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ADHD, a diagnosis that agitates families. Diagnostic quests around agitated
children, between rupture and continuity

Aude Béliard, Jean-Sébastien Eideliman, Maia Fansten, Alvaro Jiménez-
Molina, Sarra Mougel et Maélle Planche

Introduction

Quelle place prennent les problémes de santé d’un enfant dans sa trajectoire de vie et
dans celle de sa famille ? Le diagnostic d’une maladie entraine-t-il forcément un tournant,
une rupture? Que se passe-t-il lorsqu’il s’agit de probléemes de santé mentale, des
problémes qui sont a la fois troublants au quotidien et difficiles a qualifier, soulevant des
possibilités de diagnostic diverses et controversées? Nous proposons d’aborder ces
questions a partir de 'exemple de trajectoires d’enfants ayant regu un diagnostic de TDA/
H (trouble du déficit de I'attention avec ou sans hyperactivité). Dans le contexte frangais,
s’opposent en effet de maniére particuliérement aigué des approches neurobiologiques de
l'agitation, qui pronent la reconnaissance d’un trouble considéré comme sous-
diagnostiqué en France (Acquaviva & Duhamel, 2012), et des approches
psychodynamiques, qui traitent I'agitation comme un symptéme a intégrer dans la
dynamique familiale et I'économie psychique de I'enfant (Diener, 2011).

Cet exemple invite a revisiter des travaux désormais considérés parmi les classiques en
sciences sociales, qui ont apporté des ressources théoriques pour penser les interactions
entre problémes de santé et trajectoires. La sociologie interactionniste a montré qu'une
« trajectoire de maladie » était loin d’étre rythmée uniquement par le cours biologique de
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la maladie, mais qu’elle était faconnée par le travail d'une multitude d’acteurs (y compris
le patient et son entourage familial), par des organisations et des négociations qui se
déploient pour faire face a la maladie et a ses conséquences dans I'ensemble des sphéres
de la vie sociale (Strauss, 1992 ; Baszanger, 1986). Ces approches permettent de penser le
moment du diagnostic non comme un événement strictement médical, mais comme le
fruit d’'un travail interprétatif de la part des proches (Davis, 1990). Dans le cas des
maladies chroniques, Corbin et Strauss (1988) ont proposé l'expression de « quéte
diagnostique » (diagnostic quest) afin d’inscrire ce travail dans la biographie des malades et
de leur famille, et d'insister sur les efforts fournis, sur le temps long et saturé
d’incertitude de ces recherches. Méme si Corbin et Strauss donnent de la souplesse a leur
modéle, en indiquant que plusieurs quétes diagnostiques peuvent avoir lieu
successivement et se prolonger au-dela de 'annonce médicale, les travaux sociologiques
s’inscrivant dans cette perspective ont tendance a opposer un “avant” et un “ apres”, a
faire du diagnostic un tournant qui entraine des reconfigurations, en particulier des
ajustements biographiques permettant de mettre en cohérence le moi présent et le moi
passé (Bury, 1982).

Nous reprenons ici la notion de quéte diagnostique pour désigner « I'ensemble des
démarches, matérielles et mentales, entreprises par des personnes désireuses de donner
du sens a ce qu'elles pergoivent comme un probléme de santé non élucidé » (Eideliman,
2008 : 136). Dans le domaine de la santé mentale, ot les incertitudes sont nombreuses et
ou I'existence méme et la qualification des problémes continuent a interroger le monde
médical et associatif (Chamak, 2010; Jupille, 2011 ; Fansten & Garnoussi, 2014), les
difficultés d'un enfant peuvent ne jamais recevoir de diagnostic ou, a l'inverse, faire
I'objet de multiples qualifications. Les enfants et leur entourage peuvent s’estimer
satisfaits d’'un diagnostic, voire d’'une absence de diagnostic, plus ou moins t6t dans leur
parcours ; mais ils peuvent aussi orienter leurs recherches dans une direction ou une
autre, combiner différentes approches en fonction de leurs convictions, de leurs souhaits,
de leurs craintes (Moreau, 2007 ; Eideliman, 2008). Partant des premiéres formulations
qu'en ont proposées Corbin et Strauss, la notion de quéte diagnostique peut étre
retravaillée dans une perspective autorisant a penser un temps long, et a se dissocier plus
nettement d’une vision chronologique qui serait marquée par le pivot du diagnostic. On
voit alors s’articuler étroitement les dimensions pratiques et les dimensions symboliques
ou identitaires qui composent ces quétes diagnostiques, toujours indissociablement
quétes de solutions et de sens.

Nous proposons d’analyser avec cette perspective les trajectoires d’enfants diagnostiqués
TDA/H, rencontrés dans le cadre d’une recherche plus large sur la question de I'agitation.
Cette recherche nous permet d’approfondir plus particuliérement deux questions. La
premiére concerne la temporalité des quétes diagnostiques. Notre perspective permet de
nuancer un certain nombre de travaux récents relevant de la sociologie de la santé, qui
donnent une importance considérable au moment du diagnostic (Jutel & Nettleton, 2011
Rose, 2013). Certes, beaucoup de parents soulignent que I'obtention du diagnostic de
TDA/H a été un événement pour eux, qu’il a permis de repenser les difficultés de I'enfant
et a ouvert de nouvelles perspectives. Il est alors tentant de penser en termes de « turning
point » (Abbott, 2009) pour rendre compte des changements profonds qui mettent I’enfant
sur une nouvelle trajectoire, voire de « bifurcation » (Bessin et al., 2009), pour décrire un
changement brutal de trajectoire qui suscite des connexions nouvelles entre diverses
sphéres de la vie auparavant plus ou moins “étanches”. Cependant, a regarder de plus
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prés l'expérience de ces familles, on s’apercoit que ces retentissements et ces
décloisonnements n’opérent pas pour tous, et que ces tournants apparents sont parfois
empreints de formes de continuité. La maladie et ses interprétations ne viennent pas
forcément bouleverser une trajectoire “lisse”, elles sont parfois si inextricablement liées
a la vie de la personne, le cas échéant depuis sa naissance, qu’on ne saurait distinguer la
ligne droite du tournant, d’autant que la quéte diagnostique est bien souvent guidée par
des éléments qui n’ont rien a voir avec la maladie elle-méme (Fainzang, 1997).

La deuxiéme question que nous approfondirons est liée a I'intrication entre la trajectoire
de soin et la trajectoire sociale dans ses différentes dimensions (scolaire, professionnelle,
résidentielle, administrative). De nombreux travaux ont abordé les effets de la maladie
sur le parcours du malade et de ses proches. Certains tentent ainsi de mesurer les
répercussions sur la « qualité de vie », analysant le plus souvent les choses sous I'angle du
« fardeau » (Zarit., 1980), évoquant méme des « trajectoires brisées » (Bungener, 1995).
D’autres auteurs relévent cependant que les conséquences de la maladie sont complexes,
et qu'elle peut infléchir positivement les destins sociaux, comme lorsqu’un cancer est
surmonté dans 'enfance (Dumas et al., 2015). En ce qui concerne en particulier le TDA/H,
les effets du diagnostic sur la trajectoire des jeunes sont ambivalents: d’un c6té, il
produit un effet de soulagement et d’amélioration du travail scolaire ; de I'autre, il peut
engendrer des effets négatifs sur 'estime de soi et le sentiment de maitriser sa vie
(Travell & Visser, 2006 ; Young et al., 2008).

Nous souhaitons compléter ces travaux de plusieurs maniéres. D’abord, la plupart des
auteurs cités n’envisagent qu’un sens unique de causalité, et étudient spécifiquement les
effets de la maladie et de son diagnostic sur la trajectoire de vie. Or la quéte diagnostique
est prise dans des configurations préexistantes, dans des histoires plus ou moins longues,
a la fois individuelles et familiales. Les choix de consultation, les démarches poursuivies
et finalement les diagnostics obtenus dépendent en partie des caractéristiques sociales
des familles, de leurs ressources et de leurs priorités, elles-mémes socialement situées.

Sur ce point, notre recherche aborde des enjeux communs a ’ensemble des probléemes de
santé mentale, qui ont pour particularité de mettre en jeu d’étroites interactions entre
qualifications médicales et sociales. Les comportements perturbants mettent souvent en
question les frontiéres entre troubles psychiques et sociaux (Coutant, 2012). Les
métamorphoses de la psychiatrie et 'extension du champ de la santé mentale ont donné
lieu a I'’émergence ou a la diffusion de nouvelles catégories diagnostiques, comme celle de
TDA/H, qui se caractérisent par une intrication de symptémes médico-psychologiques et
de problémes de fonctionnement social (Ehrenberg & Lovell, 2001). Dans ce contexte, les
catégories médicales contribuent a (re)définir I'identité sociale des personnes concernées.
Certains diagnostics peuvent ainsi renforcer, ou au contraire repousser I’hypothése d’'une
incompétence parentale (Singh, 2004), et rapprocher ou éloigner des représentations liées
aI’échec scolaire (Lignier 2012 ; Béliard & Eideliman, 2014).

Apreés une présentation du terrain de recherche, nous décrirons les spécificités du TDA/H
en nous appuyant sur de multiples exemples de quétes diagnostiques pour en dégager des
points communs, notamment au regard de leur temporalité longue et complexe. Nous
analyserons ensuite, a partir d’études de cas, les articulations possibles entre quéte
diagnostique et trajectoire familiale.
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Une recherche sur les trajectoires des enfants agités

Nous menons depuis plusieurs années un programme de recherche sur les trajectoires
(scolaires, médicales, administratives et familiales) des enfants considérés comme agités,
qui nous a amenés a enquéter, entre autres, aupres de familles adhérentes de ’association
HyperSupers TDA/H France'. Ce corpus d’entretiens, menés auprés de familles de
I’association, constitue le matériau analysé dans cet article. Il a été construit a partir des
échanges conduits avec trente-cinq familles ayant au moins un enfant diagnostiqué TDA/
H, résidant en région parisienne ou dans le département du Nord. Nous avons effectué
auprés de ces familles quarante-cing entretiens semi-directifs, parfois avec l’enfant
concerné lui-méme, le plus souvent avec un ou plusieurs membres de son entourage.

L’association HyperSupers TDA/H France a été choisie de maniére a diversifier les
familles rencontrées au cours de I'ensemble de notre recherche?. Au sein de cette
association, les positionnements a I’égard du diagnostic sont variés®, mais globalement
bien plus favorables au TDA/H que dans les familles rencontrées lors d’autres volets de la
recherche (par I'entremise des centres de soin, des maisons départementales des
personnes handicapées [MDPH], etc.). Notre équipe de recherche est restée neutre, vis-a-
vis de I’association comme du diagnostic lui-méme.

Au-dela de ce terrain particulier, nous avons réalisé, dans le cadre de ce programme de
recherche, des monographies comparées de territoires, dans des quartiers choisis pour
leur diversité sociale, a Paris et dans les départements de la Mayenne et du Nord. Les
enquétes ont démarré a partir des centres de soin, au sein desquels nous avons enquété
pendant plusieurs mois avant de progresser vers les différents partenaires de ces centres.
Nous avons mené parallelement des enquétes dans deux MDPH, mélant entretiens,
observations et recueil de données. Nous avons enfin réalisé des entretiens dans les
familles rencontrées a partir de ces différents terrains.

Notre principale méthode d’investigation sur laquelle s’appuie cet article a consisté en
I’établissement de monographies de familles, en suivant la méthode développée par
I'équipe MEDIPS* (Weber et al.,, 2003). Le principe est de recueillir par entretiens, et si
possible par observations, un maximum de points de vue (familiaux, amicaux,
professionnels...) dans I'entourage d’'une personne. Lorsque cela était possible, des
entretiens ont été menés directement aupres des adolescents impliqués, mais cela n’a
concerné qu’un petit nombre de cas. Aupres d’enfants plus jeunes ou non disposés a nous
accorder un entretien formel, des observations et des discussions informelles ont pu étre
menées.

Usages sociaux du TDA/H et trajectoires de vie

Pour comprendre comment se déroulent les quétes diagnostiques pour les enfants qui
regoivent un diagnostic de TDA/H, nous nous sommes intéressés aux usages sociaux des
troubles, c’est-a-dire a la maniére dont les personnes concernées pensent et définissent la
situation, s’approprient les catégories de description disponibles et leur associent
différentes prises en charge. Ces usages sont toujours des positionnements relatifs : la
maniére dont on qualifie les troubles est liée au fait de se rapprocher ou de se démarquer
de certaines figures ou positions dans I'espace social (Béliard & Eideliman, 2014). Sur un
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plan pratique d’abord, puisque les qualifications des troubles ont des répercussions sur
les types de prise en charge et notamment sur le déroulement de la scolarité. Sur un plan
symbolique également, puisque les descriptions des troubles ont des portées morales
différentes, des connotations socialement situées (Singh, 2012). De ces deux points de vue,
les implications du diagnostic de TDA/H ne sont pas univoques ni évidentes. Penser ce
diagnostic uniquement comme un « stigmate » au sens que lui confére Goffman (1963)
serait réducteur. L’ambivalence qui caractérise les quétes diagnostiques entreprises
autour du TDA/H s’exprime d’ailleurs dans toutes les dimensions des trajectoires de vie.

Des quétes diagnostiques de longue haleine

Pauline’ a vingt ans lorsque nous la rencontrons dans le cadre de notre enquéte. Elle a
recu un diagnostic de TDA/H assez récemment, a I’dge de dix-sept ans. Pourtant sa mére,
Josiane, qui aprés un BEP vente est restée vingt ans sans activité professionnelle pour
s’occuper de ses trois enfants, dit avoir « tout de suite compris, a 3 ans » que sa fille avait des
« problémes de concentration », « comme [elle] quand [elle] étaift] petite » (lors d’'un entretien
réalisé séparément, avec elle seule). Les psychiatres et les psychologues rencontrés dans
un hdpital proche du domicile, puis au CMP (centre médico-psychologique) suggérent que
les problémes de Pauline sont d’origine psychologique et orientent Josiane vers un travail
sur elle-méme. Pauline suit des séances de psychomotricité pendant quatre ans, sans
effets évidents, d’aprés Josiane. Alors que I'enfant est en CM2, c’est une émission télévisée
sur I’hyperactivité qui met a nouveau sa meére sur cette piste et la conduit a faire passer
des tests a sa fille dans un service hospitalier spécialisé dans le diagnostic de TDA/H.
Josiane raconte qu’elle n’était pas bien ce jour-13, et quelle a « bdclé » le questionnaire
destiné aux parents. Quand le médecin lui annonce, en le présentant comme une bonne
nouvelle, que sa fille n’est pas hyperactive, elle « fait une chute de 500 métres ». Elle a le
sentiment d’étre « passée a coté du diagnostic » et, rétrospectivement, d’avoir fait perdre
plusieurs années a sa fille, alors méme qu'’il lui importait de tout faire pour lui éviter de
vivre « lenfer » qu’elle avait elle-méme connu dans son enfance. Au collége, les difficultés
de Pauline s’accroissent, mais elle réussit 3 poursuivre en filiere générale jusqu'au
baccalauréat, malgré les incitations des enseignants a l'inscrire dans une filiére
professionnelle dés la troisiéme : « On a dii supplier le collége parce que je voulais pas »,
raconte Pauline. Lorsque Pauline a seize ans, Josiane consulte au CMP pour son fils
Mathieu, alors 4gé de dix ans, pour qui un TDA/H est diagnostiqué. Josiane considere que
« C’est comme si on avait gagné au loto ce jour-la », car « il a mis un mot sur notre trouble ». Elle
obtient dans la foulée le méme diagnostic pour elle et pour sa fille. C’est en commengant,
comme ses enfants, a prendre du méthylphénidate® que Josiane décide de se réinscrire a
I'université. Elle parle beaucoup du TDA/H autour d’elle, réinterpréte ce quelle a vécu
pendant son enfance, sa « maladresse » dans ses relations avec les autres, le sentiment
d’étre « rejetée », de ne pas avoir d’amis. Pauline, quant a elle, apprécie peu la maniére
dont sa mére met en avant le diagnostic : « Ma fille me disait : “Mais maman, depuis que t’es
diagnostiquée, tu te proménes a la maison avec cette pancarte!” ». Pauline, au contraire, en
parle peu et ne se résout 3 demander des aménagements de sa scolarité qu'une fois
inscrite en premiére année d’université.

Pour Pauline comme pour bien d’autres, le diagnostic ne constitue pas une rupture
brutale et soudaine qui impose de tout reconstruire. Il vient plutét ordonner une
trajectoire difficile, faite de doutes et de tensions, voire éclairer le passé, donner des clés
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pour relire son histoire. Les démarches médicales s’étalent ainsi souvent sur plusieurs
années, s’orientant successivement dans des sens différents. Cela tient en grande partie
au fait que le diagnostic de TDA/H fait I'objet, en France particuliérement, d'importantes
controverses, entre les tenants d’une approche neurologique qui définissent le TDA/H
comme un trouble A part entiére, ce qui justifie entre autres I'usage du médicament, et
ceux qui n’y voient que des symptomes de dysfonctionnements qu’il faut traiter par le
moyen d'une psychothérapie. Par conséquent, les diagnostics obtenus dépendent
fortement des démarches qui ont été auparavant engagées par les parents. Pour les
familles rencontrées lors de cette enquéte, le diagnostic de TDA/H a souvent été obtenu,
comme cela a été le cas pour Pauline, a I'issue d'un long parcours au cours duquel d’autres
qualifications ont été rencontrées.

Dans le rapport a ce diagnostic se joue la maniére dont on positionne I'enfant - mais
aussi, de maniére liée, dont on se positionne en tant que famille - vis-a-vis des
représentations de I'échec scolaire, de la mauvaise éducation, de la pathologie psychique,
du handicap. Les interprétations professionnelles aménent les parents a reconsidérer leur
identité et leurs pratiques, notamment éducatives, ainsi que celles de leur entourage.
C’est en particulier le cas lorsque les difficultés de l'enfant sont renvoyées a des
problémes relationnels dans la famille, mais aussi lorsque le TDA/H est vu comme un
trouble neurologique, associé a 'hypothése d’une transmission génétique, qui ouvre la
possibilité d’identifier rétrospectivement d’autres hyperactifs dans la famille, de
reconstruire I'histoire familiale et les identités de chacun (Rapp & Ginsburg, 2011).

Lambivalence au cceur des trajectoires

Au-dela de ces caractéristiques communes, on constate d’importantes variations, d’'une
famille a 'autre, dans la maniére dont s’articulent quétes diagnostiques et trajectoires de
vie. Ces variations se déploient autour de plusieurs types d’ambivalence dont est porteur
le diagnostic de TDA/H, en matiére d’éducation, de soin ou encore de réputation.

Le diagnostic de TDA/H est souvent décrit par les parents comme déculpabilisant : aprés
avoir été si souvent mis en cause, par 'entourage ou les professionnels, en raison du
comportement “agité” de leur enfant, percu comme la conséquence d’'une mauvaise
éducation, de conflits familiaux ou d’une instabilité psychologique, ils deviennent - ou
redeviennent - de “bons” parents qui ne peuvent étre tenus pour responsables des
comportements perturbants de leur enfant (Dupanloup, 2001 ; Singh, 2004). Mais la figure
du “mauvais” parent peut revenir a travers les jugements moraux portés sur ceux qui
acceptent de donner a leur enfant une molécule dont on mesure mal les effets. La mére
d’Ethan, 4gé de onze ans et diagnostiqué deux ans plus t6t, évoque ce déplacement de la

culpabilité :

Je me souviendrai toujours au début, quand jai demandé ce
traitement a la pharmacie, c’est a peine si on m’avait pas demandé
mes papiers. [...] On a 'impression de faire quelque chose de mal. On
a l'impression de droguer nos enfants, comme si on voulait se

débarrasser d’eux. Le regard des autres est trés difficile par moments.

Cette intrication de connotations morales positives et négatives donne également le ton
aux relations avec la famille élargie, les cercles amicaux et le voisinage. La requalification

1 N

de I'enfant, de “mal élevé” a “porteur d’'un dysfonctionnement cérébral”, peut faciliter la
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solidarité, mais aussi provoquer des conflits idéologiques autour de la notion
d’hyperactivité et du recours au médicament.

Les parents eux-mémes n’adhérent pas nécessairement aux diagnostics de TDA/H. Si les
parents que nous avons rencontrés font partie d’'une association qui milite pour la
reconnaissance du trouble, beaucoup d’entre eux cherchent a concilier des approches
diverses, comme par exemple la meére de Simon, adopté a I'Age de cinqans et
diagnostiqué TDA/H a onze ans :

Quand on est partis [de I'orphelinat], Simon, la premiére nuit, a
pleuré, pleuré, pleuré. Le lendemain, il pleurait plus. Apres, il a
quasiment plus jamais pleuré, il s’est durci et est venue apres
I'agitation. Je pense que, forcément, c’est quelque chose qui est sans
doute indicible, informulable et qui hante, que c’est une maniére de
s’agiter parce qu’on peut pas faire face a quelque chose qui nous
travaille. Je pense que c’est lié. Evidemment, aprés c’est le sujet sur :
“C’est la dopamine dans le cerveau”, bien siir aussi. [...] Nous, on
pense que c’est les deux. Comme quand on rougit, c’est les vaisseaux

qui se dilatent mais c’est aussi parce qu’on a honte.

Ces logiques profanes d’explication des troubles, qui ne concordent pas avec les logiques
savantes, comme c’est souvent le cas autour du TDA/H (Rapp, 2011), donnent du sens aux
problémes dans un contexte ou la signification des troubles est liée a2 de nombreux
enjeux. Parmi eux, 'enjeu scolaire est central (Dupanloup, 2001). Le traitement est
largement vu par les parents comme un moyen de regagner une part de contréle sur la
trajectoire scolaire de leur enfant. Le diagnostic constitue souvent une réponse aux
demandes de I’école, généralement la premiére a donner I'alerte. Du point de vue de la
capacité a réussir scolairement, le diagnostic de TDA/H n’a cependant pas de
significations stables et univoques. La maniére dont les enfants et leurs parents pensent
les répercussions du TDA/H sur les performances scolaires est polarisée (Rafalovich,
2008) : les enfants sont décrits, soit comme présentant des difficultés importantes, soit, a
I'inverse, comme manifestant un certain degré de supériorité intellectuelle. Le diagnostic
peut étre un instrument de négociation vis-a-vis de I'école : les parents peuvent s’en
prévaloir pour demander une personnalisation du traitement scolaire de leur enfant,
voire pour éviter ou retarder une orientation vers le milieu spécialisé. Cela suppose de
déposer une demande a la MDPH et de solliciter des aménagements, comme la présence
d’'un AVS (auxiliaire de vie scolaire), 'octroi de matériel spécifique, un allégement de
I’emploi du temps ou des exigences dans certains domaines. Or le rapport au handicap est
complexe : les enfants et les parents que nous avons rencontrés oscillent entre la
revendication d’'une meilleure reconnaissance sociale du trouble et le souhait de s’en
tenir a distance.

Le handicap en particulier, et la signification donnée aux troubles en général, affectent
enfin la réputation de ’enfant et de sa famille. Dans leurs propos, les personnes évoquent
différentes figures d’enfants, alimentées par les multiples facettes, sombres ou brillantes,
associées au diagnostic de TDA/H. Une premiére figure associe I'hyperactivité a une
“hyper-intelligence” : l'enfant est décrit comme hyperactif physiquement et
intellectuellement, rapide, créatif. La référence a4 un quotient intellectuel élevé est
fréquente. L’enfant peut étre décrit comme remuant et violent, mais ces traits s’intégrent

dans la description valorisante d’un caractére fort, moteur, charismatique. On retrouve la
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figure du « potentiel caché » décrit par Ehrenberg (2016) : ce n’est pas malgré le trouble
mental, mais grdce a lui que I'individu présente des capacités particuliéres. Au cours des
entretiens, cette figure est plus souvent mobilisée pour des garcons. D’autres
descriptions, plus souvent déclinées au féminin, évoquent une acuité exceptionnelle dans
le domaine relationnel. L’hyperactivité est alors associée a une hypersensibilité et a une
hypersociabilité. De maniére générale, I'axe des capacités relationnelles est plus souvent
évoqué dans les descriptions des filles, avec son versant brillant, mais parfois aussi avec le
versant sombre des difficultés relationnelles, qui s’intégrent fréquemment dans la figure
d’une enfant présentant des difficultés de concentration et de mémorisation. Les registres
de la solitude, de la dépression, du vide peuvent alors étre mobilisés. Enfin, une
quatriéme figure revient de maniére récurrente, plus souvent associée aux garcons, dans
laquelle dominent la violence et 'impulsivité. C’est la figure négative de I'enfant dont on
dit qu’il “explose” et “fait exploser” les groupes.

Ces figures, présentes dans les propos des parents et d’autres proches, mais aussi des
enfants, montrent la maniére dont les enfants sont construits, mais également la maniere
dont ils se représentent eux-mémes. Elles apparaissent en quelque sorte comme des
« styles de personnes disponibles », des figures présentes dans les représentations dans
une société donnée. Car on peut considérer, en suivant les analyses développées par
Hacking (1999), que les maladies mentales’ et leurs catégorisations naissent dans des
« niches écologiques », c’est-a-dire qu'il faut un ensemble de conditions spécifiques pour
que la maladie mentale en question se développe. Hacking montre que la maladie prend
place au coeur d’éléments culturels et moraux propres a 1'’époque ou elle surgit. Les
nouvelles catégories pathologiques - comme I’hyperactivité infantile - sont des fagons de
classer les étres et leurs comportements. Mais, par un « effet de boucle » (looping effect), la
maladie contribue aussi a fagconner les identités : ces figures d’enfants, présentes dans les
représentations, contribuent a susciter des comportements. Ces classifications
susciteraient alors des “vocations”, des formes d’expression du mal-étre différenciées
selon le genre et le milieu social des enfants. Les filles sont ainsi davantage poussées, par
leur socialisation, a exprimer leur mal-étre sous la forme de problémes d’attention et de
difficultés relationnelles (Darmon, 2003). Ces réflexions rejoignent I'hypothése de formes
genrées d’expression du mal-étre (Cousteaux & Pan Ké Shon, 2008) et plus
spécifiquement, concernant le TDA/H, les travaux de Singh (2004). S’ajoutent, a ce
processus de production sociale des troubles, des effets de construction sociale des troubles :
les grilles de lecture des comportements sont elles aussi genrées et poussent a interpréter
différemment les comportements des filles et des garcons, avec par exemple une
recherche plus fréquente et plus immédiate de signes de précocité intellectuelle chez les
garcons (Lignier, 2012). Enfin, les maniéres dont les familles se saisissent de ces questions
sont liées aux enjeux sociaux différents qui sont présents dans I’éducation des filles et des
garcons, comme la crainte des mauvaises fréquentations pour les unes et de 1’échec
scolaire pour les autres (Eideliman, 2008).

Ce premier développement a mis en évidence le travail de longue haleine jusqu'a
I’obtention du diagnostic, ainsi que les ambivalences du diagnostic de TDA/H, qui donne
lieu & des interprétations tres différentes et a des usages sociaux opposés. Compte tenu de
ces ambivalences, pour comprendre comment se construisent les trajectoires, il est
nécessaire de resituer la quéte diagnostique dans son contexte : de comprendre comment
elle vient s’insérer dans une configuration familiale particuliére, traversée par différents
rapports sociaux (eux-mémes structurés par le genre, le milieu social, ’Age, la place dans
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la fratrie, etc.). C'est I'objet du développement suivant, qui s’appuiera sur trois cas
analysés en profondeur.

Des quétes diagnostiques entre rupture et continuité

Comment les usages sociaux des qualifications diagnostiques, tels que nous venons de les
décrire, s’articulent-ils pour donner forme a des trajectoires différentes? Nous
proposons, pour y réfléchir, de développer ici trois cas choisis pour les contrastes qu’ils
présentent. Ces cas manifestent de maniére particuliérement explicite des mécanismes
présents dans I'ensemble de notre matériau, concernant les maniéres de s’approprier le
diagnostic et les effets de celui-ci sur la trajectoire des enfants. Pour Nathan, le diagnostic
de TDA/H prend sens dans le cadre de sa trajectoire scolaire et d’une mobilisation
familiale destinée a maintenir le statut social d’une génération a I'autre. Cette trajectoire
s’oppose, de deux maniéres différentes, a deux autres cas de figure : celui de la famille
Benoist, qui communique ouvertement autour du diagnostic et I'investit, mais pour
mettre en forme, penser et renforcer une rupture avec son milieu social d’origine ; celui
enfin d’Ashna Patil, ou I'effort pour contréler le destin social via une forte mobilisation
scolaire passe cette fois par le maintien du secret et une gestion des troubles “en vase
clos”.

« Moi, je suis I'hyperactivité. » Une trajectoire lissée par le
diagnostic

Mme Favre nous accueille dans son petit appartement au cceur de Paris pour retracer la
trajectoire de son fils unique Nathan, dix-sept ans. Elle trouve intéressant de se « poser des
questions » sur cette vie « compliquée », « trés dense », qu’ils ont eue «a cause de cette
particularité » qu’est hyperactivité. C’est tres tot qu'elle a dii faire face au regard des
autres sur un enfant qu’elle décrit comme hors normes : « gai », « éveillé », « grand », «
leader ». Elle se souvient de remarques étonnées ou admiratives de la part des autres
parents, dés la maternité, puis surtout a la creche et a la maternelle : « cet enfant est venu
de Mars », «il va étre chef d’entreprise ». Mais les réactions sont aussi de plus en plus
souvent négatives : les relations avec les autres enfants sont compliquées, il « dirige » trop
les autres, des bagarres éclatent. C’est alors que Nathan est scolarisé en moyenne section
de maternelle que Mme Favre dit avoir « vu I’hyperactivité monter, monter au fil des mois ». A
la maison aussi, le garcon devient « speed », « explosif », souvent insultant, casse beaucoup
d’objets. Sa mére relate le long combat qu’elle a mené pour préserver le parcours scolaire
de Nathan, trouver les lieux les plus adaptés (une petite école privée Montessori),
négocier avec les institutions et les enseignants (notamment comme représentante des
parents d’éléves). Elle assume toutes ces démarches sans beaucoup d’aide de la part du
pére de Nathan, dont elle s’est séparée peu de temps apreés la naissance de celui-ci. Elle
s’appuie en revanche sur de nombreuses ressources: son propre bagage culturel, sa
connaissance du systéme scolaire, son insertion de longue date dans le quartier, le
soutien de sa mere et d’autres personnes de sa famille. Mme Favre est responsable
artistique dans une maison d’édition, elle vient d'un milieu intellectuel et artiste, ses
parents étaient enseignants et avaient monté une maison d’édition. Publique ou privée,
elle juge que I’école en général n’est pas adaptée, que les enseignants ne sont pas formés,
méme s'il peut s’agir individuellement de personnes « super ».
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Pendant ses années de maternelle, Nathan est suivi au CMP du quartier. Mme Favre garde
une image négative de la psychologue qui, selon elle, mettait en cause ses pratiques
éducatives (« C'est parce que vous étes seule, parce que vous sévissez pas!»). Elle découvre
ensuite les livres du docteur Bange sur I’hyperactivité et constate que « ¢a correspondait
complétement ». Elle se tourne vers un hopital ou Nathan, alors 4gé de septans, est
diagnostiqué hyperactif et ou débute le traitement par méthylphénidate, qu'il prend
toujours au moment de notre entretien. Le suivi au CMP est arrété. Mme Favre sollicite
également des tests de QI dont elle retient qu’avec un score proche de 130, son fils est «
un peu surdoué ». Elle fait alors en sorte de maintenir Nathan dans un milieu protecteur et
préservé. Inquiete du quartier dans lequel ils habitaient jusque-1a, dans le 15°me
arrondissement, ol « il y avait plein de dealers dans les jardins », elle déménage dans le 4¢me
arrondissement, ou elle trouve la possibilité de louer un petit appartement a une
relation. Pour la Terminale, elle négocie I'entrée de Nathan dans un lycée privé élitiste, ol
elle a elle-méme fait sa scolarité, en faisant valoir auprés du directeur que son fils
présente a la fois de grandes capacités et des difficultés particuliéres. Nathan quitte le
lycée qu'il fréquentait jusqu’alors, que sa meére jugeait trop grand et trop peu exigeant.

A Tapproche du baccalauréat, Nathan et sa mére sollicitent des aménagements de
scolarité, gréce a la reconnaissance MDPH obtenue aprés plusieurs refus. Méme s’il reste
discret, Nathan est alors amené a parler de son hyperactivité, aux enseignants mais aussi
aux autres éléves, qui I'interrogent sur les raisons de son tiers temps. Il aimerait étre
pilote de ligne, mais se demande si cette carriére est accessible pour lui. Les ambitions de
Mme Favre pour son fils s’inscrivent dans la continuité de sa propre socialisation. Elle et
ses fréres ont été trés « poussés » par leurs parents, enseignants. Ils occupent tous des
professions intellectuelles et des postes a responsabilités. Dans la continuité de cette
trajectoire sociale ascendante sur plusieurs générations, Mme Favre et sa mére se
mobilisent fortement autour du parcours scolaire de Nathan, d’autant qu’il est enfant
unique et que ses cousins n’habitent pas a Paris.

Mais ce n’est pas seulement d’un point de vue utilitaire, comme outil de négociation avec
I'institution scolaire, que le diagnostic de TDA/H est repris. Pour Mme Favre,
I'hyperactivité fait sens; elle en fait un élément central d’une identification valorisante
de Nathan. Un enfant « rayonnant », « rapide », « miir », doué d’« une volonté inouie », au
point que cela peut poser probléme dans les conditions ordinaires de la créche et de
I’école, au contact d’adultes qui ne le comprennent pas. « L’hyperactivité, c’est a double
tranchant », résume Mme Favre. Nathan est lui aussi trés attaché a son diagnostic : « Moi,
Jje suis Ihyperactivité, en quelque sorte. Je la suis, je la subis surtout. Si quelqu’un me dit que
Ihyperactivité existe pas, [...] c’est comme si on me disait & moi que j'existais pas. Ca, c'est
horrible ! » C’est un point de désaccord notamment avec son pére, qui « ne croit pas » a
I'existence de I’hyperactivité. Nathan et Mme Favre, qui s'est elle-méme fait
diagnostiquer TDA/H récemment, mentionnent en revanche des points communs avec
d’autres personnes de la famille, d’aprés eux hyperactifs, méme s’ils n’ont pas regu de
diagnostic. 1ls attribuent I'hyperactivité a ces proches parce qu’ils ont été des enfants
remuants qui se sont révélés des personnes « brillantes », capables de faire énormément
de choses a la fois. La face brillante de I'hyperactivité est évoquée surtout pour les
hommes de la famille, qui sont cités les premiers. Pour Mme Favre, sa mére était aussi
hyperactive, mais la description de son cas particulier se fait en des termes un peu
différents, insistant moins sur ses propres réalisations que sur la maniére dont elle a
mené son entourage avec exigence et rudesse, poussant son mari a passer ses diplémes,
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nourrissant des ambitions élevées pour ses enfants. Quant & Mme Favre elle-méme, il est
significatif que, méme si elle se retrouve désormais trés bien dans le diagnostic
d’hyperactivité, elle se pensait jusqu’alors plut6t en des termes plus négatifs : « timide », «
paumée », manquant de confiance en elle, ce qui I'a empéchée de poursuivre des études
aussi loin qu’elle I'aurait souhaité. A travers toutes ces comparaisons, Nathan est inscrit
dans la continuité d’une famille aux personnalités fortes, aux capacités hors norme, aussi
bien dans la lignée paternelle que maternelle.

La quéte diagnostique et les usages du diagnostic d’hyperactivité sont intriqués dans les
efforts déployés par I'entourage de Nathan pour construire de la continuité familiale et
sociale, pour “lisser” une trajectoire qui s’annongait pourtant accidentée. Le TDA/H, ou
plutdt '« hyperactivité » telle qu'ils I'investissent, comme une pathologie constituant un
trait structurant de la personnalité, se préte a ces usages a la fois pratiques et identitaires,
parce qu'elle permet de mettre en cohérence de fortes difficultés avec linstitution
scolaire et I'idée d’une excellence qui finira par se révéler, si ce n’est a ’école, du moins
dans le monde professionnel.

« On a fait le vide. » Une famille transformée

Le cas de la famille Benoist est bien différent de celui des Favre. M. et Mme Benoist sont
les parents de six enfants dont quatre ont connu des difficultés diagnostiquées de
différentes maniéres: Antonin (24 ans, pas de difficultés), Eudoxie (23 ans, TDA/H),
Bertille (22 ans, pas de difficultés), Pierre-Louis (21 ans, TDA/H et dyslexie), Arthur
(20 ans, dyslexie et dépression, suspicion de TDA/H par les parents) et Edwige (17 ans,
TDA/H). Cette famille vit dans une ville moyenne du département du Nord, et les deux
parents viennent de milieux bourgeois et catholiques (la famille compte plusieurs
médecins et membres du clergé). Mme Benoist a une formation d’orthoptiste, mais n’a
jamais exercé. Son mari a fait carriére dans la finance puis a dirigé plusieurs entreprises,
avec plus ou moins de succes, du fait de la crise et de difficultés de financement. Les trois
derniers enfants de la fratrie ont fréquenté une école Montessori, car cela se passait mal
en école ordinaire. Cela a été, d’aprés leur mere, plutét efficace pour Pierre-Louis et
Edwige (méme si leur parcours scolaire est resté chaotique par la suite), mais pas pour
Arthur, qui s’enfongait de plus en plus dans ce que sa mére qualifie de « dépression », et
qui a finalement été déscolarisé pendant plusieurs années, avant de reprendre une
scolarité qui ’a mené en BTS en passant par un baccalauréat professionnel. L’ainée des
filles, Eudoxie, a poursuivi tant bien que mal une scolarité ordinaire, avec des difficultés,
mais en finissant malgré tout par avoir son bac et suivre avec succes une formation de
psychomotricienne. En revanche, les deux enfants ne rencontrant aucune difficulté
particuliére ont suivi le schéma familial en devenant médecin (Antonin) et
kinésithérapeute (Bertille). D’aprés Mme Benoist, beaucoup de leurs relations, dans leur
voisinage notamment, ont jugé durement ces écarts a la norme, ce qui a contribué a
marginaliser les Benoist, dans le quartier huppé ou ils vivent.

On [...] vit dans un milieu trés stéréotypé ot les enfants font tous la
méme chose et nos enfants, ils rentrent pas dans le moule. [...] On est
regardés de travers. Franchement, quand Arthur était déscolarisé, on
me regardait bizarrement. Quand on a dit qu’il était en bac pro : “En

1”

bac pro, quelle déchéance !” [...] Je pense que notre situation a fait
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peur a beaucoup de monde parce qu'on était quelque chose de pas

trés stable, de pas trés dans les clous. On a fait le vide.

La famille proche n’a pas été plus bienveillante. Les parents et les beaux-parents de
Mme Benoist ont eu du mal a accepter a la fois les difficultés de ses enfants et la maniére
dont elle y faisait face. Pour eux, les Benoist sont « trop laxistes » et « écoutent trop » leurs
enfants. Pour Mme Benoist au contraire, les troubles de ses enfants font qu’ils ont plus
encore que d’autres besoin d’écoute, d’attention et d’affection.

Je me suis un peu privée d’envoyer mes enfants chez les grands-
parents parce que c’était douloureux a chaque fois. Ils essayaient de
les rééduquer par derriére. Et mes parents n’ont pas compris du tout,
donc ¢a s’est fini par un esclandre, ils m’ont plus parlé pendant neuf
mois. J'étais la méchante, quoi. J'avais envie qu’ils soient grands-
parents d’une maniére un peu giteux et de leur faire faire des choses

agréables. Mais non, ils les reprenaient sur I'orthographe !

Ces ruptures se comprennent mieux si on les resitue dans une histoire plus longue.
Mme Benoist se reconnait en partie dans ses enfants, surtout en Eudoxie, car elle a eu
elle-méme des difficultés a 1'école, a redoublé et changé d’école plusieurs fois,
probablement a cause, pense-t-elle aujourd’hui, de troubles de I'attention non
diagnostiqués a I'époque. Ce que ses parents n’ont pas voulu faire pour elle, étre plus a
I’écoute et transformer leurs pratiques d’éducation, Mme Benoist Ia fait pour ses propres
enfants, quitte 3 rompre avec les normes de son milieu d’origine : « Je pense que tout mon
systéme éducatif a évolué en fonction des besoins de mes enfants. Du coup, on est arrivés assez vite
a des choses totalement différentes. » D’une certaine fagon, c’est comme si les multiples
difficultés de ses enfants avaient été l'occasion pour Mme Benoist de légitimer une
rupture familiale qui couvait. Sa trajectoire de déclassement social relatif (elle insiste sur
leurs actuelles difficultés financiéres, dues a I'instabilité des revenus de son mari et a la
difficulté pour elle de reprendre un emploi du fait des difficultés de ses enfants) la
prédisposait a modifier son mode de vie et ses maniéres de penser; les difficultés
rencontrées par ses enfants en ont été I’élément déclencheur.

Dans ce contexte particulier, le TDA/H n’est pas abordé comme un espoir de retrouver de
la continuité. Il reste fondamentalement percu comme un élément négatif, que 'on peut
essayer de cacher (Mme Benoist accuse d’ailleurs son beau-frére et ses parents d’avoir agi
ainsi pour certains de leurs propres enfants) ou que 'on peut assumer pour mieux
comprendre et aider ses enfants. Il n’est pas non plus considéré comme le “mot magique”
qui expliquerait toutes les difficultés vécues avant de recevoir ce diagnostic. Dans le cas
des Benoist, il est une partie du probléme, mais se méle a d’autres troubles et d’autres
explications, comme la dyslexie, la dépression, le manque de confiance en soi, mais aussi
I'inadaptation de I'école et le manque d’ouverture d’esprit de beaucoup d’enseignants.
Dans le long entretien réalisé avec elle, Mme Benoist ne parle d’ailleurs pas une seule fois
de TDA/H, mais évoque soit des « troubles de I'attention » (a sept reprises), soit un caractére
« hyperactif » ou une « hyperactivité » (a onze reprises), soit encore des « troubles » ou des «
problémes de concentration » (a six reprises). Elle prend par ailleurs bien soin de distinguer,
pour chacun de ses enfants, les problémes en jeu :

Eudoxie, c’était un trouble de la concentration avec une petite

hyperactivité. [...] Mais c’est pas une hyperactivité... [hésite] [...] enfin
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si, elle fait tomber des trucs, elle est maladroite pour pas mal de
choses parce que quand elle fait dix choses a la fois, elle va casser un
truc. Mais c’était pas 'hyperactivité de Pierre-Louis. Pierre-Louis a eu
un diagnostic d’hyperactivité, de troubles de la concentration et de
dyslexie. Arthur, pour la premiére fois, on m’a parlé de dépression,
mais troubles de l'attention quand méme avec dyslexie plus que
profonde, bien plus profonde encore que celle de Pierre-Louis qui
était déja costaude, mais avec une tendance dépressive. [...] Et
Edwige, elle avait déja un trouble de I'attention tres important avec
aussi, comme sa sceur, une légére hyperactivité. Elle bouge beaucoup.
[...] Mais avec le temps, je trouve que c’est pas tellement ce qui la
caractérise. C’est une enfant tres vivante mais beaucoup d’enfants
sont trés vivants. Par contre, son trouble principal, c’est ce trouble
d’attention qui fait qu’elle perd tout et son trouble aussi de la
compréhension des choses, qui est plus développé finalement que

chez les autres.

On le voit, Mme Benoist établit aussi une distinction importante entre ses filles,
davantage caractérisées par des troubles de lattention malgré le diagnostic
d’hyperactivité également posé sur elles, et ses fils, au sujet desquels elle insiste
davantage sur 'hyperactivité, la dyslexie et les coléres. On retrouve ici la figure plus
féminine des troubles de l'attention, qui engendre des scolarités laborieuses mais
discrétes, et celle de 'hyperactivité, source de parcours scolaires tout aussi difficiles mais
bien plus remarquables. On peut aussi remarquer que Mme Benoist a obtenu des
reconnaissances administratives de handicap pour les deux garcons, mais qu’elle n’en a
pas demandé pour ses filles. D’une certaine fagon, Mme Benoist a été bien plus
préoccupée par ses garcons que par ses filles, probablement parce que les difficultés des
premiers sont a la fois plus bruyantes (s’exprimant davantage dans le registre du
comportement agité) et plus angoissantes (car plus reliées a ses yeux a des risques de
délinquance, de violence et de déclassement social).

Au-dela de ces différences, Mme Benoist a choisi de privilégier les relations
interindividuelles et affectives avec ses enfants plutét que la réputation collective de la
famille. Elle I'exprime en disant que dans un premier temps, son mari voulait régler les
choses « en vase clos », c’est-a-dire sans que rien de visible ne sorte de la sphére familiale,
mais qu'ils y ont finalement renoncé, assumant publiquement (auprés de leurs amis, de
leurs familles, de I’école) les troubles de leurs enfants. Ainsi a volé en éclats 'organisation
de la famille, et plus généralement sa maniére de voir le monde et d’envisager 'avenir.
Les quétes diagnostiques poursuivies pour les différents enfants concernés, a la fois
multiples et coordonnées, n'ont pas permis comme pour Nathan le retour a une
trajectoire antérieure, mais ont plutdt accompagné de multiples ruptures.

« Si, c'est de ta faute ! » Une rupture invisible

Si le cas de la famille Benoist contraste avec celui de Nathan, il différe tout autant de celui
de la famille d’Ashna Patil, treize ans, diagnostiquée TDA/H puis Asperger®, qui est
d’origine indienne et habite dans un arrondissement du Sud de Paris avec ses parents et
ses deux fréres (Ravi, onze ans et Lochan, cingans, diagnostiqué « intellectuellement
précoce »). Ses parents, qui dirigent une entreprise familiale florissante d’import-export,
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ont mené le plus loin possible la stratégie du « vase clos » dont parlait Mme Benoist, qui
consiste a confiner les informations sur les diagnostics concernant Ashna dans un espace
a la fois restreint et cloisonné. Une fois diagnostiquée TDA/H puis Asperger, Ashna a pu
suivre une scolarité normale, bien qu’elle ait pour cela dii redoubler d’efforts et prendre
par périodes un traitement a base de méthylphénidate. Ses parents n’ont pas bouleversé
leurs principes éducatifs, ils ne se sont pas coupés de leurs amis, de leur quartier ou de
leur famille et ils n’ont pas non plus modifié de maniére radicale leur vision du monde, ni
méme de I'école. Mais, a y regarder de plus pres, cette continuité apparente a été possible
au prix d’'une forte discontinuité dans la sphére privée, dans la mesure ou la meére
d’Ashna a fourni des efforts colossaux pour maintenir cette impression extérieure de
continuité.

Et au-dela de I’école, avec les amis ou avec la famille, comment vous
expliquez les choses ?

On n’explique pas. C’est compliqué. On est d’origine indienne, donc
on appartient a une communauté, on a un centre oll on se voit tous
les week-ends, ce qui nous permet de garder des relations sociales, de
garder la langue, la culture, les mariages, les naissances, tout ¢a, et
comme toute communauté, malheureusement, c’est aussi le lieu ou
tout est caricaturé trés vite. J'ai choisi de ne rien dire. [...] Mais par
contre, ¢a pose beaucoup de problémes. [...] D’aprés les échos que je
recois, les gens disent que c’est une fille un peu spéciale, ou qu’elle a
été trop gitée pourrie quand elle était petite, ou qu’elle est un peu
égocentrique. Ca passe pour du mauvais caractére. Aujourd’hui je

préfére que ce soit vu comme ¢a que comme un handicap.

Mme Patil a mis en place des stratégies pour garder secrétes les activités thérapeutiques,
pourtant nombreuses, d’Ashna. Elle ne donne que le prénom d’une thérapeute au petit
frére d’Ashna, Lochan, qui les accompagne, pour qu'il ne donne pas sans le vouloir
d’indices permettant de deviner que sa sceur voit une thérapeute. Elle demande a ses
parents de dire qu’elle est partie faire des courses si quelqu’'un appelle pendant une prise
en charge ; elle donne peu de détails a ses proches, et & Ashna elle-méme, sur ses troubles.
Sa conduite est guidée par la volonté d’éviter un stigmate collectif, mais aussi de pousser
Ashna 2 « faire avec » ses difficultés plutdt qu’a s’en servir comme d’une excuse. Ainsi,
malgré les difficultés scolaires et relationnelles rencontrées, Ashna n’a jamais bénéficié
d’aménagements particuliers dans le cadre scolaire, méme si sa mére prévenait quelques
personnes a 1’école, souvent plusieurs semaines apres la rentrée. Mme Patil s’est ainsi
montrée trés loyale et méme élogieuse vis-a-vis de I'école, bien loin de I'attitude de
Mme Benoist, qui critique constamment les enseignants et 'Education nationale, mais
aussi de celle de Mme Favre, qui a toujours cherché I’école la plus adaptée pour Nathan.
Pour Mme Patil, c’est a Ashna qu'il appartient de s’adapter a I’école, et non I'inverse.

Le but est qu’elle apprenne a s’adapter aux autres, qu’elle apprenne a
faire avec ce qu'elle a, et qu’elle n’ait ni traitement de faveur, ni
traitement de délaissement, ni I'un ni I'autre. Donc les professeurs
n’étaient pas au courant. [...] L’autre probléme que nous avons eu
aussi avec Ashna, c’est qu’elle se cache derriére tout ¢a. Il y a des

moments ou elle dit: “De toute fagon, c’est pas de ma faute, je suis
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hyperactive.” Et en fait, on lui a toujours dit: “Si, c’est de ta faute

parce que tu es traitée.”

Lorsque Mme Patil fait malgré tout usage du diagnostic, elle le fait dans un cadre précis,
en s'assurant qu'il n’y ait pas de risque de diffusion trop large. Elle privilégie alors le
terme de TDA/H a celui d’« hyperactivité », car « un enfant hyperactif, ¢a veut dire bruyant,
candille, horreur ! » Elle met en avant plut6t la face sombre de ’hyperactivité dans le cas
d’Ashna, ne cherchant pas a l'associer a des dons particuliers, mais soulignant au
contraire qu’Ashna a « le corps et les formes d’une enfant de 13 ans et le mental d’'une enfant de
7-8 ans ». La face brillante n’est pas absente de son discours, mais est mobilisée pour un
homme, son mari, qui « ne sait pas se poser », « fait 150 choses en méme temps » et « a besoin
d’étre investi dans plein de trucs ». Bien qu’elle fasse beaucoup d’efforts pour Ashna et la
pousse énormément sur le plan scolaire, Mme Patil semble avoir reporté beaucoup de ses
attentes sur ses deux fréres, qu'elle dote chacun de qualités différentes. Si le premier,
Ravi, « un bisounours », représente I'antitheése d’Ashna par son c6té équilibré, sociable et
affectueux, le second, Lochan, est aussi son opposé, mais d’'une autre maniére : il est lui
aussi dans « I'anormalité », mais par son c6té brillant et « filou ». 1l a été diagnostiqué
“précoce”, ce que Mme Patil relie de fagon étonnante au TDA/H, interprétant a sa fagon
une remarque d’un médecin : « C'est la généticienne qui nous a dit que le TDA/H, I’Asperger, la
précocité, tout ¢a, était plus ou moins dans la méme sphére neuro, trés distinctement par rapport a
la trisomie ou des choses comme ¢a. » Dans ce cas aussi, le genre semble une variable clef
pour comprendre comment se distribuent les caractéristiques symboliques associées aux
diagnostics.

L'investissement trés fort dans la scolarité des enfants s’explique aussi par le fait que les
Patil ont connu une ascension sociale assez nette en héritant de ’entreprise familiale des
parents de M. Patil, qu’ils ont trés fortement développée a I'international. Ils habitent un
appartement moderne et bien entretenu, ou transparait leur capital économique. On peut
d’ailleurs constater une configuration relationnelle diamétralement opposée a celle des
Benoist, en déclassement social par rapport a la génération des grands-parents. Ce sont
cette fois les grands-parents qui sont taxés de laxisme par les parents, ce qui fragilise les
relations, sans pour autant les rompre comme dans le cas des Benoist :

Comme pour eux, il n’y a pas de souci, ils considérent qu’on est trop
stricts, trop durs, pas assez patients. [...] Au début, c’était vraiment
tres conflictuel, quand on disait non pour quelque chose, eux disaient
oui derriére. Quand elle va dormir la-bas, ils me demandent toujours
si elle peut prendre une Danette’ au chocolat, par exemple, mais je
préfére pas, sachant que dans I'’hyperactivité il y a une addiction au
sucre [..] et dés quelle allait la-bas, c’était frites et Coca”. A un
moment donné, je leur ai dit que ce n’était pas possible. [...] Il n'y a

pas de conflit mais il n’y a pas forcément de soutien.

Il y a donc aussi dans le cas des Patil des formes de rupture, mais qui se font a bas bruit,
en préservant une image “normale” de la famille, au prix d’'une dévalorisation d’Ashna,
considérée par beaucoup comme ayant « mauvais caractére » ou étant « mal élevée ». La
quéte diagnostique autour d’Ashna, qui a été menée de maniére trés active et sur de
nombreuses années, a beaucoup de sens pour ses parents et est utilisée, avec modération,
dans le cadre scolaire, mais semble complétement mise entre parenthéses sur d’autres
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scénes. Confronté aux cas des Favre et des Benoist, celui d’Ashna montre comment la
quéte diagnostique peut s’articuler a une trajectoire qui méle rupture et continuité,
s’appuyant sur un fort cloisonnement entre les différentes scénes sociales fréquentées.

Conclusion

Ces analyses invitent ainsi a penser les problémes de santé dans le temps long des
relations sociales, et non comme une parenthése ou un événement extérieur qui viendrait
modifier le cours de la vie des personnes touchées. Si 'obtention d’un diagnostic peut
étre un moment déterminant, il nous semble essentiel de le replacer dans la quéte
diagnostique qui le précéde et bien souvent I'excéde, au sein de laquelle plusieurs
diagnostics formels et de trés nombreuses qualifications des problémes de santé peuvent
se succéder ou coexister.

Les situations exposées mettent en relief deux points de variation. D’une part se
distinguent les cas ou la quéte diagnostique reste discréte, cantonnée au domaine des
démarches médicales, et ceux o elle s’accompagne d’un décloisonnement des sphéres de
la vie sociale. D’autre part, les quétes diagnostiques peuvent s’inscrire dans des
recherches de continuité, de rupture, ou dans un subtil mélange des deux. Lorsqu’elles
viennent accompagner des processus plus larges de mobilité sociale intergénérationnelle
(ascension ou déclassement social), elles peuvent étre mises au service de ruptures qui
imposent des recompositions dans divers domaines, touchant aux principes éducatifs, aux
choix scolaires ou aux valeurs morales. En revanche, lorsque 'enfant est constitué en tant
que cause commune d’un groupe familial associant plusieurs générations, la quéte
diagnostique peut au contraire tisser des formes de continuités, normaliser une
trajectoire apparemment fragile ou difficile. Enfin, ruptures et continuités peuvent
cohabiter en affectant des sphéres différentes et cloisonnées, par exemple la scolarité
d’un c6té et les relations sociales de quartier de I'autre.

Le TDA/H cristallise particuliérement ce réseau d’enjeux : diagnostic controversé, tres
centré sur I'enfance et I'école malgré son extension progressive aux adultes, trés lié aux
comportements et aux normes d’éducation, il produit des quétes diagnostiques
particulierement longues, sinueuses et incertaines. La faiblesse de la 1égitimité médicale
favorise les marges de manceuvre des personnes confrontées & un ensemble de
symptémes que les professionnels de santé interprétent différemment. Les aspects
pratiques (peser sur la scolarité, négocier les aides et les prises en charge) se mélent a des
dimensions plus identitaires. La maniére dont les caractéristiques associées au TDA/H
sont attribuées aux enfants, intégrées dans leur définition sociale, exprime la place qui
leur est donnée, les ambitions qu’ils suscitent et les rdles genrés qui leur sont attribués
dans les trajectoires collectives des groupes de parenté. 1l faut souligner que tout cela est
d’autant plus visible dans le cas de ces familles mobilisées dans la quéte diagnostique et
engagées sur le plan associatif.

Nous faisons néanmoins '’hypothése que de nombreux éléments développés dans cet
article sont transposables a d’autres problémes de santé. Identifier des symptdmes jugés
pathologiques, comprendre leur origine, choisir des réponses adaptées, faire face au
quotidien aux conséquences de ces symptdmes... Ces différentes opérations s’articulent
aux trajectoires de vie au fil d’'un processus long et complexe, méme lorsque les
controverses scientifiques sont moindres et que la 1égitimité médicale est forte. Les
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analyses qui précedent plaident donc pour que la quéte diagnostique soit resituée dans
son contexte: il est déterminant de comprendre comment elle s’insére dans une
configuration familiale traversée par différents rapports sociaux (structurés par le genre,
le milieu social, I'dge, la place dans la fratrie) ; de comprendre, également, comment elle
s’articule avec les trajectoires sociales des différents membres de I'entourage, entrant
ainsi en interaction avec le destin social de I'ensemble du groupe.

Nous remercions la Fondation Pfizer et I'IReSP, qui ont permis a cette recherche de naitre et de se
poursuivre pendant 4 ans. Nous remercions également l'ensemble des participants a la recherche
SAGE (Les sens de l'agitation chez 'enfant), a I'Université Paris Descartes et a 'Université Lille 3.
Nous remercions enfin bien évidemment I'ensemble des personnes qui ont accepté de nous recevoir
et de nous faire part de leur expérience lors de nos enquétes de terrain.
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NOTES

1. Association loi 1901 créée le 20 janvier 2002 et comptant environ 5 000 familles
adhérentes en 2015. Ses principaux objectifs sont de faire connaitre le trouble déficit de
Iattention avec ou sans hyperactivité (TDA/H), de permettre et d’organiser la rencontre
des familles et des adultes concernés, d’aider les personnes concernées par le trouble et
de renforcer sa connaissance, son dépistage et sa prise en charge a travers une action
pédagogique aupres des pouvoirs publics, du monde éducatif et des médias.

2. Pour une étude sociologique de cette association, voir Edwards et al., 2012.

3. Pour une analyse plus approfondie du positionnement des parents rencontrés par le
biais de cette association, voir Béliard et al., 2018.

4. Modélisation de I’économie domestique et incidence des politiques sociales.

5. Les noms de lieux et de personnes ont été modifiés pour respecter 'anonymat.

6. Le chlorhydrate de méthylphénidate est un stimulant modéré du systéme nerveux
central, présent dans la plupart des médicaments donnés aux personnes diagnostiquées
TDA/H.

7. Ian Hacking (1999) théorise ce qu’il nomme des « maladies mentales transitoires », car
il estime qu’elles sont éphémeéres et disparaissent une fois les conditions de leur
émergence elles-mémes disparues.

8. Le syndrome d’Asperger est un trouble du spectre de 'autisme qui se manifeste par des
difficultés de communication, une altération des interactions sociales, des intéréts
restreints et des comportements répétitifs et stéréotypés.
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RESUMES

Cet article porte sur les liens entre problémes de santé et trajectoires sociales. A travers
I'exemple d’enfants diagnostiqués TDA/H, il met au cceur de I'analyse les quétes diagnostiques
qui les entourent, c’est-a-dire la recherche de sens et de solutions que les jeunes et leur
entourage ménent pour faire face a leurs difficultés. Cette quéte peut prendre des directions
variées, car elle se déploie en fonction des caractéristiques et trajectoires sociales passées (genre,
milieu social, configuration familiale...), mais aussi d’enjeux présents qui nécessitent de
s’organiser au quotidien et de prendre des décisions pour I'avenir (en matiére de scolarité,
d’éducation, de traitement...). S’appuyant sur 45 entretiens menés auprés d’enfants et/ou de
membres de leur entourage, I'article met en lumiére les déterminants des variations de ces
quétes diagnostiques particuliérement longues et complexes, mais qui éclairent les ressorts des
maniéres de faire face 2 de nombreux problémes de santé.

This paper deals with the links between health problems and trajectories. Analyzing the example
of children diagnosed with ADHD, it underlines the role of the diagnostic quests, i.e. the efforts to
find sense and solutions that the young people and their relatives produce to cope with their
difficulties. Those quests can follow various directions because they are influenced not only by
past social characteristics and trajectories (gender, social class, kinship configuration...) but also
by present issues which require daily arrangements and decisions for the future (in terms of
schooling, education, treatment...). Our 45 interviews with children and/or relatives highlight
the factors of these variations, which appear to be particularly numerous and complex, but
which give tools to analyze many other confrontations with health problems.

INDEX

Mots-clés : santé mentale, trajectoires, famille, TDA/H, ethnographie
Keywords : mental health, trajectories, kinship, ADHD, ethnography
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