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Préface

Perdre un enfant est certainem ent la chose la plus pénible 
que nous puissions vivre. La m ort d ’un en fan t est con tre  
nature. On peut difficilement com prendre: les enfants sont 
notre relève, ils représentent nos espoirs, notre fierté. On ne 
peut pas accepter, comme cela, de les voir mourir.

La m ort d ’un enfant touche toute la cellule familiale : 
les parents, q u ’ils vivent ensemble ou pas, sont dém unis; les 
frères et sœurs se sentent abandonnés. Com m ent retrouver 
le goût de vivre ? Comm ent recom m encer à vivre, alors que la 
m ort d ’un en fan t nous am ène un peu nous aussi dans la 
m ort. Rien ne sera plus jam ais pareil, il est vrai, mais tout 
peut redevenir positif. Il faut se donner le temps et ne pas 
hésiter à avoir recours aux moyens existants (rencontres de 
parents endeuillés, psychologues...).

Lorsque la vie éclate, que vous vous apprêtez à lire, cir 
conscrit p a rfa item en t le d ram e de la m o rt d ’un en fan t. 
Q u’elle soit subite ou la conséquence d ’une longue maladie, 
la m ort nous désempare. Combien de fois ai-je entendu des 
parents me dire: «[...] on s’y attendait mais, mon Dieu, que 
ça fait mal ! »

En tan t q u ’infirm ier ou infirm ière, vous avez ou vous 
aurez au cours de votre carrière à côtoyer la mort. Soyez vous- 
m êm e, soyez à l ’é c o u te  de ce q u e  v iven t les fam illes. 
Permettez-moi, ici, de souligner le travail du personnel qui 
nous a si généreusem en t accom pagnés dans les d ern ie rs  
moments de la maladie de notre fils Charles. Je salue la géné 
rosité, le professionnalisme et le courage de ces soignants et 
soignantes qui affron ten t quo tid iennem ent la m aladie, la 
souffrance et la mort.

La mort, une fois apprivoisée, est toutefois une expérience 
de vie enrichissante. Nos enfants connaissent la fragilité et la
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valeur de la vie. Ils savent m aintenant ce qu ’elle vaut. Nous, 
en tan t que couple, avons com pris que nous n ’avons pas 
PERDU un  e n fa n t m ais qu e , au c o n tra ire , n o u s avons 
GAGNE ce privilège de l ’avoir connu , e t pas seu lem en t 
côtoyé, comme on le fait m alheureusem ent avec nos enfants.

LORSQUE LA VIE ÉCLATE, elle éclate parfois vers 
quelque chose de meilleur: on peut s’apitoyer sur son sort, 
ou bien on peut faire confiance à l’avenir

Pierre Bruneau
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Introduction

Dans les pertes les plus dévasta 
trices de la vie, il nous est donné 
le choix de grandir ou de nous 
détruire. Si nous ne pouvons 
choisir toutes les circonstances 
de notre existence, nous pouvons 
toujours choisir les réponses à ce 
qui nous arrive. Il nous faut 
beaucoup de courage, mais c’est 
dans notre volonté de vivre et de 
survivre que nous puisons la 
force de nous dépasser et de 
nous actualiser.

I. Delisle

L a m o rt d ’u n  en fa n t co n stitu e  u n e  ép reu v e  d éc h ira n te  
q u i a  u n  im p ac t su r la vie d e  tous les m em b res  d e  la 
fam ille —  p aren ts , frères, sœ urs, g ran d s-p aren ts  e t m em b res  

de  la fam ille é te n d u e . Sur d e  m ultip les p lans, la  vie n e  sera 
p lus jam ais  co m m e avant.

Le décès de  l ’e n fa n t bou leverse  aussi l ’e n to u ra g e , les 
am is, les voisins e t les co llègues. C h acu n  se p o se  la  m êm e
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question : Que dire et que faire pour aider la famille en 
deuillée?

La m ort infantile apparaît à tous comme une injustice, 
com me une réalité inacceptable et insensée. Il n ’est pas 
dans l’ordre des choses que les enfants m eurent avant leurs 
parents. Les survivants restent aux prises avec un sentim ent 
d ’inachevé. La m ort d ’un enfant, c’est aussi la m ort des 
rêves que la famille nourrissait pour lui et l’éclatem ent de la 
vie q u ’elle m enait jusque-là. C ’est la fin d ’un po ten tie l 
q u ’on imaginait grandissant. Dans cette situation de crise, 
com m ent les professionnels de la santé peuvent-ils in ter 
venir pour aider au mieux la famille ?

Lorsque la vie éclate est né de nos expériences person 
nelles et professionnelles, en tant que femmes, mères et infir 
mières. Dans le cadre de notre travail d ’infirm ière, nous 
avons été témoins de la m ort de nom breux enfants. Nous 
avons aussi accompagné des mères, des pères, des frères et 
des sœurs à travers les diverses phases de leur deuil. Nous 
avons été profondém ent touchées par l’intensité et la gamme 
de leurs ém otions et de leurs besoins. Nous avons égale 
m en t en m ém oire des familles que nous n ’avons pas su 
aider parce qu ’elles ont traversé notre chemin à un m om ent 
où nous n ’avions pas l’expérience ou le recul nécessaires 
pour être présentes de façon efficace. Enfin, nous avons 
vécu des g rossesses d iffic ile s  — l ’u n e  d ’e lles  s’é ta n t  
term inée par la m ort du bébé — , qui nous ont sensibilisées 
davantage aux besoins des familles.

Ce livre offre des pistes de réflexion et des stratégies 
d ’intervention afin de guider les professionnels de la santé 
dans leurs interactions avec les familles endeuillées. Nous 
croyons que la m ort d ’un enfant est effectivement une ter 
rible épreuve, mais qu’elle peut aussi représenter un tournant 
vers un nouveau départ, la découverte de nouvelles valeurs, 
la prise de conscience du fait q u ’il est im portant de vivre 
pleinem ent l’instant présent. Cet événem ent critique peut 
être l’occasion d ’une croissance à la fois personnelle, conju 
gale et familiale à condition que les membres de la famille 
endeuillés reçoivent un soutien approprié le plus tôt possible.

Afin de favoriser ce soutien, nous avons voulu, dans cet 
ouvrage, dém ythifier ce que vivent les fam illes e t leurs
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pro ch es ap rès la m o rt d ’u n  en fan t. P o u r ce faire, n o u s  avons 
p ro c éd é  à u n e  é tu d e  ap p ro fo n d ie  de  la litté ra tu re  p o r ta n t  
su r le sujet. N ous avons é g a le m e n t recu e illi d e  n o m b re u x  
tém o ig n ag es d e  fam illes e t d ’in te rv e n an ts  afin  d e  d é fin ir  les 
beso ins p articu lie rs  d u  systèm e fam ilial e t d u  ré seau  social 
ainsi q u e  les capacités e t les lim ites des in te rv en an ts . N ous 
avons ainsi p u  c e rn e r  l 'im p ac t d e  la m o rt d e  l ’e n fa n t su r le 
f o n c t io n n e m e n t  d e  la  fa m ille  e t  d é g a g e r  d e s  s tra té g ie s  
d ’in te rv e n tio n  in n o v atrices  suscep tib les d e  favoriser l ’é p a  
n o u issem en t des fam illes e t des in te rv en an ts .

N ous avons am o rcé  l ’ouvrage en  tra ç a n t le p o r tra it  de  
la fam ille d ’a u jo u rd ’h u i e t en  décriv an t le systèm e fam ilial, 
son fo n c tio n n e m e n t, sa s tru c tu re  e t son m o d e  de dévelop  
p em en t. N ous avons p a r la suite analysé le p h é n o m è n e  de 
la crise, le processus d e  d eu il e t ses m an ifesta tions ainsi q u e  
les fac teu rs in flu an t su r le travail d e  deuil. E tan t d o n n é  la 
diversité cu ltu re lle  qu i ca rac té rise  la société c o n tem p o ra in e , 
n o u s  avons choisi d ’o ffrir  u n  ap e rçu  des croyances e t des 
valeurs face à la vie, à la m o rt  e t à l ’après-vie qu i p rév a len t 
d an s divers m ilieux  e th n iq u es  .

D ans les ch ap itre s  5 à 9, n o u s  avons d é c rit  des situa  
tions d e  p e r te  qu i su rv ie n n e n t à des m o m en ts  d iffé ren ts  de 
la vie d e  l ’e n fa n t —  d u ra n t  la  grossesse, p e u  ap rès  la  nais 
sance, à l ’âge p résco la ire  e t scolaire o u  à l ’ad o lescen ce  —  e t 
q u i o n t  d e s  c a u se s  d iv e rse s  —  u n e  m a la d ie  a ig u ë , u n e  
m alad ie ch ro n iq u e  ou  u n  acciden t. N ous avons choisi d ’asso 
c ie r ch a cu n e  d e  ces causes au  g ro u p e  d ’âge o ù  elle est le 
plus fréq u en te , p a r exem ple  la m o rt acciden te lle  à l ’adoles 
cence. Il est év id en t q u e  la m o rt acc id en te lle  p e u t su rv en ir 
à d iffé ren ts  âges e t q u e  les ado lescen ts  p eu v en t su cco m b er 
à u n e  m alad ie  a ig u ë  o u  c h ro n iq u e . N o u s avons priv ilég ié  
ce tte  s tru c tu re  afin d ’ê tre  ce rta in es  d e  tra ite r  les d iffé ren ts  
g ro u p es  d ’âges e t les d iffé ren tes  s itua tions d e  soins suscep  
tibles d e  se p résen te r. N ous esp é ro n s  q u e  ce tte  p ré sen ta tio n  
p e r m e t t r a  au  le c te u r  d e  re tro u v e r  les in fo rm a t io n s  q u i 
l ’in té re s s e n t  p lu s  p a r tic u liè re m e n t ,  m ê m e  s ’il d o it  q u e l  
quefo is co n su lte r p lusieu rs  chap itres.

C et o uvrage  se ca rac té rise  é g a le m e n t p a r  le fa it q u e  
c h a q u e  c h a p i t r e  re lie  la  m o r t  d e  l ’e n f a n t  à u n e  é ta p e  
d o n n é e  d u  cycle de  vie d e  la fam ille. La m o rt d ’u n  en fa n t 
p ro v o q u e  u n  tem p s  d ’a r r ê t  d an s  le d é v e lo p p e m e n t d e  la
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fam ille. De plus, selon l ’é tap e  de  vie à laquelle  elle se situe, 
la fam ille sera  to u c h é e  d iffé re m m e n t d an s  sa s tru c tu re  e t 
son fo n c tio n n e m e n t.

Ce livre offre  d o n c  u n e  synthèse d e  ce q u e  vivent les 
fam illes e t d e  leurs beso ins spécifiques ap rès  la  m o rt  d ’u n  
e n fa n t. Il d o n n e  u n  a p e rç u  d e  l ’e x p é r ie n c e  d es  in te rv e  
n a n ts  a p p e lé s  à les a c co m p ag n e r . S u r to u t, il se v eu t u n e  
lu e u r  d ’e sp o ir p o u r  les fam illes e n d e u illé e s  e t les in te rv e  
n a n ts .  P a r  le  b ia is  d e s  té m o ig n a g e s  e t  d e s  f o n d e m e n ts  
th éo riq u es, il d o n n e  aux  fam illes la  possib ilité  d e  se re c o n  
n a ître , de  se ra ssu re r en  ce qu i a tra it à leu r c h e m in e m e n t 
e t d e  tro u v e r  d es  re n s e ig n e m e n ts  su r les d if fé re n te s  res  
sources q u i p o u r ro n t  les a id e r à trav erser l ’ép reuve. E nfin , 
n o u s  e s p é ro n s  q u e  la  d e s c r ip t io n  d e  ce  q u e  v iv e n t les 
fam illes, les tém o ig n ag es de  co llègues e t les s tratég ies p ro  
p o sée s  a id e r o n t  les in te rv e n a n ts  à p r e n d r e  assez d ’assu  
ran ce  p o u r  o ser s’en g a g er au p rès  des fam illes en  situation  
de  crise à la su ite d e  la m o rt d e  le u r  en fan t.
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