parents de 295 enfants inscrits dans un jardin d’enfants, 86,4 % des méres ont souligné qu’elles
chercheraient a obtenir des conseils et des informations auprés d’un spécialiste si leur enfant
présentait des comportements symptomatiques du TDAH. La recherche d’informations chez les

parents peut donc commencer apres I'observation de comportements problématiques.

Les sources d’informations permettant aux parents de développer leurs connaissances
comprennent notamment les médias et les sites Internet. Comme Baghdadli (2017) le mentionne,
Internet constitue une source plus ou moins fiable de connaissances pour les familles. En effet, les
parents peuvent se référer davantage aux fausses informations qui y circulent, pouvant ainsi nuire a
la relation avec les professionnels qui, de leur cété, fournissent d’autres informations contredisant ce
qu’ils ont lu au préalable. Le pouvoir des médias quant au partage des informations est grand,
puisqu’ils projettent des images étant intériorisées par I'auditoire et devenant parfois des mythes
difficiles a défaire (Dorvil et al., 2015). Des biais médiatiques peuvent donc influencer les
représentations sociales des parents. Causant un écart entre le milieu scientifique, le grand public et
les professionnels de la santé, les médias peuvent étre un frein significatif pour le déploiement de
pratiques d’intervention (Ponnou, 2020). D’'une part, les médias privilégient la nouveauté et le
spectaculaire et, d’'une autre, mettent de I'avant des résumés d’articles sans critiquer les biais et les
exagérations de ces derniers (Ponnou, 2020). De plus, il est rapporté qu'il y a trés peu d’avis publics

de la part des médias lorsqu’une étude couverte est contredite (Ponnou, 2020).

2.3 Les conséquences des représentations sociales des parents au sujet du diagnostic

La recension des écrits portant sur les représentations sociales des parents permet d’illustrer
comment ces derniers pergoivent le diagnostic de leur enfant, mais aussi de savoir comment ils y
réagissent. Les croyances culturelles sur les causes des problémes ou encore la vision du trouble en
tant que tel peuvent influencer la fagon dont les familles cherchent ou non a obtenir de 'aide ou

d’autres formes de traitement (Pham et al., 2010). Le fait de documenter les représentations sociales
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des parents a I'égard du diagnostic peut ainsi apporter : une meilleure compréhension du processus
diagnostique ainsi que des décisions parentales prises au cours de ce dernier; une meilleure
communication du diagnostic par les professionnels; et I'optimisation des décisions pour le traitement
(Aguiar et Ponde, 2020; Turowetz, 2022). En effet, les représentations sociales des adultes sur la
condition de leur enfant sont une variable clé influencant leurs décisions dans le processus
diagnostique, puisque ce sont généralement les parents qui accompagnent les enfants vers les
services spécialisés (Maniadaki et al., 2006). Dans cette section, les conséquences des
représentations sociales des parents sont présentées, et ce, tant sur le processus diagnostique

auprés de I'enfant que sur les pratiques parentales.

2.3.1 Les conséquences des représentations sociales des parents sur le
processus diagnostique

Les représentations sociales entourant le diagnostic ont la possibilit¢ d’engendrer de la
résistance chez les parents, cette derniére pouvant étre observée lors de I'annonce du diagnostic.
Les parents peuvent, par exemple, utiliser leur expertise du quotidien avec leur enfant ou encore leur
familiarité avec ses réactions pour écarter la possibilité qu’'un comportement soit un symptéme d’un
trouble (Turowetz, 2022). En ce sens, les cliniciens peuvent étre amenés a convaincre les parents
que leur enfant est plus affecté par sa condition particuliere qu’ils ne voudraient le croire (Turowetz
et Maynard, 2016). Ainsi, la probabilité de contestation de la part des parents est grande, puisque la
renonciation de leur vision de I'enfant espéré influence leur propre vision d’eux-mémes. En
contestant, ces derniers cherchent a remodeler ou encore renverser un ensemble de croyances et
de représentations bien ancrées sur le diagnostic (Brown et al., 2011; King et al., 2005). Les parents
ne désirent donc pas vivre le « looping effect » (effet de boucle), décrivant l'influence que la
classification scientifique humaine peut avoir sur le comportement des personnes qui se sentent
concernées par cette dite classification (Tsou, 2007). Par exemple, une personne diagnostiquée d'un
trouble déficitaire de I'attention pourrait agir conformément aux attentes liées par cette classification
(Tsou, 2007). Considérant qu’un diagnostic donné a un enfant peut en étre un pour ses parents aussi,

le diagnostic et sa classification peuvent avoir un effet autant sur la personne diagnostiquée que sur
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sa famille (Chamak, 2011 ; Moses, 2008 ; Purper-Ouakil, 2020). Il est donc possible de dire qu’en

refusant un diagnostic, les familles peuvent éviter d’avoir une identité liée a un handicap.

Cette résistance peut aussi étre observée aprés qu’un enfant ait été diagnostiqué, c’est-a-dire
que certains parents peuvent accepter les résultats des cliniciens menant a une étiquette
diagnostique précise, mais ensuite résister a des hypothéses sur certains comportements (Turowetz,
2022). Par exemple, ils peuvent accepter le diagnostic d’'un TSA, mais s’opposer a l'idée qu'un
comportement précis, comme un tic langagier, soit un symptdome du trouble (Turowetz, 2022). Une
résistance peut donc étre la résultante des représentations sociales des parents durant le processus
diagnostique. Celle-ci peut se manifester face au diagnostic en tant que tel ou, dans certains cas,
aprés le diagnostic, notamment quand certains comportements problématiques sont identifiés et

qu’un traitement est proposé (Poirier et al., 2018; Turowetz, 2022).

Dans un autre ordre d’idée, les attitudes et croyances a I'égard du diagnostic sont complexes.
Les représentations sociales des parents, autant négatives que positives, peuvent se cotoyer et créer
une certaine ambivalence. L’ambivalence quant a I'attribution d’une étiquette peut étre trés présente
chez les parents, surtout lorsqu’il est question de I'obtention de services (Chamak, 2011; Rosenthal
et al., 2001). Cette ambivalence peut étre ressentie lorsqu’il y a des observations de comportements
problématiques chez I'enfant, soit avant la quéte du diagnostic. En effet, plusieurs parents ont
mentionné que, sans nécessairement désirer I'étiquette diagnostique chez leur enfant, ils devaient y
songer pour obtenir des services. En effet, le fait que I'enfant n’ait pas recu de diagnostic spécifique
peut faire en sorte que les organismes refusent de lui fournir des services ou de I'équipement pour
pallier ses difficultés, ou encore que ces services et équipements ne soient pas couverts par les

assurances des parents (Rosenthal et al., 2001).

Finalement, certains parents peuvent choisir de ne pas poursuivre les démarches d’un

diagnostic lorsqu’ils estiment que cette étiquette n’aura que peu de valeur pratique, autant pour

I'enfant que pour eux-mémes (Kalubi et Lesieux, 2006). lls estiment donc que la plus grande difficulté
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est d’accepter la permanence des limitations de I'enfant. Un diagnostic n’'y changerait donc rien,
considérant qu’il n’est pas possible de guérir 'enfant. Leur rapport au diagnostic est, par conséquent,
purement utilitaire. Lorsqu’il n’y a pas d’issue ou de guérison possible, certains parents peuvent étre

moins enclins a se lancer dans une recherche de précisions (Kalubi et Lesieux, 2006).

2.3.2 Les conséquences des représentations sociales des parents sur leurs
pratiques parentales a I’égard de leur enfant

A la suite de I'annonce d’un diagnostic, plusieurs parents vont chercher des informations
supplémentaires (Poirier et al., 2018). Le fait qu’ils s’informent davantage leur permet de participer
activement dans le développement de leurs pratiques parentales (Poirier et al., 2018) et favorise leurs
habiletés et leur savoir parental. Chez I'enfant, cela peut se remarquer par un développement sain et
la diminution des comportements problématiques (Abouzeid et Poirier, 2014). Ainsi, des parents qui
se sentent en contréle de la situation et ont un sentiment de pouvoir d’agir significatif auront tendance
a intervenir adéquatement auprés de leur enfant et a le soutenir. En effet, ces différentes stratégies
familiales peuvent réduire le stress parental et familial et le risque de dysfonctionnement, tout en
diminuant le sentiment de choc que peut causer un diagnostic dans la famille, favorisant ainsi une

adaptation optimale (Poirier et al., 2018; Walsh, 2004).

Dans un autre ordre d’'idée, le sentiment d’auto-efficacité est aussi lié aux représentations
sociales des parents et peut exercer une influence sur leurs pratiques parentales. En effet, comme
le mentionne Bandura (1989), « les croyances defficacité peuvent améliorer ou diminuer la
performance par leurs effets sur les processus d’intervention cognitifs, affectifs ou motivationnels »
(traduction libre de Bandura, 1989, p. 729). Une méta-analyse effectuée par Hohlfeld et ses collegues
(2018), portant sur le sentiment d’auto-efficacité des parents avant et aprés la mise en place de
formations auprés de ces derniers, vient confirmer ces faits. En effet, ils mettent en évidence que des
programmes destinés aux parents sont nécessaires pour leur enseigner de nouvelles connaissances
et compétences afin de réduire les difficultés comportementales, émotionnelles et

développementales chez I'enfant. Ces formations aménent les parents a penser et a agir de maniére
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a optimiser le développement de leur enfant. L’amélioration des connaissances des parents peut
donc réduire les émotions négatives liées a des éléments subjectifs, comme des craintes, et ainsi
augmenter la perception du sentiment d’auto-efficacité et de compétence parentale. Ayant
conscience de leur impact positif sur le développement de leur enfant, les parents sont plus
susceptibles de fournir le soutien que demande leur enfant. lls ont aussi plus de chances de percevoir
le trouble comme une motivation et un défi plutét qu’'une menace ou un échec (Hohlfeld et al., 2018

; Poirier et al., 2018).

Une autre conséquence des représentations sociales sur les pratiques parentales est le
sentiment de stress, d’'impuissance et de vulnérabilité que les parents ressentent. Que ce soit par
rapport au diagnostic de leur enfant ou a leurs capacités de faire face a cette étiquette, ces sentiments
peuvent étre des manifestations des représentations sociales négatives des parents (Moses, 2008 ;
Roman-Oyola et al., 2018). Effectivement, plusieurs stresseurs peuvent influencer la qualité de vie
des familles ayant un enfant présentant un trouble, notamment les caractéristiques et les besoins
spécifiques de I'enfant, la détresse psychologique qu’améne le diagnostic et le manque d’accessibilité
aux ressources (Abouzeid et Poirier, 2014). Selon Poirier et al. (2018), qui ont mené une étude aupres
de 30 méres québécoises d’enfants ayant un TSA au niveau primaire et secondaire, ces derniéres
ont tendance a éviter les lieux publics afin de ne pas avoir a gérer les comportements inadéquats de
leur enfant pouvant causer une altération de I'image sociale. Cet isolement résulte d’un sentiment de
honte, car les parents n’échappent pas aux systémes de croyances culturelles et se sentent donc
obligés de s’isoler (Moses, 2008). En somme, les caractéristiques spécifiques de I'enfant et les
comportements externalisés de ce dernier, étroitement en lien avec la stigmatisation, entrainent

souvent une participation sociale limitée chez ses parents (Poirier et al., 2018).

Dans le méme ordre d’idée, les parents d’enfants ayant un TSA, un TDAH ou une déficience
intellectuelle, par exemple, ont habituellement un niveau de stress plus élevé que les autres parents
d’enfants ayant un développement typique (Lowry et al., 2018; Poirier et al., 2018). Ceci peut

s’expliquer, entre autres, par l'intensité des problémes comportementaux de I'enfant et le sentiment
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de devoir renoncer aux espoirs et aux attentes concernant I'avenir de leur enfant (Abouzeid et Poirier,
2014). Plus les symptdmes sont sévéres, moins I'enfant est autonome. La qualité de vie des parents
sera donc moindre et aura finalement un effet négatif sur leur réle parental (Lowry et al., 2018;
Maniadaki et al., 2006; Poirier et al., 2018). Le niveau de stress revét différentes intensités en fonction
des pressions extra et intrafamiliales auxquelles font face ces familles, de leur perception de la
situation et des émotions négatives quiy sont reliées, comme la tristesse, la frustration et la culpabilité

(llg et al., 2017; Sénéchal et des Rivieres-Pigeon, 2009).

2.4 Les forces et les limites des recherches actuelles

Dans I'ensembile, il est possible de constater que plusieurs études recensées proviennent des
pays occidentaux (Brown et al., 2011; lig et al., 2017; Lowry et al., 2018; Singh, 2011; Tyrer, 2014;
Turowetz et Maynard, 2016). Une plus grande diversité dans les études recensées permettrait d’avoir
un éventail plus large des représentations sociales des parents, puisqu’il est probable que I'étiquette
diagnostique chez les enfants soit vue de maniére différente dans les pays orientaux, par exemple.
Cependant, certaines études occidentales (Bassman, 2019; Falguiére et Welniarz, 2016; lig et al.,
2017; Jacobs et al., 2019; Lowry et al., 2018; Maillart, 2022; Ouss, 2020; Pavlo et al., 2019; Poirier
et al., 2018; Romon-Oyola et al., 2018; Turowetz, 2022; Turowetz et Maynard, 2016) et méme du
Canada et du Québec (Abouzeid et Poirier, 2014; Bélanger et al., 2018; Coiteux, 2022; Kalubi et
Lesieux, 2006; King et al., 2005; Sénéchal et des Riviéres-Pigeon, 2009; Wilson et al., 2012)
permettent d’avoir accés a des résultats sur les représentations sociales de familles provenant d’'un

méme milieu culturel et, ainsi, d’avoir un portrait de la situation dans un méme pays.

Bien que quelques études reposent sur un échantillon de participants ayant des niveaux
d’éducation variés (Abouzeid et Poirier, 2014; Kalubi et Lesieux, 2006; Poirier, Belzil et Cappe, 2018),
la plupart des recherches recensées portent sur les représentations sociales des parents instruits
(Lignier, 2010; Lowry et al., 2018; Maniadaki et al., 2006; Rosenthal et al., 2001). Il s’agit d’'une limite

importante, car les représentations sociales des familles dont les parents ont un niveau de scolarité
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plus faible demeurent peu documentées. De plus, certaines études portent sur la perception des deux
parents toujours ensemble, soit le pére et la mere (lig et al., 2017; Lowry et al., 2018; Maniadaki et
al., 2006; Roman-Oyola et al., 2018; Rosenthal et al., 2001), favorisant ainsi la participation de
familles biparentales intactes, au détriment des familles recomposées ou encore séparées
(Maniadaki et al., 2006). Toujours en lien avec I'’échantillon, la majorité des études recensées dans
ce mémoire touchent autant le TDAH et le TSA que les troubles d’apprentissage, comme la dyslexie.
Ce faisant, 'ensemble des TND étudiés peuvent comprendre des troubles plus invasifs que d’autres,
ce qui est susceptible d’influencer les représentations sociales des répondants. Ces catégories de
troubles engendrent beaucoup de variabilités interindividuelles et le niveau de sévérité des
comportements de chacun des enfants mentionnés dans les recherches n’est pas spécifié, ce qui

peut constituer une limite importante.

Un autre point commun aux études recensées est leur nature qualitative. Cette méthode est
bien adaptée pour documenter les représentations sociales, qui restent subjectives, car la réalité et
les contextes de vie des parents sont différents. Cependant, dans plusieurs études, notamment celles
de Abouzeid et Poirier (2014), Aguiar et Ponde (2020) et Roman-Oyola (2018), l'utilisation de
'entrevue semi-structurée peut laisser place a la désirabilité sociale des participants, rendant
possibles des réponses qui ne refletent pas tout a fait leurs pensées ou réalités. De leur coté, les
études quantitatives complexifient I'expression de convictions ou de points de vue supplémentaires
qui ne sont pas abordés dans le questionnaire (Dryer et al., 2012). Dans le méme sens, King et al.
(2005) mentionnent que plusieurs études portant sur les représentations sociales utilisent une
approche rétrospective, ou les participants relatent des situations passées. Leurs représentations
sociales sont ainsi basées sur un mélange de souvenirs et de moments présents, ce qui peut nuire
a la validité des informations données. Le présent mémoire partage certaines limites mentionnées ci-
dessus, notamment en ce qui concerne 'homogénéité du profil des participants au niveau de
l'instruction et de la culture d’origine. Toutefois, il permet de combler certaines lacunes présentes
dans plusieurs études. En effet, a I'exception de deux participants ayant été interviewés ensemble,

les entrevues ont été complétées auprés d’un seul parent. Au moment de I'étude, chacun de ces
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parents était en couple, séparé ou encore marié, permettant un profil hétérogene au niveau du statut
conjugal. Finalement, ce mémoire inclut aussi des parents qui ont été impliqués dans un processus
de médicalisation ou qui I'étaient au moment de I'étude, ce qui permet de documenter des visions

rétrospectives et prospectives de I'objet d’étude.
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CHAPITRE 3
CADRE DE REFERENCE

Le cadre de référence utilisé dans ce mémoire est celui des représentations sociales, issu
d’une longue tradition sociologique et proposé par Emile Durkheim, un des péres fondateurs de la
sociologie frangaise (Farr, 1998). Les sections qui suivent permettent de définir les représentations

sociales, puis de présenter la pertinence de ce cadre de référence dans ce mémoire.

3.1 Les représentations sociales

Les représentations sociales sont trés importantes en sciences sociales, puisqu’elles
permettent non seulement d’étudier, mais aussi de comprendre et de connaitre les sociétés
(Moscovici, 1961; Roussiau et Bonardi, 2001). Formulé initialement par Durkheim a la fin du 19¢
siécle, qui proposait la notion de représentations collectives (Moliner et Guimelli, 2015), et réintroduit
par Moscovici (1961), le concept de représentation sociale est, pour ce dernier, « un univers
d’opinions dont le degré d’organisation varie d’'une catégorie sociale a une autre » (Moscovici, 1961,

p. 808).

Bien qu'il existe quelques disparités dans le champ d’études des représentations sociales, la
structure et les fonctions de ces derniéres font consensus (Jodelet, 1984). De prime abord, les
représentations sociales sont des systéemes formés autant de savoirs pratiques, informatifs et
cognitifs que d’éléments affectifs et sociaux : opinions, images, attitudes, préjugés, stéréotypes,
croyances, valeurs (Abric, 2001; Jodelet, 1984). Elles forment donc un ensemble complexe et
ordonné d’éléments créés et construits grace aux interactions sociales et utilisés pour communiquer,
comprendre et maitriser I'environnement (Pouliot et al., 2013; Roussiau et Bonardi, 2001; Seca,
2010). Les représentations sociales sont des systémes d’interprétation des rapports entre les
individus eux-mémes, mais aussi entre les individus et leur environnement, orientant et organisant

les comportements et les communications (Jodelet, 1984). Elles sont, en quelque sorte, un



phénomeéne interindividuel, puisqu’elles naissent, se transmettent et évoluent selon les interactions
de proximité (Moliner et Guimelli, 2015). Elles permettent d’aborder des phénoménes ou des enjeux
sociaux globaux, puisqu’elles fagonnent les actes, les paroles et la coexistence entre les deux
(Jodelet, 1984; Moscovici, 1961). En effet, ces systémes interviennent autant dans le développement
individuel que collectif et enrichissent 'expression des groupes, la diffusion des connaissances et les

transformations sociales (Jodelet, 1984).

Selon Moscovici (1961), trois éléments forment le contenu des représentations sociales, soit :
l'information, le champ de représentation et I'attitude. Ces dimensions indiquent, entre autres, la
connaissance de I'objet d’intérét, la maniére dont il est congu et la position que les individus prennent
par rapport a lui (Kalampalikis, 2019). Premiérement, l'information représente la totalité des
connaissances que détient une personne par rapport a un sujet pouvant influencer son
comportement, c’est donc toutes les connaissances et les contenus qu’une personne détient sur
I'objet précis (Moscovici, 1961; Pouliot et al., 2013). Ces connaissances peuvent varier d’'une
personne a l'autre et d’un groupe social a I'autre et sont influencées par les interactions sociales d’un
individu, puisque I'appartenance a un groupe social détermine la fagon de voir les choses (Moliner et
Guimelli, 2015). Les connaissances que détient une personne peuvent aussi dépendre de certains
biais cognitifs, c’est-a-dire des raccourcis de pensées utilisés par le cerveau afin de porter un
jugement et prendre une décision rapidement (Tversky et Kahneman, 1974). Un de ces biais cognitifs
principalement utilisé est 'imperméabilité de l'information, qui décrit la recherche d’informations
conformes a ce que nous savons déja. Un autre est le personnalisme, soit la tendance a sous-estimer
la valeur du contexte et de surestimer I'importance de l'individu (Seca, 2010). Ces biais cognitifs
exercent une influence significative sur I'information en lien avec un sujet précis. En effet, résultant
non seulement du mode de pensée de la personne, mais aussi de I'idéologie, du cadre culturel et du
systéme de valeurs de la personne, les biais cognitifs peuvent amener des distorsions de la réalité

(Seca, 2010).
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Le champ des représentations sociales, aussi appelé image, met en lumiére I'organisation des
connaissances qu’une personne détient sur un sujet donné (Jodelet, 1994; Pouliot et al., 2013). Selon
les idéologies ou encore les valeurs de cette derniére, cette organisation permet de donner un sens
aux futures connaissances acquises par lindividu (Pouliot et al.,, 2013). Le champ des
représentations sociales pourrait étre vu comme un schéme, dans lequel les informations sont

hiérarchisées et organisées.

Finalement, I'attitude représente la prise de position, qu’elle soit négative, positive ou neutre,
a I'égard du sujet et constitue une dimension importante des représentations sociales (Roussiau et
Bonardi, 2001). Il s’agit d'une composante importante des représentations sociales en termes
d’identité, puisqu’au moment ou elles sont nommées, chacun est amené a prendre position (Moliner
et Guimelli, 2015). L’information et le champ d’une représentation sociale influencent donc une
attitude et une prise de décision chez l'individu, I'incitant a prendre position et a agir face a cette
représentation. En effet, selon Moscovici (1976), il existe un lien fort et une relation circulaire entre
les attitudes et les autres dimensions, puisqu’'un changement de représentations, notamment dans
les dimensions de l'information et du champ, entrainerait un changement d’attitudes ou de prises de
position. Par conséquent, les attitudes influencent la collecte d’informations par rapport au sujet,
déterminent la structure des informations dans le champ de la représentation et, finalement,

influencent les conduites et les comportements de l'individu (Abric, 2001; Pouliot et al., 2013).

3.2 La pertinence du cadre des représentations sociales dans ce mémoire

Pour mieux comprendre les notions préalablement explicitées, il est crucial de clarifier leur
signification dans le cadre de ce mémoire. Les représentations sociales du diagnostic chez les
parents sont un sujet complexe qui exige d’étre nuancé. Ce cadre de référence est d’autant plus
pertinent puisqu’il a souvent été utilisé dans les sciences sociales (Negura, 2006). Il permet non

seulement d’expliquer les actions, mais aussi de comprendre la réalité d’'un groupe prédéfini (Abric,
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1994), en I'occurrence les parents. L’analyse du contenu des représentations sociales favorise donc
le dépassement du simple discours d’opinions, permettant ainsi de renseigner sur le contexte, les
critéres de jugement ou encore les concepts qui les sous-tendent, mais aussi d’identifier les contenus
significatifs et les liens qu’ils ont entre eux (Dany, 2016; Pouliot et al., 2013). Par conséquent, il
importe de rendre concrets les éléments de ce cadre de référence pour mettre en évidence la

pertinence de ce dernier par rapport aux objectifs de ce mémoire.

Ayant comme objectif de documenter le contenu des représentations sociales des parents a
I'égard d'un diagnostic chez leur enfant, les trois dimensions mises en évidence, notamment par
Moscovici (1976) et Jodelet (1984), soit I'information, le champ et l'attitude, ont servi de bases
théoriques pour I'analyse. Premiérement, I'information touche les connaissances génériques des
parents quant aux diagnostics, principalement ce qu’ils savent des diagnostics et du processus

diagnostique et la nature de ces connaissances.

Le champ, ou I'image, référe notamment aux schémes ou encore a la maniére dont les parents
organisent les informations qu’ils détiennent concernant les diagnostics. Ces schémes représentent
une image évocatrice et permettent de classer et organiser les nouvelles informations selon une
logique qui leur est propre. L’'image peut notamment s’illustrer selon les mots utilisés pour expliquer
la représentation sociale et selon la définition que les parents donnent au concept de diagnostic. Ces
schémes peuvent refléter des stéréotypes et des préjugés et peuvent étre relatifs, notamment au

genre, a la position sociale et a la profession des parents.

Finalement, I'attitude référe a I'orientation positive, négative ou neutre du parent par rapport
au diagnostic. Par exemple, un parent peut avoir une opinion positive du diagnostic, puisque ce
dernier lui permet d’avoir une meilleure compréhension des comportements de son enfant, ou avoir
plutdét un avis négatif puisque le diagnostic résulte d’'une étiquette qui catégorise négativement son
enfant. Cette orientation peut notamment influencer la prise de décision des parents quant au

processus diagnostique et guider leurs actions.
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Plusieurs éléments doivent étre considérés pour bien comprendre les représentations sociales
(Jodelet, 2006). Selon Jodelet, les contextes spatio-temporels sont particuliers et doivent étre pris en
compte, le processus diagnostique en étant un exemple. En effet, ils demandent une analyse
approfondie des processus et des situations qui s'opérent et régulent les pratiques des parents
(Jodelet, 2006). Plusieurs facteurs dans le contexte de la présente étude peuvent avoir un impact sur
le contenu des représentations sociales des parents. Un de ces facteurs est I'étape ou se situent les
parents dans leur trajectoire de soins, c’est-a-dire que des parents qui amorcent le processus risquent
d’avoir des représentations sociales différentes de ceux qui ont achevé ou ont y ont mis finil y a
quelques années. Un autre facteur est le fait que certains parents sont a la recherche d’'un diagnostic
précis, tandis que d’autres résistent au fait d’en avoir un : leurs représentations sociales sont donc
différentes. Le type de diagnostic peut aussi amener une divergence dans les représentations. Il
importe donc d’adopter une lecture nuancée et contextualisée des représentations sociales des

parents et tenir compte de la variété des parcours et des réalités.
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CHAPITRE 4
METHODOLOGIE

Ce chapitre précise les différents aspects méthodologiques de ce mémoire, notamment le but
général et les objectifs de recherche, le type de recherche, la population a I'étude, ainsi que
I'échantillon et les modalités liées au recrutement des participants. Les méthodes de collecte et

d’analyse des données sont ensuite décrites, de méme que les principales considérations éthiques.

4.1 Le but général et les objectifs de recherche

Cette recherche a pour but de documenter les représentations sociales des parents a I'égard
d’un diagnostic chez leur enfant. Plus précisément, cet objectif principal se divise en deux objectifs
spécifiques :

1. Décrire les connaissances des parents contenues dans leurs représentations sociales a
I'égard du diagnostic;

2. ldentifier les attitudes des parents quant au diagnostic.

4.2 Le type de recherche

Comme Santiago-Delefosse et al. (2001) le mentionnent, la recherche qualitative permet de
faire ressortir la spécificitt des phénoménes complexes, d’explorer I'éventail des différents
phénoménes sociaux et de redéfinir la logique interne de ces derniers. Il est donc tout a fait pertinent
d'utiliser ce type de recherche pour I'analyse des représentations sociales, puisqu’il s’agit d’'un
phénoméne complexe. Plus précisément, cette recherche qualitative est de nature descriptive,
permettant ainsi de développer des connaissances favorisant la mise en lumiére du phénomeéne

social, ses propriétés et ses variations (Corbiére et Lariviere, 2020).



Cette recherche s’inscrit dans un projet de grande envergure, il est donc pertinent de
mentionner qu’elle constitue une analyse complémentaire et se base sur les données récoltées dans
le cadre de celui-ci. Ce mémoire, portant plus spécifiquement sur les représentations sociales quant
au diagnostic, se distingue du projet d’origine qui s’intéresse plutdt a la résistance des parents quant

au processus de médicalisation de leur enfant (Brault et al., 2022c).

4.3 La méthode et la technique d’échantillonnage

Un échantillonnage de type non probabiliste a été utilisé dans le cadre de cette présente étude.
Le projet de plus grande envergure sur lequel est basé ce présent mémoire utilise cette méme
méthode. Considérant que la problématique est de nature relativement délicate et qu’il peut étre ardu
de mettre en place un échantillon représentatif de la population, ce type d’échantillonnage est un
moyen rapide, facile et peu colteux pour la collecte de données (Statistiques Canada, 2021a). Cette
méthode vise donc des personnes volontaires a participer, faisant en sorte qu'il est difficile de
généraliser les résultats obtenus. Les personnes intéressées a participer au projet pouvaient donc

contacter directement la personne-ressource a cette fin.

La méthode d’échantillonnage de type boule de neige a aussi été pertinente, puisque certaines
personnes impliquées ont référé une de leur connaissance vivant la problématique étudiée. Cette
technique a été utilisée, puisque les parents ayant un enfant avec un diagnostic forment une
population relativement difficile a rejoindre. En procédant ainsi, certains parents pouvaient référer

des connaissances vivant la problématique étudiée (Statistiques Canada, 2021a).

4.4 La population a I’étude et le mode de recrutement

La population a I'étude regroupe tous les parents québécois d’'un enfant d’age scolaire ayant
recu un diagnostic pour un TND ou encore ayant été impliqués dans un processus de médicalisation

pour leur enfant avant que ce dernier ait 18 ans. Les parents ciblés ont donc un ou des enfants agés
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de moins de 18 ans. Il a été décidé de cibler cette tranche d’age, puisque la plupart des TND se
manifestent avant méme l'entrée a I'école primaire (Purper-Ouakil, 2020), notamment lors de la

deuxiéme année de vie pour le TSA (Atzori et al., 2022).

Afin d’entrer en contact avec des parents d’enfants impliqués dans le processus de
médicalisation, une affiche vulgarisant les motifs de la recherche et le sujet de cette derniére,
disponible a 'Annexe 1, a été créée. Elle a été par la suite publicisée sur les différents réseaux
sociaux des organismes contactés par I'équipe de recherche. Les personnes-ressources
d’'organismes communautaires et d’associations ceuvrant auprés de la population ciblée ont aussi
été contactées par courriel afin qu’elles fassent la promotion du projet de recherche sur leurs
différents réseaux sociaux. Au total, 25 parents, provenant de 24 familles dont I'enfant est impliqué
dans un processus de médicalisation, ont participé a I'étude du projet plus vaste. Ainsi, comme il sera
détaillé dans ce présent chapitre, les données recueillies auprés de ces 25 parents ont été utilisées

dans le cadre de ce mémoire.

4.5 Les stratégies et les outils de collecte de données

Plusieurs modalités de collecte de données ont été utilisées dans le cadre du projet de
recherche de plus grande envergure. Dans cette section, les différents moyens employés sont
brievement explicités en portant une attention particuliére aux questions utilisées afin de documenter
les représentations sociales, étant donné qu’il s’agit du théme central de ce mémoire. La technique
principale pour collecter les données a été I'entrevue semi-dirigée, qui incluait un canevas d’entretien

pour documenter les représentations sociales et, finalement, un questionnaire sociodémographique.

4.5.1 L’entrevue semi-dirigée

Les parents désirant participer au projet de recherche devaient étre disponibles pour une
entrevue semi-structurée réalisée par I'entremise de la plateforme Zoom (licence institutionnelle).

D’une durée moyenne de 84 minutes, cette entrevue avait comme but général d’explorer la résistance
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des parents de la population générale face au processus de médicalisation initié par I'école, ou
d’autres institutions, a I'égard de leur enfant. En effet, cette premiere entrevue comprenait trois
grandes sections. La premiére section était un récit de vie, dans lequel le parent racontait son histoire
et celle de son enfant. Ce récit débutait par une question d’ouverture générale pour introduire le
théme principal, suivi d’'un échange entre la chercheuse et le parent au sujet de la situation de
médicalisation et de leurs réactions a I'égard du processus. La deuxiéme section portait sur les
représentations sociales des parents a I'égard de I'enfance, I'école, les médicaments et le diagnostic.
Un questionnaire sociodémographique, permettant de brosser le portrait général des participants,

constituait la section finale de I'entretien.

4.5.2 Le canevas d’entretien sur les représentations sociales

Cette sous-section décrit la section du canevas d’entretien ayant permis de recueillir les
représentations sociales lors de I'entrevue semi-structurée réalisée auprés des parents. L'objectif
premier de cette section du canevas, présentée a I’Annexe 2, était d’'identifier les croyances et les
représentations sociales des parents en lien avec les diagnostics, les médicaments, I'enfance en
général et I'école. Les données recueillies par cette section du canevas d’entretien sont les seules a

avoir été utilisées dans le cadre de ce mémoire.

Pour documenter les représentations sociales, la technique de I'association libre a été utilisée
aupreés des parents. Elle consistait a demander aux parents de nommer spontanément trois mots qui
leur venaient en téte en entendant chacun des mots inducteurs, soit « Enfance », « Réussite »,
« Diagnostic » et « Médicament ». Cette technique permet donc de mettre en évidence les liens entre
le « mot inducteur » et sa représentation (Pouliot et al., 2013). Puisque « les associations produites
sont considérées comme spontanées et élaborées réactivement » (Seca, 2010, p. 108) et que les
parents doivent nommer une expression, un adjectif ou un mot spontanément, cela permet d’avoir
acceés facilement et sans filtre a leurs représentations sociales (Seca, 2010). Concrétement, lorsque
la chercheuse, par exemple, nommait le mot « Enfance », le parent devait nommer trois mots qui,

pour lui, étaient liés a ce dernier. Une fois les trois mots nommeés, le parent devait mentionner, pour
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chaque mot, si ce dernier avait une connotation positive, neutre ou négative et devait donner une
bréve explication de son choix. Dans le cadre du mémoire, I'analyse porte plus spécifiquement sur le
troisieme mot, soit le « diagnostic », afin de documenter les représentations sociales des parents

interviewés a I'égard de ce dernier.

4.5.3 Le questionnaire sociodémographique

Afin de conclure I'entretien, de brosser le portrait familial et de mieux comprendre la réalité des
différents parents impliqués dans le projet de recherche, quelques questions étaient posées a ces
derniers, a l'aide d’'un questionnaire en ligne disponible via LimeSurvey. Ce questionnaire était
administré par la chercheuse et avait une durée maximale de 20 minutes. |l permettait de décrire le
portrait global du parent et de I'enfant dont il était question durant I'entrevue. Cet outil de collecte de

données permettait aussi de faire un bref portrait de la famille et de I'autre parent.

4.6 Le processus d’analyse de données

Comme mentionné précédemment, bien que plusieurs stratégies de collectes de données
aient été utilisées dans le projet d'origine, seules les données issues de la section du canevas
d’entretien portant sur les représentations sociales ont été utilisées pour ce mémoire. Afin de
documenter les représentations sociales des parents mises en lumiére dans le canevas d’entretien,
la technique d’analyse de contenu a été utilisée. Cette technique a été définie par plusieurs
chercheurs, notamment Mucchielli (1974), qui la considére comme « une méthode capable
d’effectuer I'exploitation totale et objective des données informationnelles » (Mucchielli, 1974, p. 17).
L’analyse de contenu peut étre définie comme un outil prenant en compte les différentes dynamiques
des représentations sociales, tout en considérant leur réle significatif dans la production, mais aussi
dans la réception des énoncés (Negura, 2006). Cette technique permet d’analyser les données de
maniére objective, tout en faisant ressortir la signification du texte (Mucchielli, 1974). Cela étant dit,

I'Ecuyer (2000) décrit la méthode comme suit :
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« L’analyse de contenu est une méthode scientifique, systématisée et
objectivée de traitement exhaustif de matériel trés varié ; elle est basée sur
'application d’un systéme de codification conduisant a la mise au point
d'un ensemble de catégories (exhaustives, cohérentes, homogénes,
pertinentes, objectivées, clairement définies et productives) dans
lesquelles les divers éléments du matériel analysé sont systématiquement
classifiés au cours d’'une série d’étapes rigoureusement suivies, dans le
but de faire ressortir les caractéristiques spécifiques de ce matériel dont
une description scientifique détaillée mene a la compréhension de la
signification exacte du point de vue de l'auteur a l'origine du matériel
analysé. » (L'Ecuyer, 2000, p. 120)
L’analyse de contenu a permis de classer et de coder les différents éléments du canevas
d’entretien pour en faire ressortir non seulement les caractéristiques importantes, mais aussi leur

signification (L’Ecuyer, 2000).

L’Ecuyer (2000) propose quatre étapes & respecter afin de procéder & une analyse de
contenu et de respecter les six grandes conditions pour avoir des résultats et des interprétations
significatifs et pertinents : « étre objective et méthodique, exhaustive et systématique, quantitative,
générative, qualitative et centrée sur la recherche de la signification du matériel analysé » (L’Ecuyer,
2000, p. 9). Ces quatre étapes comprennent la lecture préliminaire du matériel; le choix des unités
de classification; le processus de catégorisation et de classification et, finalement, 'analyse et

l'interprétation des résultats.

Etape 1 : la lecture préliminaire du matériel

Cette premiére étape permet, entre autres, d’avoir une vue d’ensemble du matériel, d’estimer
et prédire le type de classification des données, d’établir la liste des énoncés et, finalement, de faire
ressortir les premiers thémes ou catégories (L'Ecuyer, 2000). Cette premiére étape est donc
essentielle, puisqu’elle permet de mettre les bases pour I'analyse de contenu. Dans le cadre de la
recherche a I'origine de ce mémoire, les représentations sociales du mot « diagnostic » de 25 parents
lors de I'exercice de I'association libre ont été utilisées. Le fait d’'accomplir des lectures préliminaires
du matériel a aussi mis en lumiere le type des futures unités informationnelles, c’est-a-dire ce qui a

ensuite été considéré comme un « énoncé complet » (L’Ecuyer, 2000, p. 260).
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Etape 2 : le choix et la définition des unités de classification

Dans cette étape, le matériel est découpé en énoncés plus restreints, nommés « unités de
sens », afin d’avoir une meilleure idée de la classification a I'étape suivante et pour favoriser une
compréhension plus approfondie. Ces unités de sens nous ont permis d’aller au-dela du mot, de
I'expression et des phrases entiéres pour déterminer la signification adéquate (L'Ecuyer, 2000).
L’unité de sens est la technique la plus pertinente, puisqu’'un méme mot donné par deux parents peut
avoir une signification différente, étant donné que le contexte de vie des parents, I'dge et méme le
sexe exercent une grande influence sur les représentations sociales (L’Ecuyer, 2000). Dans cette
étape, les catégories créées ont permis d’établir une ligne directrice dans les représentations sociales
des parents quant aux diagnostics et, aussi, de mettre en lumiére les similarités et les différences

dans ces derniéres.

Etape 3 : le processus de catégorisation et de classification

C’est finalement a cette étape que les premiers regroupements d’énoncés ont été faits et que
les premiers thémes généraux ou les catégories ont été identifiés. Certains critéres ont di étre
respectés afin de conserver des catégories ayant des thémes précis et logiques, comme le fait
d’identifier précisément les catégories et les sous-catégories afin d’éviter les chevauchements ou les
confusions (L’Ecuyer, 2000). Afin de favoriser une analyse rigoureuse, une attention particuliére a
été portée a la pertinence des choix quant a la codification. Cela signifie que cette derniére a été faite
a partir de ce que la personne a dit concrétement et selon le sens qu’elle a voulu donner a I'énoncé,

et non par rapport au sens symbolique ou linguistique des mots employés (L’Ecuyer, 2000).

Etape 4 : I'analyse et l'interprétation des résultats

Cette étape finale a permis de reprendre toutes les catégories construites a I'étape 3, les

analyser et les interpréter. Pour ce faire, I'étudiante-chercheuse s’est assurée de la validité et la
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fiabilité des résultats et a pris connaissance des forces et des faiblesses de I'analyse pour en faire

ressortir les résultats significatifs.

4.7 Les considérations éthiques

Puisque cette recherche a été effectuée aupres de participants humains, il est important qu’une
grande attention soit portée aux considérations éthiques. Cette recherche a d’ailleurs obtenu

I'approbation du comité d’éthique de I'Université du Québec a Chicoutimi (2022-957).

Conformément aux normes en vigueur, I'obtention du consentement éclairé des participants
était essentielle pour le déroulement de la recherche. Les parents impliqués dans la recherche ont
été informés des modalités de cette derniére et de ce qui était concrétement attendu d’eux. Les
avantages de participer ainsi que les inconvénients ont été expliqués clairement avant le
commencement de la démarche, afin que les parents puissent s'impliquer en toute connaissance de
cause. Etant donné que la recherche était basée sur la participation volontaire des parents, ces
derniers ont été informés de leur droit de se retirer en tout temps, sans I'obligation de fournir une
explication et sans qu’un tort leur soit causé. Le consentement des parents et leur acceptation a
participer au projet de recherche ont été enregistrés au début de I'entretien et ont été retranscrits
dans le verbatim de ce dernier. Cette procédure permettait de s’assurer que le parent concerné ait
pris connaissance de toutes les informations nécessaires concernant le projet de recherche et le
consentement, que ses questions aient été répondues et qu’il comprenne le projet, ses objectifs et

ses modalités.

En ce qui concerne la confidentialit¢ des informations, ainsi que des renseignements
personnels, les participants ont été informés que toutes les personnes impliquées dans I'équipe de
recherche ont signé une déclaration d’honneur et qu’elles s’engagent a ne jamais divulguer leurs
renseignements personnels et réponses. Aussi, 'ensemble de leurs informations seront conservées

pour une durée de sept ans sur les serveurs sécurisés de 'TUQAC et protégées par un mot de passe.
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Pour ce qui est du verbatim, il a aussi été mentionné aux parents que toutes références aux noms
des personnes, lieux géographiques et autres informations permettant de les identifier seraient
retirées des verbatim. Chacun des participants est identifié par un nom fictif pour les relier a leur

verbatim et a leur court questionnaire.
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, CHAPITRE 5
PRESENTATION DES RESULTATS

Ce chapitre présente les résultats obtenus sur les représentations sociales des parents a
I'égard du diagnostic. Tout d’abord, le portrait des caractéristiques sociodémographiques des 25
participants est décrit. Par la suite, une section sur les mots évoqués spontanément par les parents
en lien avec le terme inducteur « diagnostic » est présentée pour, finalement, laisser place a
I'identification des connaissances et des attitudes contenues dans les représentations sociales des

parents.

5.1 Les caractéristiques sociodémographiques des répondants

Au total, vingt-cing parents, dont un couple, ont participé a I'étude. Le Tableau 1 présente une
synthése de leurs caractéristiques sociodémographiques, ainsi que celles de leur enfant. Les vingt-
deux méres et trois péres vivent dans huit régions administratives du Québec, dont dix familles au
Saguenay-Lac-Saint-Jean. Alors que la majorité des participants sont en couple, que ce soit marié

(n=9) ou en union libre (n=9), sept autres parents sont séparés ou célibataires.

Ces participants ont complété des niveaux d’études variés. Alors que la plupart détiennent un
dipldbme d’études universitaires (n=19), soit de premier cycle (n=12) ou de cycle supérieur (n=7),
d’autres ont obtenu un dipldme d’études collégiales (n=3) ou secondaires (n=3). Pour ce qui est de
leur principale occupation, les parents ont majoritairement mentionné occuper un emploi (n=18), dont
deux a temps partiel, tandis que les autres étaient aux études (n=4) ou avaient une autre occupation

(n=3).
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Tableau 1 - Caractéristiques sociodémographiques des parents (n=25)

Caractéristiques des parents Fréquence (n=25)
Régions administratives
Nord du Québec 13

Centre-du-Québec 6
Sud du Québec 6
| Role aupres de I’enfant

Mére 22
Pére 3
Situation familiale

En couple (marié, union libre) 18
Séparé/célibataire 7

Niveau de scolarité
Dipldme d’études universitaires | 19

Dipldme d’études collégiales 3
Dipldme d’études secondaires 3
Occupation principale

En emploi 17
Aux études 4
Autre 4

Le Tableau 2 présente, quant a lui, les caractéristiques sociodémographiques des enfants des
participants. Chacun des parents avait un (n=19) ou deux enfants (n=5) impliqués ou ayant été
impliqués dans le processus de médicalisation. Au moment de la présente étude, il a été rapporté
par les parents que leurs enfants étaient impliqués dans ce processus (n=20), tandis que les autres
I'avaient été auparavant (n=9). De ces enfants, vingt-deux sont des garcons et les sept autres sont

des filles et ils étaient 4gés de 5 a 28 ans [M=11,17] au moment ou les parents ont été interviewés.
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Tableau 2 - Caractéristiques sociodémographiques des enfants (n=29)

Caractéristiques des enfants Fréquence
(n=29)

Sexe
Gargon 22
Fille 7
Age au moment de I’étude
5-6 ans 3
7-9 ans 8
10-12 ans 10
13-15 ans 3
16 ans et plus 5

Nombre de diagnostics par enfant
Aucun diagnostic

Un diagnostic 10

Deux diagnostics et plus 14
5

Diagnostic?

Douance 3

Troubles spécifiques des apprentissages | 5

Troubles moteurs 6

TDAH/TDA avec ou sans 11

opposition/provocation

Autre 2

Médication

Oui 14

Non 15

5.2 Les mots évoqués par les parents en lien avec le terme inducteur « diagnostic »

En premier lieu, les parents devaient mentionner spontanément trois mots qui leur venaient en
téte en entendant le terme « diagnostic », le mot inducteur de la présente étude. Ces 75 mots

évoqueés par les vingt-cing participants sont présentés dans le nuage de mots illustré a la Figure 1.

2 Les diagnostics ont été classifiés selon le Manuel Diagnostique et Statistique des troubles mentaux (American
Psychiatric Association, 2015), sauf la douance qui n’en fait pas partie.
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Figure 1 - Les mots évoqués par les parents
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Les mots évoqués a plusieurs reprises sont identifiés en gras et représentent des noms
communs. Le mot « étiquette » (n=7) et ses dérivés, comme « étampe » (n=1), ont été les termes les
plus fréquemment exprimés, suivis de « médecin » (n=5) et « maladie » (n=5). Certains termes ont
aussi été mentionnés a plus de deux reprises, comme « médicament » (n=4) et « soulagement »
(n=3). Huit termes représentent des adjectifs, tels que « compliqué » (n=2), « négatif » (n=1) et
« aidant » (n=1). D’autres sont davantage orientés vers la situation personnelle du participant, comme
« mon fils » (n=1), ou sont d’ordre général, comme « papier » (n=1) ou encore « société » (n=1). De
ces 75 mots évoqués spontanément, 33 termes expriment une connotation négative, dont le terme
« condamnation » (n=1), alors que 19 autres sont plutdt teintés positivement, tels que
« délivrance/espoir » (n=1). Les quelque 23 autres termes restants sont considérés comme neutres,
notamment comme « papier » (n=1) et « société » (n=1). Les termes se regroupent selon trois themes
principaux illustrés par [l'utilisation de couleurs différentes dans la Figure 1, représentant les
différentes fagons qu’utilisent les parents pour se représenter le diagnostic, notamment (1) le
diagnostic en tant qu’'étiquette (mauve) ; (2) le diagnostic en tant que maladie (vert) et, finalement,

(3) le diagnostic vu par ses fonctions (rouge).
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5.3 Les informations et les attitudes des parents a I’égard du diagnostic

Cette section présente les informations détenues par les parents quant au concept de
diagnostic, ainsi que leurs attitudes a I'égard de ce dernier. Il est pertinent de regrouper ces deux
éléments de contenu des représentations sociales des parents, puisqu’ils sont complémentaires et
s’influencent mutuellement. D’'une part, les informations mettent de I'avant ce que les parents savent
des diagnostics ; d’autre part, les parents se forgent des attitudes (négatives, positives, neutres ou
ambivalentes) envers le diagnostic et ces informations influencent a leur tour les comportements des

parents en orientant leur prise de décision quant a la recherche, ou non, d’'un diagnostic.

5.3.1 Le diagnostic en tant qu’étiquette

Premiérement, les mots évoqués par les parents font mention du caractére social du
diagnostic, référant ainsi a la maniere dont il agit a titre d’étiquette. Le terme « étiquette », ainsi que
ses dérivés, a été mentionné par huit parents. Etant les termes le plus souvent mentionnés dans le
cadre de cette étude, ils illustrent la symbolique importante qu’occupe le sceau du diagnostic sur une
personne, image forte et évocatrice d’'une « étampe dans le front », comme mentionné par un parent.
En langage courant, une étiquette est une désignation ou encore une indication qui classe un individu
(Larousse, s.d.). L’étymologie du mot indique qu'il vient « enfoncer, ficher, transpercer » (Cajolet-
Laganiére et al., 2025a), faisant un lien avec la maniére dont plusieurs parents se représentent les
conséquences de cette étiquette. En effet, pour certains, I'étiquette agit comme un détournement de
l'identité, tandis que, pour d’autres, I'étiquette est plutdt un synonyme de stigmate. Il est pertinent de
souligner que ces différentes informations acquises par les parents manifestent des attitudes
majoritairement négatives quant au mot induit, mentionnant méme qu’un diagnostic, en général, «

c’est nécessairement négatif » (Karine).?

3 Tous les noms associés aux différents verbatims sont fictifs afin d’assurer la confidentialité des propos
recueillis.
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Un détournement de l'identité

Initialement, un enfant a une personnalité ou encore une identité qui lui est propre. Cependant,
le diagnostic vient non seulement mettre en lumiére un probléme vécu par I'enfant et peut aussi
définir entiéerement I'enfant. L’enfant devient en quelque sorte son diagnostic. L'étiquette viendrait
donc « ficher » (Cajolet-Laganiére et al., 2025a) I'enfant, résumant en un seul terme sa nature,
englobant ainsi toute son identité. En ce sens, une participante de I'’étude mentionne I'inconfort en

lien avec cette pratique courante.

« Je suis intervenante en santé mentale de formation, ¢a fait que des gens
qui se font appeler : “Heille, le schizophréne !”, ca me dérange. Je trouve
que ¢a identifie comme si c'était uniquement ¢a. Définir quelqu'un par ¢a
alors que ce n'est pas l'entiéreté de ce qu'il est. » (Rachel)

Dans le méme ordre d’idée, une participante évoque une « déconstruction compléte de la
personne, de lidentité, du sens, la confiance en soi, tout ¢a. » (Jacinthe) Cette notion de
détournement de l'identité semble amener une crainte chez certains parents de I'étude, soit que
I'opinion des autres se forge seulement sur le diagnostic obtenu, considérant que celui-ci décrirait a
lui seul la personne et son identité, comme le mentionne Evelyne : « est-ce qu'on va me voir

uniquement par mon diagnostic ? Je ne suis pas que le diagnostic que j'ai regu. Peu importe ce qu'il

est. »

Plusieurs enfants, détenant une kyrielle de traits différents et uniques, sont donc classés dans
une méme catégorie par le seul fait d’avoir un trait commun : le méme diagnostic. Ayant une attitude
négative par rapport au diagnostic, Anne dénonce cette maniére de faire établie par la société,
désirant expliquer le portrait global de la personne avec un mot, soit un diagnostic. Il est possible de

voir que cette démarche cause une frustration significative chez cette mére.

« J'ai I'impression qu'aujourd'hui, on a besoin de tout expliquer par un
diagnostic, par un mot. Je sens que c'est comme la fagon de faire. Puis
je suis tannée comme des facons de faire ou tout le monde fait ¢a. Tsé,
as-tu un diagnostic ? Voyons, j'ai-tu un diagnostic ?! » (Anne)
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Le diagnostic agirait donc a titre d’étiquette sociale, permettant d’illustrer, en un mot, toutes les
caractéristiques de la personne et favorisant ainsi une opinion lacunaire chez les autres. L’étiquette
diagnostique prendrait ainsi toute la place au moment ou elle est définie. Cette méme participante
dénonce l'utilisation d’'un diagnostic a cette fin, ayant comme perception qu’il perd ainsi sa raison

d’étre et son utilité premiére.

« Quand c'est une étiquette, tu sais, je trouve que ¢a vient de perdre sa
raison d’étre. Puis, pour la personne méme aussi, la définition de soi. Un
instant. » (Anne)
Cette vision laisse donc sous-entendre que les capacités d’adaptation de I'enfant deviennent
sous-estimées, considérant que le diagnostic est rapidement attribué, sans lui donner le temps

d’apprendre a se connaitre, d’identifier ses forces et de trouver des stratégies par lui-méme pour

s’adapter.

« C'est moins long que de mettre des mesures en place individualisées,
et de prendre le temps de bien connaitre I'enfant a qui on a affaire, puis
de peut-étre lui donner la possibilité d'explorer par lui-méme justement
ses forces ou de faire autrement le travail pour atteindre les mémes
objectifs, mais par un autre chemin. C'est trés standardisé. » (Pierre)
Finalement, pour plusieurs parents, le diagnostic représenterait une étiquette sociale qui risque
de réduire I'identité de leur enfant a son trouble, mettant ainsi de cété ses autres caractéristiques et

aptitudes qui font de lui un étre unique. Cette fagon de catégoriser est ainsi percue comme étant

restrictive par ces mémes parents et fagonne le regard des autres.

Un stigmate

L’étiquette diagnostique obtenue est aussi un synonyme de stigmate. D’un point de vue
étymologique, ce terme réféere a des marques d’infamie, de honte (Cajolet-Laganiére et al., 2025b).
L’étiquette diagnostique mettrait ainsi en lumiére une différence chez un individu qui I'écarte de la

normalité, de l'identité sociale qu’il devrait incarner (Goffman, 1975). En effet, un parent en particulier

51



mentionne que le diagnostic identifie plutdt une incapacité a respecter les normes établies et met de

'avant un manque de conformité.

« C’est comme une incapacité a convenir, tu sais. C’'est comme s’'il était
inadéquat ou qu’il avait l'incapacité de pouvoir faire ses apprentissages
comme les autres enfants parce qu’il a ¢a. » (Céline)
De cette maniére, la personne vit un changement de statut dans toutes les sphéres de sa vie

jusqu’a l'age adulte. En effet, Sonia mentionne I'impact au niveau structurel que peut avoir un

diagnostic, notamment la discrimination qui peut en découler par les institutions.

« Ca peut amener la propension a discriminer la personne. Par exemple,
les assurances sont moins enclines a vouloir assurer quelqu’un de TPL
[trouble de personnalité limite]. » (Sonia)
En ce sens, selon Aude, un enfant se voit attribuer le statut d’handicapé lorsqu’il est identifié
a un diagnostic. Un statut qui détient, selon elle, une connotation neutre, considérant qu’il
communique simplement une information de plus pour adapter la réalité. Cette vision difféere
cependant de celle de la société qui attribue, toujours selon cette meére, le handicap a une attitude

plutot négative. Considérant que le diagnostic est majoritairement vu par ses conséquences sociales,

I'enfant sera ainsi placé dans une tout autre catégorie de droits et de devoirs (Hofmann, 2002).

« Parce que d’habitude, si tu as un diagnostic, bien ¢a te met en situation
de handicap. Ca, ce n’est pas nécessairement négatif, mais c’est juste
que c’est une information de plus qu'il faut considérer pour s’adapter ou
adapter nos interventions ou faire les choses autrement ou adapter les
services. C’est sdr que, dans notre société nord-américaine québécoise
[nom de la ville] de 2022, étre en situation de handicap, c’est négatif,
parce qu’il n’y a pas beaucoup d’aide et de soutien et de support. Mais je
pense que s’il y avait tout ¢a, une situation de handicap, ce n’est pas
nécessairement dramatique la. Moi, on ne m’a pas dit que mon fils allait
étre un tueur en série la. Il a juste des besoins. » (Aude)

Cette vision est rapportée par plusieurs parents, dont un en particulier qui évoque le fort
impact sur I'enfant, pouvant méme étre vu comme une « condamnation » (Geneviéve). Pour cette

meére, cela illustre la fin de la vie que I'enfant a connue, condamnant l'individu déviant de la norme
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établie par la société. Le diagnostic a lui seul aurait ainsi le pouvoir de teinter la vie entiére de I'enfant

et aurait un impact négatif sur toutes les sphéres de sa vie.

« Ce diagnostic-la peut avoir un impact trés négatif sur I'existence et la
vie d'une personne. [...] Donc, pour moi, ce diagnostic-la, par exemple, si
on parle de [nom de I'enfant] puis de son trouble de santé mentale, je
peux dire que ¢a a été comme un couperet qui est tombé. Trés négatif. »
(Genevieve)
Ainsi, avoir un diagnostic démontrerait qu’une « partie de ton corps [...] ne fonctionne pas
normalement » (Céline). Ces parents nomment, entre autres, que leur enfant, quelle que soit la nature
de son étiquette diagnostique, ne respecte pas le modéle a suivre. En d’autres termes, le fait d’avoir

une étiquette diagnostique met de I'avant la nécessité d’'une prise en charge pour que tout redevienne

normal.

« Tu as besoin d’avoir des outils adaptatifs selon le diagnostic. Si tu as un
diagnostic, bien c’est un enfant qui fonctionne difféeremment de la moyenne
standard de la société. » (Maryse)

Dans le méme ordre d’idée, certains parents dénoncent le fait qu'il existe des normes
sociales, soit « un modéle a suivre ou la différence et I'écart sont a atténuer afin de répondre aux
standards socio-éducatifs qui font foi » (Imburchia, 2023, p. 127). En effet, 'enfant devrait entrer dans
un « moule » (Sylvie) et respecter le modéle social imposé selon lequel il doit fagonner sa
personnalité, son caractére. Considérant que la norme sociale établit un savoir absolu entre ce qui
est normal ou non (Imburchia, 2023), toute différence est considérée comme une anomalie, un
comportement déviant de la norme sociale. Le diagnostic serait « I'étiquette que tu as face a la société
», considérant qu’il envoie le message a I'enfant qu’il est maintenant « dans cette case-la » (Lucie).
La case est restrictive et il peut étre difficile de sortir du statut social attribué a la suite d’'un diagnostic,

comme le mentionne une participante de I'étude ayant une attitude négative face au diagnostic.

« C’est trés négatif pour moi. Parce que je trouve que c’est quelque chose
qui est restrictif, comme une case, comme une boite. Quelque chose que...
c’est tres difficile de sortir de I'étiquette. Je trouve que ¢a enferme. » (Valérie)
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Le moule énoncé servirait donc a uniformiser et standardiser, voire a changer la nature méme
de I'enfant. Ses caractéristiques qui le rendent unique sont ainsi mises de coté et certaines facettes

propres a I'enfance, notamment la spontanéité et I'énergie, sont dévalorisées.

« Ca contréle I'énergie de I'enfance. Plutét que de s'en servir et essayer
de trouver la force que I'enfant peut avoir, on va essayer de le dresser.
Comme on dresse un animal sauvage un peu. Le brider. |l faut que tu
rentres dans le moule. C’est assez négatif. » (Pierre)
Le moule scolaire est celui qui est le plus dénoncé par les parents, dont deux en particulier.
Ainsi, Céline dénonce la pression importante exercée sur son enfant a entrer dans ce moule

homogeéne, restrictif et établi, le plagant dans une situation ou plusieurs de ses traits sont dévalorisés

et associés a son trouble, causant ainsi une aversion pour I'école.

« Je ne m’attendais vraiment pas a ¢a. Parce qu’il fonctionnait super bien.
I était curieux, imaginatif. Il I'est encore, mais on dirait que, des fois, il est
comme tellement tanné de I'école et de faire ce qu'il n’a pas envie. Parce
que c'est quand méme un esprit libre. Ca éteint un peu ¢a. Ca améne des
conséquences importantes pour lui, de se faire catégoriser, de pas
pouvoir faire ce qu’il veut parce qu'il y a ¢a. C'est ¢a. » (Céline)

Pour cette mére, I'étiquette diagnostique, au départ, n’était pas négative. Cependant,
considérant les impacts et les conséquences sur son enfant, « ¢a devient quelque chose de négatif »
(Céline). Son attitude par rapport au diagnostic a donc évolué négativement au fil du temps,
notamment au cours du cheminement scolaire de son enfant. Sylvie, quant a elle, évoque les
conséquences ressenties par I'enfant lui-méme, ayant conscience qu'il doit respecter le modeéle

scolaire établi allant a I'encontre de sa personnalité ou encore de ses traits. Il y aurait donc des

difficultés a respecter le moule et a y rester.

« Mais je pense, dans le cas de [nom de I'enfant], au début, ¢ca a été trés
négatif parce que lui-méme n’aimait pas ¢a, étre dans un moule. Je pense
que ca a été difficile pour lui le diagnostic. Ca va avec la difficulté d'étre
dans le moule. » (Sylvie)
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Somme toute, ces parents voient I'étiquette diagnostique comme une source de stigmatisation
et une adaptation forcée de I'enfant. Cette stigmatisation peut entrainer des conséquences majeures,
notamment la limitation de I'expression individuelle de I'enfant, tout en renforgant significativement

un systéme normatif rigide.

5.3.2 Le diagnostic en tant que maladie

L’idée que le diagnostic correspond a une maladie est une vision partagée par un grand
nombre de parents dans la présente étude. En effet, ce concept est mentionné par six d’entre eux,
induisant majoritairement « maladie » (n=5) ou encore « pathologie » (n=1) en lien avec le diagnostic.
Définie communément par une altération de la santé et du fonctionnement (Larousse, s.d. b), il est
toutefois possible de constater diverses interprétations de la maladie dans le discours des parents,
selon qu’elle soit d’ordre subjectif ou plutdét encadrée par la médecine. Selon Jutel (2024), la premiére
catégorie s’apparente a la définition de illness, soit que la perception de la maladie est basée sur le
vécu personnel de I'individu. Pour d’autres parents, la définition référe plutét au concept de disease,
pouvant étre décrite comme une altération encadrée par un modele biologique et basé sur la
médecine occidentale (Jutel, 2024). Bien que, dans la langue frangaise, ces deux termes
anglophones soient traduits par « maladie », les nuances de chacun sont perceptibles dans ce que

rapporte chacun des parents.

L’expérience subjective de la maladie

Tout d’abord, pour certains parents, la maladie serait un état de santé subjectivement
indésirable (Hofmann, 2002). Ces participants pergoivent donc des changements dans leur
fonctionnement ou encore des conditions de santé qui limiteraient leur capacité a mener une vie
normale (Wikman et al., 2005). En effet, pour Marielle, une maladie met nécessairement en lumiére

une divergence de la normalité qui, elle, reflete la santé.

55



« Dans le sens que tu sais, une maladie, c’est comme... une... une
affection qui te fait diverger de ta normalité on va dire, je le vois comme
¢a. Fait que, si tu as une maladie, tu n’es plus en santé, tu n’es plus
« normal » on va dire. » (Marielle)

Dans le méme sens, Maryse met en évidence le fait que la maladie identifie un fonctionnement

qui différe des autres et qui, de ce fait, est considéré comme anormal.

« Un diagnostic, tu vois que, en ayant un diagnostic, bien que I'enfant,
je n‘aime pas ¢a ces mots-la, mais que le fonctionnement n’est pas
normal. » (Maryse)

Le c6té épistémique de la maladie décrit par Hofmann (2002) évoque 'aspect qu’elle peut étre
pergue uniquement a travers les symptdbmes ressentis par la personne et accessibles a son
entourage seulement par son témoignage. Selon cette interprétation essentiellement subjective, la
maladie est un concept assez large (Wikman et al., 2005). En effet, pour Valérie, la maladie est

généralement associée a un élément négatif ou encore quelque chose qui ne va pas, sans préciser

quoi.

« Une maladie c’est rare que c’est positif. C’est rare qu’on fait « yé une
maladie ! ». C’est plus comme quelque chose... Tu sais, un diagnostic
ameéne quelque chose nécessairement, quelque chose qui ne va pas.
» (Valérie)

Quelle que soit la nature de la maladie ou encore la durée de cette derniére, il y a donc un
sentiment de mal-étre général ressenti. La maladie est alors définie comme le mauvais état de santé

auquel une personne s'identifie, que la base des symptdmes soit mentale ou physique ou encore que

les problemes soient mineurs, temporaires, graves ou aigus (Wikman et al., 2005).

« Parce qu’une maladie, ce n’est jamais le fun. [...] On ne se sent
pas bien, que ce soit une maladie physique ou mentale, dans les
deux cas, on [n’] est pas bien pendant un certain temps. Si c’est aigu
pendant une semaine, 10 jours, si c’est chronique comme maladie,
on n’est pas bien longtemps, donc ce n’est jamais ... ¢a ne peut
jamais étre positif [a. » (Tarek)
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L’encadrement biomédical de la maladie

D’autres parents partagent une vision de la maladie plutot structurée par les connaissances
scientifiques et biomédicales. Cette perception met en lumiére une définition conjointe de la maladie
entre les patients et les professionnels de la santé. La maladie représenterait alors ce qui est nommé
par le professionnel a partir du témoignage donné par la personne qui décrit son sentiment de mal-
étre (Wikman et al., 2005). Concrétement, les parents font référence a cette vision de la maladie,
notamment lorsqu’ils évoquent le réle du médecin dans le diagnostic. En effet, « médecin » (n=5),
« spécialiste » (n=1) ou encore « médical » (n=1) sont tous des termes mentionnés par les
participants, illustrant le caractére indissociable entre le diagnostic et le domaine médical. Ainsi,
certains parents attribuent le fait de diagnostiquer comme étant « le métier du médecin » (Juliette),

suscitant des attitudes neutres.

« Parce que c’est le médecin qui donne le diagnostic en général, le fait de
donner un diagnostic, ¢ca n’a aucune connotation la. Je veux dire le médecin
est neutre la. » (Karine)
La maladie serait donc un état diagnostiqué par un médecin ou un autre expert médical
(Wikman et al., 2005), une idée qui est reprise par Aude, rapportant notamment que l'identification

de la maladie est un acte réservé au médecin ou autre professionnel de la santé ayant une expertise

en la matiére.

« Parce que c’est un acte réservé par les médecins, la plupart du
temps la. Je pense que les psys, neuropsy ont des droits |a, mais en
tout cas, je sais que c’est un acte réservé, surtout médical. Fait que...
fait que c’est pour ¢a que c’est médical. » (Aude)
Pour Tarek, le médecin jouerait deux rdles principaux : diagnostiquer et traiter. Le premier
engendre plutdt des attitudes négatives, considérant qu'il identifie un probléme ou annonce une
mauvaise nouvelle. Cependant, le fait de traiter la problématique identifiée est vu, par ce pére, comme

assez significatif pour que le médecin ait une image globale plutdt positive, voire une image de

« sauveur ».
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« Il est |a, a priori, pour diagnostiquer et soigner. Donc, la, aprés le négatif
du diagnostic de la maladie et de la pathologie, bien lui, c’est un peu le
sauveur la-dedans. Il n’y arrive pas toujours, mais c’est celui qui va, a priori,
traiter. Donc, on a quand méme une image positive du médecin. » (Tarek)
Bien que le médecin soit le professionnel de la santé le plus souvent évoqué par les parents,
le pharmacien a aussi été identifié comme un acteur important. En effet, Sophie mentionne son

implication essentielle, mais sous-estimée, dans les traitements a la suite de I'identification d’'un

diagnostic. Le réle du pharmacien serait donc complémentaire a celui du médecin.

« Le pharmacien, c’est un professionnel du traitement. Une fois que le
diagnostic est établi, le pharmacien, il 'y en a pas deux comme lui pour te
dire que c’est quel le traitement idéal en fonction du diagnostic. Non
seulement il est bon dans les pilules, c’est un professionnel aussi dans les
mesures non pharmacologiques, puis ils sont sous-utilisés nos pharmaciens
finalement. » (Sophie)
Pour Tarek, la définition de la maladie dépendrait de sa gravité. En effet, il utilise le terme de
« pathologie » pour décrire une maladie plus grave. Celle-ci serait plus formelle et désignerait

spécifiquement une maladie diagnostiquée par un médecin, faisant un lien avec le réle prédominant

du médecin dans la définition de la maladie.

« [Pathologie] c’est maladie en plus sérieux, c’est le terme chic la pour
dire maladie. Donc vraiment pathologie, ¢a veut dire une maladie
diagnostiquée par un médecin qui nécessite un traitement ou pas. »
(Tarek)

La maladie vue sous l'angle biomédical est validée par des moyens standardisés et
systématiques (Hofmann, 2002; Wikman et al., 2005). En effet, Anne, qui associe une connotation
négative au diagnostic, insiste notamment sur le cété systématique de ces méthodes, principalement
axées sur la prescription de médicaments, plutét que sur une approche globale dans le but de
soutenir I'enfant. Elle compare alors deux catégories de professionnels impliqués : ceux mettant
I'accent sur les besoins et les autres qui se centrent sur le traitement. Elle inclut dans la premiére

catégorie les intervenants qui utilisent des approches centrées sur le besoin afin de clarifier ce qu'il

est le mieux pour I'enfant spécifiquement et trouver des stratégies autres que le traitement
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pharmacologique. Contrairement a ces professionnels, le médecin, selon cette mére, adopterait une
procédure mécanique se terminant uniquement par une médication sans offrir d’autres alternatives
et sans renseigner le parent sur la problématique. Finalement, plutdét que de bénéficier uniquement
des services prodigués par les médecins, cette mére mentionne qu’elle aurait aimé que la médecin

vienne compléter les services déja mis en place.

« Je trouve que le diagnostic va vraiment... tous les intervenants que j'ai eus,
travailleuse sociale, ergo, tout ¢a, on était toujours dans le besoin, le besoin.
On s'en va pour un diagnostic avec un médecin, puis on a un médicament,
tu sais. Puis ¢a ne me dérangerait pas que la médecine soit la, mais rien
d'autre. C'est sdr qu'ils disaient de continuer en éducation spécialisée, mais
rien d'autre qui soit spécifique a ce qu'il a vu chez mon enfant, tu sais. Moi,
juste qu'il m’aurait suggéré des lectures, j'aurais été contente. Puis
I'éducatrice me l'avait dit: « Attends-toi qu’'on va toffrir une médication.
Attends-toi a ¢a ». Mais je ne m'attendais pas que c'était juste ¢a. » (Anne)
De plus, Evelyne exprime une préoccupation et un sentiment de scepticisme en lien avec la
tendance grandissante des médecins a poser des diagnostics de TDAH, en mentionnant méme « un
surplus » de diagnostics. Elle rapporte également le méme phénoméne quant a l'usage de la

médication pour les traiter.

« Parce que l'impression que j'ai, c'est plus par rapport aux TDAH qui ont
vraiment un surplus ou de faux diagnostics au niveau du TDAH. Ca fait que
¢a fait plus connotation a cette crainte-la que je pergois d'une augmentation
ou, depuis plusieurs années et va avec ¢a, la meédication qui n'est pas rien.
On donne la médication pour ces jeunes-la. » (Evelyne)
Dans le méme sens, I'expertise des médecins est contestée par Juliette, considérant qu’un
« spécialiste » est nécessaire pour « préciser le diagnostic » identifié par un médecin. Bien que, pour
cette mére, le médecin détienne le réle de diagnostiquer, une question de fiabilité subsisterait, d’ou
'importance de spécifier le diagnostic par un expert. Bien que cette mére n’ait pas spécifié le type
d’expert a qui elle fait référence, cette catégorie pourrait notamment inclure les pédopsychiatres ou
encore les neuropsychologues, dont les réles respectifs consistent a diagnostiquer, prévenir et traiter

les troubles mentaux chez les enfants et les adolescents (Association des médecins psychiatres du

Québec [AMPQ], 2025) et I'évaluation des troubles neuropsychologiques (Association québécoise
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des neuropsychologues [AQNP], 2025). Une autre mére, Geneviéve, dénonce spécifiquement les
impacts néfastes qu'un diagnostic peut avoir, notamment lorsque ce dernier est donné par un
médecin qui n’a pas lI'expertise nécessaire pour le faire ou encore quand les évaluations

professionnelles ne sont pas aussi complétes qu’elles ne devraient I'étre.

« Donc diagnostic peut étre formulé parfois par un professionnel qui n'est
peut-étre pas apte a formuler le diagnostic, et ce diagnostic-la peut avoir un
impact trés négatif sur l'existence et la vie d'une personne. En fait, on ne
mesure pas a quel point, parfois, un diagnostic posé de fagon trop rapide
peut avoir un impact négatif. » (Geneviéve)
Tout comme les méthodes de travail des médecins, les outils de classification utilisés par ceux-
ci sont aussi remis en question. En effet, Jacinthe dénonce le manque de fiabilité des oultils et critéres

utilisés, notamment en ce qui concerne le DSM, ce qui peut avoir un impact sur la crédibilité et la

confiance accordées aux professionnels.

« C'est quoi un diagnostic ? C'est une check-list de symptomes et
puis tu demandes a trois professionnels, puis tu as trois différents
diagnostics, s'il n'y a pas beaucoup de reliability, tu sais... La fiabilité.
La fiabilité n’est pas extraordinaire dans le DSM. Méme avec de
I'entrailnement. Donc, ¢a pose beaucoup de questions sur la validité
des diagnostics. » (Jacinthe)

La contextualisation des différents sens de la maladie

Finalement, il est pertinent de souligner que ces deux visions de la maladie sont interreliées
(Wikman et al., 2005). Elles se recoupent dans le sens ou une personne qui ne se sent pas bien
rencontre un médecin qui organise ses symptomes et identifie un diagnostic précis (Jutel, 2024).
Selon Jutel (2024) et Leder (1990), le point de départ serait I'incapacité du patient a interpréter
pleinement son vécu, le motivant ainsi a consulter un médecin qui, lui, est autorisé a diagnostiquer la
problématique et, par le fait méme, a la responsabilité de I'étiquetage. Lors de la consultation
médicale, il y aurait ainsi une négociation entre le patient et le médecin ou ce dernier « répond a la

maladie telle qu’elle est proposée [par le patient], en explorant la stratégie organisationnelle du
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patient, en testant sa cohérence physiopathologique, en proposant des diagnostics alternatifs »,
permettant d’éliminer des diagnostics possibles et, ainsi, conclure en un accord avec le patient sur le
diagnostic fondamental (Jutel, 2024, p. 67). Cette négociation est décrite sous la forme d’une
démarche diagnostique différentielle par les parents de I'étude. Ces derniers décrivent 'importance
de cette démarche, qui référe a la mise en commun de I'expérience subjective du patient et de la
structure médicale fournie par le médecin. En effet, trois de ces parents évoquent spontanément les
expressions « marge d’erreur » (n=1) ou encore « diagnostic différentiel » (n=2), mentionnant ainsi
I'importance de I'organisation adéquate par le médecin des symptémes lui étant présentés. Selon les
dires d’'une mere, les professionnels devraient en effet considérer I'ensemble des facettes d’'une

méme personne afin d’identifier la cause appropriée.

« D’habitude, si c’est différentiel, c’est parce que tu es allé comme prendre
'ensemble de I'ceuvre en considération, I'ensemble de la personne,
I’ensemble de son environnement, 'ensemble des symptdmes. Quand tu fais
un diagnostic différentiel, tu es allé exclure, puis pour essayer de trouver le
meilleur, qui fit le plus, puis qui va le plus aussi aider la personne. Fait que
jespére que les gens font des diagnostics différentiels en profondeur. »
(Aude)

Cette démarche différentielle engendre donc des attitudes positives chez les parents, puisque
le bon diagnostic peut amener des effets positifs significatifs sur la réalité de la personne. Le

professionnel ayant identifi€ correctement le diagnostic peut ainsi aider considérablement la

personne rencontrant des difficultés.

« Parce que, quand on est sur le bon diagnostic, c’'est ¢ca dans le fond.
L'importance d'avoir le bon diagnostic pour bien travailler, pour bien aider la
personne qui est aux prises avec des difficultés ou des obstacles au niveau
des apprentissages. » (Evelyne)

Un parent en particulier référe méme au caractére « obligatoire », voire vitale de cette méthode

de travail, considérant qu’elle diminue considérablement les risques d’erreur.
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« Parce que c’est une démarche obligatoire, on ne peut pas poser un
diagnostic sans faire le différentiel avant, parce que, sinon on va se tromper.
Puis I'erreur est humaine, mais I'erreur, ¢a ne t'aide pas a progresser. C’est
¢a le travail du médecin, parce que, quand tu fais cette démarche-Ia, tu es
shr de ne rien manquer, parce que c’est ¢a qui pourrait faire la différence
entre un patient qui est en santé ou carrément un patient mort. » (Sophie)

La raison pour laquelle les parents souhaitent obtenir un diagnostic est majoritairement pour
donner une certaine légitimité a la maladie. Cependant, il est possible qu’il ne concorde pas avec la
situation comme le patient se la représente. Dans ce cas, il y aurait une distinction significative entre
I'expérience vécue par le patient et 'organisation des symptédmes fournie par le médecin. Selon
certains parents, I'objectivité de la démarche diagnostique, ou encore de la classification peut donc
mettre de c6té certaines facettes de la situation subjective du patient (Jutel, 2024). Dans ce cas, il
peut y avoir une confrontation de deux champs d’expériences et de savoirs : I'expérience subjective
du patient et les connaissances scientifiques et techniques du médecin (Baroux, 2013). Toutefois, le
narratif du patient et celui du médecin sont inéquitables, considérant que celui des patients est basé
non seulement sur leur propre expérience et leur culture, mais aussi sur la prise en compte du réle
du médecin, jouant un role d’autorité sociale dans cette relation (Jutel, 2024). En ce sens, Anne
rapporte la difficulté a remettre en question I'opinion des professionnels, considérant qu’ils désignent
« une autorité ». Cette mére souligne le dilemme qu’elle ressent de ne pas accepter un diagnostic ou
encore un traitement proposé. En effet, un désaccord avec I'opinion professionnelle irait a I'encontre

de ses valeurs. Ainsi, elle remet en question la validité de sa résistance par rapport aux décisions du

médecin, surtout lorsque son enfant est impliqué.

« Puis je comprends que, des fois, tu peux étre pas d'accord avec ce
qui arrive dans une société, tu sais. Puis ¢a, je ne suis pas habituée a
¢a, a ne pas respecter des régles ou a ne pas faire ce qu’une autorité
m’a demandé. J'ai toujours été tres, trés respectueuse de l'autorité, tu
sais. Ca fait partie de mon éducation aussi. Ca fait que, dans ma vie,
ce processus-la-de dire: «Non, je ne suis pas d'accord avec le
diagnostic. Non, je ne suis pas d'accord avec la médication », c’est
gros. En plus, ¢a touche mon enfant. » (Anne)

Dans le méme ordre d’idée, des parents discutent de leur propre réle et influence dans cette

négociation. Bien que le médecin détienne le savoir scientifique et soit doté d’une autorité sociale, il
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appartient aux parents, selon eux, d’avoir une pensée critique et nuancée face aux opinions
professionnelles et médicales prononcées. Edith évoque spécifiquement qu’elle n’accepte pas un

diagnostic aveuglément et cherche des avis divers.

« Un diagnostic, pas a tout prix. Des fois, il faut questionner, des fois, on n’est
pas d'accord, des fois, il faut voir plusieurs professionnels, mais c'est
important d’étre guidé. » (Edith)
La nécessité d’'un équilibre entre la confiance envers les professionnels et la remise en

question des diagnostics est aussi rapportée. Ces derniers n'illustreraient donc pas une vérité

absolue et il serait important de garder I'esprit ouvert a I'idée qu’un second avis soit nécessaire.

« Un diagnostic, ce n’est pas la vérité absolue, c’est une... il y a une
possibilité de marge d’erreur. Dans le sens que ¢a se peut qu'un diagnostic
soit erroné, ¢a se peut qu’il puisse y avoir peut-étre méme plusieurs
diagnostics, selon le professionnel qui va évaluer la situation ? Moi jessaie
de garder ¢a en téte aussi... De donner de la crédibilité aux professionnels,
mais en me disant que tu sais ¢a se peut aussi que... qu’il y ait un 2°¢
diagnostic différent. » (Nathalie)

5.3.3 Le diagnostic vu par ses fonctions

Finalement, les informations détenues et construites par plusieurs parents, ainsi que leurs
attitudes, portent sur les différentes fonctions du diagnostic, soit les usages qui en sont faits. D’'un
c6té, le diagnostic favoriserait une meilleure compréhension du profil de I'enfant et du réle de parent.
Le fait d’obtenir un diagnostic serait donc un complément d’information quant a la réalité familiale.
De l'autre, I'obtention d’un diagnostic faciliterait 'accés aux services adaptés a la situation de I'enfant

et de sa famille et, ainsi, leur permettrait de choisir le meilleur traitement possible.

Le diagnostic en tant que complément d’information

Premiérement, les parents considérent le diagnostic comme un « outil » (Geneviéve),

permettant ainsi d’avoir des « informations » (Sonia) ou encore des « détails » (Alexandra) au sujet
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des difficultés ou encore des limites d’'une personne. L’obtention d’informations supplémentaires par
le biais du diagnostic permettrait de mieux expliquer le profil de I'enfant, ce qui encourage les parents
a aller chercher un diagnostic. Délegue (2023) référe ainsi a la compréhension littérale du diagnostic,
utilisé d’une part pour décrire les symptdmes de I'enfant, et d’autre part pour comprendre tous ses
comportements et sa maniére d’agir. En effet, plusieurs participants évoquent des mots comme
« réponses » (Nathalie ; Sonia), ou encore « compréhension » (Geneviéve ; Sylvie), laissant
percevoir un besoin flagrant de mieux comprendre la situation ou encore de répondre a des
questions. Le diagnostic favoriserait ainsi une meilleure compréhension du fonctionnement de
I'enfant, ses réactions ou ses prises de décision, permettant ainsi de prévoir ou encore d’anticiper

certains de ses comportements.

« On a comme la réalité du portrait. Ca nous permet de comprendre
certaines réactions, certains comportements, comment mon enfant
pense, comment mon enfant réagit. » (Maryse)
Sylvie renforce cette idée, mentionnant que ¢a I'a aidée a comprendre le comportement de

son enfant « depuis qu’il est petit ». Le diagnostic viendrait alors « éclairer le passé [et] donné des

clés pour relire son histoire » (Béliard et al., 2018 ; par. 15).

Il est toutefois pertinent de mentionner les attitudes neutres étant reliées aux compléments
d’'information. En effet, ces informations sont recherchées, voire désirées par les parents au départ,
afin de mieux comprendre certains comportements de leur enfant ou encore son fonctionnement en
général. Toutefois, par la suite, ces informations peuvent confronter et déstabiliser les parents. Bien
que ces détails mettent des mots sur certaines difficultés vécues par I'enfant ou la famille, un parent
en particulier met de I'avant que les informations données ne seront pas nécessairement a I'image
des attentes qu’ils se font. Ces détails peuvent, selon Sonia, apposer une étiquette diagnostique qui

n’est pas désirée et, ainsi, nuancer la décision d’obtenir un diagnostic.

64



« Parce que c¢a dit ce que c’est, ¢a explique, ca met des mots sur ce qui
se passe. Ca peut valider des choses, mais ce n’est pas parce que ¢a
explique, que ¢a nomme et que ¢a dit ce que ¢ga mange en hiver, que
¢a va forcément étre favorable. Ca peut étre négatif aussi, donc neutre
parce qu’une information n’est pas nécessairement mauvaise a
recevoir. » (Sonia)

Cependant, cette méme mére mentionne que les connaissances supplémentaires permettent
de « savoir qu’on est sur la méme planéte que les autres » (Sonia). Les solutions ou les traitements
reliés au diagnostic obtenu favoriseraient leur inclusion dans la société et permettraient, par le fait
méme, de diminuer I'écart entre la personne ayant le trouble et les autres qui I'entourent. Le
diagnostic communiquerait aussi des informations supplémentaires par rapport aux réles des
parents. Ceux-ci rapportent un manque de contréle créé par les difficultés de leur enfant. Le fait de
ne pas savoir, d’avoir des questions sans réponse ou encore de ne pas connaitre de stratégies
adéquates peut amener un important désespoir chez le parent et une confusion dans son réle de

protecteur. En effet, la « méconnaissance » (Maryse) a été évoquée face aux difficultés de I'enfant.

En ce sens, une participante en particulier mentionne que le diagnostic a clarifié son réle de mére.

« Comprendre aussi c'était quoi mon rbéle de mére a ce moment-la.
Donc, une fois qu'on a le diagnostic, qu'on voit notre enfant évoluer,
qu'on voit le milieu dans lequel il évolue, on comprend comment on peut
l'aider. Donc c¢a devient une forme, c'est ¢a, de compréhension
supplémentaire. Avant, je me sentais un petit peu dans le néant, tu sais,
qu'est-ce qui se passe vraiment en classe, c'est quoi son vrai
comportement ? Moi, je ne comprenais pas. » (Geneviéve)

Selon Singh (2004), étant donné que « les parents gérent et médiatisent I'exposition des
enfants aux éléments génétiques, sociaux, médicaux et éducatifs, ils occupent la plupart des places
dans la toile de la culpabilit¢ » (p. 1194). En ce sens, plusieurs parents mentionnent le «
soulagement » (Alexandra ; Marie ; Rachel), voire la « délivrance » ou I'« espoir » (Simon) que
procure le diagnostic, leur enlevant « beaucoup de stress » (Marie) et amenant « enfin des réponses »
(Alexandra), tout en les déculpabilisant. En effet, le diagnostic peut étre une source d’espoir ou méme
de soulagement (Boulter & Rickwood, 2013). Ce soulagement est appuyé par Simon, mentionnant

qu’'un diagnostic lui a permis de s'en rendre compte, qu’'au final, il était adéquat. Le diagnostic

diminuerait donc la culpabilité et le stress des parents, tout en les rassurant dans leur réle.
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« Délivrance, c’est plus pour, tu sais... Ca t'a permis de comprendre
quelque chose, puis d’en arriver a évoluer. Puis espoir, c’est de te
rendre compte que tu n’étais pas si pire que ¢a, puis que tu étais correct
finalement. Comme le diagnostic, ce n’est pas positif ou négatif, c’est
'ambivalence des deux. » (Simon)
Par manque de connaissances, certains parents peuvent se rendre responsables des

difficultés de leur propre enfant et, ainsi, remettre en question leur capacit¢ a I'éduquer

adéquatement.

« Oui, que parfois ¢a explique certaines choses qu'on n’arrivait pas a
comprendre, mais quand quiil y a un mot qui identifie des
comportements ou un ensemble de symptémes, il y a comme un
soulagement de dire, c'est pas juste une question que je suis une
mauvaise mere puis que je ne suis pas capable d'éduquer mon enfant.,
mais il y a une condition biologique ou une détermination... pas
détermination, mais un... tu sais, il y a des connexions neuronales qui
se font plus ou qui ne se font pas assez, puis ¢a s'expliquerait, la. Ca
fait que des fois, c'est un soulagement de... voila. » (Rachel)

Avoir un diagnostic leur permettrait ainsi « d’aider [leur] enfant correctement [et] se documenter
dans la littérature de fagon avisée » (Genevieve). Un diagnostic peut donc refléter une certaine prise
de pouvoir dans leur réle parental. En effet, cette prise de pouvoir, ou cette autonomisation peut étre
définie par « le niveau de choix, d’influence et de contrdle que les usagers des services de santé
mentale peuvent exercer sur les événements de leur vie » (OMS, 2010, p. 2). Comme le soulignent
Peltekova et ses collegues (2021), un lien significatif existe entre I'expérience parentale des services
de santé, soit la perception des parents quant a la réception d’'informations pertinentes sur I'état de
leur enfant et leur prise de pouvoir. Finalement, plus les parents considérent avoir des informations,
du soutien et du respect dans la globalité des soins, plus ils se sentent autonomes dans leurs
démarches (Peltekova et al., 2021). En ce sens, les parents décrivent des attitudes majoritairement
positives lorsqu’ils sont en mesure de mettre des mots sur les comportements, sur le fonctionnement
général de leur enfant. En s’appuyant sur un diagnostic, ils peuvent ainsi se renseigner, obtenir des

informations pertinentes et « aller chercher l'aide adéquate » (Geneviéve), ou seulement « savoir

qu’il y a des solutions qui existent » (Sonia).
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Le diagnostic pour accéder aux services adéquats

Les parents décrivent aussi le diagnostic par sa fonction d’accés aux services adéquats. En
effet, dans les mots évoqués, « aide » a été nommeé a trois reprises (Jeanne ; Alexandra ; Caroline),
faisant référence aux services pouvant étre obtenus a la suite de I'identification d’'un diagnostic. Selon
lancu et ses collégues (2022), I'obtention d’un diagnostic est souvent un moment significatif pour les
parents dans leur trajectoire d’accompagnement afin d’obtenir du soutien professionnel. Cette idée

est reprise par Caroline, qui mentionne que le diagnostic permet d’avoir les services pour aider.

« Si tu réussis a avoir un diagnostic, bien ¢a peut étre aidant, dans le
sens que, justement, tu peux avoir les ressources pour pouvoir aider. A
partir de I3, tu sais quoi faire. » (Caroline)

Deux autres parents mentionnent méme « papier » (Lucie) et « obligatoire » (Edith), faisant
allusion au fait que le diagnostic, ou encore la prescription méme du médecin, sont obligatoires afin
d’avoir des ressources adaptées a la personne. Il est intéressant de mentionner qu’'une meére a
attribué I'attitude neutre quant a I'obligation d’un diagnostic pour obtenir des services appropriés, bien
qu’une certaine impuissance soit visible, voire associée a une forme de fatalisme. Elle décrit en effet
que les parents doivent aller chercher une évaluation diagnostique pour pouvoir aider leur enfant le
mieux possible. En effet, « 'aide va arriver plus vite » (Alexandra) s’il y a présence d’un diagnostic.
Il 'y a donc pas d’enthousiasme a l'idée d’aller chercher un diagnostic, la démarche est plutét vue

comme obligatoire et inévitable pour obtenir le résultat escompté, soit recevoir des services adaptés.

« Parce que c'est comme c¢a que le systéme fonctionne. Je l'ai dit, ¢a
prend un diagnostic souvent pour avoir de l'aide ou pour avoir des
médicaments. » (Edith)
Lucie va dans le méme sens, puisque, selon elle, avoir un diagnostic lui permettra d’obtenir
des services adaptés. De plus, pour cette mére, une autre fonction du diagnostic est le fait de prouver

qu’il y a une difficulté, une problématique ou encore une limite. Le diagnostic appuyé par un médecin

agirait donc a titre de preuve et apporterait une certaine légitimité aux difficultés vécues.
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« Avec ces papiers-la, bien, tu peux avoir des exemptions, je ne sais
pas. Ca peut... |a, tu as quelque chose sur papier pour prouver que tu
as telle ou telle chose, peut-étre pour faciliter plus tard. Je ne sais pas.
C’est peut-étre ¢ca que je vois. » (Lucie)

Les ressources d’aide mentionnées précédemment peuvent aussi inclure un traitement adapté
aux personnes ayant un diagnostic. En effet, I'idée qu’un traitement soit nécessaire a la suite de
l'identification d’'un diagnostic est omniprésente chez les participants de I'étude. Bien que deux
parents mentionnent spontanément un « traitement ou conduite a tenir » (Sophie) ou encore une
« intervention » (Jacinthe) de maniére générale, d’autres nomment des moyens concrets, comme
« hospitalisation » (Marie) ou encore « médicament » (Marielle ; Valérie ; Edith ; Jacinthe). Ce dernier
terme fait partie des mots induits les plus fréquemment mentionnés par les participants de I'étude.
Chez ces parents, I'utilisation de médicaments comme traitement a la suite de I'obtention d'un
diagnostic améne son lot d’attitudes diverses, qu’elles soient polarisées ou encore ambivalentes. En

ce qui concerne les attitudes essentiellement négatives sous-tendant le traitement pharmacologique,

un pére évoque le caractére rapide et facile des traitements pharmacologiques.

« C'est plutot négatif parce que c'est le chemin le plus rapide. Plutét que
de trouver d'autres alternatives. [...] Une solution facile, c'est : “Mais on
va médicamenter les enfants dans la classe, comme ¢a, on va avoir la
paix » (Pierre)
En ce sens, Monzée (2006) rapporte qu’initialement, le dépistage des difficultés
d’apprentissage avait comme but premier d’offrir des services plus adaptés. Cependant, face au

manque de moyens, la médicalisation est plutét favorisée (Monzée, 2006). Pierre dénonce aussi la

rapidité de la mise en place de la médication, au détriment d’alternatives.

« C’est moins long que de mettre des mesures en place individualisées,
et de prendre le temps de bien connaitre I'enfant a qui on a affaire, puis
de peut-étre lui donner la possibilité d'explorer par lui-méme justement
ses forces ou de faire autrement le travail pour atteindre les mémes
objectifs, mais par un autre chemin » (Pierre).

Une participante rapporte, quant a elle, que la médecine a encouragé exclusivement le

traitement pharmacologique, au détriment d’'une « approche familiale [ou] éducative » (Anne). Cette
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vision est dénoncée par 'OMS (2021), qui souligne le fait que « les pratiques actuelles placent les
psychotropes au centre de la réponse thérapeutique, alors que les interventions psychosociales et
psychologiques et le soutien par les pairs sont aussi des pistes a explorer, qui devraient étre
proposées » (p. 7). La médication serait donc une solution standardisée et rapide, démontrant une
vision médicale centrée sur une liste de symptdémes plutdt que sur une perspective plus compléte
incluant toutes les facettes de I'enfant. D’un autre c6té, un participant dénonce plutdt le caractére
tardif de I'intervention, reflétant 'importance de I'impact que peut avoir la mise en place rapide d’'un
traitement, de stratégies ou encore d’interventions, considérant que le cerveau de I'enfant est, selon
ce parent, plus malléable. Cette idée est spécifiee par Vasseur et Delion (2010), selon lesquels
I'enfant se retrouve dans une période sensible dans son développement ou il est « particulierement
réceptif a linfluence de certaines expériences » (p. 25). Son cerveau représenterait alors une

réceptivité maximale.

« Parce que tu sais, il faut comme aider les enfants le plus t6t possible.
Les spécialistes m'ont dit que, rendu a un certain age, le cerveau n’est
plus malléable, fait que I'enfant devient trop rigide pour I'aider, pour avoir
plus d’impact a l'aider. Tandis que, plus que tu prends le jeune plus t6t,
plus le cerveau est malléable, donc tu peux avoir des effets positifs plus
tard sur sa vie. » (Jeanne)

D’autres parents ont des attitudes plus ambivalentes quant au traitement pharmacologique et
entretiennent l'idée que les médicaments ont une certaine utilité, sans négliger les effets néfastes.
Pour Marielle, le médicament serait donc utile, dans le cas ou il aide I'enfant a pallier ses difficultés
ou encore gérer ses symptdmes. Elle est cependant consciente des effets secondaires possibles,
pouvant avoir un impact significativement négatif sur la vie de la personne. Cette mére note aussi

que la stigmatisation, une notion précédemment mentionnée, peut aussi étre causée par la

médication, et non seulement par I'étiquette diagnostique.

« Des fois ¢a [la médication] peut étre vraiment utile si bien utilisée, puis
aider la personne qui prend le médicament a gérer sa situation. Puis,
dans d’autres cas bien, il peut avoir des effets secondaires, puis ¢a peut
étre difficile a gérer, puis il peut y avoir... les personnes peuvent étre
stigmatisées. » (Marielle)
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Jacinthe exprime une attitude semblable concernant les médicaments, mentionnant d’'un cété
les impacts positifs importants de ces derniers, tout en déplorant le caractére standardisé de ce type
de traitement. Cette mére ne nie pas I'utilité que peut avoir le traitement pharmacologique sur les
symptdmes du trouble, mais dénonce aussi fortement I'avantage de ce dernier pour maintenir une
norme sociale de comportements ou encore de maniéres d’agir. La notion de normes sociales revient
donc, soulignant que I'étiquette diagnostique met en évidence une déviance, et que le traitement

pharmacologique est instauré pour l'effacer, dans le but d’obtenir une population homogéne.

« C'est reconnaitre quand les médicaments peuvent vraiment alléger
certains symptdbmes qui permettent a une personne de mieux
fonctionner : phénoménal. Quand ¢a, ¢a peut se passer, il peut y avoir
cette connotation positive la quand vous me parlez du mot diagnostic.
Bon, maintenant, je dis que c'est plus négatif, parce que [...] c’est une
solution Band-Aid, un pansement qui vraiment ne prend pas en compte
tous les autres facteurs qui pourraient étre adressés, compris, corrigés
pour permettre un développement optimal. Puis, je pense que ¢a, c'est
vraiment ancré dans un processus de socialisation que c¢a fait
longtemps, des décennies qu'on I'a ce processus-la que a pill for every
ill, une pilule pour tous les maux. Et puis, c'est pour avoir une populace
bien contrélée. Tu sais, fait que 13, je m’en vais plus philosophique, mais
au niveau individuel, ¢a peut avoir des effets absolument terribles. »
(Jacinthe)

Dans un autre ordre d’idée, le désir des parents de se tourner vers un traitement alternatif est
flagrant, notamment les « psychothérapies » et « les médecines alternatives » (Tarek). Une distinction
franche est cependant perceptible, a cet égard, entre les troubles physiques et mentaux. Pour un
parent en particulier, dans le cas des problemes physiques, notamment le cholestérol ou encore les
maladies cardiaques, la médication est acceptée, valorisée, voire nécessaire. Pour ce qui est des
problémes mentaux, la personne serait plutét encouragée a trouver des stratégies par elle-méme
pour pallier son incapacité qualifi€e de surmontable. Pour les diagnostics identifiant des maladies
physiques, la médication serait donc encouragée, considérant qu’il n’y a pas nécessairement d’autres
stratégies possibles. Cependant, pour les troubles mentaux, le traitement pharmacologique est une
solution parmi tant d’autres, puisqu'il y a plusieurs stratégies possibles pour s’adapter et que ce n’est

pas une question vitale.
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« Comme par exemple trouble anxieux, ce que j'ai regu comme
diagnostic, pour moi, ca m'a amené comme une incapacité a gérer une
quantité de travail X, mais j'ai trouvé des stratégies par moi-méme. Je
vais recommencer a travailler prochainement, mais j'ai réussi a trouver
des stratégies par moi-méme pour y parvenir. Ca fait que je pense que
c'est une incapacité, mais qui est surmontable dans certains cas, tu
sais? |l y a des maladies, naturellement, que tu ne peux pas faire
autrement. Tu prends de la médication parce que, bon, ton cceur ne
fonctionnera pas bien. Ou, comme, I'hypercholestérolémie, je n’ai pas
le choix parce que c'est familial. Méme si je mangeais juste des carottes,
j'en ferais. Donc c'est une question de vie ou de mort, finalement. »
(Céline)

Finalement, I'importance de considérer le consentement a un traitement dans tous les types
d’interventions, qu’elles soient médicales ou non, est rapportée par Jacinthe, dénongant le caractére
imposé de ces derniéres. Cette mére reléve non seulement I'enjeu d'imposer un traitement, mais
aussi 'impact possiblement néfaste dans la confiance ou encore le sentiment de sécurité de I'enfant.
Dans les situations ou il est question d’enfants d’age scolaire, la notion d’imposition est importante,
puisque la décision appartient aux parents. |l serait donc essentiel d’adopter des interventions,

gu’elles soient médicales ou non, favorisant 'autonomie et la confiance.

« Les interventions ou il 'y a pas de consentement, ou [...] on impose une
médication, on impose un régime, on impose différentes choses sur le corps
d'un enfant ou d’un adolescent, sans son consentement, souvent sans sa
capacité de comprendre vraiment dans quoi il s'embarque » (Jacinthe).

En ce sens, le pouvoir d’agir et I'éventail des possibilités qui s’offrent a eux sont aussi des
raisons pour lesquelles les parents désirent obtenir un diagnostic, soit le choix du traitement a
adopter, ou non, a la suite de 'obtention d’'un diagnostic. Le diagnostic permettrait donc d’établir un
portait complet de la situation pouvant possiblement engendrer un éventail de « choix » (Karine) pour
les traitements ou décisions a prendre par la suite. Bien que d’autres parents mentionnent le réle

nécessaire du médecin pour soigner, pour Karine, les démarches du traitement devraient revenir a

la personne qui détient le diagnostic.
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« Aprés [l'obtention du diagnostic], c’est ton choix de regarder les
options qu’on a, puis de faire un choix qu’est-ce qu’on fait, qu’est est-ce
gu’on décide par rapport au diagnostic. C’est positif parce que, dans le
fond bien, il N’y a rien qui t'oblige a rien faire, peu importe la. Méme si tu
as un diagnostic de cancer, tu n’es pas obligé d’aller faire de la chimio
la euh, c’est ton choix. Donc c’est positif parce qu’on a une liberté de
pouvoir décider pour soi-méme. » (Karine)

Pour Edith, la médication a été le traitement choisi, considérant que, pour elle, c'était une

nécessité. Le traitement pharmacologique ajoute donc une plus-value a la situation, lui permettant

d’attribuer une connotation positive globale.

« Dans le cas de [nom de I'enfant], c'est positif. Pour moi, prendre des
médicaments, c’est slr qu'on essaie d'introduire le moins de choses
possible, mais si c'est nécessaire, c'est nécessaire. C'est positif. Quand
on est rendu Ia, c'est parce qu'il faut que ¢a ait un effet positif. Si ¢a n’a
pas de plus-value, on ne prendra pas de médicament. On va faire autre
chose. » (Edith)

Les résultats présentés dans ce chapitre mettent en lumiére la complexité des représentations
sociales des parents face au diagnostic, incluant une variété d’informations pouvant favoriser des

attitudes autant positives et négatives qu’ambivalentes.
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CHAPITRE 6

DISCUSSION

Ce dernier chapitre est consacré a la discussion des résultats de ce mémoire. En premier lieu,
les faits saillants de cette étude sont présentés en fonction du cadre de référence des représentations
sociales ainsi que de la recension des écrits en lien avec les deux objectifs de I'étude : (1) documenter
les connaissances des parents a I'égard du diagnostic et (2) décrire les attitudes de ceux-ci quant a
ce concept. Par la suite, les forces et les limites de la présente recherche sont présentées, suivies

par les perspectives de recherche ultérieures ainsi que les retombées pour le travail social.

6.1 Des représentations ambivalentes chez les parents a I'’égard du diagnostic

Cette recherche a permis d’identifier et de détailler le contenu des représentations sociales
des parents, plus spécifiquement leurs connaissances par rapport au diagnostic et leurs attitudes a
I'égard de ce dernier. Ces représentations sociales sont déterminées autant par les parents eux-
mémes, a travers leur histoire et leur vécu, par leur systéme social et idéologique, ainsi que par les
interactions entre ceux-ci et ce systéme social (Abric, 2003). Elles constituent donc une reconstitution
du réel auquel les parents sont confrontés (Abric, 2003). D’une part, elles fournissent un portrait des
connaissances que les parents possédent au sujet du diagnostic et, d’autre part, elles encouragent
une posture cognitive, négative ou positive, qui correspond aux attitudes des parents a I'égard du
diagnostic (Pouliot et al., 2013). Dans la présente étude, les résultats ont montré que les parents ne
se représentent pas le diagnostic de maniere univoque, mais plutdt comme la cohabitation de trois
facettes complémentaires, soit ses fonctions, I'étiquette ou une maladie. Ces différentes
connaissances aménent des attitudes majoritairement ambivalentes a I'égard du diagnostic. La
plupart des parents décrivent rarement le diagnostic comme étant un concept exclusivement négatif

ou positif, mais plutét comme le mélange des deux.
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6.1.1 A la recherche d’un diagnostic utile

Dans le cadre de cette recherche, il a été possible de constater que, lorsque le diagnostic est
vu par ses fonctions, les parents évoquent majoritairement des attitudes positives et, par le fait méme,
sont motivés a l'obtenir. Les parents font état de I'utilité d’un diagnostic, notamment durant leur
trajectoire de services, faisant référence a toutes les étapes de la prise en charge (Rivard et al.,
2012). Que ce soit pour obtenir des services adaptés, répondre a des questions ou encore pour avoir
un traitement pour pallier les difficultés rencontrées, les différentes fonctions du diagnostic favorisent
des représentations sociales positives chez ces parents. Ces représentations sociales positives
peuvent aussi encourager les parents a s’informer davantage et, ainsi, augmenter leurs habiletés et
leur savoir parental. Certains auteurs rapportent méme que les parents ayant des représentations
sociales positives quant au diagnostic de leur enfant ont un sentiment de contréle plus élevé sur la

situation et ressentent un pouvoir d’agir important (Poirier et al., 2018; Walsh, 2004).

Par ailleurs, il est pertinent de se questionner quant a I'impact des représentations négatives
des parents sur leur savoir parental et leur sentiment de contréle sur la situation. En effet, un parent
détenant des représentations négatives quant au diagnostic peut simplement étre plus critique quant
a la médicalisation. Les parents résistant a un diagnostic pourraient donc s’informer tout autant que
les autres, mais faire le choix de ne pas aller chercher le diagnostic. Ces derniers pourraient donc
présenter un sentiment de contréle sur la situation similaire a celui des parents ayant des
représentations sociales positives, une hypothése qui serait pertinente a vérifier dans les recherches

futures.

Bien que la représentation du diagnostic par ses fonctions ait un impact sur le sentiment de
contrdle chez les parents, il est pertinent de discuter du role significatif et nécessaire des parents au
moment de I'obtention du diagnostic. En effet, comme le rapportent Rivard et ses collegues (2012),
les parents doivent rapidement devenir des experts et des militants pour obtenir des réponses a leurs

inquiétudes et, ainsi, favoriser un soutien adapté aux besoins de leur enfant. Ainsi, bien que le
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diagnostic puisse engendrer des attitudes favorables chez les parents et les encourager a I'obtenir,
les parents doivent tout de méme étre actifs et critiques dans la trajectoire de services. Cet aspect
est mentionné indirectement par les parents de la présente étude, notamment lorsqu’ils rapportent
limportance d’'un esprit critique face aux opinions médicales et la pertinence d’'une démarche
différentielle pointilleuse et méthodique. lls investissent donc beaucoup d’énergie pour recueillir les
informations nécessaires pour une prise de décision libre et éclairée (Fragasso et al., 2018). A cet
égard, Fragasso et ses collegues (2018) soulignent la pertinence d'un travail conjoint entre les
parents et les professionnels en ce qui concerne la mise en place des interventions afin d’éviter que
les parents aient une surresponsabilité ou que la vision de la prise en charge se fasse uniquement
par les professionnels. Considérant qu’un diagnostic est souvent nécessaire a la prestation de
services aupres des familles (Rivard et al., 2021), un travail d’équipe égalitaire entre les parents et
les professionnels de la santé est nécessaire afin de jumeler les expériences subjectives des uns
aux connaissances objectives des autres. Concrétement, les professionnels de la santé peuvent
orienter leur approche sur 'augmentation du pouvoir d’agir du parent en lui permettant d’exercer le
plus de contréle possible sur sa situation et faire ses propres choix en lien avec les informations qu'’il

peut lui procurer (Bergeron-Leclerc et al., 2021).

6.1.2 L’impact de I'étiquette sociale du diagnostic chez les parents

Tout en soulignant I'utilité d’'un diagnostic, ces mémes parents évoquent leurs attitudes
négatives quant a ce dernier en le considérant comme une étiquette sociale. Comme le mentionne
Casper (2008), le diagnostic, en tant qu’étiquette, devient ici une sorte de détournement identitaire,
un concept pouvant étre défini comme la déviation du sens initial de l'identité de I'enfant causée par
I'étiquette diagnostique. Du trouble dyslexique, on passe alors « a I'enfant dyslexique, puis au
dyslexique » (Casper, 2008, p. 492). Les attitudes négatives des parents font aussi référence au
stigma lié au diagnostic. Bien que la définition moderne de stigmate se rapproche du sens d’origine,
Goffman (1975) mentionne que le stigmate est I'écart entre I'identité sociale virtuelle, formée des

anticipations, des attentes et des exigences de la société, et I'identité sociale réelle. Cet écart est
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créé par tous les signes que peut manifester une personne la rendant différente des autres membres
de lidentité sociale virtuelle, faisant d’elle quelqu’'un de moins attrayant, voire « intégralement
mauvais, ou dangereux, ou sans caractere » (Goffman, 1975, p. 12). Plus I'écart est grand, plus la
personne est diminuée aux yeux de la société et rejoint les rangs inférieurs caractérisés par la

faiblesse, les déficits et les handicaps (Goffman, 1975).

Que ce soit en raison du détournement de l'identité de I'enfant ou encore de la stigmatisation
qui y est liée, les parents dénoncent les effets négatifs que le diagnostic peut avoir sur leur enfant et
qui les découragent a I'obtenir. Les impacts négatifs mentionnés par les parents permettent de faire
un lien avec les écrits scientifiques, notamment en ce qui concerne la marginalisation des enfants qui
ont des limites particuliéres. En effet, une grande majorité des parents des études recensées
mentionnent, a leur maniére, la catégorisation rapide et rigide des enfants rencontrant des difficultés
(Purper-Ouakil, 2020). Les écrits scientifiques mettent aussi de I'avant la possible marginalisation
des parents qui ont un enfant avec un diagnostic. En effet, plusieurs études rapportent les
conséquences, chez les parents, que peuvent avoir les préjugés concernant leurs enfants, puisqu’un
diagnostic pour I'enfant en est aussi un pour ses parents (Goffman, 1975 ; Moses, 2008; Purper-
QOuakil, 2020; Rosenthal et al., 2001). Dans le cadre de la présente étude, le discours des parents
met plutdt de I'avant une intériorisation des préjugés véhiculés. Il est possible de le constater
notamment lorsqu’ils s'incluent dans I'impact de I'étiquette sociale attribuée a I'enfant en raison du
diagnostic, font référence au regard des autres ou lorsqu’ils se représentent en général le diagnostic

comme un détournement de l'identité ou un stigma.

6.1.3 Une maladie pour toute la famille

L’intériorisation des préjugés sociaux et de I'étiquette sociale en général permet de faire un
lien avec la représentation du diagnostic en tant que maladie, plus spécifiquement I'expérience
subjective de la maladie par les parents. Que le diagnostic soit encadré par la médecine ou non, les

comportements externalisés d’un enfant diagnostiqué d’'un TND peuvent influencer négativement les
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parents. En effet, il est possible d’observer chez ceux-ci une réaction face au mauvais comportement
de leur enfant, notamment un sentiment de culpabilité et de honte (Saber et al., 2024). « La culpabilité
mettrait en lumiére la réparation des parents du mal causé par leur enfant, tandis que la honte
prédirait un comportement plus dysfonctionnel de leur part, infligeant ainsi des punitions séveéres ou
le refus de chaleur émotionnelle » (traduction libre de Saber et al., 2024, p. 108-109). L’expérience
subjective des parents quant a la maladie de leur enfant influencerait donc significativement leurs
pratiques parentales. Percevant un manquement ou une infraction faite par leur enfant, les parents

auraient donc tendance a adopter des émotions morales et autoévaluatives (Saber et al., 2024).

Lorsque le diagnostic est vu comme une maladie, les parents ressentent un fardeau associé a
leur réle d’aidant, défini par les expériences qui surviennent quand on apporte une aide et un soutien
a une personne qui n’est pas capable de s’occuper d’elle-méme (Saber et al., 2024). La maladie de
I'enfant aura donc un impact négatif sur les parents et la famille, prenant notamment la forme d’une
fatigue physique, mentale, sociale et psychologique augmentant au fur et a mesure que I'enfant

grandit (Saber et al., 2024).

La culpabilité ressentie par les parents peut aussi s’expliquer par le fait que ces derniers se
pergoivent, d’'une certaine maniere, responsables des difficultés de leur enfant et, ainsi, de leurs
comportements (Quartier et al., 2020 ; Saber et al., 2024). Toutefois, d’autres parents soulignent au
contraire une déculpabilisation amenée par le diagnostic de leur enfant (Boulter & Rickwood, 2013).

En effet, la source des enjeux de I'enfant serait donc biologique plutét qu’environnementale.

6.1.4 L’influence des représentations sociales des parents sur leurs pratiques

Les deux éléments de contenu des représentations sociales, a savoir les connaissances et les
attitudes des parents, influencent leur prise de décision, leurs comportements, leurs interactions et,
en ce sens, guident leurs pratiques (Buschini et Lorenzi-Cioldi, 2024). Comme Abric (1994) le

mentionne, les pratiques sont « des systémes complexes d’actions socialement investis et soumis a
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des enjeux socialement et historiquement déterminés » (p. 7). Les pratiques parentales sont donc un
ensemble de comportements sociaux qui difféerent d’'une personne a I'autre ou d’'un groupe a l'autre.
D’une part, le diagnostic favorise une porte d’entrée pour accéder a des services adaptés (Garcia-
Fons, 2021) et une déculpabilisation chez les parents, tous deux entrainant des attitudes positives.
D’autre part, il catégorise les comportements de I'enfant, en établissant ce qui est considéré comme
normal ou pathologique (Jutel, 2009), ce qui engendre des attitudes plutét négatives. Il serait donc
juste de souligner que les attitudes ambivalentes des parents peuvent se représenter comme un
dilemme : obtenir un diagnostic pour avoir davantage de soutien, tout en ne désirant pas I'étiquette
sociale en raison de la stigmatisation y étant associée (Newbury et Eagle, 2023). Cependant,
'ambivalence dans les représentations sociales des parents peut leur permettre de s’adapter
rapidement et de faire des choix (Buschini et Lorenzi-Cioldi, 2024), considérant que des idées
opposées coexistent sans provoquer de remise en question apparente dans leurs décisions

(Kalampalikis, 2023).

D’un autre cbté, les parents jouent un rdle clé dans le développement de leur enfant. Sans
mentionner celui de protecteur et de procureur de soins, les parents sont des acteurs influents dans
la trajectoire de services des enfants. Considérant que les parents peuvent étre des partenaires des
professionnels de la santé, les représentations sociales qu’ils détiennent peuvent influencer
grandement leurs pratiques dans cette sphére. lls peuvent notamment participer a I'élaboration des
plans de soins et des interventions pour leur enfant (Chastang, 2023). Que leurs représentations
soient négatives, positives ou ambivalentes, elles peuvent créer un sentiment d’autonomisation et de

responsabilisation chez ceux-ci (Chastang, 2023).

6.2 Les forces et les limites de cette recherche

La présente recherche comporte plusieurs forces. Tout d’abord, elle inclut des participants qui
se sont exprimés sur les différentes étapes de la trajectoire de services. Alors que plusieurs parents

rapportaient une situation en train de se dérouler, que ce soit durant leur quéte du bon diagnostic ou
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encore lors du suivi régulier auprés des professionnels une fois le diagnostic obtenu, d’autres ont
témoigné d’une implication antérieure qui était terminée au moment de la collecte de données. Il a
donc été possible de collecter des représentations sociales a différents moments durant la trajectoire
de services. Pour bien comprendre les représentations sociales, il est nécessaire de considérer le
contexte spatio-temporel (Jodelet, 2006). Le fait de considérer plusieurs contextes, notamment ou le
parent est rendu au sein de la trajectoire de services, permet une analyse approfondie des processus
et des situations qui s’opérent et qui régulent les représentations sociales des parents (Jodelet,
2006). La diversité des expériences passées des parents peut grandement influencer leurs
représentations sociales. Diversifiant leurs connaissances, cela peut aussi influencer les attitudes y
étant reliées et, ainsi, leurs pratiques. Ensuite, une autre force est que ce mémoire traite une
thématique d’actualité, considérant que les demandes d’évaluation et de consultation ont grandement
augmenté dans les derniéres années (Bronsard, 2024). En effet, les parents cherchent a répondre a
leur inquiétude a I'aide de la médecine (Bronsard, 2024). De ce fait, cela améne des questionnements
éthiques aupres de la communauté scientifique. Ce serait notamment expliqué par « I'évolution des
représentations de la non-conformité aux attendus de société des comportements et adaptations
infantiles » qui encouragerait les parents a consulter (Bronsard, 2024, p. 78). De plus, les TND sont
aussi un sujet pertinent a étudier, considérant qu’ils concernent plusieurs disciplines, notamment le
travail social et la sociologie, mais aussi les sciences de la santé et les sciences de I'éducation.
Finalement, les participants de I'étude proviennent de différentes régions administratives au Québec,
pouvant établir un portrait varié de représentations sociales, considérant que I'accés aux services ou

encore les ressources dans les milieux scolaires peuvent varier d’'une région a l'autre.

Malgré ces forces, I'étude comporte aussi quelques limites. Premiérement, I'échantillon n’est
pas représentatif de la population générale. En effet, il inclut majoritairement des méres (n=23) et
trés peu de péres (n=3). La taille de I'échantillon (n=25) limite aussi la généralisation des résultats,
tout comme le manque de diversité dans les statuts socio-économiques des participants ou encore
dans leurs niveaux de scolarité. Deuxi€mement, une autre limite de I'étude est le fait que tous les

participants impliqués sont déja inclus dans un processus de médicalisation, et y résistent, ce qui
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peut venir influencer et teinter leurs représentations sociales. Troisiemement, le fait que le mot
inducteur « diagnostic » n’interpellait pas directement la nature « neurodéveloppementale » des
diagnostics réels des enfants est aussi une limite importante de I'étude. En effet, la médicalisation
qui ciblait chaque enfant de I'’échantillon était liée a des diagnostics de TND. Cependant, lors de la
collecte de données, le mot inducteur mentionné auprés des parents était « diagnostic » au sens
large et non « diagnostic de TND ». Il est donc difficile de conclure que les représentations sociales
décrites par les parents concernent spécifiquement les diagnostics de TND ou les diagnostics chez

les enfants en général.

6.3 Les perspectives des recherches futures

Le sujet principal de la présente étude, ainsi que ses forces et ses limites, souléve des
questionnements et des perspectives a approfondir dans le cadre de futures recherches. Ce présent
mémoire s’intéresse aux représentations sociales des parents a I'égard d’'un diagnostic chez leur
enfant étant impliqué dans un processus de médicalisation ou encore dans une trajectoire de services
médicaux en général. En ce sens, il serait aussi intéressant d’explorer les représentations sociales
de parents vivant des contextes particuliers, notamment bénéficiant des services de la protection de
la jeunesse ou encore provenant d’un milieu de vie plus défavorisé. Cela permettrait d’avoir un regard
nouveau sur I'éventail des représentations sociales des parents d’enfants d’age scolaire. Toujours
dans l'objectif d’explorer des réalités différentes, il serait pertinent d’étudier les représentations
sociales de parents provenant de I'immigration ou encore de la communauté LGBTQ+. En effet, il est
possible que la construction des représentations sociales ou encore I'impact qu’elles ont sur leurs
pratiques varient des parents québécois cisgenres et hétérosexuels. La province de Québec étant
une communauté multiculturelle (Bourque et Duchastel, 2000), cela permettrait d’avoir un meilleur
portrait de la société et de pouvoir mettre en lumiére les convergences et les divergences des

représentations sociales de chacun.
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Bien que le sujet de la présente étude concerne les représentations sociales des parents, il
serait pertinent de documenter celles des jeunes eux-mémes, afin d’avoir un portrait global et une
meilleure compréhension de I'impact que peut avoir un diagnostic chez le jeune en particulier. Bien
que les parents soient des acteurs clés dans la trajectoire de vie de I'enfant, recueillir le point de vue

du jeune lui-méme favoriserait une vue d’ensemble plus compléte de la problématique.

6.4 Les retombées pour le travail social

Du point de vue du travail social, ce mémoire peut contribuer a bonifier les pratiques aupres
des jeunes ayant un diagnostic et leurs parents. En effet, étudier la réalité et les enjeux amenés par
les diagnostics favorisera de meilleures interventions auprés des familles, considérant que les
demandes de consultation et d’évaluation pour obtenir un diagnostic augmentent de plus en plus
(Bronsard, 2024). Que ce soit pour soutenir les parents ou leurs enfants dans la quéte du diagnostic
ou encore adapter le soutien qui leur est offert dans leur trajectoire de services, une meilleure

compréhension des représentations sociales des parents s’avere incontournable.

Les obstacles systémiques auxquels les parents se heurtent durant leur trajectoire peuvent
créer des sentiments d'impuissance et d’'urgence chez ceux-ci, notamment parce qu’un diagnostic
formel est souvent nécessaire pour accéder aux services (Rivard et al., 2021). Un travailleur social
au fait de cette réalité peut ainsi adéquatement accompagner les familles et étre un défenseur de
leurs droits auprés des autres professionnels et des ressources. En agissant comme intervenant

pivot, il peut aussi orienter les parents vers les services les mieux adaptés a leurs besoins.

Il est important d’avoir une meilleure compréhension des représentations des parents sur la
trajectoire de services (Rivard et al., 2021). En effet, la perception négative d’'un parent a I'égard des
services peut influencer de maniére notable sa relation avec les professionnels de la santé, ses
pratiques parentales (Rivard et al., 2021) et son investissement dans la réponse aux besoins de

I'enfant. Un travailleur social qui connait I'impact significatif des représentations sociales des parents
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peut ainsi prévenir d’éventuelles frustrations, agir en amont et jouer un réle plus critique dans la

défense de leurs droits.

Finalement, ce présent mémoire met de I'avant I'importance d’un travail multidisciplinaire et
collaborateur entre les intervenants du milieu scolaire, les professionnels de la santé et tous les
autres acteurs jouant un role significatif auprés des familles. Par exemple, I'approche structurelle
permettrait un tel travail. En effet, favorisant le pouvoir d’agir du parent impliqué, le travail de
collaboration lui permettrait d’exercer le contréle nécessaire sur l'intervention en lui laissant prendre
ses propres décisions (Bergeron-Leclerc et al., 2021). En ce sens, comme le mentionnent Poullet et
Wendland (2021), dans le cadre de leur recherche auprés de 105 méres d’enfants dyslexiques,
plusieurs écueils sont rapportés par les méres par rapport aux représentations des troubles
d’apprentissage des enseignants pouvant nuire au parcours scolaire de leur enfant. De plus, ces
mémes participantes dénoncent un manque de soutien flagrant de la part des professionnels dans le
parcours diagnostique et de soin de leur enfant. Parallélement, cette recherche a permis de constater
'impact que peut avoir 'absence ou la présence d’'un soutien du professionnel de la santé sur les
représentations sociales des parents. Ce constat peut amener a penser que le fait de travailler
conjointement avec tous les intervenants gravitant autour de la famille diminue le stress des parents

et augmente leurs capacités d’adaptation (Poullet et Wendland, 2021).
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CONCLUSION

Ce mémoire avait comme visée d’analyser et de comprendre le discours de 25 parents
impliqués ou ayant été impliqués dans un processus diagnostique, dans le but de documenter leurs
représentations sociales quant au diagnostic chez leur enfant d’age scolaire. Pour atteindre ce but,
ces parents ont pu faire part des liens qu’évoquait le mot « diagnostic » dans le cadre d’'une entrevue
semi-dirigée visant a documenter leurs représentations sociales. Cette démarche s’est déroulée
durant 'année 2022, plus précisément du mois de mars jusqu’au mois de novembre dans le cadre
d’un projet de plus grande envergure portant sur la résistance des parents ayant vécu un processus
de médicalisation pour leur enfant. Durant cet exercice, il a été possible de dégager le contenu de
leurs représentations sociales, notamment en ce qui concerne les connaissances et les attitudes y

étant liées.

Tout d’abord, les termes évoqués spontanément par les vingt-cinq participants de I'étude font
ressortir trois thémes utilisés pour représenter le diagnostic, notamment une étiquette sociale, une
maladie et le diagnostic vu par ses fonctions. Les premiéres catégories entrainent des attitudes
majoritairement négatives chez les parents, contrairement a la derniére catégorie qui évoque des
attitudes plus positives. Lorsqu’il est question de I'ensemble des attitudes des parents quant au
diagnostic, il est cependant pertinent de mentionner qu’elles sont majoritairement ambivalentes. En
effet, la plupart des parents se représentent le diagnostic soit comme une étiquette ou une maladie,
mais nuancent leur opinion avec la fonction utile d’'un diagnostic. Ces résultats sont représentatifs
des écrits scientifiques, rapportant que les parents ont une idée plutdt négative du diagnostic, mais
sont toutefois motivés a I'obtenir pour recevoir des réponses, des services ou encore un

accompagnement plus adapté pour répondre aux besoins de leur enfant.

Enfin, ce mémoire contribue a 'avancement des connaissances dans le domaine du travail

social et de la sociologie, illustrant une thématique actuelle et des enjeux dans ces deux domaines.



La compréhension des représentations sociales des parents, analysées avec le cadre des
représentations sociales, est nécessaire pour mieux adapter les interventions et le soutien accordés
aux familles vivant cette réalité. Les résultats de ce mémoire favoriseront une réflexion et une remise
en question nécessaire dans le domaine des sciences sociales afin de discuter les enjeux significatifs
que peuvent vivre les familles impliquées, que ce soit dans le milieu scolaire, familial ou encore

médical.
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ANNEXE 2
CANEVAS D’ENTRETIEN SUR LES REPRESENTATIONS SOCIALES

SECTION 2 (30 minutes)
Documenter les représentations sociales
Suivre le script suivant :

« Je vais vous nommer des mots un a un. Pour chacun d’entre eux, vous devrez d’abord nommer
spontanément 3 mots qui vous viennent en téte en I'entendant et par la suite, pour chacun des
mots, dire si ¢’est a connotation positive, neutre ou négative et pourquoi vous nommez ce mot. »

Premiérement : laisser le participant nommer les 3 mots

Deuxiemement : revenir sur chacun d’entre eux en posant les 2 questions suivantes :
« Est-ce que ce mot a une connotation positive, neutre ou négative pour vous ? »
« Pouvez-vous me donner une bréve explication de votre choix de mot ? »

1. « Le premier mot est Enfance » :

[POUR L'INTERVIEWEUR] Grille de suivi pour le 1" mot :

Connotation Bréve explication
qier Cliquez ou appuyez ici O Positive Cliquez ou appuyez ici pour
mot pour entrer du texte. 1 Neutre entrer du texte.
[0 Négative
2°mot | Cliquez ou appuyez ici O Positive Cliquez ou appuyez ici pour
pour entrer du texte. O Neutre entrer du texte.
[0 Négative
3®*mot | Cliqguez ou appuyez ici O Positive Cliquez ou appuyez ici pour
pour entrer du texte. O Neutre entrer du texte.
1 Négative

2. « Le deuxieme groupe de mots est Réussite » :

[POUR L'INTERVIEWEUR] Grille de suivi pour le 2° mots :

Connotation Bréve explication
1" mot | Cliquez ou appuyez ici O Positive Cliquez ou appuyez ici pour
pour entrer du texte. O Neutre entrer du texte.
1 Négative
2° mot Cliquez ou appuyez ici O Positive Cliquez ou appuyez ici pour
pour entrer du texte. 1 Neutre entrer du texte.
[0 Négative
3¢ mot Cliquez ou appuyez ici O Positive Cliquez ou appuyez ici pour
pour entrer du texte. 1 Neutre entrer du texte.
[0 Négative

« Pour les 2 derniers mots, garder en téte qu'il est question de probleme de comportement,
d’apprentissage ou de santé mentale ».
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3. «Le troisiéme mot est Diagnostic » :

[POUR L'INTERVIEWEUR] Grille de suivi pour le 3° mot :

Connotation

Bréve explication

1" mot | Cliquez ou appuyez ici O Positive Cliquez ou appuyez ici pour
pour entrer du texte. I Neutre entrer du texte.
1 Négative
2° mot Cliquez ou appuyez ici O Positive Cliquez ou appuyez ici pour
pour entrer du texte. [ Neutre entrer du texte.
[0 Négative
3¢ mot Cliquez ou appuyez ici O Positive Cliquez ou appuyez ici pour
pour entrer du texte. I Neutre entrer du texte.
1 Négative

4. « Le quatrieme mot est Médicament » :

[POUR L'INTERVIEWEUR] Grille de suivi pour le 4° mot :

Connotation

Bréve explication

1" mot | Cliquez ou appuyez ici 1 Positive Cliquez ou appuyez ici pour
pour entrer du texte. 1 Neutre entrer du texte.
[0 Négative
2° mot Cliquez ou appuyez ici O Positive Cliquez ou appuyez ici pour
pour entrer du texte. I Neutre entrer du texte.
1 Négative
3¢ mot Cliquez ou appuyez ici O Positive Cliquez ou appuyez ici pour
pour entrer du texte. [ Neutre entrer du texte.
[0 Négative
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