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Préface

Perdre un enfant est certainement la chose la plus pénible
que nous puissions vivre. La mort d’un enfant est contre
nature. On peut difficilement comprendre: les enfants sont
notre reléve, ils représentent nos espoirs, notre fierté. On ne
peut pas accepter, comme cela, de les voir mourir.

La mort d’un enfant touche toute la cellule familiale:
les parents, qu’ils vivent ensemble ou pas, sont démunis; les
fréres et sceurs se sentent abandonnés. Comment retrouver
le gott de vivre ? Comment recommencer a vivre, alors que la
mort d'un enfant nous améne un peu nous aussi dans la
mort. Rien ne sera plus jamais pareil, il est vrai, mais tout
peut redevenir positif. Il faut se donner le temps et ne pas
hésiter a avoir recours aux moyens existants (rencontres de
parents endeuillés, psychologues...).

Lorsque la vie éclate, que vous vous apprétez a lire, cir-
conscrit parfaitement le drame de la mort d’un enfant.
Qu’elle soit subite ou la conséquence d’une longue maladie,
la mort nous désempare. Combien de fois ai-je entendu des
parents me dire: «[...] on s’y attendait mais, mon Dieu, que
ca fait mal! »

En tant qu’infirmier ou infirmiére, vous avez ou vous
aurez au cours de votre carriere a cotoyer la mort. Soyez vous-
meéme, soyez a I’écoute de ce que vivent les familles.
Permettez-moi, ici, de souligner le travail du personnel qui
nous a si généreusement accompagnés dans les derniers
moments de la maladie de notre fils Charles. Je salue la géné-
rosité, le professionnalisme et le courage de ces soignants et
soignantes qui affrontent quotidiennement la maladie, 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 maintenant ce qu’elle vaut. Nous,
en tant que couple, avons compris que nous n’avons pas
PERDU un enfant mais que, au contraire, nous avons
GAGNE ce privilege de I'avoir connu, et pas seulement
cotoyeé, comme on le fait malheureusement avec nos enfants.

LORSQUE LA VIE ECLATE, elle éclate parfois vers
quelque chose de meilleur: on peut s’apitoyer sur son sort,
ou bien on peut faire confiance a I'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 a 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
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L a mort d'un enfant constitue une épreuve déchirante
qui a un impact sur la vie de tous les membres de la
famille — parents, fréres, sceurs, grands-parents et membres
de la famille étendue. Sur de multiples plans, la vie ne sera
plus jamais comme avant.

Le déces de I'enfant bouleverse aussi I'entourage, les
amis, les voisins et les collegues. Chacun se pose la méme
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question: Que dire et que faire pour aider la famille en-
deuillée ?

La mort infantile apparait a tous comme une injustice,
comme une réalité inacceptable et insensée. Il n’est pas
dans I'ordre des choses que les enfants meurent avant leurs
parents. Les survivants restent aux prises avec un sentiment
d’inachevé. La mort d’un enfant, c’est aussi la mort des
réves que la famille nourrissait pour lui et I'éclatement de la
vie qu’elle menait jusque-la. C'est la fin d’un potentiel
qu’on imaginait grandissant. Dans cette situation de crise,
comment les professionnels de la santé peuvent-ils inter-
venir pour aider au mieux la famille ?

Lorsque la vie éclate est né de nos expériences person-
nelles et professionnelles, en tant que femmes, méres et infir-
miéres. Dans le cadre de notre travail d’infirmiére, nous
avons é€té témoins de la mort de nombreux enfants. Nous
avons aussi accompagné des meres, des peres, des freres et
des sceurs a travers les diverses phases de leur deuil. Nous
avons été profondément touchées par I'intensité et la gamme
de leurs émotions et de leurs besoins. Nous avons égale-
ment en mémoire des familles que nous n’avons pas su
aider parce qu’elles ont traversé notre chemin a un moment
ou nous n’'avions pas l'expérience ou le recul nécessaires
pour étre présentes de facon efficace. Enfin, nous avons
vécu des grossesses difficiles — I'une d’elles s’étant
terminée par la mort 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 mort 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 qu'il est important de vivre
pleinement l'instant présent. Cet événement critique peut
étre 'occasion d’une croissance a la fois personnelle, conju-
gale et familiale a condition que les membres de la famille
endeuillés recoivent un soutien approprié le plus tot possible.

Afin de favoriser ce soutien, nous avons voulu, dans cet
ouvrage, démythifier ce que vivent les familles et leurs
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proches apres la mort d'un enfant. Pour ce faire, nous avons
procédé a une étude approfondie de la littérature portant
sur le sujet. Nous avons également recueilli de nombreux
témoignages de familles et d’'intervenants afin de définir les
besoins particuliers du systeme familial et du réseau social
ainsi que les capacités et les limites des intervenants. Nous
avons ainsi pu cerner I'impact de la mort de 'enfant sur le
fonctionnement de la famille et dégager des stratégies
d’intervention innovatrices susceptibles de favoriser I'épa-
nouissement des familles et des intervenants.

Nous avons amorcé I'ouvrage en tracant le portrait de
la famille d’aujourd’hui et en décrivant le systeme familial,
son fonctionnement, sa structure et son mode de dévelop-
pement. Nous avons par la suite analysé le phénomene de
la crise, le processus de deuil et ses manifestations ainsi que
les facteurs influant sur le travail de deuil. Etant donné la
diversité culturelle qui caractérise la société contemporaine,
nous avons choisi d’offrir un apercu des croyances et des
valeurs face a la vie, a la mort et a I'aprés-vie qui prévalent
dans divers milieux ethniques .

Dans les chapitres 5 a 9, nous avons décrit des situa-
tions de perte qui surviennent a des moments différents de
la vie de I'enfant — durant la grossesse, peu aprés la nais-
sance, a I'age préscolaire et scolaire ou a I'adolescence — et
qui ont des causes diverses — une maladie aigué, une
maladie chronique ou un accident. Nous avons choisi d'asso-
cier chacune de ces causes au groupe d’age ou elle est le
plus fréquente, par exemple la mort accidentelle a I'adoles-
cence. Il est évident que la mort accidentelle peut survenir
a différents ages et que les adolescents peuvent succomber
a une maladie aigué ou chronique. Nous avons privilégié
cette structure afin d’étre certaines de traiter les différents
groupes d’ages et les différentes situations de soins suscep-
tibles de se présenter. Nous espérons que cette présentation
permettra au lecteur de retrouver les informations qui
I'intéressent plus particulierement, méme s’il doit quel-
quefois consulter plusieurs chapitres.

Cet ouvrage se caractérise également par le fait que
chaque chapitre relie la mort de I'enfant a une étape
donnée du cycle de vie de la famille. La mort d'un enfant
provoque un temps d'arrét dans le développement de la
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famille. De plus, selon I'étape de vie a laquelle elle se situe,
la famille sera touchée différemment dans sa structure et
son fonctionnement.

Ce livre offre donc une synthese de ce que vivent les
familles et de leurs besoins spécifiques aprés la mort d’un
enfant. Il donne un apercu de I'expérience des interve-
nants appelés a les accompagner. Surtout, il se veut une
lueur d’espoir pour les familles endeuillées et les interve-
nants. Par le biais des témoignages et des fondements
théoriques, il donne aux familles la possibilité de se recon-
naitre, de se rassurer en ce qui a trait a leur cheminement
et de trouver des renseignements sur les différentes res-
sources qui pourront les aider a traverser I'épreuve. Enfin,
nous espérons que la description de ce que vivent les
familles, les témoignages de colléegues et les stratégies pro-
posées aideront les intervenants a prendre assez d’assu-
rance pour oser s’engager aupres des familles en situation
de crise a la suite de la mort de leur enfant.
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