RESUME DE RECHERCHE

LA MORT D'UN ENFANT EST UN EVENEMENT TRAGIQUE QuI BOULEVERSE PROFONDEMENT LA VIE

FAMILIALE. DE FACON SOUDAINE ou ANTICIPEE, UN SENTIMENT DE DETRESSE ENVAHIT LES

MEMBRES DE LA FAMILLE EPROUVEE ET LES PLONGE DANS UN ETAT DE CRISE. AU COURS DES

MOIS ET DES ANNEES SUIVANT CE DECES, LEUR VIE CONNAITRA DE NOMBREUX REVIREMENTS.

LES AUTEURES DE CET ARTICLE TRAITENT DES REPERCUSSIONS DE LA MORT

D'UN ENFANT SUR LA CELLULE FAMILIALE ET PROPOSENT
UN CADRE DE REFERENCE POUR L'ELABORATION
D'INTERVENTIONS VISANT LA SATISFACTION DES BESOINS

DE CES FAMILLES EN DEUIL.

LA PERTE D’UN ENFANT

Que vivent les familles
et comment les aider?

PAR FRANCINE DE MONTIGNY, M.Sc.INF.,
LINE BEAUDET, M.Sc.INF.

EPUIS PLUS DE 20 ANS,

des chercheurs ont étudié

les répercussions du décss

d'un enfant sur la mere

(Kowalsky, 1991), sur le
pere (Littlewood ef @i, 1991), ou encore, sur la
fratrie (Davies, 1993). Cependant, peu se sont
penchés sur la famille en tant que systéme,
méme si de nombreux chercheurs et profes-
sionnels de la santé (Beaudet, 1988; Feeley
et Gottlieb, 1989; Leahey et Wright, 1987;
Schwab, 1992) ont montré la pertinence d’étu-
dier I'incidence de cet événement sur le fonc-
tionnement, la structure et I'évolution de la
cellule familiale,

Les auteures de cet article ont mené une
étude sur le vécu des familles frappées par la
mort d'un enfant, qu'elles ont réalisée entre
1994 et 1996 dans I'Outaouais québécois.
De nature exploratoire, cette étude leur a

permis d’élaborer un cadre de référence pour
Vintervention des professionnels de Ia santé,
particuliérement pour les infirmisres (de
Montigny, Beaudet, Dumas, 1996 ; de Montigny
et Beaudet, 1997).

La mort d'un enfant

Létude visait 2 décrire, selon une perspec-
tive systémique, les répercussions de la mort
d’un enfant 4gé de 0 2 18 ans sur la cellule
familiale, soit le pére, la mére et les frres et
sceurs de enfant décédé. Les auteures ont
defini les variables de I'étude en se fondant
sur les travaux d’Epstein ef 4. (1978, 1982),
de Minuchin (1979) ainsi que de Wright et

La famille en

Leahey (1984, 1995). Elles ont observé sept
dimensions du fonctionnement familial, soit
les mécanismes ligs 3 la communication,
Vexpression des sentiments, la résolution de
problémes, la maitrise des comportements,

I'engagement affectif, la distribution des rales
et les croyances familiales. Elles ont aussi
examiné des éléments particuliers de la struc-
ture interne du systéme — les relations entre
les principaux sous-systémes — et de Ja struc-
ture externe — les relations avec les membres
du réseau social, soit la famille élargie, les
amis, les collégues et les professionnels,
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RESUME DE RECHERCHE

UNE ETUDE EXPLORATOIRE

Les 0oBJECTIFS. La méthodologie retenue pour la recherche Le vécu des familles ayant
subi le décés d'un enfant: étude exploratoire est de type descriptif et théorique. L'étude
avait pour but de décrire, selon une perspective systémique, les répercussions de la
mort d'un enfant 4gé de 0 a 18 ans sur la famille et d'élaborer des interventions visant
la satisfaction des besoins spécifiques des familles durant cette période de crise.

LA COLLECTE DE DONNEES. Les chercheuses ont spécialement concu aux fins de cette
étude un outil de collecte de données, comprenant 12 guestions ouvertes et 12 sous-
questions a développement court, fondé sur les écrits de Epstein et al. (1978, 1982),
Minuchin (1979), Dunst, Trivette et Deal (1988). Le contenu de ce questionnaire a
été validé par deux infirmiéres cliniciennes spécialisées. Il a servi d'instrument pour
évaluer les répercussions du décés d'un enfant sur le fonctionnement et la structure
de la famille. Il a permis de savoir comment chaque membre des familles en deuil
percevait les conséquences de ce décés.

La collecte des données a été effectuée, sur une période de trois mois, au moyen
du questionnaire que devaient remplir les participants. Par souci de discrétion,
on leur offrait aussi la possibilité de répondre aux questions au cours d'une entrevue
individuelle ou familiale. Quinze entrevues familiales ont été réalisées auprés
de 29 membres de familles en deuil, et 47 questionnaires ont été remplis.

LE MILIEU ET LA POPULATION VISEE. Cette étude a été menée dans un milieu urbain.
Les responsables d'unités de soins des centres hospitaliers régionaux ont sollicité

la participation volontaire au projet de recherche auprés de toutes les familles qui
avaient vécu la perte d’'un enfant au cours des six années précédentes. Des avis
publiés dans les journaux et les unités de soins ainsi que la collaboration de certains
groupes d’entraide ont également permis de joindre des membres de familles en deuil.
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Les réactions des familles
LaNALYSE QUALITATIVE des données recueilly:
aupres de membres de familles ayant vécu la:m_;!
d'un enfant permet de mieux comprendre ]il
réactions des familles et de mieux connaitre |
conséquences du décés sur chaque membre;
particulier, et sur la cellule familiale, en géné
® La mort d'un enfant affecte toutes |
dimensions de la structure et du fonctig
nement de la famille.
= Les membres de la famille ne vivent
tous les mémes émotions et n’ont pas tous
mémes réactions en méme temps. En outre,
émotions et les réactions ne se manifestent
toutes avec la méme intensité. Ce décalagepe
étre un facteur qui contribue 2 accroftre gep
blement 1a détresse émotionnelle des couples
leur difficulté 2 communiquer.
® Le deuil est un long processus powm
s’échelonner sur plusieurs années. Des pam
interviewés font état d’émotions intenses
d'une impression de « poursuivre un che
nement dans leur deuil » quatre 2 six anss
la mort d’un enfant.
m Les croyances individuelles et famili
peuvent se modifier considérablement 2 a8
du décés d’un enfant. Les croyances spiriig
des familles sont réévaluées, par exernplt
souvent renforcées par ce décés.
m La stabilité et la cohésion familiale
respect du rythme de chacun des membres#
qualité du résean de soutien sont des éléms
clés du processus de résolution du deuil.

Des plans d‘intervention
non rigides
Ces coNSTATS ont mené les chercheuses 208
voir des plans d'intervention types 2 I'intes
des professionnels de la santé et des ges
naires qui ceuvrent auprés des familles 4
tées par un deuil périnatal, un deuil sub®
un deuil anticipé. Ces plans proposent
pistes de réflexion plutdt que des cadres|
criptifs rigides. Ils suggerent également
points de repére qui permettent 2 I'interves
d’évaluer si les buts visés ont été atteints.
L'accompagnement des familles en
peut se révéler une expérience enricii$
pour les infirmieres. Il est souhaitable gV
osent créer leur propre répertoire de stré
d’intervention, afin d’évoluer avec les
en deuil.
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PLAN D’INTERVENTION RELATIF AU DECEsS SUBIT D’UN ENFANT

PROBLEME Buts POURsUIVIS

INTERVENTIONS PROPOSEES

PAR L'INTERVENANTE

Au moment du
décés et au retour
a la maison

Crise situationnelle
due a la perte
récente d'un enfant,
qui se manifeste par
des pleurs, de liso-
lement, ainsi que par
l'expression verbale
de remords ou de
tristesse et des
questions fréquentes
sur ce qui s'est
passé, etc.

w Faire exprimer

m Favoriser

Source: de Montigny, Beaudet et Dumas, 1996.
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aux parents leurs
sentiments, de fagon
verbale et non verbale.

l"émergence d'un []
soutien mutuel

Linfirmiére doit :
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