Etre parent d’un enfant avec un TDAH : conceptions parentales du trouble et de ses

conséquences sur la famille.

Parenting a child with ADHD: parental conceptions of the disorder and its impact on the

family.



Résumé
Introduction — Le TDAH a des conséquences importantes sur le fonctionnement de I'enfant,
mais aussi sur la vie familiale. Les parents sont sollicités dans la démarche diagnostique et
devraient €tre impliqués activement dans le traitement. Cependant, leurs représentations du
trouble et leur vécu face au trouble sont peu documentés, surtout en francophonie.
Objectif - L’objectif de cette étude est d’explorer les conceptions des parents sur 1'origine du
trouble et sur la médication ainsi que leur point de vue concernant les conséquences du TDAH
sur la famille, les problémes scolaires et les relations sociales.
M¢éthode — Un questionnaire ad hoc évaluant les conséquences du TDAH d’un enfant a été
complété en ligne par 128 parents d'enfants agés entre 5 et 18 ans.
Résultats - Les parents adheérent majoritairement a I'origine neurodéveloppementale du trouble,
conception qui est liée a la prise de psychostimulants par I’enfant. La majorité est satisfaite des
effets de la médication, mais une part non négligeable estime que I’efficacité est médiocre et
pres de la moitié trouvent que les effets secondaires sont trop importants. Il ressort
particuliérement du vécu des parents leur épuisement, leurs soucis sur la santé de leur enfant
et leur propre santé ainsi que des répercussions sur leur couple et sur la vie professionnelle.
Conclusion - Cette étude confirme que les difficultés des familles ayant un enfant et un-e
adolescent-es avec un TDAH devraient étre prises en compte dans 1’investigation clinique et
dans les stratégies thérapeutiques. Les résultats soutiennent la place importante que devrait
prendre I'accompagnement parental dans les stratégies d'intervention, en incluant la

coparentalité et en impliquant les membres de la fratrie.

Mots-clefs : TDAH — Enfant — Adolescent — Parents - Famille



Abstract
Introduction - The ADHD disorder has important consequences on the child's adjustment, but
also on family life. Parents are usually involved during the diagnosis process and should be
actively involved in the treatment that will follow. However, their representations of the
disorder and their experience as parents in the face of the disorder are still poorly documented,
especially in the French-speaking context.
Objective - The goal of this study is to explore the parents' views about the etiology of ADHD
and the medication, as well as their experiences of the consequences of the disorder on the
family, school problems and social relations.
Method - An ad hoc questionnaire assessing the consequences of ADHD in a child was
completed online by 128 parents of children between the ages of 5 and 18.
Results - Parents mostly agree with the neurodevelopmental origin of the disorder, conception
that is related to the use of psycho-stimulants by the child. The majority were satisfied with the
effects of the medication, but a significant proportion felt that the efficacy was poor and almost
half felt that the side effects were too strong. The experiences of many parents reveal their
exhaustion, their worries about their child's health and their own health, as well as the
repercussions on their relationship and professional life.
Conclusion - This study confirms that the difficulties of families with a child and an adolescent
with ADHD should be taken into account in the clinical investigation and in treatment
strategies. The results confirm the important place that parental support should take in
intervention strategies, including work on co-parenting and involving siblings.
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1. Introduction
Le trouble du déficit d’attention avec/sans hyperactivité et impulsivité (TDAH) est un trouble
neurodéveloppemental qui touche environ 5% des enfants et des adolescent-e's et 2.8% des
adultes dans le monde (Fayyad et al., 2017; Polanczyk et al., 2014). Il persiste de I’enfance a
I’adolescence dans 50%-80% des cas et a 1’age adulte dans 35 a 65% des cas (Owens et al.,
2015). Le trouble a des conséquences importantes au niveau relationnel, scolaire, social et
¢économique pour les jeunes et leurs familles (Barkley, 2018). La parentalité d’un enfant avec
un TDAH constitue un défi et une tache complexe. Ces enfants sont souvent plus agités,
impulsifs, tétus, exigeants et difficiles a satisfaire (Theule et al., 2013). Elles ou ils ont aussi
tendance a présenter des troubles de la régulation émotionnelle (McQuade et al., 2021; Shaw et
al., 2014). Leur faible seuil de tolérance aux frustrations les rend également moins enclins a
obéir a leurs parents, a suivre les regles et les normes sociales ce qui les rend plus a risque

d’avoir des comportements inadaptés et des problémes interpersonnels (Whalen et al., 2006).

La famille est exposée quotidiennement aux difficultés des enfants avec un TDAH. Ces
derniéres sont associ€es a une qualité¢ de vie plus basse des familles, et des risques plus élevés
de burnout parental (Cappe et al., 2017; Peasgood et al., 2021; Polat & Karakas, 2019). Pourtant
la famille joue un r6le primordial dans le développement des enfants. Elle a méme une fonction
essentielle dans les stratégies thérapeutiques recommandées au niveau international (Wolraich
et al.,, 2019). En effet, pour les enfants d’age préscolaire et scolaire, un travail
d’accompagnement de parents devrait étre proposé en premiere ligne du traitement, avec

I’adjonction de la médication lorsque les difficultés persistent.

Pour favoriser la prise de décisions conjointes, 1’adhérence et la participation active aux

traitements proposés, il est important de prendre en compte les conceptions des parents et leur



vécu (Fiks et al., 2011, 2013). Or, peu de recherches se sont penchées sur cette perspective
parentale dans le contexte francophone, ou les considérations du TDAH peuvent différer de
celles qui prédominent dans la littérature anglo-saxonne (Gonon et al., 2010). Dans la suite,
nous allons présenter un bref apergu concernant 1'étiologie du trouble et sur ses conséquences
sur le fonctionnement de l'enfant et de la famille, et particuliérement sur les €léments qui

peuvent contribuer a I'expérience vécue par les parents.

1.1. Conception des parents sur 1’étiologie du trouble et sa médication

Les études réalisées depuis les années 1970 ont mis en évidence le role des facteurs génétiques,
périnataux, neurobiologiques et environnementaux dans 1'étiologie du trouble, ainsi que celui
des processus développementaux qui modifient les symptomes de la petite enfance a 1’age
adulte (Faraone et al., 2015; Harold et al., 2013). Malgré le nombre considérable de recherches,
la réalité de ce trouble est régulierement remise en question (Piquet & Elia, 2021). Certains le
consideérent comme un mythe, ou sans fondement scientifique, ou relévent 1’absence de
marqueurs biologiques du trouble. Pour d'autres, ces comportements refléteraient plutot le
manque de cadres éducatifs parentaux et sociétaux, ainsi que le manque de tolérance de nos
sociétés modernes par rapport a la différence individuelle, comme en témoigne la sur-
médicalisation des comportements et des émotions dans les sociétés modernes (Hinshaw &
Scheffler, 2014).

Ces questionnements sur 1'origine du trouble et les prescriptions excessives de médicaments
constituent des préoccupations fréquentes des parents, des enseignant-e-s et des médias (Bisset
et al., 2021). Des conceptions erronées de 1'origine du trouble sont relevées dans différentes
¢tudes (Moldavsky & Sayal, 2013). Une étude australienne reléve notamment que seule une

minorit¢ de parents reconnaissent l'importance des facteurs génétiques dans I'étiologie du



TDAH (Gilmore, 2010) alors qu'en Floride 26% des parents consultés considerent que le
trouble est causé par un exces de sucre (Bussing et al., 2007).

Concernant la médication, les parents et les adolescent-e's ayant un TDAH ont souvent des
doutes et des inquiétudes sur les stimulants, ce qui joue un rdle dans I’interruption des
médications et des prises en charge. Ils craignent parfois que cela entraine une dépendance ou
ont ’impression de ne plus reconnaitre la personnalité de I’enfant (Bussing et al., 2011).
Pourtant, les stimulants sont recommandés comme étant la premicre option thérapeutique
(McElligott et al., 2014), bien tolérés et efficaces chez la majorité des enfants ayant un TDAH
en diminuant les symptomes, les difficultés et les évolutions problématiques et en améliorant
les performances scolaires (Boland et al., 2020; Chang et al., 2019; Galera et al., 2014). Comme
le montrent de trés nombreuses études depuis les années 1970, la médication, qui devrait
s'inscrire dans une approche multimodale, agit en particulier sur les symptomes liés au TDAH
et peut avoir indirectement un impact positif sur les familles et des fonctions parentales

(Hinshaw & Arnold, 2015; Wells et al., 2000).

1.2. Conséquences du TDAH sur le fonctionnement de I'enfant

Les difficultés des enfants et les adolescents ayant un TDAH se manifestent surtout dans le
cadre familial et a I’école, des contextes dans lesquels 1’enfant est confronté a des exigences
contraignantes (Coghill et al., 2017; Danckaerts et al., 2010; Gwernan-Jones et al., 2016;
Wehmeier et al., 2010). Elles peuvent se situer au niveau des apprentissages scolaires, du
fonctionnement interpersonnel (p. ex. relations familiales et avec les pairs, comportements
problématiques et a risque) et intrapersonnel (p. ex. diminution de leur estime de soi et de la

qualité¢ du sommeil) (Danckaerts et al., 2010; Mulraney et al., 2019).



Les relations avec les pairs constituent un aspect important de la qualit¢ de vie et du
développement des gargons et des filles ayant un TDAH. Les difficultés dans les interactions
sociales durant 1’enfance ont tendance a persister a 1’adolescence (Mrug et al., 2012) et
augmentent le risque a long terme de problemes émotionnels (anxiété, dépression),
comportementaux (comportements antisociaux, consommation de substances psychoactives) et
d’adaptation dans la vie adulte (Barkley, 2018). Les enfants et les adolescent-e-s avec un TDAH
ont plus tendance a étre intrusifs, autoritaires, agressifs et provocateurs en raison de leur
impulsivité et de leurs difficultés a gérer les frustrations (Mikami, 2010). Elles ou ils sont aussi
peu conscient-e's de leurs difficultés relationnelles en étant centré-e-s sur elle-eux-mémes et
elles et ils manquent de conscience de soi (Barkley, 2018; Hoza, 2007; Mrug et al., 2012). Ceci
rend la tache difficile pour les professionnel-le-s lors de 1’évaluation de ce domaine, car le point
de vue de l'enfant est peu fiable, et celui des parents repose souvent sur les propos de I'enfant a

partir d'un certain age ainsi que sur leur propre subjectivité.

Dans le cadre scolaire, les enseignant-e-s relévent souvent que malgré de bonnes compétences
et/ou connaissances, I’enfant ayant un TDAH présente des problémes d’attention soutenue,
d’implication, de motivation et de contréles des comportements. Les apprentissages scolaires
sont souvent treés laborieux — en particulier pour les branches qui correspondent moins aux
capacités et aux intéréts des sujets — et les devoirs sont mal vécus et sont une source potentielle
d’ennuis, de lassitude, de tensions et de souffrances (Barkley, 2018). Ces jeunes ont trés souvent
de la peine a se mettre au travail, a le faire de maniére efficace et autonome et a gérer leurs
émotions (Imeraj et al., 2013). Elles ou ils oublient aussi fréquemment de noter toutes les taches
scolaires, de prendre tout le matériel scolaire a la maison et font ces travaux souvent au dernier

moment (Pfiffner & DuPaul, 2018). Les devoirs sont ainsi couramment un espace de tensions



et de conflits récurrents entre les jeunes ayant un TDAH et les parents, ce qui entrainent des

stress familiaux, des interactions €épuisantes et des crises familiales (Graziano et al., 2011).

Cependant, la majorité des spécialistes du TDAH relévent aussi cliniquement la présence de
capacités chez les jeunes ayant un TDAH, telles que : 1’énergie et le dynamisme, la créativité,
les points de vue intéressants, les capacités d’étre stimulés par plusieurs sources en méme temps
et de pouvoir mener plusieurs taches simultanément dans des activités qui les motivent et les
passionnent, la flexibilité et I’aptitude de changer vite d’activités, la résilience et la capacité de
prendre des risques sans étre facilement découragés (de Schipper et al., 2015). Ces ressources
peuvent étre difficiles a relever pour les parents, tant les comportements négatifs prennent de

la place.

1.3. Conséquences de la présence d’un enfant TDAH sur ses proches

Globalement, les parents d’enfants avec un TDAH ont une moins bonne qualité de vie et sont
plus affectés dans leur santé mentale que les autres parents issus de la population générale
(Cappe et al., 2017; Peasgood et al., 2021). De nombreuses études relévent un stress plus élevé
(Leitch et al., 2019; Mofokeng & Wath, 2017) ainsi qu’une plus forte prévalence de conflits
conjugaux, de séparations et de divorces (Deault, 2010; Johnston & Mash, 2001; Theule et al.,
2013; Wymbs et al., 2008). Ces tensions peuvent engendrer a leur tour des symptomes
dépressifs et des pratiques éducatives rigides, autoritaires, agressives et coercitives (Deault,
2010; Theule et al., 2013). Pour gérer les comportements hyperactifs et impulsifs, les parents
peuvent étre amenés a mettre en place des pratiques inconstantes et inappropriées, avec
notamment un exces de contréle et de réactions aux comportements, ainsi qu’un manque de
soutien et d’encouragements (Deault, 2010; Ellis & Nigg, 2009; Kim & Yoo, 2013; Lange et

al., 2005; McLaughlin & Harrison, 2006; Modesto-Lowe et al., 2008; Pimentel et al., 2011).



Finalement, ces pratiques parentales dysfonctionnelles tendent a augmenter les comportements
externalisé€s de I’enfant et peuvent déboucher sur des spirales interactionnelles négatives et donc
un effet bidirectionnel et réciproque comportant une aggravation du fonctionnement des enfants
(Bhide et al.,, 2019; Breaux & Harvey, 2019; Gordon & Hinshaw, 2017; Hinshaw &
Beauchaine, 2015).

Les familles comportant un enfant avec un trouble de I’inattention prédominant sont aussi
confrontées a des fonctionnements problématiques similaires induits par la passivité, la
l1éthargie, les troubles de l'attention, les problemes exécutifs, les difficultés scolaires et
relationnelles qui entrainent des stress familiaux, des attitudes éducatives moins efficaces et des
relations parents-enfants conflictuelles (Haack et al., 2017)

Relevons encore que les parents des enfants avec TDAH montrent des niveaux plus bas de
sentiment de compétence parentale que les parents d’enfant sans TDAH (Ben-Naim et al.,
2019), et que plus les comportements de I’enfant sont séveres, plus ce sentiment de compétence
est faible. Or, un faible sentiment de compétence est aussi li¢ a des pratiques parentales plus
défavorables au développement de 1’enfant (McLaughlin & Harrison, 2006).

Ces effets bidirectionnels sont aussi confirmés par les résultats des évaluations des programmes
destinés aux parents. Ceux-ci visent plusieurs de ces facteurs, dont la réduction du stress, des
conflits, et des pratiques dysfonctionnelles, et le renforcement du sentiment de compétence (Bor
et al., 2002; Chronis-Tuscano et al., 2011), ce qui entraine par conséquent une réduction des

symptomes du TDAH manifestés par I’enfant.

Au niveau de la fratrie, il ressort de différentes études que les enfants ayant un TDAH ont
souvent des difficultés relationnelles qui sont plus marquées lors de la présence de troubles du
comportement (Johnston & Mash, 2001; Mikami & Pfiffner, 2008 ; Mulligan et al., 2013). Des

conflits fréquents, pouvant comporter des bagarres et des situations de harcelement, semblent



liés a leur manque de controle comportemental et émotionnel (Peasgood et al., 2016). Ceux-ci
ont aussi des conséquences négatives sur la qualité¢ de vie familiale qui est décrite comme
souvent chaotique, conflictuelle et épuisante (Kendall, 1999). Les parents semblent aussi
confrontés a un manque de disponibilité pour accorder de I’attention aux freres et aux sceurs,
en €tant accaparés par l'enfant avec un TDAH (Johnston & Chronis-Tuscano, 2015). Cette

observation, tirée de notre pratique, n’a cependant jamais été confirmée par des recherches.

2. Objectifs de 1'étude
Comme le démontre 1’apercgu de la littérature, différentes études se sont penchées sur I’étiologie
du trouble et les effets de la médication, ainsi que sur les conséquences du TDAH des enfants
sur le fonctionnement de 1’enfant et sur la famille. Cependant, peu de travaux se sont intéressés
au vécu et aux représentations des parents concernant ces aspects dans un contexte francophone.
Afin d’améliorer la prise en charge des familles et les recommandations qui leur sont destinées,
cette ¢tude vise a décrire la perspective des parents concernant 1’étiologie du trouble et la
médication, ses conséquences sur la famille et sur le fonctionnement de I’enfant. Ces aspects
seront ¢évalués en différenciant les symptomes prédominants du trouble présenté par l'enfant
(impulsivité, inattention, hyperactivit¢) afin d'affiner nos interprétations. A la différence
d’autres recherches reposant sur des questionnaires validés mesurant un aspect particulier de
I’expérience des parents, cette ¢tude se veut principalement descriptive. Ceci permet, grace a
un questionnaire ad-hoc, d’investiguer de maniere plus large I’expérience des parents, tout en

reposant sur des questions plus spécifiques concernant le TDAH de leur enfant.
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3. Méthode

3.1. Procédure

Les participant-e's ont été recruté-e's par le biais d’annonces sur le site Internet du Centre
Hospitalier Universitaire de Lausanne et dans les cabinets de pédiatrie, pédopsychiatrie,
psychologie, neuropédiatrie et neuropsychologie de Suisse romande, ainsi que via I’ Association
Suisse romande de Parents d Enfants avec Déficit d”Attention, avec ou sans Hyperactivité
(ASPEDAH). Pour étre inclus-e's dans I’étude, les participant-e-s devaient étre parent d’un
enfant dont le diagnostic de TDAH avait ét€ posé€ par un-e professionnel-le de la santé avant
I’age de 18 ans. Elles ou ils devaient remplir un questionnaire anonyme en ligne (environ 30
minutes). Les parents étaient libres de participer et pouvaient interrompre leur participation a
tout moment. En validant leurs réponses, elles ou ils affirmaient leur consentement a participer
a I’étude. Les participant-e-s n’ont regu aucune compensation pour leur participation a cette
recherche qui satisfait aux régles éthiques de la Société suisse de Psychologie et a regu 1’aval
de la Commission d'éthique de la recherche sur 1'étre humain du canton de Vaud. Les résultats
ont été présentés aux parents lors d’une conférence organisée par I’ASPEDAH.

3.2. Participant-e-s

Apres avoir écarté deux questionnaires inachevés et deux ne correspondant pas aux criteres
d’inclusion, nous avons pris en compte 128 participant-e-s. Il s’agit presque exclusivement de
méres (96.1%)! de nationalité suisse (75.8%) dont la plupart ont un emploi (89.1%) a temps
partiel. Par rapport aux statistiques nationales, les familles monoparentales et recomposées sont
surreprésentées (18.9% contre 14.1% et 11% contre 5.5%), avec en conséquence une sous-
représentation des familles dont le couple vit avec ses enfants communs (69.3% contre 80.1%).
Le nombre d’enfants par famille va de 1 a 4, la moyenne étant de 2.15 enfants par famille, ce

qui est supérieur a I’indicateur conjoncturel de fécondité¢ (1.52 en 2018 ; OFS, 2019). Les

! Pour cette raison, nous allons opter pour le féminin en désignant nos participantes.
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enfants concernés sont agés entre 5 et 18 ans (M =12.1, SD =4.16), avec un ratio gar¢ons/filles
de 3 :1.

Inseérer ici Tableau 1

3.3. Mesure

Pour recueillir les données, un questionnaire ad hoc a été€ construit en se basant sur les données
de la littérature et I’expérience clinique des auteur-e-s?. Le questionnaire contenait 137
questions explorant des thématiques différentes, dont les suivantes ont €té traitées dans nos
analyses :

- les aspects sociodémographiques.

- les conceptions de I’étiologie, telles que « le TDAH est le résultat d’un manque
d'éducation de mon enfant ».

- I’impact du TDAH sur la famille et sur la relation parent-enfant tel que considéré
par les parents. Cette rubrique consistait en vingt-deux questions, telles que « je
n’arrive plus a montrer & mon enfant ayant un TDAH que je I’aime ».

- lamédication et la perception de celle-ci par les parents, telles que « Le

médicament que mon enfant prend n’améliore pas beaucoup ses symptomes »

L’¢échelle utilisée comportait huit possibilités de réponses. Si la question n’était pas applicable
a la situation du parent, celui-ci avait la possibilité de cocher « non-applicable ». Si la situation
le concernait, il pouvait alors choisir sur une échelle de 0-6 quel était son degré d’accord avec
I’affirmation, « 0 » signifiant « fortement d’accord », « 2 - d’accord », « 3 - ni d’accord, ni
accord », «4 - en désaccord » et « 6 - fortement en désaccord ». Les degrés 1 et 5 ne
comportaient pas de description, mais permettaient une nuance supplémentaire entre les

niveaux 0 et 2, respectivement 4 et 6. Pour simplifier la lecture des résultats dans le texte, nous

2 Questionnaire a disposition avec le lien suivant : (a préciser)
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avons regroupé les niveaux 0 a 2 (en accord) et les niveaux 4 a 6 (en désaccord), le pourcentage

restant étant pour la valeur centrale.

3.4. Analyses statistiques

Les données ont été recueillies et analysées de maniere descriptive en utilisant le logiciel
statistique Jamovi (1.6.18). La fiabilité interne des sous-rubriques a été mesurée par 1’indice o
de Cronbach. Les coefficients supérieurs a .70 ont été jugés suffisamment significatifs pour étre
retenus. En fonction de la distribution des variables, nous avons opté pour des mesures
paramétriques (r de Pearson, t de Student) ou leur équivalents non paramétriques (rs de
Spearman, U de Mann-Whitney) et nous avons indiqué également le d de Cohen pour les tailles
d’effet. Pour chacune des analyses, I’effet de 1’age des enfants a été analysé et reporté lorsqu’il

¢tait significatif.

4. Résultat
4.1. Conceptions des parents

4.1.1. Concernant l’étiologie du trouble
Les 12 items abordant 1’étiologie du TDAH ont pu étre regroupés en trois facteurs avec une
analyse en composantes principales (Varimax). Le premier facteur situe la cause des troubles
au niveau de I’éducation fournie dans la famille (a =.82), le deuxiéme privilégie la cause
génétique/neurodévelopementale (a =.70) et le troisieme le situe au niveau sociétal (a =.71).
Les parents adherent tres clairement a 1’origine neurogénétique (M = 1.5, SD = 0.98), et sont
trés en désaccord avec les deux autres causes (M = 5.31, SD = 0.98 pour sociétale et M = 5.71,
SD = 0.71 pour éducationelle). Un item évoquait une origine multifactorielle pour laquelle
73.4% des parents sont en accord (9.8% en désaccord). Notons aussi qu'un quart des parents

(24.3%) considere qu’un cadre familial favorable est un facteur protecteur contre le TDAH.
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4.1.2. Concernant la médication
Dans 59.4% des cas, I'enfant prend régulierement un médicament pour le TDAH, dont 37%
uniquement les jours d'école. Les parents considérent que cette médication a des effets positifs
dans 79.4% des cas, mais 19.4% des parents trouvent que celle-ci a peu d’effets sur les
symptomes, et 47.9% des parents estiment que les effets secondaires du médicament sont ou
¢taient trop importants. Notons encore que dans 15.7% des cas, 1’enfant ne prend plus de
médicament alors qu’il en a pris par le passé, ceci concernant dans leur majorité des
adolescent-e-s. Il est également a relever que 13.5% des parents refusent que leur enfant prenne
un médicament pour ce trouble, ce qui est plus souvent le cas chez les enfants de moins de 10
ans (3% (2) = 7.66, p < .05). Finalement, les parents d’enfants qui prennent un médicament
adherent significativement plus a [’origine génétique/neurodévelopementale du trouble

(U=1191, p=.018, d = 0.46) que les parents d’enfants qui ne prennent pas de médicaments.

4.2. Conséquences du TDAH

4.2.1. Sur le fonctionnement de [’enfant
Une grande majorité des parents estime que le TDAH de leur enfant affecte son parcours
scolaire (d’accord 89.8% versus 3.2%), la vie de famille (d’accord 84.3% versus 5.5%) et sa
vie sociale (d’accord 75.8% versus 3.2%). Lorsque I'enfant ne présente pas d'impulsivité, son
fonctionnement social (U =476, p = .004, d = 0.863) et dans la famille (U =460, p =.002, d =
0.818) est significativement moins touché, ce qui n'est pas le cas sans hyperactivité ou sans
inattention. Il est intéressant de noter que pour 12.5% des enfants il n’y a pas d’impact négatif
relevé sur deux contextes et pour 41.7% des parents (vs 33.9%) le TDAH de leur enfant
comporte aussi des aspects positifs pour lui.
Si I’on observe les liens entre la prise de médicament et le fonctionnement de 1’enfant, on

constate que la prise d’un médicament concerne surtout les enfants qui présentent des
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symptomes de TDAH élevés et qui ont des difficultés importantes dans le parcours scolaire
(U=1473, p = .01, d = 0.56), la vie de famille (U= 1498, p =.012, d = 0.51), la vie sociale
(U=1488, p=.016,d= 0.50), et la vie quotidienne (U = 1295, p <.001, d= 0.77). Les tailles

de l’effet (d, Cohen, 1992) sont considérées comme moyennes pour les différents domaines.

4.2.2. Sur les parents

Globalement, les parents sont d’accord pour dire que le TDAH de leur enfant a un impact
négatif sur leur vie (M = 2.23, SD = 1.14) mais ne pensent pas que le TDAH influence
négativement sur la relation avec leur enfant (M = 4.51, SD =1.53).

Comme représenté sur le graphique ci-dessous, les parents relévent en particulier leur
épuisement (78.9%) et les soucis a propos de la santé de 1’enfant (78.8%). La santé du parent
est souvent touchée également (59.3%) et méme la vie professionnelle pour plus d’un tiers
(36.7%). Une part non négligeable (18.7%) des parents n’arrive plus a montrer de I’amour a
leur enfant. Notons encore que 63.2% (vs 21.6%) des parents ressentent des jugements de
proches par rapport a leur enfant avec un TDAH. Par contre, une part importante de parents
(72.3%) se sentent plus matures par leur expérience de parents d’un enfant ayant un TDAH, et
69.6% ont le sentiment d’avoir une influence positive sur la vie de leur enfant (vs 4.8%).

Insérer ici Figure 1

L’age de I’enfant ayant un TDAH n’est pas significativement corrélé avec 1'impact négatif sur
le parent (» =-.052,], p =.57) ni avec les items de I’impact analysés individuellement. L’ impact
n’est pas significativement différent si I’enfant présente ou non de I’hyperactivité. En revanche,
lorsque I’enfant ne présente pas d’impulsivité I’impact est significativement moins fort, que ce
soit sur la santé du parent (U = 543, p = .018, d =-0.624), I’épuisement (U =329, p < .001, d =

-1.36), la difficulté a montrer son amour (U =488, p =.005, d =-0.70), I’attention aux émotions
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(U=1543,p=.02,d=-0.63), et le ressenti des jugements des proches (U=517,p=.023,d =-

0.65).

4.2.3. Sur la famille
Au niveau familial, les relations dans la fratrie semblent le plus fréquemment touchées par le
TDAH de I’enfant (80.8% vs 5.8%). Cette fratrie est d’ailleurs délaissée dans prés de la moitié
des cas (48.0% vs 33.0%) par rapport a I’enfant présentant un TDAH qui accapare le parent.
Dans de nombreuses familles (64.8% versus 12%), les membres sont épuisés par le TDAH de
I’enfant. Pour 67.8% (vs 13.5%) des parents, le TDAH entraine des difficultés dans leur couple
parental, et pour 12.3% le TDAH a au contraire rapproché le couple parental. Ces difficultés
dans le couple sont d’ailleurs fortement corrélées avec I’impact négatif général du trouble (» =
.58, p <.01). Pour pres d’un tiers des répondants, I’autre parent ne remplit pas sa part de taches
parentales (30.8% vs 54.2%) et plus de la moiti¢ (55.4% vs 24.3%) signalent des idées
différentes dans le couple sur la fagon de gérer le TDAH de leur enfant.
Insérer ici Figure 2

Lorsque D’enfant présente de I’hyperactivité¢, D’impact sur le couple parental est
significativement plus important que lorsque celle-ci est absente (U = 1171, p = .036, d = -
0.47). 11 en va de méme pour la présence de I’'impulsivité (U = 442, p = .031, d =-0.73). La
présence de celle-ci influence significativement 1’épuisement des membres de la famille (U =

447, p = .007, d = - 0.94) et les relations dans la fratrie (U =327, p =.008, d = - 1.03).

5. Discussion
L’objectif de I’étude était d’explorer les représentations et les vécus des parents francophones

sur le TDAH et sur les conséquences de ce trouble sur le fonctionnement de 1’enfant et de la

16



famille. Les résultats sont discutés par domaine ci-dessous, de méme que leurs implications
cliniques respectives.

5.1. Etiologie du trouble

Les parents adherent fortement au modele de 1’étiologie neurogénétique du TDAH et ne sont
que marginalement en accord avec une origine des troubles liée aux facteurs éducatifs et
soci¢taux. Ces conceptions qui different nettement de celles retrouvées dans des études
précédentes (Bussing et al., 2007; Gilmore, 2010; Moldavsky & Sayal, 2013) peuvent refléter
I’acces facilité aux informations sur Internet dans les derni¢res années, que ce soit dans des
livres de wvulgarisation, lors de conférences publiques ainsi que des communications
compréhensibles des professionnel-le-s lors du diagnostic et durant la prise en charge.

Bien que ces facteurs neurogénétiques jouent un role important dans ce trouble, le fait qu'ils
soient privilégiés par les parents peut aussi représenter des mécanismes d’intellectualisation et
de rationalisation qui isolent et mettent a distance les doutes, les €émotions, les sentiments de
culpabilité¢ et d’impuissance des parents par rapport a leurs souffrances et a celles de leurs
enfants (Ionescu et al., 2020). Les facteurs familiaux et éducatifs ne sont pas identifiés comme
des origines possibles du TDAH, ce qui peut montrer que la communication autour du trouble
ne véhicule plus de messages culpabilisants envers les parents. Il convient de distinguer le role
de ces facteurs dans 1’étiologie du trouble, de celui qu’ils peuvent jouer dans le maintien de
certaines difficultés. Cette compréhension de la part des parents peut étre essentielle pour
engager dans des approches thérapeutiques familiales (Haine-Schlagel & Walsh, 2015). Quant
au role de facteurs sociétaux, ils peuvent étre difficiles a appréhender pour des parents
confrontés quotidiennement au trouble et qui sont passés par le processus de diagnostic pour
leur enfant. Nous pouvons cependant supposer qu’ils sont plus fréquents dans les conceptions

de la population générale.
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5.2. Lamédication

Les résultats montrent que les parents approuvent davantage 1’origine neurogénétique du
trouble lorsque I’enfant regoit une médication. Cette observation peut refléter 1’attitude positive
de ces parents par rapport a une médication dont la prescription s’inscrit dans un modele
neurogénétique du TDAH et qui est en principe mis en avant par les prescripteurs. Pour ceux-
ci, la psychoéducation s’avere importante pour favoriser une réflexion des parents sur leurs
conceptions et leurs connaissances sur le TDAH, et une remise en question de leurs « modeles
de compréhension alternatifs » (Bussing et al., 2003). Cet espace de réflexion et le temps laissé
aux parents pour prendre une décision sans contraintes devraient amélioré 1’adhérence a la
médication (Ficks et al., 2011, 2013).

L’impact sur le fonctionnement des enfants est aussi lié a la médication. Par contre, nous
n’observons pas de différences significatives de la prise d’une médication en fonction de
I’impact du trouble sur les parents et la famille. Cette constatation peut correspondre a
’attention portée par les professionnel-le-s sur I’impact du TDAH sur le fonctionnement de
I’enfant, et beaucoup moins sur les répercussions familiales lors du diagnostic et de la

prescription des psychostimulants (Dalsgaard et al., 2014).

Les interruptions des médications concernent dans leur majorité des adolescent-e-s en raison
probablement d’effets secondaires trop importants. La minorité de parents (13.5%) refusant la
médication et ceux décrivant la présence d’effets secondaires trop importants confirment le role
central de la relation des prescripteurs avec les patient-e-s et les parents et des informations
compréhensibles et explicites sur les médications (Fiks et al., 2011, 2013). Ces données
confirment aussi le role des traitements médicamenteux dans les prises en charge du TDAH en
Suisse romande et la diminution importante des prescriptions a 1’adolescence qui correspondent

a la pratique clinique et aux recommandations internationales (Huissoud et al., 2008). Il est
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important d’étre attentif aux effets des médicaments sur le TDAH et sur les comorbidités au
cours du développement et durant 1’adolescence afin d’en discuter avec les parents et les
patient-e's. Il est aussi recommandé aux clinicien-nes d’offrir un espace de discussion et
d’¢laboration aux sujets ayant un TDAH, particulierement pour les adolescent-e's qui sont
davantage capables de partager leurs réflexions sur leurs problémes et leurs observations et
questionnements sur les traitements. Rappelons que lorsque la médication est efficace et bien
tolérée, des jeunes ayant un TDAH peuvent décrire leurs expériences positives en particulier
sur leurs difficultés de contrdle et par rapport a leurs problemes relationnels avec les pairs

(Singh et al., 2010).

5.3. Conséquence sur le fonctionnement de I’enfant

Comme plusieurs études le relevent (Coghill et al., 2017; Danckaerts et al., 2010; Gwernan-
Jones etal., 2016; Wehmeier et al., 2010), la grande majorité des parents relévent des difficultés
a I’école liées au TDAH. Ce résultat témoigne certainement des fortes préoccupations des
parents pour la scolarit¢ de leur enfant, tant les enjeux pour leur avenir professionnel sont
importants. Il est a relever que 12.5% des parents n’observent pas de conséquences du TDAH
dans deux contextes différents, ce qui pourrait remettre en question la pertinence du diagnostic
dans certains cas, et dans d’autres situations refléter la mise en place de stratégies adéquates de

traitement.

Les trois quarts des parents mentionnent aussi les problemes fréquents de leurs enfants par
rapport aux relations sociales, et ceci est encore plus marqué lorsque l'enfant présente de
I'impulsivité. Ces données sont intéressantes, car les parents n’observent souvent pas
directement ces situations qui se déroulent en dehors du cadre familial et elles concernent
probablement surtout les jeunes présentant un TDAH avec des symptomes €levés et associ€s a

des problémes comportementaux et d’autorégulation émotionnelle (Barkley, 2018).
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5.4. Conséquences sur la famille

L'impact sur la qualit¢ de vie familiale est le plus fréquemment relevé apres celui sur la
scolarité. Les parents mentionnent en particulier leur épuisement reflétant I’impact d’un stress
et des conflits familiaux €élevés décrits par de nombreuses études (Leitch et al., 2019; Mofokeng
& van der Wath, 2017; Deault, 2010; Theule et al., 2013; Wymbs et al., 2008). IIs relévent aussi
leurs soucis a propos de la santé de leur enfant, alors que plus de la moitié d’entre eux notent
des inquiétudes a propos de leur santé et un tiers des problémes par rapport a leurs activités
professionnelles. D’autre part, prés d’un parent sur cinq rapporte ne plus arriver a montrer de
I’amour a son enfant. Ces données font penser a la présence d’un burnout parental chez de
nombreux parents d’enfants ayant un TDAH, comme ’ont signalé¢ des études antérieures
(Peasgood et al., 2021; Polat & Karakas, 2019). Une ¢étude mondiale concernant 42 pays
observe la prévalence de 5-6% de burnout parental en Suisse romande avec probablement une
proportion plus €levée chez les parents avec un enfant TDAH (Roskam et al., 2021). Pour une
prise en charge optimale de I’enfant avec un TDAH et de sa famille, il semble important que
les professionnel-les puissent repérer ce probleme lors des investigations (Mikolajczak et al.,
2019). De futures études pourraient explorer le role du burnout parental dans les difficultés
¢ducatives des parents d'enfants ayant un TDAH et développer des approches prenant en
compte plus spécifiquement cette composante importante des souffrances des parents.

Les résultats de cette étude confirment que les familles avec un enfant TDAH sont souvent
confrontées a des problémes conjugaux et de coparentalit¢ (Deault, 2010; Theule et al., 2013;
Wymbs et al., 2008). Ceci ne signifie pas pour autant que le fait d’avoir un enfant avec un
TDAH soit le facteur unique de risque de la dissolution de la structure familiale. Plusieurs

facteurs peuvent contribuer a ceci comme la présence de troubles du comportement, la qualité
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des liens conjugaux, le fonctionnement et les problémes de santé de chacun des parents ainsi

que la situation sociale (Johnston & Chronis-Tuscano, 2015).

Par ailleurs, les parents relevent le role important de 1I’impulsivité sur 1’intensité de I’impact du
TDAH d’un enfant sur les parents. Par comparaison, I’inattention contribue moins au stress
parental et aux perturbations familiales, comme ceci est relevé dans la métanalyse de Theule et
al. (2013). Il semble que lI'impulsivité et dans une moindre mesure I'hyperactivité polarisent les
préoccupations et les attitudes éducatives par leurs aspects « bruyants» et leur impact
émotionnel. Ceci a d'ailleurs entrainé le développement de stratégies parentales visant
particulierement I’impulsivité et les troubles externalisants (Barkley, 2018; Modesto-Lowe et

al., 2008).

Les résultats confirment aussi que beaucoup de parents (pres de la moiti€) ont I'impression que
les freres et sceur sont aussi souvent délaissés et épuisés. Ces observations correspondent aux
données provenant d’études rigoureuses qui relévent la présence de difficultés relationnelles et
de souffrances dans les fratrie, ainsi qu'une qualité de vie plus basse et plus de problémes
comportementaux (Johnston & Chronis-Tuscano, 2015; Mikami & Pfiffner, 2008; Mulligan et
al., 2013; Peasgood et al., 2016). Les professionnel-le-s doivent garder en téte la présence des
autres membres de la fratrie et s’intéresser a leur développement durant les suivis
thérapeutiques avec les parents, voir aussi de les intégrer dans des entretiens de famille. D’autre
part, les problémes relationnels dans la fratrie peuvent aussi constituer des thémes de réflexions
avec les enfants ayant un TDAH dont leurs difficultés a gérer les conflits et la régulation de la
distance relationnelle et de l'agressivit¢ (Mikami & Pfiffner, 2008). Des recherches futures
pourraient contribuer a mieux comprendre la part des fratries dans 1’escalade des conflits

familiaux, le role potentiel des perceptions des parents sur les interactions dans la fratrie et les
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relations dans les fratries qui peuvent modérer ces dysfonctionnements. Les relations positives
dans la fratrie pourraient aussi contribuer a développer des résiliences chez les enfants ayant un

TDAH par rapport a leurs relations interpersonnelles (Mikami & Pfiftner, 2008).

Les données de cette ¢tude confirment I’importance pour les clinicien-nes de prendre en
considération les dimensions familiales des problémes liés au TDAH. Méme si I’environnement
familial ne semble pas étre a I’origine du TDAH, les facteurs familiaux comme la parentalité,
les interactions parents-enfant et le stress jouent un role trés important sur I’évolution des
symptomes et sur le fonctionnement de I’enfant (Johnston & Mash, 2001). Par exemple, la
qualité des relations enfant-parents a des effets indirects positifs sur la qualité des relations
sociales a I’école et d’amitiés de I’enfant avec un TDAH (Powell et al., 2021). Des effets
bidirectionnels ont été présentés dans I’introduction de ce texte (Bhide et al., 2019; Breaux &
Harvey, 2019). Une meilleure compréhension de 1’environnement familial et des difficultés
relationnelles et sociales des enfants ayant un TDAH peut fournir des pistes pertinentes pour
réaliser des approches personnalisées et appropri€es aux besoins de chaque situation clinique.
Les interventions doivent a la fois agir sur le stress et les difficultés éducatives des parents et
sur les caractéristiques des enfants et de la fratrie de maniere complémentaire pour les
accompagner dans la modification de la communication et des interactions familiales, le
développement de compétences plus efficaces des parents et des enfants, et le soutien des
processus de résilience des capacités parentales et familiales (Brodard et al., 2016; Deault,
2010 ; Haack et al., 2017; Johnston & Mash, 2001; Lange et al., 2005).

Ces interventions parentales représentent un axe prioritaire des approches pluridisciplinaires et
elles sont complémentaires aux traitements médicamenteux pour agir sur des dimensions qui
jouent un role central dans le développement des enfants ayant un TDAH et dans la qualité de

vie des proches (Wolraich et al., 2019). La réduction des souffrances et des difficultés de ces
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enfants et de leurs familles constitue un objectif important des interventions thérapeutiques pour
permettre un développement positif et une entrée dans la vie adulte dans de bonnes conditions.
La recommandation clinique que les deux parents participent aux prises en charge de leur
enfant, en particulier la participation conjointe a des guidances parentales quand cela est
possible constitue un autre élément significatif favorisant des évolutions favorables (Fabiano,

2007; Pfiftner & DuPaul, 2018).

5.5. Limites

Cette ¢tude comporte plusieurs limites qui doivent étre prises en considération. La premicre
concerne I’absence de mesures validées qui pourrait apporter des informations plus fiables et
sur les différents concepts pris en compte dans 1’étude. Cependant, ce choix a été fait pour viser
d’une part un spectre large d’informations dans le questionnaire rempli par les parents tout en
ne ’allongeant pas exagérément. D’autre part, des questions formulées de maniere plus
spécifiques en lien avec le TDAH ont pu étre proposées (p.ex. « Le TDAH de mon enfant
entraine des difficultés sur notre couple parental » ou « Je me sens épuisé-e par mon enfant
ayant un TDAH ») plutét que d’avoir une mesure plus générale de la satisfaction conjugale ou
de I’épuisement qui peut aussi découler d’autres facteurs. Une autre limite est que les facteurs
liés aux contextes familiaux et a leurs modifications, comme un divorce, une famille
monoparentale ou recomposée, des problemes de santé des parents et des fratries, des
consommations de substances psycho-actives des parents n’ont pas été pris en considération.
Le manque de données sur les troubles associés est une autre limite de cette étude en raison de
I’impact des comorbidités observées cliniquement et relevées par de nombreuses études,
comme en particulier les troubles du comportement sur les difficultés éducatives et sur les
relations familiales. Une autre limite concerne la sureprésentation des meres par rapport aux

péres ainsi que I’absence d’informations sur la présence d’'un TDAH chez les participant-es et
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les deux parents, le trouble étant plus souvent présent chez les parents d’enfants ayant un TDAH
(Starck et al., 2016). Finalement, il manque aussi des informations minutieuses sur les types de

médications et sur les durées des prises ainsi que sur le contexte de leurs interruptions.

6. Conclusion
Les données de cette étude montrent I’importance de prendre en compte les conceptions et le
vécu des parents dans les prises en charge des enfants et des adolescent-e-s ayant un TDAH.
Ces jeunes sont tres fréquemment confrontés a des tensions familiales, des difficultés scolaires
et sociales qui entravent leur qualité de vie de mani¢re importante. Les parents sont sollicités
de maniere importante dans leurs taches éducatives et dans leur coparentalité, ce qui entraine
un stress important pouvant déboucher sur un épuisement, des inquiétudes sur la santé de leur
enfant et des soucis professionnels. Les parents sont couramment confrontés a des problémes
conjugaux et de coparentalit¢ comportant des divergences éducatives. De leur coté, les
membres des fratries sont souvent délaissés par les parents et par les professionnel-les. Les
enfants ayant des difficultés importantes liées aux symptomes de TDAH ont plus souvent une

médication, alors que les interruptions médicamenteuses concernent surtout des adolescent-e-s.

Cette étude confirme que les difficultés considérables ressenties par les parents ayant un enfant
et un adolescent-e-s avec un TDAH doivent €tre prises en compte dans 1’investigation clinique
et dans les stratégies thérapeutiques qui devraient considérer les caractéristiques de chaque
situation. Les données récoltées soutiennent la place importante qui devrait étre laissée aux
guidances parentales dans les interventions, tout en comportant un travail sur les difficultés
lies a la coparentalité et en impliquant également les membres de la fratrie. A I’avenir, il s’agira
aussi d’explorer les conceptions des parents concernant ces interventions et les facteurs qui

contribuent a une faible participation des parents dans les pays francophones.
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Tableau 1

Caractéristiques de |’échantillon

Caractéristiques Total (N = 128)
n M %
Role du parent: Meére 123 96.1
Pére 5 39
Travail: Oui 114 89.1
Temps de travail : 63.0
Temps plein 27 21.1
50% ou moins 53 414
Nationalité:
Suisse 97 75.8
Suisse binational 8 6.2
Frangaise 13 10.2
Autre Europe 10 7.8
Type de famille
Biparentale 88 69.3
Monoparentale 24 18.9
Recomposée 14 11.0
Autres 1 0.8
Nombre d’enfants dans le 21
foyer '
Genre de I’enfant avec
TDAH : 29 22.7
Fille 99 77.3
Garcons
Age de I’enfant avec TDAH 12.1
10 ans et moins 44 34.6
Entre 10 et 13 47 37.0

Plus de 13 ans 36 28.3
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Figure 1
Impact du TDAH sur les parents. Pourcentage de parents en accord, sans avis ou en
désaccord avec les difficultés mentionnées.
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Figure 2
Impact du TDAH sur la famille. Pourcentage de parents en accord, sans avis ou en désaccord
avec les difficultés mentionnées.
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