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Résumé

Les parents entendants d’un enfant vivant avec une surdité (PEES) sont aux prises, dés le début,
avec une réalité peu familiére qui occupe rapidement une place considérable dans leur vie. Cela est
dd, entre autres, a l'arrivée quasi immédiate d’'une gamme de services professionnels, ce qui sollicite
un engagement de la part des PEES. Dans cet article, nous analysons I'engagement des PEES a
partir de la théorie des représentations sociales. Vingt-neuf parents entendants ayant un enfant vivant
avec une surdité dans la province de Québec (Canada) ont participé a notre enquéte mixte combinant
la technique d’évocation et des entrevues semi-dirigées. Nos résultats ont permis de montrer com-
ment les représentations sociales de la surdité, de la parentalité et des services professionnels fagcon-
nent l'intensité et I'orientation du processus d’engagement des PEES auprés de leur enfant.

Mots-clés : surdité, parentalité, services professionnels, représentations sociales, engagement
Abstract

Parents of deaf children are immediately confronted with an unfamiliar reality that quickly occupies
a significant part in their lives. This is due, amongst other things, to the almost immediate arrival of a
range of professional services, which calls for the parent’s engagement. In this article, we analyze the
engagement of hearing parents of deaf children from the theory of social representations. Twenty-nine
hearing parents with deaf children from the province of Quebec (Canada) participated in our research
combining the evocation technique and semi-structured interviews. Our results have shown how social
representations of deafness, parenthood and professional services shape the intensity and direction of
the parent’s engagement process with their child.

Keywords: deafness, parenthood, professional services, social representations, commitment
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Le réle des représentations sociales (surdité, parentalité, services professionnels)
dans I'engagement des parents aupres de leurs enfants vivant avec une surdité au Québec

es parents entendants d’'un enfant vi-

vant avec une surdité (PEES), avant de

recevoir le diagnostic concernant leur

enfant, ont habituellement trés peu de

contacts avec le monde de la surdité.
De cette maniére, ils se retrouvent soudaine-
ment dans la situation ou ils doivent confronter
leurs représentations concernant cette nouvelle
réalité qui leur est totalement étrangére avec
celles que véhiculent les professionnels. Dés
les premiers soupgons d’une surdité chez leur
enfant, les parents sont donc trés rapidement
plongés dansle « monde de la surdité ». La
surdité, qui devient un objet central dans la vie
familiale impliquant une panoplie de change-
ments, sollicite un engagement important de la
part des parents. Cet engagement, qui mobilise
inévitablement d'une maniére inégalée le
temps des parents et leur énergie, est sollicité
aussi en rapport avec les services profession-
nels entourant la surdité de leur enfant (Breau,
2016). Cela étant dit, 'engagement parental
est a la fois volontaire et exigé (Breau & Gau-
cher, en rédaction). D’une part, les parents
vont eux-mémes, de maniére volontaire, cher-
cher a s’engager au maximum dans I'éducation
de leur enfant. D’autre part, les professionnels
de la surdité, qui constituent I'équipe d’enca-
drement de leur enfant, vont solliciter 'engage-
ment des parents pendant certaines de leurs
interventions. Nous partons de la prémisse que
lintensité et l'orientation de cet engagement
sont fagconnées par les représentations soci-
ales des parents de la surdité, de la parentalité
et des services professionnels.

Problématique

Les PEES vont chercher a s’intégrer dans le
monde de la surdité en recueillant le plus d'in-
formations possible concernant cette nouvelle
vie qui les attend. Les PEES vont s’engager
volontairement dans cette démarche en allant
poser des questions aux professionnels de la
surdité, participer a des activités organisées
par des associations qui ceuvrent dans le do-
maine, faire des recherches sur Internet, etc.
(Breau, 2016). Les PEES seront aussi sollicités
par les professionnels de la surdité qui cher-
chent a les engager dans les interventions. Les
parents sont donc « bombardés » de nouvelles
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informations, de rendez-vous avec des profes-
sionnels, de décisions a prendre, et ces pa-
rents doivent faire le tri entre tous ces éléments
tout en composant avec une gamme d’émo-
tions particulierement difficiles.

Dans I'histoire du traitement des personnes vi-
vant avec une surdité, surtout sur le plan de la
scolarisation des enfants, il y a depuis des si-
ecles une lutte entre deux courants de pensée,
soit le courant oraliste et le courant gestuel
(Encreve, 2008; Gaucher, 2009). Les tenants
du courant oraliste vont militer pour que la sur-
dité soit considérée comme une déficience ou
un handicap que I'on peut réadapter a l'aide de
prothéses auditives et de méthodes d’articula-
tion dans le but de donner aux enfants sourds
laccés a la parole (Gaucher, 2009). Les te-
nants du courant gestuel, quant a eux, vont
considérer la surdité comme la caractéristique
distinctive d’'une minorité linguistique qui per-
met aux personnes vivant avec une surdité de
s’organiser autour d’une culture commune qui
valorise leur langue signée (Gaucher, 2009).
Ces deux discours dominent le monde de la
surdité tout en se confrontant et les parents
doivent se positionner du mieux qu’ils le peu-
vent dans ces débats dont les tenants et les
aboutissants leur échappent souvent.

Etant donné que 90 % des enfants vivant avec
une surdité sont nés de parents entendants’
(Clerebaut, 2005), la majorité des PEES n’ont
jamais cbtoyé de prés des personnes vivant
avec une surdité. Cela dit, les parents parta-
gent souvent les représentations sociales de la
surdité des personnes entendantes (Dagron,
2006). En étant de plus en plus baignés dans
cette nouvelle réalité qu’est le monde de la sur-
dité, les parents sont maintenant a l'affat des
multiples discours qui circulent, ce qui contri-
bue a la diversité des prises de position con-
cernant les représentations sociales des pa-
rents (Clémence, Doise, & Lorenzi-Cioldi,
1994). Les réponses qu’ils vont aller chercher,
les histoires et les anecdotes qu’ils vont en-
tendre, ainsi que les émotions qu’ils vont vivre,

1 Selon la nomenclature de la communauté sourde, les
parents entendants ne vivent pas avec des incapacités
auditives et ne font pas partie du monde identitaire
sourd (Gaucher, 2008).
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vont fagonner leur représentation de la surdité
a la suite du diagnostic. L’intensité de leur en-
gagement envers leur enfant sourd transforme-
ra leurs représentations sociales de la surdité
(Tafani, 2001).

Afin de mieux comprendre I'engagement pa-
rental qui est l'objet de la recherche, nous
avons choisi de I'observer a travers la théorie
des représentations sociales. Plus précisé-
ment, nous nous proposons d’étudier le conte-
nu et I'organisation de trois représentations so-
ciales des PEES au Québec, soit la représen-
tation sociale de la surdité, la représentation
sociale de la parentalité et la représentation so-
ciale des services professionnels. Nous suppo-
sons que I'engagement des parents se mani-
feste au sein de ces trois représentations so-
ciales, lesquelles viennent a leur tour fagonner
cet engagement.

La théorie des représentations sociales

Selon Moscovici (2013), les personnes appar-
tenant au méme groupe social vont se former
des représentations sociales relatives a des
objets de leur environnement afin de rendre
familier ce qui leur est « étrange, troublant,
mystérieux » (p. 39). Et, c’est a partir de ces
représentations sociales que I'on peut avoir ac-
cés a la signification accordée par les gens a
différentes réalités de leur vie quotidienne. Les
représentations sociales peuvent étre définies
ainsi comme des systémes d’éléments cogni-
tifs constitués d’opinions, de connaissances et
de croyances propres a un groupe social et
« relatives a des objets de I'environnement so-
cial » (Rateau & Lo Monaco, 2013, p. 3).

Abric (2001) propose une approche structurale
de la théorie des représentations sociales. Se-
lon cet auteur (2001), une représentation so-
ciale « constitue un systéme sociocognitif par-
ticulier composé de deux sous-systémes en in-
teraction : un systéme central (ou noyau cen-
tral) et un systéme périphérique » (p. 82). Se-
lon Abric (2001), le noyau central de la repré-
sentation sociale, lequel est résistant au chan-
gement, détermine « la signification de la re-
présentation (fonction génératrice), son organi-
sation interne (fonction organisatrice) et sa sta-

bilité (fonction stabilisatrice) » (p. 82). Les élé-
ments du noyau central organisent la représen-
tation sociale et générent sa signification. lls
sont acceptés par la majorité des membres du
groupe et considérés comme essentiels pour
définir le caractére unique de I'objet de repré-
sentation.

Les éléments périphériques vont a leur tour as-
surer trois fonctions, selon Flament (1995).
Premiérement, ils influencent les comporte-
ments et les prises de position des individus
puisqu’ils régissent ce qui est normal ou ce qui
ne l'est pas dans chaque situation présentée.
Deuxiémement, le systeme d’éléments péri-
phériques s’adapte au contexte dans lequel il
se trouve pour permettre une « personnalisa-
tion de la représentation et des conduites qui
lui sont attachées » (Rateau & Lo Monaco,
2013, p. 11). Troisiemement, le systéme péri-
phérique protége le systéme central de la re-
présentation sociale en étant plus souple et
plus malléable que le systéme central.

Les éléments périphériques ont un réle consi-
dérable a jouer dans la dynamique représenta-
tionnelle, car, méme s’ils sont moins répandus
et non essentiels dans la définition de I'objet de
représentation, ils permettent aux membres du
groupe de s’adapter aux différents contextes
sociaux qui concernent cet objet. La structure
de la représentation sociale est importante,
car, bien que deux représentations sociales
puissent contenir les mémes éléments, si leur
structure est différente, cela aboutit a deux re-
présentations sociales complétement distinc-
tes.

Les représentations sociales et leurs fonc-
tions dans I’engagement des PEES

Les représentations sociales peuvent remplir
au moins quatre grandes fonctions en lien avec
'engagement des PEES : une fonction de con-
naissance, une fonction identitaire, une fonc-
tion de guide pour le comportement et une
fonction motivationnelle.

Les représentations sociales remplissent une
fonction de connaissance de la surdité a tra-
vers un processus de précodage et une inté-
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gration de l'information dans un cadre de réfé-
rence commun et en cohérence avec les va-
leurs, les normes et les pratiques des parents
(Abric, 1994). En cétoyant de plus en plus de
PEES, d’enfants sourds et de professionnels
de la surdité, les parents ont accés a une pa-
noplie de nouvelles informations. lls integrent
ces représentations qui reflétent leur vécu lié a
la situation dans laquelle eux et leur enfant se
retrouvent (Jodelet, 2006). Ainsi, armés de ces
connaissances, les parents sont en meilleure
position pour s’engager activement dans les
services professionnels de maniére efficace.
Sans ces représentations, les parents restent
perdus face a toutes les taches qui leur sont
demandées de réaliser et aux adaptations
qu’ils doivent apporter a leur fonctionnement
quotidien (Tafani, 2001).

Les représentations sociales assument un
autre role fondamental dans la vie des parents
entendants qui ont appris la surdité de leur en-
fant. Ces représentations assument une fonc-
tion identitaire (Abric, 1994) qui permet a ces
parents d’exprimer leur appartenance au mon-
de de la surdité. Comme les parents sont main-
tenant amenés a s’intégrer dans le monde de
la surdité, lequel inclut tous les services profes-
sionnels, les associations de personnes sour-
des, les forums de discussion, les échanges
entre parents, etc., les représentations sociales
qui y circulent permettent aux parents enten-
dants ayant un enfant vivant avec une surdité
de définir et d’affirmer leur appartenance et
leur position par rapport a cette nouvelle réalité
(Deschamps & Moliner, 2012). Ces parents
doivent apprendre comment faire partie de ce
groupe et cet apprentissage se fait tout au long
de leur appropriation des représentations so-
ciales qui circulent par I'intermédiaire des diffé-
rents acteurs du groupe.

Les représentations sociales ont aussi une
fonction de guide du comportement et des pra-
tiques (Abric, 1994; Moscovici, 1961); elles
permettent de définir la finalité de la situation,
de produire des anticipations et des attentes, et
de définir ce qui est une conduite normative ou
une conduite non normative. En tant que lignes
directrices, les représentations sociales per-
mettent de mieux comprendre certains compor-
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tements démontrés par les parents ainsi que
les réactions que ceux-ci ont face a des situa-
tions dans lesquelles ils se retrouvent (de Sa,
1994). L’engagement se crée dans [action
(Thévenot, 2000; Valence & Rousiau, 2014);
ainsi, en tant que guides pour l'action, les re-
présentations sociales jouent un role fonda-
mental dans son orientation.

Les représentations sociales ne sont pas com-
posées uniquement de cognitions, elles ont
également une composante affective qui, selon
certains auteurs (De Rosa, 1993; Delouvée,
2006; Jodelet, 1989), est méme essentielle. Ce
qui suggere une derniére fonction des repré-
sentations sociales en lien avec I'engagement
des PEES, celle de la motivation. Le caractére
« sensible » de certains objets sociaux, comme
la parentalité par exemple, est en mesure de
susciter certaines émotions chez les PEES.
Ces émotions, en plus de contribuer a une or-
ganisation spécifique de la représentation
(Campos & Rouquette, 2000; Deschamps &
Guimelli, 2002; Lheureux & Guimelli, 2009),
peuvent mobiliser une action par l'intensité que
ces émotions genérent en raison de certaines
perceptions partagées (Rimé, 2005) par les pa-
rents. Les pratiques « seraient ainsi mises en
ceuvre sous l'impulsion motivationnelle des é-
motions constitutives de la composante émo-
tionnelle » (Lheureux & Guimelli, 2009) des re-
présentations sociales.

Si, par leurs fonctions de connaissance, identi-
taire et de guide pour le comportement, les re-
présentations sociales peuvent nous informer
sur l'orientation que I'engagement des PEES
peut prendre. Elles peuvent également, par
leur fonction motivationnelle, nous permettre
d’observer l'intensité de cet engagement.

Méthodologie de recherche

Les données présentées dans cet article
émergent d’'une recherche plus large, qui a
porté sur I'expérience d’engagement de pa-
rents entendants francophones ayant un enfant
vivant avec une surdité, dans quatre pays fran-
cophones : le Canada, la France, la Suisse et
la Belgique. Dans cet article, nous allons pré-
senter seulement les données obtenues au
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Québec, un sous échantillon des participants
canadiens.

Les témoignages de quatorze méres et de
quinze péres, soit au total 29 PEES provenant
du Québec (Canada), ont constitué le matériel
analysé dans le cadre de cet article. Les parti-
cipants ont été recrutés sur une base volon-
taire. Le recrutement a été effectué par l'inter-
médiaire de I'Association du Québec pour en-
fants avec problémes auditifs (AQEPA), qui a
fait circuler un appel dans ses réseaux invitant
les parents intéressés par notre recherche a
communiquer avec nous. Nous avons ensuite
proposé a ces parents d’organiser une ren-
contre afin de discuter de leur expérience en
tant que PEES. L’échantillon obtenu a permis
d’interroger des parents vivant dans différentes
régions du Québec, utilisant différents types de
services et ayant des enfants d’ages différents
ayant des niveaux variés de surditée.

Nous avons utilisé une méthode de collecte de
données mixte en combinant la technique
d’évocation de Verges (2002) et des entrevues
semi-dirigées. Nous avons commence par la
technique d’évocation. Les parents étaient invi-
tés a nous donner trois a cinq mots qui leur
venaient a l'esprit lorsqu’ils entendaient les
mots stimulus : « sourd », « parent » et « pro-
fessionnel de la surdité ». Ensuite, les parents
étaient invités a mettre les mots ainsi fournis
en ordre d’importance, 1 étant le plus important
et 5 étant le moins important. L'entrevue se
poursuivait avec des questions regroupées en
six grands thémes, soit le contexte familial,
'annonce de la surdité, la communication, I'ac-
compagnement, le contact avec la communau-
té sourde et le contact avec 'AQEPA. A l'inté-
rieur de ces grands thémes, nous avions prévu
une série de questions qui nous a permis d’in-
terroger les parents pour mieux comprendre ce
que signifie pour eux étre le parent entendant
d’'un enfant vivant avec une surdité et les défis
qgu’une telle situation implique.

Nous avons effectué I'analyse de ces données
en deux temps. Tout d’abord, nous avons ef-
fectué un travail de catégorisation qui nous a
permis de regrouper les mots qui avaient un

sens proche dans une catégorie thématique?.
Par exemple, si les parents ont évoqué les
mots amour, aimer et aimant, nous avons re-
groupé ces mots dans une catégorie que nous
avons appelée « amour ». Le discours des
PEES lors des entrevues semi-dirigées nous a
permis de préciser au besoin les significations
accordées aux évocations par les participants.
Ensuite, nous avons calculé la fréquence des
mots et la moyenne des rangs d’importance
attribués aux mots qui composent chaque ca-
tégorie. Il convient de noter que nous avons
exclu de l'analyse les mots exprimés une seule
fois, les mots qui ne se retrouvaient dans au-
cune des catégories et les mots qui étaient ju-
gés comme peu importants par les PEES pour
définir les objets des représentations étudiées.

Cette analyse nous a permis de produire un
tableau a quatre cadrans pour illustrer la struc-
ture de chaque représentation sociale (surdite,
parentalité et services professionnels). Afin de
classer les éléments représentationnels, nous
nous sommes référés aux calculs de la moyen-
ne d’importance et de la fréquence. Dans les
tableaux, chaque élément est suivi de deux
chiffres. Le premier chiffre entre les paren-
théses indique la moyenne d’importance alors
que le deuxieme la fréquence moyenne des
mots composant la catégorie qui constitue I'é-
Iément. Le premier cadran comprend les élé-
ments qui sont ressortis comme a la fois impor-
tants et fréquents. Ce sont les catégories thé-
matiques qui peuvent constituer les éléments
centraux de la représentation sociale étudiée.
Les autres cadrans contiennent les éléments
périphériques. Le deuxiéme cadran représente
les éléments qui sont ressortis comme trés im-
portants, mais qui étaient peu fréquents. Ces
éléments sont partagés par une minorité, mais
considérés en méme temps par elle comme

2 Nous utilisons le concept « catégorie » ou « catégories
thématiques » lorsque nous faisons référence au résul-
tat du travail de catégorisation thématique comme com-
posante de I'analyse de contenu. Nous utilisons le con-
cept « élément» ou « élément central » ou encore
« élément périphérique » lorsque nous analysons le
contenu de la représentation sociale en question. Fina-
lement, nous utilisons le concept « évocation » ou sim-
plement « mot » ou encore « expression » pour rendre
compte des associations que les répondants ont pro-
duites dans le cadre de la méthode d’évocation.
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ayant un degré d’'importance élevé. Le troisi-
eme cadran représente les éléments qui sont
moins importants, mais fréquents. Les mots de
ces catégories thématiques ont été mentionnés
par beaucoup de parents, mais ceux-ci n'y ont
pas attribué une trés grande importance pour
définir I'objet de représentation. Le quatrieme
cadran comprend les catégories thématiques
constituées des évocations qui sont moins im-
portantes et moins fréquentes. Ces éléments
représentationnels sont sans doute périphéri-
ques, leur role étant d’assurer I'adaptation du
discours aux modulations du contexte.

Les limites de I’étude

La technique d’évocation a I'avantage de nous
donner un accés a des associations sponta-
nées faites par des parents en lien avec les ob-
jets de représentation, ce qui nous permet de
saisir toute la richesse du contenu représenta-
tionnel. Cependant, les significations générales
des mots ou des expressions produits ne per-
mettent pas toujours de bien saisir le sens sub-
jectif qui leur est attribué par les répondants.
Pour dépasser cette limite, nous avons pu cor-
roborer les significations des évocations, sur-
tout lorsqu’elles étaient ambigués ou polysé-
miques, avec le discours des répondants lors
des entrevues. Ce travail d’analyse fera I'objet
d’'une autre publication.

L’analyse de la fréquence et du rang d’impor-
tance des évocations nous a permis de bien
saisir la structure des représentations sociales
des PEES, sans pour autant nous permettre de
recenser avec précision les éléments qui font
partie du noyau central ou du systéme périphé-
rigue. D’autres techniques, comme I'induction
par scénario ambigu (ISA) ou la méthode de
mise en cause (MEC), sont nécessaires pour
confirmer I'appartenance des éléments au noy-
au central de la représentation (Abric, 2003).
D’autres recherches sont nécessaires pour
valider nos hypothéses de centralité des élé-
ments représentationnels étudiés. Notre objec-
tif était cependant de comprendre le réle des
représentations sociales étudiées dans l'en-
gagement des parents et, dans une moindre
mesure, de constater I'appartenance des élé-
ments représentationnels au noyau central.
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Les représentations sociales des parents
ayant des enfants vivant avec une surdité

- Représentation sociale de la surdité

La représentation sociale de la surdité est au
centre de notre analyse. Nous supposons que
lengagement des parents dans les services
professionnels de la surdité de leur enfant est
fortement influencé par la maniére dont ces
parents se représentent la surdité. Les parents
ont produit un total de 117 évocations en asso-
ciation avec le mot inducteur « sourd ». A partir
de ces évocations, nous avons formé quatorze
catégories thématiques qui ont regroupé 103
de ces mots. N'ayant été mentionnées qu’une
seule fois, les quatorze évocations restantes
ont été mises de cété.

Dans le premier cadran, nous retrouvons les
éléments représentationnels importants et fré-
quents de la représentation sociale de la surdi-
té pouvant prétendre a un statut central dans
'organisation représentationnelle. Nous retrou-
vons dans ce cadran des évocations qui té-
moignent des « difficultés » (2,5% 18%) que les
parents associent a la surdité. Par difficultés,
les PEES mentionnent entre autres des défis
associés a lintégration, a I'épanouissement, a
la socialisation et a I'apprentissage de leur en-
fant. La variété des mots évoqués dans cette
catégorie par les PEES atteste de la multitude
et de la complexité de difficultés que ces pa-
rents attribuent a la surdité.

Dans les éléments représentationnels moins
fréquents, mais ayant une grande importance,
plusieurs cas de figure ressortis se retrouvent
dans le deuxiéme cadran du tableau 1. Les
catégories « enfant » (1; 3) et « isolement » (1;
2) contiennent toutes les deux des évocations
qui ont été évaluées par les répondants com-
me étant en moyenne plus importantes que
tous les autres éléments représentationnels.
Les parents qui ont mentionné ces deux élé-
ments étaient tous d’accord pour leur attribuer

3 Numéro d'importance attribué en moyenne aux évoca-
tions de cette catégorie.

4 Fréquence des évocations appartenant a cette catégo-
rie.
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TABLEAU 1 : LES ELEMENTS REPRESENTATIONNELS DE LA REPRESENTATION SOCIALE DE LA SURDITE
ET LEUR ORGANISATION SELON LEUR IMPORTANCE ET LEUR FREQUENCE

4 1

plus importantet plus
frequent

Difficultes{2,5; 18)

Monde (1,67; 3); Frobléme decommunication (2,08; 13)

Sourd

2 )

plus importantet moins
frequent

Enfant(l1;3); Isolement (1; 2)

P&joratif (2,2; 5); Frustrations (2,5; 4)
Effort (2,67; 9); Autonomie(2,67;3)

3 4
moins important et plus moins importantet moins
frequent fréequent
Handi@p (3; 20) Solutions [communication) (3; 7)
Bruit(3; 3); Sentiments (3,09; 11)
\ Différence(3,33;3) _/

limportance la plus élevée (1). Donc, malgré le
fait qu’ils ne sont pas trés fréquents, ces élé-
ments représentationnels sont considérés com-
me les plus importants pour ces PEES. Ces
deux éléments représentationnels sont suivis,
en ordre d’importance moyenne, par « mon-
de » (1,67; 3), « problemes de communica-
tion » (2,08; 13), « péjoratif°» (2,2; 5), « frustra-
tions » (2,5; 4), « effort » (2,67; 9) et « autono-
mie » (2,67; 3).

Dans le troisieme cadran, nous retrouvons ['é-
lément représentationnel « handicap » (3; 20)
dans lequel nous avons regroupé toutes les
évocations qui font référence au manque de
capacité auditive. Ces termes sont souvent
utilisés pour décrire la situation de leur enfant,
telle que: « handicapé », « malentendant »,
« muet », « qui n’entend pas ». Cet élément re-

5 |l faut noter que I'association du mot « péjoratif » s’ex-
pligue par l'utilisation du mot a connotation péjorative
« sourd » comme mot-stimulus. Nous avons di changer
de mot dans d’autres sites (voir notre note 3).

présentationnel est ressorti comme le plus fré-
quent, soit a 20 reprises. Toutefois, son impor-
tance moyenne est de trois, ce qui est un peu
plus bas que I'importance moyenne des évoca-
tions qui composent I'élément représentation-
nel déja mentionné des « difficultés ».

Dans le quatriéme cadran, la catégorie « solu-
tions a la communication » (3; 7) contient des
évocations qui s’associent a chacun des deux
courants dominants dans le monde de la surdi-
té, soit le courant oraliste et le courant gestuel.
Les appareils (courant oraliste) ont été nom-
meés par quatre parents et la notion de langue
des signes (courant gestuel) par trois parents.
Bien que I'élément langue des signes soit men-
tionnée par moins de parents, son importance
est plus élevée. Cela met en relief, a notre
avis, le clivage entre les deux options. D’autres
éléments représentationnels : « bruit » (3; 3),
« sentiments » (3,09; 11) et « différence »
(3,33; 3) se retrouvent aussi a la périphérie de
cette représentation sociale.
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Représentation sociale de la parentalité

Les parents sont des acteurs importants dans
tout ce qui entoure la vie de leur enfant et en
ce qui a trait a sa surdité. Ainsi, en plus de la
représentation sociale de la surdité, nous nous
sommes intéressés a la représentation sociale
que les PEES ont de la parentalité. La repré-
sentation sociale de la parentalité est formée
de douze éléments qui comprennent 110 des
124 évocations mentionnées par les PEES que
nous avons rencontrés.

L’« amour » (1,95; 19), qui se situe dans le pre-
mier cadran du tableau 2, constitue I'élément a
la fois fréquent et important de cette représen-
tation sociale. Les parents vont évoquer des
mots comme amour, aimant, aimer, famille et
valeur pour parler de leur amour en tant que
parents. Cet élément central témoigne de la
force, de I'énergie énorme que les parents sont

préts a investir pour agir et trouver des solu-
tions aux difficultés de leur enfant.

L’élément représentationnel considéré comme
le plus important par les parents, méme s’il est
moins fréquent, est cependant « I'engage-
ment » (1,8; 5), qui se situe dans le deuxiéme
cadran. L’élément représentationnel des évo-
cations les plus fréquentes, dans le troisieme
cadran, renvoie a la « responsabilité » paren-
tale (2,72; 23). Dans cet élément représenta-
tionnel, nous avons inclus tous les mots qui
font référence a la responsabilité des parents,
soit leurs obligations, leur présence, la protec-
tion et le soutien qu’ils assurent a leur enfant.
Ce fait révele I'idée que méme si la responsa-
bilité est considérée par un plus grand nombre
comme une caractéristique de la parentalité
des PEES, I'engagement est considéré comme
un élément plus important pour définir cette
parentalité. Il y a aussi le terme « éducation »

TABLEAU 2 : LES ELEMENTS REPRESENTATIONNELS DE LA REPRESENTATION SOCIALE
DE LA PARENTALITE ET LEUR ORGANISATION SELON LEUR IMPORTANCE ET LEUR FREQUENCE

1

plusimportant et plus
fréquent

Amour (1,95; 19)

3

moins important et plus
fréquent

Responsabilité (2,72; 23)
Education (3,56; 16)
Emotions positives (2,72; 11)
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Parent

2

plus important et moins
fréquent

Engagement (1,8;5)

4

moins important et moins
fréquent

Enfant (2,4; 5); Défi (2,67;3)
Couple (2,67; 3); Sacrifice (2,75; 4)
Emotions négatives (2,8;5)
Compréhension (3; 2)
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(3,56; 16), un élément représentationnel dans
lequel nous avons mis les évocations qui sont
en lien avec I'éducation scolaire formelle et les
évocations que les parents vont associer au
fait qu’ils sont des exemples pour leur enfant et
qu’ils participent a leur développement en tant
qu’éducateurs. Ainsi, les parents vont avoir le
réle d’encadrer et de stimuler leur enfant.

Les parents ont aussi mentionné des « émo-
tions positives » (2,72; 11), telles que plaisir,
fierté, joie, bonheur et aventure, et des émo-
tions négatives » (2,8; 5) tels que défi, sacrifice
et couple brisé, qu’ils associent avec le fait
d’étre parent. Nous voyons que les PEES ont
mentionné deux fois plus d’émotions positives
que d’émotions négatives. Etre parent est donc
une expérience plus positive que négative pour
les PEES que nous avons rencontrés.

En plus des « émotions négatives » (2,8; 5)
dans le quatrieme cadran, des éléments com-
me « enfant » (2,4; 5), « défi » (2,67; 3), « cou-
ple » (2,67; 3), « sacrifice » (2,75; 4) et « com-
préhension » (3; 2) complétent cette représen-
tation de la parentalité dans sa périphérie.

Représentation sociale des services profes-
sionnels

Finalement, nous nous sommes intéressés a la
représentation sociale des services profession-
nels. Etant donné que les professionnels de la
surdité sont des acteurs importants dans le sui-
vi de l'enfant vivant avec une surdité, nous
supposons que la représentation sociale que
les parents ont d’eux aura une influence sur
leur engagement dans les services qu’ils of-
frent. La représentation sociale des services
professionnels est formée de sept éléments re-
présentationnels. Ces catégories thématiques
comprennent 116 des 121 évocations mention-
nées par les PEES que nous avons rencontrés.

Les données que nous avons recueillies sur le
terrain nous portent a penser que les parents
organisent leur représentation sociale des ser-
vices professionnels autour des « compéten-
ces relationnelles et humaines des profession-
nels » (2,66; 23); ce sont les données situées
dans le premier cadran du tableau 3. Cet élé-
ment représentationnel comprend les évoca-
tions qui refletent les compétences que les

TABLEAU 3 : LES ELEMENTS REPRESENTATIONNELS DE LA REPRESENTATION SOCIALE DES SERVICES
PROFESSIONNELS ET LEUR ORGANISATION SELON LEUR IMPORTANCE ET LEUR FREQUENCE

4 1

plus importantet plus
fréquent

Compétences relationnelles humaines(2,66; 23)

3

moins important et plus
fréquent

\ Spécialistes(2,91; 34)

Services
professionnels

5 )

plus importantet moins
frequent

Compétences et connaisances techniques (2,38; 13)
Soutien(2,61; 8)

Attitude positive ervers

les professionnels (2,67; 12)

4

moins importantet moins
frequent

La complexté du systeme desoins (3,14; 14)
Espoir(3,5;7) /
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parents s’attendent a voir chez les profession-
nels. La majorité des PEES ont évoqué I'im-
portance de compétences comme la compré-
hension, 'empathie, la collaboration, etc. lors-
que des professionnels travaillent auprés de
leur enfant. Méme les trois parents qui ont
mentionné que les professionnels de la surdité
n’étaient pas compréhensifs ont fait cette affir-
mation pour montrer I'importance qu’ils accor-
dent a ce type de compétence chez les profes-
sionnels qui font les interventions auprés de
leur enfant.

Cela dit, les « compétences et connaissances
techniques » (2,38; 13), I'élément le plus im-
portant dans le deuxiéme cadran, sont des
gualités passablement moins importantes pour
définir le bon travail des professionnels; elles
sont également partagées par beaucoup moins
de parents que « les compétences relationnel-
les humaines » (2,66; 23). Les PEES associent
a cet élément des connaissances spécialisées,
des compétences professionnelles, des expé-
riences thérapeutiques, des habiletés techni-
ques, etc. Encore une fois, un mot a connota-
tion négative, « incompétence », mentionné
(1/13) par un des parents rencontrés, souligne
limportance qu’ils accordent a cet élément. Le
« soutien » (2,61; 8) que les parents recoivent
des professionnels est aussi ressorti comme
important pour définir les services profession-
nels, malgré sa faible fréquence. Les « attitu-
des positives » (2,67; 12) envers les profes-
sionnels se situent aussi parmi ces éléments
représentationnels.

La représentation sociale des services profes-
sionnels semble confirmer le réle important que
jouent les professionnels de la santé dans l'ori-
entation de I'engagement des parents. L’élé-
ment le plus fréquent de la représentation so-
ciale des services professionnels est celui qui
renvoie aux différents « spécialistes » (2,91;
34) de la surdité. Il convient de noter que dans
les 34 mots évoqués qui constituent cet élé-
ment, « interpréte » est ressorti a deux reprises
seulement. Les 32 autres évocations sont
toutes associées a des professionnels de la
santé qui se sont spécialisés dans un domaine
médical lié a la surdité : audiologistes, ortho-
phonistes, audioprothésistes, oto-rhino-laryn-
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gologiste (ORL), médecins, etc. Finalement,
« la complexité du systéme de soins » (3,14;
14), élément situé dans le quatrieme cadran,
qui contient les éléments les moins fréquents
et les moins importants de la représentation,
renvoie a la difficulté des parents a se retrou-
ver dans le systéme de soins, tout en ayant
I'« espoir » (3,5; 7) que ce dernier apporte la
solution aux difficultés de leurs enfants.

Discussion

Selon nos résultats, les représentations soci-
ales des parents entendants ayant un enfant
vivant avec une surdité fagconnent aussi bien
l'orientation que lintensité de I'engagement
des parents dans tout ce qui entoure la surdité
de leur enfant. Au cours de nos entrevues,
nous avons discuté avec des parents qui vivent
dans des régions différentes et qui ont accés a
différents services, qui ont des enfants d’ages
variés et qui ont des enfants ayant divers ni-
veaux de surdité. Bref, le parcours difféere pour
tous les parents. Bien que cette diversité de
parcours explique les multiples prises de posi-
tion minoritaires ou méme individuelles (Ver-
ges, 1995), nous avons également recensé
des éléments communs autour desquels les
parents construisent leurs représentations de
la surdité, de la parentalité et des services pro-
fessionnels. Cette derniére constatation témoi-
gne non seulement des préoccupations et ex-
périences communes des parents, mais aussi
de leur sentiment d’appartenance au méme
monde, celui de la surdité (Cohen-Scali & Mo-
liner, 2008; Fraysse, 2000). L’irréversibilité per-
cue du changement survenu dans leur vie con-
tribue d’'une maniére fondamentale a I'adoption
de cette nouvelle identité (Tafani, Mugny, &
Bellon, 1999).

La représentation sociale de la surdité des
PEES est organisée autour de I'élément « diffi-
cultés », lequel renvoie a une réalité complexe
(Zaidman-Zait et coll., 2016) qui leur pose
beaucoup de défis et de contraintes (Friedman
Narr & Kemmery, 2014). Pour eux, la surdité
constitue en quelque sorte un probléme qu’ils
doivent résoudre. Ce probléme de la surdité
est, selon cette représentation des parents, lar-
gement lié a la communication. Cette associa-
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tion de la surdité au probléme de communica-
tion résonne, dans un contexte de représenta-
tion médicale de la surdité, comme un handi-
cap, association qui se fait de maniére « impli-
cite parmi la population entendante » (Dagron,
2006, p. 242). Ainsi, le fait que les parents ci-
blent directement le probléme de la communi-
cation vient en quelque sorte préciser le che-
min qui doit étre emprunté pour y apporter des
solutions. Malgré le peu d’études menées sur
lengagement des PEES (Sugden et coll,
2016), il est connu que c’est surtout ce désir de
chercher des solutions aux « difficultés » de
communication de leur enfant qui améne les
parents a s’engager dans les services profes-
sionnels.

Contrairement aux résultats d’une étude effec-
tuée en France (Dagron, 2006), la représenta-
tion sociale de la surdité de nos répondants ne
se limite pas exclusivement a une réponse mé-
dicale aux « difficultés » de communication de
'enfant sourd. Notre étude dévoile, en effet,
parmi les éléments périphériques, deux types
de solutions représentées par les parents qué-
bécois participants. D’'un coté, les parents
voient effectivement comme solution les « ap-
pareils » ou les solutions techniques ou médi-
cales. De l'autre, la solution qui se présente est
liee aux « langues des signes ». |l est tout de
méme intéressant de voir que le dernier élé-
ment, « langue des signes », a un rang d’'im-
portance plus élevé que I'élément « appareils »
qui, lui, est plus fréquent. Autrement dit, ceux
qui se représentent des solutions médicales
pour le « probleme » de la surdité de leur en-
fant sont plus nombreux, méme si une minorité
de parents trouvent que l'intégration de leur en-
fant dans la communauté sourde est une meil-
leure solution. Dans ces conditions, il est 1égi-
time de se demander s’il s’agit, dans le cas de
l'élément « langue des signes », simplement
d’'une représentation minoritaire ou plutét d’'un
possible indice de I'émergence (Negura, 2006)
d’une nouvelle représentation des parents.

Compte tenu, encore une fois, que les parents
voient la surdité comme un probléme auquel ils
cherchent a remédier, ils sont trés réceptifs a la
solution qui leur est présentée par les profes-
sionnels de la santé a la suite du diagnostic of-

ficiel (Allen, Crawford, & Mulla, 2016; Dal For-
no et coll., 2015). Ce n’est pas par hasard que
la quasi-totalité des praticiens mentionnés par
les parents dans leurs évocations ceuvraient
dans le domaine de la santé et non dans la
communauté sourde. De plus, les parents ont
évoqué et complimenté plusieurs compétences
et connaissances propres aux professionnels
de la santé et des services que ces derniers of-
frent, ce qui pourrait témoigner de I'autorité que
ces spécialistes ont auprés des parents. Dans
les moments les plus difficiles, les médecins et
les autres membres de I'équipe médicale aux-
quels les parents font confiance leur présentent
des « solutions » (Dagron, 2006) qui vont pré-
tendument venir remédier a la situation qui leur
cause tant d’angoisses : leur enfant n’entend
pas et conséquemment ne peut pas communi-
quer avec eux.

La représentation sociale de la parentalité vient
appuyer cette volonté des parents de régler les
« difficultés » de communication de leur enfant,
de l'«aider», de s’ «occuper» de lui et
d’ « étre présent » auprés de leur enfant (Erba-
si et coll., 2016; Suden et coll., 2016; Zaidman-
Zait et coll.,, 2017). C’est en ayant beaucoup
d « amour » que les parents réussissent en
« défoncant les portes » et en étant « débrouil-
lards » a devenir des agents de changement
dans la vie de leur enfant. La représentation
sociale de la parentalité vient donc témoigner
de 'immense amour des parents pour leur en-
fant, amour qui soutient leur sentiment d’'étre
responsables de régler les difficultés de com-
munication de leur enfant. C’est en s’enga-
geant, autrement dit en s’occupant de lui et en
étant investis dans la vie de leur enfant, que
les parents sentent qu’ils prennent leurs res-
ponsabilités en tant que parents (Moeller et
coll.,, 2013). L'« amour », qui semble ressortir
comme élément central de cette représenta-
tion, témoigne de la force, de I'énergie que les
parents sont préts a investir pour agir et trouver
des solutions aux difficultés de leur enfant
(Steinberg et coll., 1997; Szarkowski & Brice,
2016). Malgré les défis et les sacrifices que
cela comporte, le fait d’étre parent d’'un enfant
sourd suscite des émotions positives et quel-
ques fois aussi des émotions négatives. L’in-
tensité de I'engagement des PEES est donc

>y >
g

< 31



Le réle des représentations sociales (surdité, parentalité, services professionnels)
dans I'engagement des parents aupres de leurs enfants vivant avec une surdité au Québec

fagonnée par cette représentation sociale. La
motivation pour I'engagement est trés élevée
chez les PEES; ceux-ci sont préts a s’impliquer
a un trés haut niveau pour améliorer le sort de
leur enfant.

La représentation sociale a I'égard des ser-
vices professionnels semble confirmer le réle
important que jouent les professionnels de la
santé dans l'orientation de I'engagement des
parents. L’élément le plus fréquent de la repré-
sentation sociale des services professionnels
est celui qui renvoie aux différents spécialistes
de la surdité. Le discours des parents est donc
fortement influencé par ces professionnels qui
les encadrent dans leur parcours de recherche
de solutions pour leur enfant (Allen, Crawford,
& Mulla, 2016; Zaidman-Zait et coll., 2014).
Cela dit, le discours de la communauté sourde,
qui s'oppose sur plusieurs points au discours
médical, est noyé par ce dernier du fait qu’il est
sous-représenté, en plus d'étre peu connu
dans la population entendante (Dagron, 2006).
L’engagement des parents vient avec le senti-
ment d’espoir qui lui est rattaché (Alias, Dah-
lan, & Azizan, 2017). Lorsque les profession-
nels de la santé peuvent donner cet espoir aux
parents cherchant a avoir une bonne commu-
nication avec leur enfant, ils ne vont pas né-
cessairement ressentir le besoin d’aller cher-
cher du soutien ailleurs. Malgré cela, la repré-
sentation sociale des services professionnels
témoigne du fait que les parents ne s’appuient
pas seulement sur les compétences techni-
ques des professionnels. lls vont accorder une
grande importance aux compétences relation-
nelles des intervenants qu'ils rencontrent. La
surdité représente donc pour eux plus qu’une
« déficience auditive ».

Selon nos données, la communauté sourde
n’est pas trés bien connue des PEES. Bien que
certains parents aient évoqué des mots qui font
référence a la culture sourde ou a la commu-
nauté sourde, il n'est pas encore clair si cela
représente une minorité isolée de participants
ou il s’agit de 'émergence d’'une nouvelle re-
présentation de la surdité alimentée par le dis-
cours provenant de la communauté sourde. |l
est clair, cependant, que l'image positive du
Sourd, avec un grand S, et de la richesse de
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sa culture qui domine le discours des militants
du courant gestuel ne semble pas encore faire
partie des représentations sociales des PEES.
Les PEES vont plutét associer la surdité a une
gamme de difficultés et de responsabilités pa-
rentales qu’ils réussissent a surmonter avec
I'aide des professionnels de la surdité.

Conclusion

La surdité représente un événement nouveau
pour les parents entendants ayant un enfant
vivant avec une surdité. Les PEES sont plon-
ges trés rapidement dans le monde de la surdi-
té, sans trop savoir comment y naviguer. lls
vont donc étre engagés dans différents ser-
vices professionnels ainsi que dans leur propre
quéte de solutions pour la situation de leur en-
fant. Nos résultats mettent en relief le réle des
représentations sociales de la surdité, de la pa-
rentalité et des services professionnels dans
lintensité et l'orientation de 'engagement des
PEES auprées de leur enfant. L’intensité de I'en-
gagement des parents est assurée, selon nos
résultats, par une représentation de la parenta-
lit¢ dynamisée par I'amour. L’orientation de
'engagement des parents vers des services
professionnels de santé est dictée, cependant,
par une représentation de la surdité en tant
que difficulté, handicap et probléme de com-
munication; cette représentation est fagonnée
par les connaissances diffusées par les profes-
sionnels de la santé et par une identité déchi-
rée entre deux mondes : le milieu médical et la
communauté sourde.

Ainsi, 'amour alimente la représentation soci-
ale de la parentalité des PEES malgré les diffi-
cultés, les probléemes de communication, le
handicap, etc. qui parsément plus particuliére-
ment la représentation sociale de la surdité. En
ayant une représentation beaucoup plus cha-
leureuse de leur parentalité, les parents sont
en mesure de trouver la force de relever les
défis qu’ils associent a la surdité de leur enfant,
ou méme de les contrer, en s’engageant forte-
ment auprés de leur enfant ou dans les inter-
ventions des professionnels de la surdité.
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