
CHAPITRE

Stratégies d intervention 
auprès des families 
endeuillées

L’accompagnement de la famille 
endeuillée tient du plus grand 
art mais aussi du plus discret, 
car ce geste de compassion 
renferme l’une des rares 
noblesses du cœur.

L. Beaudet et 
F. de Montigny

Chacune des sections du présent chapitre propose une série 
d ’interventions auprès de la famille endeuillée regroupées 
en fonction des circonstances particulières du deuil, c’est- 
à-dire selon q u ’il survient après une m ort périnatale, une 
m ort subite ou une m ort à la suite d ’une m aladie ch ro  
nique. Il est à noter que la liste de ces interventions est loin 
d ’être exhaustive et que celles-ci ne constituen t pas des
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solutions miracles. Le choix des interventions infirmières 
s’appuie à la fois sur nos expériences personnelles et profes 
sionnelles, les témoignages de nom breuses intervenantes 
(infirm ières soignantes, in firm ières clin iciennes spécia 
lisées, enseignantes) qui œ uvren t dans ce dom aine, les 
ouvrages théoriques et pratiques p o rtan t sur le sujet et, 
enfin, les recom mandations formulées par des familles qui 
ont perdu un enfant.

Les interventions que nous suggérons se veulent des 
pistes de réflexion et des m esures innovatrices pouvant 
am ener un changem ent positif dans le fonctionnem en t 
familial. A travers les entretiens thérapeutiques, l’infirmière 
et la famille collaborent pour rechercher des solutions qui 
s’accordent le mieux avec la dynamique biopsychosociale et 
spirituelle de la famille (Wright et Leahey, 1995). Pour ce 
faire, les moyens choisis devront être mis à l’essai, puis les 
résu lta ts  ob ten u s faire l ’ob je t d ’u ne  évaluation  p a r la 
famille et l’infirmière.

S t r a t é g i e s  d'intervention  
en cas de mort périnatale

Dans les sections suivantes, nous proposons des interven 
tions s’appliquant à la famille qui subit un décès en période 
p é r in a ta le . N ous v e rro n s  c o m m en t l ’in f irm iè re  p e u t 
intervenir au m om ent de l’annonce du diagnostic de m ort 
fœtale, durant le travail et l’accouchement, après celui-ci et, 
enfin, au m om ent où le couple choisit d ’avoir un autre 
enfant.

A l'annonce du diagnostic

Lorsque la m ort fœtale est im minente, l’infirm ière centre 
son intervention en prem ier lieu sur la mère. L’infirmière 
est attentive à ce que celle-ci vit et ressent. Elle la regarde, 
lui parle calmem ent et de façon concise. Elle dose ses m ou 
vements et ses déplacements, car la dimension non verbale 
de la com m unication  a souvent plus de po rtée  que les 
paroles prononcées.
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Les conjoints, quant à eux, craignent le pire. Ils ten 
dent à nier la réalité et à retarder le m om ent de la confir 
mation du diagnostic. L’infirmière explique chacun de ses 
gestes — leur nature, leur raison d ’être, leur déroulem ent
— ainsi que le fonctionnem ent des appareils utilisés.

Après avoir écouté le cœ ur fœtal, l’infirmière informe 
le couple de ce qu’elle a observé. Elle fait part de ses doutes et 
appelle le médecin traitant. En attendant l’arrivée de ce der 
nier, elle dem eure avec les parents, pour leur manifester son 
soutien, et tente une nouvelle fois d ’écouter le cœur du bébé.

S’il s’avère nécessaire de faire une échographie pour 
confirm er le diagnostic de m ort fœtale, l’infirmière accom 
pagne les parents dans la salle d ’examen. Elle est à l’écoute 
des messages verbaux et non verbaux q u ’ils ém ettent. Elle 
p eu t leur ten ir la m ain, les p rend re  dans ses bras e t les 
toucher si elle sent q u ’ils y seront réceptifs. Elle ne cherche 
pas à leur parler à tou t prix, mais leur fait com prendre  
q u ’elle est entièrem ent là avec eux et pour eux. Elle leur 
d o n n e  la possib ilité  de laisser a lle r leu r pe in e  e t leu r 
souffrance, de pleurer et de crier. En effet, pour se libérer 
de leurs ém otions douloureuses, les conjoints a tten d en t 
souvent d ’y être invités par les intervenants ou d ’obtenir 
leur accord.

L’infirm ière favorise la participation des parents aux 
décisions les concernant ou concernant leur bébé, ce qui 
augmente leur sentim ent de maîtriser les événements. Pour 
participer activement aux prises de décisions, le couple doit 
percevoir g lobalem ent la situation, in te rp ré te r  les faits, 
analyser le pour et le contre des solutions possibles, faire 
des choix et passer à l’action. Cette dém arche contribue à 
dim inuer la tension, l’anxiété, la peur, l’impuissance et la 
confusion et renforce le sentim ent de com pétence relati 
vement à l’identification et à la résolution des problèmes, 
de quelque difficulté q u ’ils soient. L’infirmière se rappelle 
également q u ’en période de choc initial la concentration, la 
com préhension et la capacité de faire des liens en tre  les 
événements sont généralem ent diminuées. C’est pourquoi 
elle s’e n q u ie r t sy stém atiquem en t des p e rce p tio n s  des 
parents pour s’assurer qu ’ils com prennent correctem ent la 
situation. Elle répète  les inform ations im portan tes aussi 
souvent que les parents le jugen t nécessaire.
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Pendant le travail et l’accouchement

Lorsque la m ort fœtale a été confirm ée, le couple s’inter 
roge sur ce qui va se passer par la suite: «Com m ent va se 
term iner la grossesse ? » Le médecin traitant et l’infirmière 
expliquent qu 'il y a trois possibilités: le déclenchem ent 
artificiel du travail, la poursuite de la grossesse ju sq u ’à la 
délivrance spontanée et, enfin, la césarienne. Pour chacune 
des méthodes, ils précisent les indications, le déroulem ent 
et les conséquences possibles, en p résen tan t les faits de 
façon claire et concise. Les parents on t souvent de multiples 
questions à ce propos. Il est im portant de répondre à toutes 
afin q u ’ils puissent choisir une m éthode en toute connais 
sance de cause. Lorsque le personnel fait preuve de fran 
chise, de respect et d ’intérêt, il contribue à établir un climat 
de confiance et à désamorcer des sentiments de colère, de 
doute et de culpabilité, qui sont fréquents en pareille cir 
constance.

Lors du travail et de l’accouchement, les craintes des 
parents se m ultip lient à l’idée q u ’ils vont b ien tô t voir le 
bébé mort-né. Le personnel explore les besoins immédiats 
et les attentes des conjoints. Par exemple, la mère souhaite- 
t-elle avoir une anesthésie épidurale ? Le couple souhaite-t-il 
la présence d ’une personne chère? Q u’est-ce que le couple 
attend  de l’infirm ière p endan t le travail, du ran t l’accou 
chem ent et après celui-ci? Comm ent les conjoints peuvent- 
ils se soutenir en ces circonstances?

Pendant ce m om ent difficile, la mère et le père sont 
souvent tiraillés en tre  deux sentim ents opposés. Ils crai 
gnent d ’être abandonnés par le personnel dont ils requiè 
rent le soutien mais, en même temps, ils ont besoin d ’avoir 
une certaine intimité duran t le travail et l’accouchem ent. 
Cette dualité sur le plan affectif peut engendrer chez eux 
un malaise, de la culpabilité et de la confusion. Consciente 
et respectueuse de cette ambivalence, l’infirm ière clarifie 
les ém otions ressenties par les conjoints et les norm alise; 
«J'ai connu bien des parents qui me disaient vouloir être 
soutenus et entourés mais vouloir aussi, à certains moments, 
se retrouver seuls. Comm ent souhaitez-vous que les choses 
se d é ro u le n t p o u r vous?» Sachant que l ’in firm ière  est 
disponible et que leur intimité sera respectée, les parents se
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se n te n t sécurisés. En d é m o n tra n t q u ’elle resp ec te  les 
réactions des individus et des couples dont elle s’occupe, 
l’infirm ière agit com me m odèle pour les parents. Par ses 
paroles et ses gestes, elle leur tém oigne q u ’il est perm is 
d ’être différent et de réagir à sa façon sans se sentir menacé 
ni jugé et qu ’il est aussi norm al d ’éprouver des besoins qui 
semblent paradoxaux de prime abord.

Avant la fin du travail, il est im portant de s’enquérir 
auprès du couple de l’endroit où l’accouchem ent devrait se 
dérouler : dans la chambre ? dans la salle de travail ? Dans la 
mesure du possible, il faut respecter le désir des parents et 
ne jamais banaliser leur choix. Lorsque le bébé est expulsé, 
l’infirm ière le m anipule avec respect, soin et dignité. Elle 
l'enveloppe dans une couverture. L’infirmière fournit aux 
parents des inform ations sur le sexe, le poids et l’aspect 
général du bébé. Sur ce dernier point, elle fait preuve de 
délicatesse pour préparer les parents à voir le bébé, surtout 
s’il y a eu macération ou si le bébé présente une anomalie 
congénitale. Elle choisit ses mots mais sans défo rm er la 
réalité. Elle utilise des termes positifs et met l’accent sur la 
physionomie et les caractéristiques normales du bébé.

Au cours du post-partum

Après la fausse couche ou la naissance d ’un bébé mort-né, 
les parents se dem andent souvent s’ils peuvent voir le bébé 
et s’ils veulent ou non le faire. D’après notre expérience et 
les études portant sur le sujet, il semble que les parents qui 
ont eu la possibilité de voir leur bébé, de le toucher et de le 
prendre dans leurs bras ont pu par la suite conserver une 
image de lui et le pleurer, car il était bien réel dans leur 
mémoire. La confirmation perceptuelle et sensorielle de la 
p e r te  du bébé jo u e ra i t  aussi un  rô le  essen tie l dans la 
résolution du travail de deuil.

Il arrive cependant que les parents ne souhaitent pas 
voir leur bébé pour diverses raisons. L’accouchem ent d ’un 
enfant mort-né plonge les parents dans la confusion la plus 
totale. En état de choc, com plètem ent anéantis, ils hésitent: 
«Q ue fa ire?  V oulons-nous ré e llem en t voir n o tre  bébé 
mort? En avons-nous la force? De quelles ressources et de
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quel soutien disposons-nous pou r nous aider à le faire? 
Quelle est la chose que nous redoutons le plus dans le fait 
de voir notre bébé ? Que peut-il nous arriver de pire si nous 
décidons de voir no tre  bébé? Si nous ne le faisons pas, 
quelles en seront les conséquences? En général, le fait de 
voir le bébé a-t-il des effets positifs ou négatifs sur les 
parents? Q u’advient-il des parents qui on t vu leur bébé? 
Lorsque les parents sentent qu ’ils ne disposent pas d ’assez 
de force, d ’énergie ni de soutien et que les exigences de la 
situation dépassent leurs capacités, ils p réfèren t souvent 
s’abstenir de voir le bébé. De même, s’ils n ’ont jamais eu de 
contact avec la m ort auparavant ou s’ils ont vécu à ce sujet 
une expérience traum atisan te , ils c ra ig n en t de souffrir 
davantage à la vue de leur enfant. Enfin, les valeurs cultu 
relles et les croyances religieuses d ic ten t quelquefois le 
refus des parents de voir leur enfant. En tout état de cause, 
il est prim ordial que l’infirm ière cherche à connaître  la 
position des parents et clarifie avec eux les élém ents qui 
motivent leur décision.

Quelle que soit la décision des parents, l’infirmière est 
appelée à respecter leur chem inem ent et à les soutenir dans 
leu r décision. S’ils cho isissen t de ne pas voir l ’en fan t, 
l’infirmière recherchera avec eux d ’autres moyens suscep 
tibles de confirm er la réalité de la vie et de la m ort de leur 
enfant, et de les aider à am orcer leur travail de deuil de 
m anière constructive. Elle décrit par exem ple, de façon 
simple et délicate, les soins q u ’elle prodigue au bébé. Ce 
faisant, elle rép o n d  avec com passion aux questions des 
parents. Elle peut dem ander à ces derniers quels sont les 
gestes, les actions symboliques ou les rituels particuliers 
q u ’ils souhaitent faire en présence du bébé. Elle explore 
également le type d ’aide q u ’ils aim eraient recevoir soit de 
sa part, soit de celle de leurs proches. Si ce n ’est déjà fait, 
elle encourage les parents à donner un prénom  à leur bébé. 
Elle p e u t aussi le u r re m e ttre  u ne  m èche de cheveux, 
l’em prein te  du pied du bébé, un  certificat personnalisé 
portant le prénom de l’enfant, la date, l’heure et le lieu de sa 
naissance, son poids et sa taille, un coffret artisanal dans lequel 
ils pourront conserver les souvenirs de leur enfant, etc.

Dans d ’autres cas, les parents p rennen t la décision de 
voir leur enfant et manifestent le désir de le toucher et de le
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prend re  dans leurs bras. Pour les p réparer, l’infirm ière 
décrit le plus précisém ent possible et en faisant preuve de 
tact l’apparence du bébé, sa taille, son poids, sa tem péra 
ture, la couleur de sa peau et ses traits. Elle m entionne 
l’état de la peau et des téguments (cheveux, poils, ongles, 
etc.), et les avise de la présence de m alform ations. Elle 
dem ande aux parents s’ils ont choisi un prénom  pour leur 
bébé. Si c’est le cas, l’infirmière le m entionne chaque fois 
qu ’elle parle du bébé afin de confirm er la réalité et l’indivi 
dualité de celui-ci, et de contribuer à lui donner une place 
dans l’histoire familiale.

Lorsque l’infirm ière prépare le bébé, elle évite de le 
laver car cela  re f ro id i t  la te m p é ra tu re  c o rp o re lle  e t 
accentue la couleur bleuâtre de la peau. Elle le nettoie et 
lui brosse éven tuellem en t les cheveux. Elle l ’habille  et 
l’enveloppe dans une couverture en le m anipu lan t avec 
douceur et respect. Elle peut appliquer un peu de lotion 
parfumée sur les vêtements et la couverture du bébé. Après 
quoi, elle le présente aux parents en m entionnant son pré 
nom. A ce moment-là, l’infirmière laisse les parents donner 
libre cours à leur douleur et à toutes les émotions qui les 
submergent tels le désarroi, l’impuissance, la culpabilité et 
l’agressivité. Q uand ils semblent plus calmes et plus à l’aise 
avec le bébé, elle les informe q u ’elle va les laisser seuls un 
m om ent; elle leur précise cependant l’endroit où ils peu 
vent la jo indre en cas de besoin.

Avec l'accord des parents, l’infirm ière peu t prendre 
des photos du bébé enveloppé dans sa couverture ; elle 
l’installe dans une position aussi naturelle que possible, en 
prenant soin, le cas échéant, de dissimuler les anomalies les 
plus apparentes. Ensuite, en les invitant à en prendre con 
naissance au m om ent qui leur conviendra, elle leur rem et 
les photos dans une enveloppe cachetée, sur laquelle sont 
écrits le prénom  de l’enfant, la date, l’heure et le lieu de sa 
naissance, son poids et sa taille.

On p eu t aussi rem ettre  aux parents d ’autres objets 
q u ’ils garderon t en souvenir du bébé: sa carte d ’identifi 
cation où figurent les em preintes de ses pieds, le bracelet, le 
m è tre -ru b an , la p ince  qui a servi à c o u p e r  le co rd o n  
om bilical, la couvertu re , les vêtem ents, u ne  m èche de 
cheveux, un coffret personnalisé, etc.



L’infirmière donne aux parents de la docum entation 
re la tan t ce q u ’on t vécu d ’autres p aren ts  dans la m êm e 
situation afin de d im inuer leur sentim ent d ’isolem ent et 
d ’apporter un certain réconfort. Elle peut y jo indre la liste 
des services offerts dans le centre hospitalier (suivi de deuil 
périnatal, par exem ple) et dans la com m unauté (psycho 
logue, sexologue, thérapeute conjugal ou familial, groupes 
de soutien, etc.).

En ce qui concerne la disposition du corps, les forma 
lités administratives, l’autopsie, s’il y a lieu, et les funérailles, 
l’infirm ière attendra que les parents posent des questions 
ou semblent prêts à se séparer de leur enfant. Au m om ent 
opportun, l’infirmière explique la nature des démarches à 
accomplir en précisant à quel m om ent et de quelle façon 
elles se déroulent ainsi que leur raison d ’être. Elle accom 
pagne ensuite les parents au service de l’admission et les 
aide à rem plir les papiers administratifs. Si les parents le 
souhaitent, l’infirmière contacte les proches, le prêtre ou le 
directeur du salon funéraire.

L’infirmière offre au couple d ’occuper une chambre 
individuelle durant la période du post-partum. Les parents 
auront ainsi plus d ’intimité pour laisser libre cours à leurs 
émotions et recevoir leurs proches venus leur apporter du 
soutien. Ils se sentiront aussi plus à l’aise pour revoir leur 
bébé, s’ils le désirent.

Durant cette période, l’infirmière informe les parents 
que la mère est susceptible d ’avoir des montées de lait. Il est 
im portant de préparer le couple à cette éventualité et de 
lui offrir du soutien. Ce phénom ène est particulièrem ent 
pénible pour la mère, car il renforce l’absence du bébé que 
son corps s’était préparé à nourrir. Il faut aussi la prévenir 
des changements physiologiques du post-partum ainsi que 
des divers problèm es qui pourra ien t survenir et observer 
judicieusem ent les réactions de la mère, du père et, le cas 
échéant, de leurs enfants (tableau 13.1).

L’infirmière s’interroge sur l’aide qu ’elle peut apporter 
aux parents et aux enfants. Elle explore également les élé 
ments susceptibles de com pliquer le travail de deuil de la 
famille, notam m ent des antécédents de problèmes psychia 
triques ; un précédent décès en période périnatale ; la m ort
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L e s  o b s e r v a t i o n s  d e  l m n f i r m i è r e  à  l a  s u i t e

D 'U N E MORT PÉRINATALE

-  Comment les membres de la fam ille  réagissent-ils à la 
m ort périnata le?

-  En quels termes parlen t-ils  de la grossesse et de 
l'en fan t décédé?

-  Comment s'effectue la com m unication entre les 
membres de la fa m ille?

-  Comment se com porten t-ils  entre eux?

-  Quels sentim ents exprim en t-ils  m ajo rita irem ent?

-  Quels sentim ents réprim en t-ils?
-  Comment chacun réag it- il aux sentim ents exprimés?
-  De quelle manière m an ifes ten t-ils  leur douleur, leur 

tristesse, leur colère, leur angoisse et leur inqu ié tude?

-  Les parents se soutiennen t-ils  m utue llem ent?  Si oui, 
com m ent?

-  Soutiennent-ils  leurs enfants?  Si oui, com m ent?
-  Quelles sont les ressources (personnelles, fam iliales, 

sociales et environnementales) de la fa m ille?  
Comment sont-e lles utilisées?

-  Comment les membres de la fam ille  défin issen t-ils  les 
problèmes?

-  Comment te n te n t-ils  de les résoudre?
-  Quels souvenirs les membres de la fam ille  veu len t-ils  

conserver du bébé?
-  Comment l'in firm iè re  peut-e lle  apporter son aide aux 

parents et aux enfants?

récente d ’un proche; des pertes antérieures non résolues; 
des difficultés financières; des problèmes conjugaux avant 
le décès du bébé; la consom m ation de m édicam ents, de 
drogues ou d ’alcool, etc.

D’autres facteurs sont égalem ent à considérer: l’âge 
des conjoints, la difficulté ou l’absence de communication 
en tre  les conjoints, le m anque de soutien de la part du
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partenaire et de l’entourage, la répression des ém otions, 
l’exacerbation des sentim ents de mal-être (colère, agres 
sivité, culpabilité, etc.), la présence d ’un jumeau survivant, 
la nécessité de « paraître fort et perform ant» à ses yeux ou à 
ceux de l'entourage et l’absence de reconnaissance sociale 
de la perte en période périnatale, par exemple. De même, 
des pertes concom itantes telles q u ’un  licenciem ent, un 
dém énagem en t, un divorce ou un au tre  décès dans la 
famille peuvent entraver le travail de deuil.

Si les membres de la famille exprim ent le besoin de 
recevoir une aide supplém entaire, l’infirmière propose de 
les mettre en contact avec les services professionnels et les 
groupes de soutien appropriés. L’infirm ière inform e les 
parents des manifestations courantes de l’anxiété sur les 
plans physique, affectif, cognitif, com portem ental e t spi 
rituel. Elle leur décrit les réactions prévisibles chez chacun des 
membres de la famille, en insistant sur leur normalité mais 
sans les banaliser. Elle explique les différentes étapes et les 
caractéristiques du processus de deuil (voir chapitre 3). 
Enfin, l’infirmière enseigne aux parents les caractéristiques 
d ’un deuil compliqué et les signaux d ’alarme auxquels ils 
doivent être attentifs (tableau 13.2).

Le s  CARACTÉRISTIQUES DU DEUIL COM PLIQUÉ H W H W B i c W I

-  Absence de sentim ent de perte accompagné ou non 
d 'hyperactiv ité

-  Anxiété grave avec ou sans accès de panique
-  Apparition de phobies
-  Maladies psychosomatiques
-  Symptômes de dépression profonde, de psychose ou de 

schizophrénie
-  Hostilité  im portante  et persistante envers une personne 

reliée de près ou de loin à la m ort de l'en fan t
-  Gestes d 'au topun ition  et d 'au tom utila tion
-  Idées suicidaires 

j (  — Abus de médicaments, de drogues ou d'alcool



L’infirmière vérifie régulièrem ent si les parents com 
prennen t les inform ations q u ’ils reçoivent. Elle les répète 
aussi souvent que nécessaire afin de dim inuer la confusion 
et l’anxiété caractéristiques de la situation de crise.

L’infirmière explore les moyens que la famille a utilisés 
dans le passé dans d ’autres situations critiques. En souli 
gnant les capacités et les forces des membres de la famille 
ainsi que les progrès q u ’ils ont réalisés, elle renforce leur 
confiance en eux-mêmes et les am ène à découvrir leurs res 
sources personnelles et environnementales.

L’infirm ière précise aux membres de la famille q u ’il 
est im portant q u ’ils exprim ent leur peine et leur douleur. 
Elle insiste sur le fait q u ’ils m ettront du temps à surm onter 
leur deuil et que chacun vivra son chagrin à sa façon selon 
sa personnalité, ses expériences passées et son attachem ent 
pour le bébé. C’est pourquoi ils doivent se réconforter les 
uns les autres. Il leur faudra aussi exprim er verbalem ent 
leur besoin de soutien, car les autres membres de la famille 
risquent de ne pas le percevoir. Si le père désire s’arrêter de 
travailler quelque temps, mais que sa situation ne le lui per 
met pas, l’infirmière peut suggérer au médecin traitant de 
prescrire un congé de maladie.

La communication verbale et les rapprochem ents phy 
siques sont des sources indéniables de réconfort. Ils consti 
tuent des moyens privilégiés pour manifester son attention, 
son amour, sa tendresse et sa compassion à ses proches. Sur 
le plan des relations conjugales, on note que la perte d ’un 
bébé est susceptib le d ’avoir des effets sur la sexualité. 
Durant les phases aiguës du deuil, les parents éprouvent fré 
quem m ent une dim inution du désir et cherchent à éviter 
toute forme de plaisir. Il arrive toutefois que les partenaires 
réagissent différemment. Ainsi, l’un d ’eux peut avoir conti 
nuellem ent envie de faire l’amour, cherchant ainsi à lutter 
contre la fatalité, à oublier sa peine, à se sentir vivant ou à 
procréer le plus vite possible. Son partenaire, en revanche, 
peut éprouver des difficultés à rep rend re  sa vie sexuelle 
parce q u ’il est anxieux, se sent coupable de ressentir du 
plaisir et de vivre un m om ent heureux ou a l’impression 
d ’oublier son bébé, par exem ple. Pour éviter ces dissen 
sions, l’infirmière doit m ettre les parents au courant de ces 
réactions prévisibles et les inciter à en discuter ensemble.
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Par ailleurs, l’infirm ière invite les paren ts à ne pas 
s’isoler et à rechercher quelles personnes de leur entourage 
sont prêtes à leur apporter du soutien: des m em bres de 
leur famille d ’origine ou de la famille étendue, des amis, 
des membres de leur com m unauté culturelle ou religieuse, 
des collègues, des voisins, d ’autres parents ayant surm onté 
une épreuve similaire, etc. Si les parents se sentent incom 
pris par les m em bres de leur en tourage, l’infirm ière les 
encourage à confier à ces derniers leur m écontentem ent, 
leurs crain tes et leurs atten tes. Elle leu r enseigne aussi 
com ment ils peuvent parvenir à établir une communication 
plus claire et plus d irec te  avec leurs p roches, to u t en 
dem eurant diplomates. Par exem ple, si on leur dem ande 
«C om m ent ça va?», les parents doivent ê tre  sincères et 
répondre q u ’ils ont beaucoup de chagrin d ’avoir perdu leur 
bébé. Ils peuvent dire aussi: «J’ai besoin de parler du bébé, 
cela me fait du bien» ou «J’aimerais te dire com m ent je  me 
sens, mais je  ne sais par où com mencer».

Enfin, l’infirmière aide les parents à rechercher divers 
moyens par lesquels ils pourron t exprim er leurs émotions 
et atténuer leurs émotions douloureuses. Selon le cas, l’écri 
ture, le dessin, la peinture, la musique, la danse, le sport, 
les activités sociales e t cu ltu re lle s  ou  l ’ad h ésio n  à un 
groupe d ’entraide, par exemple, peuvent être une source 
de réflexion, d ’action, de partage ou de création. Ce type 
d ’activités perm ettent aux parents à la fois de canaliser la 
tension, la douleur et la souffrance q u ’ils ressentent et de 
chem iner dans leur processus de deuil.

Durant une grossesse  ultérieure

Si le couple projette d ’avoir un autre enfant, l’infirmière lui 
fourn it de l’inform ation factuelle pour l’aider à faire un 
choix éclairé. Elle décrit de façon objective les différentes 
positions à ce sujet e t laisse aux paren ts  le pouvoir de 
décider librem ent ce qu ’ils vont faire.

Pendant la grossesse qui suit un décès en période péri 
natale, l’infirmière perm et aux parents de raconter ce qu ’ils 
ont vécu et de parler de leur bébé mort. Consciente de la fra 
gilité des parents, elle explore leurs peurs et leurs angoisses 
ainsi que la façon dont ils perçoivent l’avenir. Elle leur donne
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un soutien particulier à des moments précis de la grossesse, 
entre autres, par l’écoute du cœ ur fœtal. Elle leur explique 
qu’ils risquent d ’avoir peur de perdre le bébé même après la 
naissance de ce dernier. Elle analyse égalem ent le réseau 
social des parents pour évaluer le soutien dont ils pourront 
b én éfic ie r d u ra n t la grossesse. P ou r finir, l ’in firm iè re  
s’informe auprès des parents de leurs besoins immédiats et 
de leurs attentes par rapport à ses interventions.

ies d ’intervention en cas  
de mort subite

L’intervention auprès de la famille ayant perdu un enfant 
de m anière subite est des plus délicates car l’infirm ière 
dispose de peu de tem ps pou r réagir. Toutefois, l ’expé 
rience clinique e t les travaux de recherche d ém o n tren t 
qu ’une intervention précoce et structurée tend à dim inuer 
l’incidence de problèm es d ’ordre som atique ainsi que la 
dé tre sse  psychosociale  e t sp ir itu e lle  chez les fam illes 
endeuillées. A elle seule, cette perspective devrait motiver 
les infirmières à renforcer les habiletés requises pour inter 
venir efficacement dans ce type de situation.

Après la m ort subite de l’enfant, les interventions ont 
pour objectif de faciliter chez les membres de la famille la 
com m unication  verbale, l ’expression des sen tim ents et 
l’utilisation de moyens efficaces pour se soutenir m utuel 
lement. Nous présentons ci-dessous les stratégies d ’in ter 
vention auxquelles l’infirmière pourra recourir au m om ent 
de l’hospitalisation, à l’approche de la m ort et, enfin, après 
le décès de l’enfant.

Au moment de l’hospitalisation

Au m om ent de l’admission d ’un en fan t souffran t d ’une 
maladie aiguë, ou victime d ’un accident, ou du syndrome 
de m ort subite du nourrisson, l’infirm ière fait face à une 
situa tion  c ritiq u e ; dans un clim at de g ran d e  in ten s ité  
affective, il lui fau t réag ir vite e t accom plir des tâches
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multiples et complexes. En effet, elle doit non seulem ent 
dispenser les soins à l’enfant et collaborer aux traitements 
médicaux, mais aussi s’occuper d ’une famille en état de 
choc. Les prem iers contacts q u ’elle a avec la famille sont 
donc d ’une extrême importance, car ils auront un effet sur 
le déroulem ent du travail de deuil.

En prem ier lieu, l’infirmière se présente et rassure la 
famille sur la qualité des traitements et des soins prodigués 
à l’en fan t. Elle ré p o n d  aux q u estio n s  im m édiates  des 
membres de la famille et leur donne des inform ations de 
m anière claire et précise. Elle va au-devant des parents, 
sachant q u ’ils ne sont pas toujours capables de form uler 
leurs dem andes. Dans la mesure du possible, elle les con 
du it dans un en d ro it calme, propice à l’in tim ité  e t aux 
confidences. Elle collabore avec le m édecin traitan t lors 
q u ’il transmet aux parents des informations qui les intéres 
sent au prem ier chef, telles que l’état de l’enfant, la situa 
tion présente (causes de l’accident, nature de la maladie, 
symptômes, pronostic) ainsi que les traitem ents et les soins 
envisagés. Elle répète  ces inform ations e t les clarifie au 
besoin.

De plus, l’infirmière explique aux parents les réactions 
possibles des membres de la famille face à la situation. Elle 
les renseigne régulièrem ent et leur offre du soutien afin 
qu ’ils soient mieux en mesure de réagir. Ces interventions 
aident aussi à prévenir l’apparition éventuelle de problèmes 
tels que la somatisation, F exacerbation de la dépression, de 
la colère ou de l’hostilité, la baisse de l’estime de soi et les 
troubles de com portem ent. L’infirmière am ène également 
les membres de la famille à se rapprocher davantage les uns 
des au tres, à se so u te n ir  e t à d iscu te r ensem ble  p o u r 
p rendre des décisions éclairées. Elle leur donne la possi 
bilité d ’appeler des personnes qui leur sont chères.

Durant les premiers contacts, l’infirmière note souvent 
la réticence des membres de la famille à parler entre eux de 
la situation dans laquelle ils se trouvent et des émotions que 
celle-ci suscite — la stupéfaction, la peine, l’hostilité, la 
culpabilité, le déchirem ent, etc. C’est pourquoi elle encou 
rage les m em bres de la famille à verbaliser la perception 
qu’ils ont de la situation ainsi que les croyances, les pensées 
et les sentiments qui s’y rattachent. Par cette intervention,
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elle les aide à transm ettre un message plus d irect à leur 
entourage, à prendre conscience de leurs émotions, à les 
com prendre, à les accepter et, enfin, à trouver des façons 
constructives de les exprim er (Hétu, 1989). En réduisant la 
tension à un niveau plus tolérable, on prévient fexacer- 
bation des ém otions et l’ém ergence de conflits en tre  les 
membres de la famille. Ainsi, ces derniers seront plus aptes 
à jo u e r leur rôle à l’in térieur de la famille et de l’établis 
sem ent de santé.

De plus, l’infirmière explore quels aspects de la situa 
tion sont le plus difficiles à vivre pour chacun des membres 
de la famille. Elle les am ène à préciser leurs besoins prio 
ritaires et à rechercher les moyens de faire face à la situa 
tion. De cette façon, les membres de la famille parviennent 
à mieux com prendre com m ent chacun d ’entre eux réagit 
aux événem ents survenus récem m ent e t ils seron t plus 
enclins à accroître leur engagem ent et leur soutien les uns 
envers les autres.

L’hospitalisation soudaine de l’enfant et la phase ter 
minale de la m aladie pertu rb en t tous les m em bres de la 
fam ille, en p articu lie r parce q u ’ils do iven t assum er de 
nouveaux rôles. De plus, en situation de crise, ils on t de la 
d ifficu lté  n on  seu lem en t à ex p rim er c la irem en t leu rs 
besoins et leurs attentes, mais encore à rem plir leurs fonc 
tions habituelles. Par conséquent, après avoir exploré cette 
dimension du fonctionnem ent familial, l’infirmière fait part 
de ses observations aux membres de la famille et recherche 
avec eux des moyens pour q u ’ils parviennent à une meil 
leure collaboration et à une répartition plus souple et plus 
équitable de leurs tâches, q u ’elles soient d ’ordre affectif ou 
instrumental.

Lorsqu’ils ont de jeunes enfants, les parents, démunis, 
se d em an d en t souvent com m en t il fau t leu r p a rle r  de 
l’aggravation de la maladie de leur frère ou de leur sœur ou 
de sa m ort subite. Que savent-ils? Q ue doivent-ils savoir? 
Que veulent-ils savoir? Com m ent leur expliquer les événe 
ments actuels et à venir? Dans ce cas, l’infirm ière encou 
rage les parents à dem ander aux enfants com m ent ils voient 
la situation actuelle e t quelles in fo rm ations ils désiren t 
avoir. Elle explore aussi com m ent les parents s’y prennent 
hab ituellem en t pou r abo rder des sujets délicats com m e

CH A P U R E  13 335 395



celui de la sexualité. L’infirmière les encourage à exprim er 
leurs craintes et s’efforce de les soutenir du mieux qu’elle 
peut dans leur tâche d ’enseignants, de guides et de soutiens 
affectifs auprès de leurs enfants. Elle les invite à lire des 
articles ou des ouvrages appropriés à leur situation. Ce 
m ode d ’in tervention, consistant à suggérer des tâches, a 
pour effet de soutenir la recherche de nouvelles solutions 
en vue de renforcer l’exercice du rôle parental. Il vise aussi 
à am ener les parents à avoir plus confiance en leurs compé 
tences et à utiliser leurs ressources personnelles, sociales et 
environnementales.

À l’approche de la mort

Lorsque l’état de santé de l’enfant se détériore rapidem ent, 
les interventions de l’infirm ière visent particulièrem ent à 
procurer à l’enfant, aux parents et aux membres de la fra 
trie tout le soutien dont ils ont besoin pour traverser cette 
période difficile. L’infirm ière veille à soulager autant que 
possible la douleur de l’enfant m ourant, tout en accordant 
une grande attention à ce que chacun des membres de la 
famille ressent. Elle écoute attentivement ce q u ’ils disent et 
les laisse exprim er leurs émotions. Elle leur témoigne de la 
chaleur, du respect et de la compassion, à la fois dans ses 
paroles et dans ses gestes. Elle les inform e régulièrem ent 
des soins qu ’elle prodigue à l’enfant. Elle leur indique les 
signes précurseurs de la m ort (changements de la peau, des 
yeux, de la respiration, du pouls, du tonus musculaire, de la 
sensibilité, de l’état de conscience, des sens, etc.).

Elle aide les parents et les m em bres de la fratrie  à 
participer aux soins et à dem eurer en contact avec l’enfant 
m ouran t ju sq u ’à la fin. Elle leur dem ande com m ent ils 
souhaiten t passer les dern iers m om ents avec l’en fan t et 
faire leurs adieux. Lorsque la situation s’y prête et que les 
parents le souhaitent, elle prend des dispositions pour que 
l’enfant puisse passer les derniers moments de sa vie chez 
lui. Elle tém oigne du respect à l’égard  du  ry thm e, des 
valeurs, des croyances et des rituels p réfunéraires de la 
famille. Elle veille aussi à préserver l’intimité de la famille 
avec l’enfant m ourant; présente et disponible, elle sait aussi 
les laisser seuls quan d  ils n ’on t pas beso in  d ’elle. Ces
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in terventions on t pour effet de stim uler les in teractions 
entre les membres de la famille et de faciliter l’expression 
des sentiments. Elles perm ettent égalem ent à la famille de 
garder une certaine maîtrise de la situation et d ’avoir le 
sentim ent de pouvoir agir et d ’être respectée.

Après le décès

Après la m ort de l’enfant, l’infirm ière exprime aux mem 
bres de la fam ille le chagrin  q u ’elle ressent. Elle p eu t 
pleurer avec eux, les serrer dans ses bras et les consoler. Elle 
les assure que tout le monde — eux-mêmes et le personnel
— a fait son possible pour le sauver. Elle peut égalem ent 
raconter ce qu’elle a ressenti et vécu au long de ses contacts 
avec l’enfant et la famille. Habituellement, les membres de 
la famille in terprètent le témoignage de l’infirmière comme 
une marque profonde de respect et de compassion à leur 
égard, ce qui contribue à faciliter leur travail de deuil.

Par la suite, l’infirm ière répond  aux questions que 
posent généralem ent les membres de la famille: Pouvons- 
nous p rendre l’enfant dans nos bras? Combien de temps 
pouvons-nous rester avec lui? Pouvons-nous appeler d ’au 
tres membres de notre famille ou de notre com m unauté 
afin qu ’ils puissent venir faire leurs adieux à notre enfant?

Si les membres de la fratrie sont absents, l’infirmière 
s’informe de la façon dont ils sont susceptibles de réagir à la 
m ort de leur frère ou de leur sœur. Elle explore avec les 
parents les moyens de l’annoncer. Les parents savent-ils 
quoi d ire? Savent-ils com m ent le d ire? A quel m om ent 
souhaitent-ils leur parler? En quoi ce q u ’ils vont dire va-t-il 
influer sur les réactions de la fratrie face au décès? Com 
ment les préparer à assister aux funérailles? Souhaitent-ils 
qu ’un m em bre du personnel infirm ier ou un proche soit 
présent lorsqu’ils discuteront avec la fratrie?

Lorsque les paren ts sem blent prêts à se séparer de 
l ’en fan t, l ’in firm iè re  s’e n q u ie r t de ce q u ’ils savent e t 
pensent à propos du don d ’organes et de l’autopsie. Pour 
certains parents, le don d ’organes confère une certaine 
im m ortalité, et l’infirm ière doit en ten ir com pte. L’infir 
mière fournit aux membres de la famille des informations
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verbales et écrites pou r leur p erm ettre  de p ren d re  une 
décision éclairée à cet égard. Elle soutient leur choix et, au 
besoin, les assiste dans leurs démarches.

Plus tard, l’infirmière aide les parents à rechercher des 
moyens de soutenir les enfants survivants. Par le recadrage, 
elle les am ène à se p réparer aux réactions possibles des 
membres de la fratrie. Elle précise que celles-ci varient en 
fonction du stade de développem ent de l’enfant, de ses 
habiletés intellectuelles, de ce q u ’il sait de la m ort ou en a 
com pris pou r avoir déjà vécu une perte , de son tem pé 
ram ent et, surtout, de l’attitude des parents. Elle explore de 
quelle façon la situation actuelle modifie la communication 
entre les membres de la famille. Elle décrit aux parents les 
com portem ents q u ’elle a notés chez les m em bres de la 
fratrie, les norm alise et explique ce qui, à ses yeux, peut 
être à l’origine de ces com portem ents. Elle encourage les 
parents à être attentifs aux réactions des enfants survivants. 
Elle les incite à les écouter et à les aider à exprim er leur 
mal-être. Elle leur conseille de se m ontrer accessibles à leur 
égard et réceptifs à toute la gamme des sentiments qui les 
bouleversent: tristesse, culpabilité, colère, jalousie, confu 
sion, im puissance, peur d ’être m alade, de m ourir ou de 
perdre un autre être cher, etc. Chez les enfants, les senti 
ments de deuil se traduisent plus souvent par des com por 
tements que par des mots. La nycturie, les plaintes d ’ordre 
somatique, les crises de désobéissance, les conduites provo 
cantes ou bizarres constituent des signaux d ’alarme. Il est 
bon que les parents observent com m ent l’enfant se com 
porte avec ses amis et q u ’ils s’arrê ten t au contenu de ses 
dessins, de ses écrits, de la m usique q u ’il écoute, de ses 
questions e t de ses com m entaires, afin de co m prend re  
davantage les peurs q u ’il éprouve.

L’infirm ière encourage les parents à parler du décès 
de l’enfant avec les membres de la fratrie, que ce soit au 
cours des repas, à l ’occasion de je u x  ou de sorties en 
famille, lorsqu’on raconte une histoire, etc. Elle souligne 
qu ’il est im portant de laisser les enfants s’exprim er ju squ ’au 
bout, q u ’ils raco n ten t une h isto ire  ou p a rlen t de leurs 
émotions, avant d ’intervenir. De plus, les enfants ont besoin 
de se faire dire que les émotions q u ’ils ressentent n ’ont rien 
d ’ano rm al e t que leurs p a ren ts  les a im en t. Il y a lieu
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également de corriger les perceptions erronées q u ’ont les 
enfan ts ainsi que les m ythes auxquels ils c ro ien t et de 
désamorcer leurs peurs éventuelles. A cet égard, il est utile 
de fou rn ir aux parents une liste de docum ents écrits et 
audiovisuels susceptibles de les aider dans cette dém arche 
(Beaudet, 1988; Smith, 1991 ; Adams, 1992).

En ce qui concerne les effets personnels, les photos et 
les objets de l’enfant décédé, l’infirmière évite de dire à la 
famille com m ent en disposer. Elle s’abstient égalem ent de 
donner des recettes ou de leur imposer une date pour le 
faire, car ces objets revêtent une im portance particulière 
aux yeux des survivants. Elle encourage les adultes à laisser 
les en fan ts endeu illés  d éc id er eux-m êm es quels objets 
ils souhaiten t garder en souvenir de leur frère  ou sœ ur 
décédés. En revanche, en explorant avec les membres de la 
famille la valeur q u ’ils attachent à ces objets, l’infirmière les 
am ène à prendre conscience des variations existant entre 
leurs différentes positions. Elle les invite à échanger leurs 
points de vue, en leur recom m andant de ne pas porter de 
jugem ent et de faire des efforts pour com prendre et res 
pecter la position de chacun. Quels sont les points com 
muns et les divergences en tre vos perceptions? Q u’est-ce 
qui se dégage de cet échange d ’idées? La discussion permet- 
elle d ’arriver à un consensus ou donne-t-elle lieu à des 
conflits? Chacun parvient-il à exprim er son point de vue et 
à respecter celui des autres? Chacun peut-il concilier ses 
finalités avec celles de la famille ? La capacité des membres 
de la famille à accepter leurs hésitations et leur confusion 
éventuelle, et à témoigner de l’amour, de la patience et de 
la tolérance les uns à l’égard des autres a des effets béné 
fiques sur le travail de deuil (Davies, 1989).

Avant de co n c lu re  l ’en trevue , l ’in firm iè re  é tab lit 
le diagram m e des relations de la famille avec son milieu 
(voir chapitre 2) et analyse son réseau social. Après avoir 
défini les besoins et les attentes des membres de la famille, 
elle leu r ind ique  les ressources p ro fessionnelles  e t les 
groupes d ’entraide en milieu hospitalier ou communautaire
— Les Amis compatissants, Parents compatissants, Leucan, 
centre Jeremy Rill, etc. — auxquels ils peuvent avoir recours. 
Ils p o u rro n t ainsi bénéficier de soutien aussi longtem ps 
q u ’ils le désirent ou q u ’ils en éprouvent la nécessité. Ces



ressources s’avèrent précieuses, en  particu lier à certains 
m om ents critiques com m e au cours des p rem iers mois 
après le décès de l’enfant, aux anniversaires de l’enfant 
décédé et des survivants ainsi que lors des fêtes familiales, 
religieuses ou culturelles.

Dans les jo u rs  suivant le congé de l’hôpital, l’infir 
mière reprend contact avec la famille. D urant l’entretien, 
elle écoute activement et rassure les parents sur le caractère 
norm al des réactions de deuil des membres de la famille. 
Elle so u tien t les dém arches q u ’ils e n tre p re n n e n t pou r 
ré so u d re  les d ifficu ltés q u ’ils re n c o n tre n t.  E nfin , elle 
conseille les parents quant à leur relation avec les enfants 
survivants.

Par la suite, l’infirmière prend régulièrem ent des nou 
velles des parents et, si elle le juge nécessaire et que son 
contexte professionnel le perm et, elle les rencontre. Si les 
paren ts sont incapables de résoudre  seuls certains p ro  
blèmes, elle leur conseille de recourir à des services spécia 
lisés à l’hôpital, au CLSC (dispensaire) ou dans une clinique 
privée. L’infirmière offre aux parents d ’aviser elle-même ces 
services ou l’infirmière de l’école de la situation familiale 
afin q u ’ils puissent avoir de l’aide plus rapidem ent. Durant 
cette période , l’in firm ière  assure un  rô le de personne- 
ressource auprès des autres intervenants appelés à soutenir 
les parents et la fratrie dans leur travail de deuil.

Lorsque la famille fait face à une situation de crise 
aiguë, l’infirmière adresse les parents à un centre spécialisé 
où des intervenants sont à leur disposition 24 heures sur 24, 
7 jours sur 7, pour une consultation téléphonique ou, au 
besoin, une visite à domicile.

tratég ies  d'intervention 
en cas de mort à la suite  
d’une maladie chronique

On note généralem ent que le travail de deuil est facilité 
lorsque les survivants estiment que la vie de la personne dis 
parue avait un sens et que sa m ort leur a permis de tirer de 
précieuses leçons.



Lorsque l’enfant était atteint d ’une maladie chronique, 
il s’avère souvent difficile pour les survivants de donner un 
sens à la vie, aux hospitalisations, à la souffrance, à la 
détérioration progressive de son état et à sa m ort parce que 
la société valorise essentiellem ent l’actualisation de soi et 
l’accomplissement personnel. De plus, l’état d ’épuisem ent 
dans lequel se trouve la famille après le décès de l’être cher 
vient ajouter à cette difficulté.

Dans cette situation, la réso lu tion  du  processus de 
deuil est compromise chez les membres de la famille, qui 
son t alors aux prises avec u ne  rec ru d escen ce  de leurs 
sentim ents de colère, de frustration , d ’agressivité et de 
désespoir. En plein désarroi, la famille peut avoir tendance 
à idéaliser l’enfant perdu, ce qui aura des effets sur les liens 
d ’attachem ent entre les survivants.

A tten tive aux beso ins affectifs e t sp iritu e ls  de la 
famille, l’infirmière doit accompagner celle-ci dans sa quête 
et l’aider à trouver un sens à la vie de l’enfant décédé et à la 
relation qu’elle a avec lui.

Durant les phases préterminale 
et terminale

Lorsque l’enfant entre dans les phases préterm inale et ter 
m inale d ’une longue m aladie, l ’in firm ière e t les autres 
intervenants on t généralem ent eu le temps d ’établir une 
relation de confiance et de collaboration avec la famille. À 
ces stades, l’objectif de l’infirmière et de la famille doit être 
de le laisser partir et de découvrir un sens à la m ort pro 
chaine de l’enfant.

Pour ce faire, la prem ière responsabilité incom bant 
à l’infirm ière et aux parents est d ’observer et d ’explorer 
les besoins prioritaires immédiats de l’enfant m ourant et 
de la fratrie, à savoir les besoins de sécurité, d ’inform ation 
et de soutien, d ’appartenance, de respect, de réalisation et 
d ’intimité.

L’enfant mourant, de même que ses frères et sœurs, se 
posent fréquem m ent des questions sur la mort. Quel est le 
lien en tre la maladie et la m ort? Q u’est-ce que la m ort? 
Pourquoi les enfants meurent-ils? Q ue se passe-t-il quand
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on m eurt? Où va-t-on après la m ort? Q u’est-ce qui arrive 
aux personnes et aux choses que l ’on a aim ées? L’infir 
mière incite les parents à leur répondre avec franchise en 
choisissant des termes à leur portée. Ils doivent leur fournir 
des explications en veillant à ne pas les accabler ni à les 
rendre trop anxieux. C’est pourquoi il vaut mieux ne dire 
aux enfants que ce qu ’ils sont capables de com prendre et se 
limiter à répondre à leurs questions. A cet effet, les parents 
peuvent ob ten ir de l’aide en discutant avec l’infirm ière, 
leurs proches et des personnes clés de leur com m unauté 
culturelle ou religieuse, ou en consultant des docum ents 
écrits et audiovisuels sur le sujet (voir Annexe, p. 427 à 433).

Par ailleurs, les enfants ont besoin de participer le plus 
souvent possible aux discussions familiales et à la prise des 
décisions les concernant. En veillant à satisfaire ce besoin, 
on est en mesure soit de prévenir l’apparition de certains 
problèm es com portem entaux , soit d ’y rem éd ier rap id e  
ment. Si l’enfant malade le souhaite, l’infirmière encourage 
les parents, les frères et sœurs, les amis, les voisins et les 
membres de la famille étendue à venir le voir. En cas d ’hos 
pitalisation, l’infirm ière doit établir un horaire de visite 
flexible et encourager les appels téléphoniques.

Après avoir vérifié la justesse des connaissances des 
parents, l’infirm ière peu t leur expliquer de quelle façon 
leurs enfan ts conçoivent la m ort. Elle précise q u 'il est 
im portan t, lo rsqu ’on s’adresse aux enfants, d ’u tiliser le 
term e mortet d ’en discuter avec eux plutôt que de les laisser 
échafauder des idées erronées, produits de leur im agina 
tion. Il ne s’agit pas d ’en faire l’unique sujet de conversa 
tion, mais de traiter la m ort et les choses qui l’en touren t 
comme faisant partie intégrante de la vie.

L’in f irm iè re  ex p lo re  é g a le m e n t les ré a c tio n s  de 
chacun des membres de la famille face à la maladie et à la 
m ort p rochaine  de l ’enfan t. Elle résum e et clarifie les 
réactions qui p rédom inen t afin d ’augm enter la com pré 
hension et le soutien mutuels au sein de la famille.

Par a illeu rs , l ’in firm iè re  a b o rd e  avec les p a ren ts  
l’évolution possible de la situation, les problèmes usuels et 
les com plications susceptibles de survenir au cours de la 
phase term inale de la maladie: la perte d ’appétit, la cons 
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tipation, les troubles du sommeil, la douleur, les maux de 
tête, les nausées et les vomissements, les infections, les pro 
blèmes respiratoires et circulatoires, etc. L’infirmière adapte 
ses explications en fonction de la situation particulière de 
l’enfant. Elle indique les causes probables des problèmes et 
des complications de même que les mesures destinées à les 
prévenir ou à les atténuer le mieux possible. Elle rem et aux 
parents de la docum entation écrite à ce sujet, q u ’ils pour 
ron t consulter au besoin. Si cela est indiqué, elle aide la 
famille à se procurer le matériel nécessaire pour les soins à 
la maison. Au fur et à mesure que la situation évolue, elle 
enseigne aux membres de la famille com ment, en dispen 
sant certains soins ou en y participant, ils peuvent assurer le 
bien-être de l’enfant mourant. L’infirmière vérifie réguliè 
rem ent si les membres de la famille com prennent bien ce 
qu ’elle leur enseigne et s’ils obtiennent les résultats recher 
chés. En levant le voile sur l’inconnu, l’infirmière contribue 
à d im inuer l’anxiété des parents, à augm enter leur con 
fiance en eux-mêmes et à les rendre plus disponibles pour 
leurs enfants.

Parmi les auteurs, les professionnels de la santé et les 
parents endeuillés que nous avons consultés, nom breux  
sont ceux qui a ffirm en t que l’en fan t m alade est très à 
l’écoute de son corps et des événements survenant dans son 
entourage. De ce fait, bien souvent il sait ou pressent que sa 
fin est proche. L’enfant m ourant et la fratrie ont besoin du 
soutien de leurs parents et des autres adultes qui les entou 
ren t pour am orcer leur travail de deuil de façon positive. Il 
leur est également nécessaire de discuter ouvertem ent de ce 
qu ’ils sont en train de vivre pour être en mesure de pour 
suivre leur vie quotidienne ainsi que leur développement. 
Actuellement, on conseille généralem ent d ’expliquer ce qui 
se passe à l’enfant m ourant ainsi q u ’à ses frères et sœurs. 
L’infirmière encourage les parents à donner aux enfants la 
possibilité de p arle r lib rem en t de la situa tion , en leu r 
posant diverses questions (tableau 13.3).

L’infirm ière soutient les parents et les enfants dans 
leur effort pour verbaliser leurs ém otions et parler de la 
situation. Cette tâche, en effet, n ’est pas aisée pour eux, car 
ils ne possèd en t pas tou tes  les réponses e t fo n t face à 
l’inconnu.
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C o m m e n t  a m e n e r  l e s  p a r e n t s  à  p a r l e r

DE LA SITUATION

Qu'est-ce que vos enfants trouvent le plus d iffic ile  à 
vivre actuellement?
Qu'est-ce qui les inquiète le plus?
Quels changements dans la famille les touchent davantage?
Qu'est-ce qui pourrait les aider selon vous?
Comment vous et vos enfants pouvez-vous vous entraider?
Où l'enfant malade souhaite-t-il mourir?
Comment chacun des membres de votre fam ille souhaite- 
t - i l  se préparer à la mort de l'enfant et lui faire ses adieux?
Que souhaitez-vous faire avant, pendant et après le grand 
départ?
Envisagez-vous de faire un don d'organes?

:

L’in firm iè re  am ène ég a lem en t les m em bres de la 
famille à se projeter dans l’avenir et à définir les liens q u ’ils 
souhaitent établir entre eux et avec l’enfant mourant. Cette 
intervention a pour but de préserver l’identité de ce der 
nier, de donner un sens et une valeur à son existence et, 
enfin, de redéfinir les relations entre l’enfant et le reste de 
la famille. L’infirmière invite les parents, l’enfant malade et 
les autres m em bres de la famille à exprim er leurs idées, 
leurs émotions et leurs espoirs en discutant ensemble, en se 
prodiguant des marques d ’affection, ou en échangeant des 
lettres, des dessins ou des cassettes, par exemple. En inci 
tant l’enfant m ourant et les membres de la fratrie à se faire 
des cadeaux, l’infirmière favorise le rapprochem ent au sein 
de la famille, ce qui dim inue les risques de détresse psycho 
sociale (Collison et Miller, 1986).

Ap rès le décès
Après le décès de l’enfant, l’infirmière invite les membres 
de la famille à parler de lui et à évoquer les faits marquants
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de sa vie soit de m anière spontanée, soit à l’occasion des 
anniversaires ou de fêtes familiales, par exemple. Elle leur 
explique que le fait de se rem ém orer l’enfant disparu a de 
nom breux effets bénéfiques. Tout d ’abord, les réunions 
familiales au cours desquelles on évoque le souvenir de 
l’en fan t confirm ent aux yeux des parents e t des enfants 
endeuillés que celui-ci ne sera ni oublié ni remplacé dans 
leur cœur. Par ailleurs, la possibilité q u ’ils ont d ’exprim er 
leur attachem ent envers l’enfant décédé et de se rappeler 
certains événements de sa vie, tour à tour heureux et mal 
heureux, apaise les sentim ents d ’anxiété et de culpabilité 
q u ’ils éprouvent souvent sans en parler. De plus, penser à 
l’affection que l’enfant disparu leur portait les réconforte 
malgré l’immense vide qu’ils ressentent. Enfin, l’évocation 
de souvenirs en  fam ille p e rm e t aux je u n e s  en fan ts  de 
conserver des images du passé et de renforcer leur senti 
m ent d ’appartenance à la famille.

À son tour, l’infirm ière raconte aux m em bres de la 
famille com m ent la vie, la maladie et la m ort de leur enfant 
ont marqué sa vie personnelle et professionnelle. Elle parle 
aussi des événements im portants survenus tout au long de 
l’hospitalisation de l’enfant et à la m ort de ce dernier.

L’infirmière peut également parler des apprentissages 
q u ’elle a réalisés alors q u ’elle s’occupait de l’enfant. Elle 
explique par exem ple com m ent, grâce à la fam ille e t à 
l’enfant, elle a pu progresser et am éliorer ses compétences 
tan t sur le plan des relations hum aines que sur le plan 
professionnel; elle se sent m ain tenan t m ieux en m esure 
d ’aider d ’autres fam illes dans la m êm e situation , e t de 
réévaluer ses connaissances, ses valeurs et ses croyances.

Par la suite, l’infirmière s’enquiert des façons dont les 
membres de la famille désirent perpétuer la m ém oire de 
l’en fan t décédé — créer une fondation  ou une bourse 
d ’études, donner des fonds à un organisme, faire des témoi 
gnages, militer en faveur d ’une loi ou de l’instauration de 
nouvelles m esures de sécurité, effectuer des recherches 
scientifiques, écrire un jo u rn a l, enreg istrer une cassette 
vidéo ou audio, peindre , etc. L’infirm ière leur explique 
qu’il est im portant qu ’ils privilégient des moyens qui ont du 
sens pour eux. En reconnaissant le caractère particulier



de chaque famille endeuillée  e t en respectan t les choix 
de celle-ci, l ’in firm ière con tribue à faciliter leur travail 
de deuil.

D’autres interventions, relevant davantage du milieu 
hospitalier, peuvent renforcer le soutien offert à la famille. 
L’exemple le plus fréquent est la possibilité offerte à un ou 
à plusieurs m em bres de l ’équipe de soins d ’assister aux 
funérailles de l’enfant. Voici d ’autres interventions que les 
fam illes  e n d e u illé e s  a p p ré c ie n t p a r t ic u liè re m e n t ou 
souhaiteraient voir mises en place : des contacts par télé 
phone dans les semaines et les mois suivant le décès; l’accès 
à diverses ressources hospitalières et com m unautaires; la 
célébration d ’un service religieux une ou deux fois par an à 
l’intention des familles ayant perdu un enfant à l’hôpital; 
une peinture murale dédiée aux enfants décédés et l’ins 
cription de ces derniers dans un livre déposé à la biblio 
thèque de l’hôpital.

Il est fréquent que les parents in terrogent l’infirmière 
au sujet de la place que doivent occuper les enfants dans les 
rites sociaux ou religieux et les cérémonies d ’adieu. Doit-on 
em m ener les enfants au salon funéraire, au lieu de culte ou 
au c im e tiè re ?  Q uels so n t les é lé m e n ts  à p re n d re  en 
considération ? Comm ent expliquer aux enfants ce qui va se 
dérouler? Comm ent les y préparer? Com m ent les accompa 
gner? Quelle contribution les enfants peuvent-ils apporter à 
la cérém onie? Que vont-ils en retirer? Com m ent réagir si 
un enfant ou un adolescent refuse de participer aux céré 
monies d ’adieu ? Dans ce cas, com m ent peut-on le soutenir 
dans son travail de deuil ? etc.

L’infirmière doit être nuancée dans ses réponses. Elle 
explique q u ’il est possible d ’am ener les enfants au salon 
funéraire, au lieu de culte et au cim etière sous certaines 
conditions. En prem ier lieu, il est capital que les enfants y 
consen ten t. Il fau t donc au préalab le  leu r exp liquer ce 
qu ’est un salon funéraire, un lieu de culte ou un cimetière, 
et leur en faire la description ; il faut les prévenir de ce 
q u ’ils vont y observer, des personnes q u ’ils vont y re n  
contrer et de ce q u ’on y fait. A cet effet, les parents pour 
ront consulter certains livres et utiliser des illustrations pour 
d o n n e r  à le u rs  e n fa n ts  des in fo rm a tio n s  s im p les  e t 
com préhensibles. Ces dern iers seront ainsi davantage en



m esure de décider s’ils désiren t ou non partic iper à ces 
cérémonies.

Si les enfants choisissent d ’être présents, ils devraient 
de préférence être accom pagnés d ’un adulte capable de 
répondre  à leurs questions, de les aider à faire face aux 
difficultés éventuelles ou, simplement, de les rassurer par sa 
seule présence. En ce qui concerne la durée des visites, il 
faut prendre en considération les capacités et les limites des 
enfants. Dans la mesure du possible, il faut prévoir un lieu 
où ils pourront se retirer et se livrer à des activités adaptées 
à leur âge.

En ce qui concerne les cérém onies d ’adieu, l’infir 
mière encourage les parents à rechercher avec leurs enfants 
la façon don t ils souhaitent participer. Il peu t s’agir, par 
exemple, de donner un dessin, un objet qu ’ils ont fabriqué, 
une gerbe de fleurs, une décoration pour la table; de lire 
un poème, une prière, un hommage ou une lettre; de jouer 
un m orceau de m usique; ou d ’accueillir les visiteurs. Ce 
sont là autant de gestes et d ’attentions qui aident les enfants 
à se sentir utiles et im portants à un m om ent m arquant de 
l’histoire familiale.

Lorsqu’un enfant ou un adolescent est incapable de 
participer aux rites sociaux ou religieux, ou refuse de le 
faire, les p aren ts  son t souvent très dém unis. Dans ces 
circonstances, l’in firm ière  guide les paren ts  afin q u ’ils 
puissent tout de même aider leur enfant. Tout d ’abord, il 
est im portant qu ’ils analysent les motivations de leur enfant. 
Pour ce faire, ils doivent le laisser exprim er ses craintes 
jusqu’au bout et corriger ses perceptions erronées. Il est 
bon égalem ent de préciser à l’enfant q u ’il existe de multi 
ples façons de dire adieu à un être cher et l’on peut cher 
cher avec lui celle qui lui conviendra davantage.

Les parents doivent également tenter de com prendre 
les com portem ents de leurs enfants (Hétu, 1989). Après la 
m ort de leur frère ou sœur à la suite d ’une maladie chro 
nique, ils réagissent de diverses façons. Quelquefois, ils res 
sentent de la culpabilité. Il arrive également q u ’ils manifes 
tent un profond attachem ent envers l’enfant décédé et les 
autres membres de la famille ou que, à l’inverse, ils donnent 
l’impression d ’être absents, voire insensibles à la situation
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présente. L’infirm ière peu t ém ettre des hypothèses pour 
exp liquer ces com portem ents. En période  de deuil, les 
émotions vives et les peurs des enfants survivants peuvent se 
traduire par de l’hyperactivité ou le repli sur soi. D’après le 
stade de développement cognitif, psychologique, affectif et 
social, il s’agit là, chez les enfants, de réactions normales et 
prévisibles qui constituent en fait des mécanismes d ’adap 
tation primaires destinés à les protéger et à perm ettre un 
recul par rapport à une situation qui leur semble intolé 
rable. Dans ce cas, il faut éviter de recourir à l’affronte 
ment, à la punition ou à la culpabilisation, qui risqueraient 
d ’entraîner les parents et les enfants dans un cycle d ’agres 
sivité et de conflits sans fin. Cette situation aurait pour effet 
d ’entraver la satisfaction des besoins de sécurité, de soutien 
et d ’appartenance des différents membres de la fratrie. Il 
vaut mieux que les parents disent clairem ent à leur jeune 
enfant q u ’ils sont troublés et désirent mieux com prendre 
ses attitudes, ses com portem ents et ses choix. Les parents 
peuvent aussi rechercher avec leur enfant d ’autres moyens 
d ’ordre spirituel pour favoriser la poursuite de leur travail 
de d eu il re sp e c tif  e t re n fo rc e r  la co h ésio n  fam ilia le . 
Lorsque les parents font preuve d ’ouverture et de tolérance 
à l’égard de leur enfant, celui-ci se sent apaisé et accepté, et 
a ainsi plus de chances de résoudre son deuil.

Après le décès de l’enfant, la dernière intervention de 
l ’in firm ière  consiste à a ider les m em bres de la fam ille 
endeuillée à clarifier leurs besoins et leurs attentes face à 
leur entourage. Selon la famille, quels éléments im portants 
l’en tourage devrait-il p ren d re  en considération? Q uelle 
form e de soutien désire-t-elle recevoir de leu r part?  Le 
tableau 13.4, fondé sur les attentes exprimées par les per 
sonnes que nous avons rencontrées, donne un aperçu de ce 
que l’entourage pourrait faire ou dire en pareille circonstance. 
Bien que sommaire, cette liste guidera les proches dans leur 
démarche de soutien auprès de la famille endeuillée.

Lorsque les membres de la famille ont le sentim ent de 
ne pas être bien compris ni assez soutenus par leurs pro 
ches, l’infirm ière les encourage à briser la glace et à for 
muler leurs demandes de façon claire, directe et honnête. 
Elle explique que les membres de la famille étendue, les 
collègues et les amis ont généralem ent les meilleures inten-
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Q u e  DIRE OU QUE FAIRE p o u r  RÉCONFORTER  

LES FAMILLES ENDEUILLÉES
Tableau 13.4

-  Démontrez aux membres de la fam ille  combien la m ort 
de l'en fan t vous touche. Soulignez-le même si vous 
vous sentez impuissant.

-  O ffrez-leur votre  présence et votre  d ispon ib ilité  pour 
les écouter, fa ire des courses, vous occuper des enfants 
survivants, etc.; ce fa isant, respectez les désirs des 
parents de façon à m ain ten ir la s tab ilité  fam ilia le.

-  Dites aux membres de la fam ille  que vous êtes désolé 
du m alheur qui les frappe.

-  Si la s itua tion  s'y prête, prenez-les dans vos bras et 
touchez-les avec chaleur.

-  Laissez-les exprimer lib rem ent leur chagrin et les 
autres émotions.

-  Respectez les silences.
-  Évitez de leur dire qu 'ils  se sentiron t m ieux après un 

certain temps.
-  Encouragez-les à être patients et à ne pas être trop 

exigeants avec eux-mêmes.
-  N 'hésitez pas à prononcer le nom de l'en fan t et 

perm ettez aux membres de la fam ille  de parler 
longuem ent de ses qualités.

-  Conservez les photos, les dessins et d'autres objets 
de l'en fan t décédé pour m ontrer que vous voulez 
vous souvenir de lui.

-  Ne cherchez pas à to u t prix  à dégager les aspects 
positifs de la m ort de l'en fant. Laissez la fam ille  
trouver ses propres réponses e t accompagnez-la 
dans cette démarche.

-  Ne vous attendez pas à ce que les parents et les 
enfants soient capables de surm onter rapidem ent leur 
épreuve. Sachez qu'ils auront des hauts et des bas et 
que la colère, la frus tra tion , le désespoir, la dépression, 
les réactions physiques ainsi que la remise en question 
des habitudes de vie, des valeurs et des croyances sont
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( S u i t e ) Tableau 13.4

!

des m anifesta tions normales après la m ort de l'enfant. 
Gardez-vous de conclure d'après leurs réactions que 
leur travail de deuil est term iné ou qu 'ils  devraient 
recevoir des soins psychiatriques.

-  Rassurez les parents en leur d isant qu 'ils  on t fa it  to u t 
leur possible pour aider leur en fan t et qu ’ils lui ont 
donné le m eilleur d'eux-mêmes.

-  Accordez du temps e t une a tten tion  particu liè re  aux 
enfants survivants.

-  Si elle le désire, aidez la fam ille  à prendre contac t avec 
des ressources professionnelles ou com m unautaires 
(groupe d'entraide, etc.).

-  Si elle est prête à le faire, passez du temps avec la 
fam ille  pour partager un repas, échanger des souvenirs 
ou, simplem ent, vous divertir.

-  Encouragez les membres de la fam ille  à p ro fite r du 
m ieux possible de chaque ins tan t et à prendre soin 
d'eux.

-  Respectez le rythm e des membres de la fam ille  dans le 
travail de deuil. Il est possible que, dans six semaines, 
six mois ou deux ans, ils ne so ient pas «guéris». Si la 
douleur s'atténue avec le temps et plus ou moins 
rapidem ent chez chacun d'eux, ils n'en con tinuen t pas 
moins d'éprouver un sentim ent de perte e t de 
connaître une alternance entre les moments de b ien- 
être re la tif e t la recrudescence des sentim ents de 
colère et de tristesse, plusieurs mois, voire plusieurs 
années après le décès de l'enfant.

-  Dites aux membres de la fam ille  que vous pensez à 
eux à diverses occasions, en pa rticu lie r au mom ent 
des anniversaires.

-  Lorsque vous êtes en contact avec les membres de la 
fam ille , gardez à l'esprit que la m ort de l'en fan t a 
changé non seulement la façon don t chacun se 
comporte, mais l'ensemble du système fam ilia l ;
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ils sont donc appelés à retrouver une certaine harmonie 
à la fo is sur le plan individuel et fam ilia l car, pour eux, 
la vie ne sera plus jam ais la même.

-  Faites part à la fam ille  de ce que la m ort de l'en fan t 
et le deuil vous on t appris.

-  Acceptez que la fam ille  vous exprime sa reconnaissance 
e t vous remercie pour les paroles, les gestes et les 
a tten tions que vous avez eus à son égard. Expliquez 
que cela vena it du fond du cœur et qu 'il é ta it naturel 
que vous ayez eu envie de les réconforter.

. ..

tions mais ne savent souvent que dire ni que faire pour 
aider; leur difficulté à s’engager reflète leurs peurs incon 
scientes, leur manque de connaissances ou d ’expérience en 
ce qui concerne la m ort plutôt q u ’une réelle indifférence. 
En faisant quelques pas les uns vers les autres, les membres 
de la fam ille e t ceux de le u r en to u rag e  p a rv ie n n en t à 
rom pre leur solitude respective. Ils contribuent ainsi à ren 
forcer le réseau familial et social, ce qui favorise les interac 
tions et l’acquisition de nouvelles habiletés.

L ’intervention auprès de la famille endeuillée s’avère 1111 
art en constante évolution dans la mesure où les divers 
acteurs sont des êtres uniques, complexes et en interaction 

avec un environnem ent changeant. Dans la relation théra 
peutique, l’infirmière et la famille apportent l’une et l’autre 
leur bagage d ’expériences, leurs croyances et leurs aspira 
tions. Elles sont appelées à faire équipe et à accepter de



découvrir la réalité de l’autre et d ’être touchées par celle-ci. 
La diversité des situations de crise, la complexité des modi 
fications au sein de la famille endeuillée, la nature de ses 
besoins et de ses attentes, de ses forces et de ses limites ser 
vent de toile de fond et o rientent l’intervention. Il appar 
tient aux m em bres de la famille et à l’infirm ière qui les 
accompagne de déterm iner quel chemin ils souhaitent par 
courir ensemble. Une chose est sûre : au term e de cette ren 
contre, aucun d ’eux ne sera plus jamais le même.


