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Un enfant est mort

Mort subite de
nourrissons, hébés
monrt-nés, soi-disant
"fausses couches": des
themes douloureux pour
les parents concernés,
des sujets tabous pour un
entourage qui n'a pas
appris a parler du deuil.
Des parents concernés
luttent pour un
encadrement plus
approprié de leur
tristesse.

(rw) - "Lorsqu'un couple
perd un enfant, il s'agit tou-
jours d'un événement tres
douloureux, dont les cicatri-
ces ne guérissent que tres
lentement, vraisemblable-
ment méme jamais." Ce cons-
tat du pathologue Marc
Fischer (1) est en fait le signe
d'une nouvelle approche vis-
a-vis d'un phénomeéne qui ac-
compagne l'espéce humaine
depuis son existence. Car il y
a une génération, le sujet a
encore été minimisé voire ta-
bouisé a l'extréme. Nombre
de femmes n'ont jamais ra-
conté a leurs filles et fils - ou
seulement vers la fin de leur
vie - qu'il y avait "un autre en-
fant" dans la famille. Peut-étre
parce que la société ne leur

permettait pas de faire un
deuil sur ce qu'on appelait,
par euphémisme, "fausse cou-
che", peut-étre parce qu'elles
cherchaient la cause de cette
mort dans leur propre corps,
peut-étre encore parce que
I'Etat n'a pas accepté de re-
connaitre ces petits étres
comme personnes avant un
certain age et que I'Eglise a re-
fusé pendant des siecles d'ac-
cueillir les enfants non-bap-
tisés dans ses cimetieres.

Parents orphelins

Si les choses ont changé,
c'est di a la remise en ques-
tion plus générale, depuis une
vingtaine d'années, de la
facon de vivre la grossesse et

Perdre un enfant au début de sa vie: un choc qui se
transforme en un long deuil. Comment peut-on
assumer cette douleur, et comment la société
peut-elle fournir un cadre adéquat? Notre dossier
analyse la situation des parents, douloureuse a plus
d'un égard, et reproduit un entretien avec un pere
concerné et une conseillere de grossesse.

l'accouchement dans l'ére
technocrate. Aux Etats-Unis
et ensuite en Europe, cette re-
mise en question ne s'est pas
arrétée devant le phénomeéne
douloureux de la perte d'un
enfant en grossesse ou lors de
la naissance.

Les revendications des pa-
rents "orphelins" du groupe
"Eidel Aerm" sont claires.
Pouvoir parler, d'abord. C'est
un défi qu'ils posent autant a
eux-mémes qu'a leur entoura-
ge. Participer a un groupe de
concerné-e-s est un pas cou-
rageux, en méme temps qu'il
ouvre la porte vers la com-
préhension et la compassion
de ceux et celles qui ont
"vécu la méme chose". La for-
ce qui en est tirée peut alors
étre utilisée pour formuler
des revendications envers
I'extérieur. A la famille et aux
ami-e-s par exemple, on de-
mande de ne pas se retirer ou
de passer a l'ordre du jour,
mais de prendre part a ce
deuil, d'accepter aussi qu'il
durera pendant des mois ou
méme des années.

Avoir droit & un traitement
approprié par les profession-
nel-le-s est une autre deman-
de importante. Si la plupart
des sages-femmes et infir-
mier-eére-s, gynécologues, pa-
thologues, pédiatres se don-
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nent beaucoup de peine dans
ces situations, il est vrai que
souvent leur formation n'a
pas été orientée vers cette
éventualité. Aujourd'hui, il est
devenu plus commun que les
parents peuvent prendre leur
temps pour rester aupres de
leur enfant mort, de I'embras-
ser une derniere fois, que la
famille peut &tre présente
également. Mais il reste que la
situation est délicate. Par ex-
emple, il est usuel dans les
hopitaux qu'une autopsie soit
faite du bébé mort pour
détecter plus précisément les
causes du déces. Cela pourra
étre utile aux parents lors-
qu'ils voudront avoir un autre
bébé, mais les données qui en
résultent  peuvent  aussi
améliorer la qualité du travail

médical et &tre collectées
pour fournir des statistiques
sur certaines maladies et mal-
formations. Cependant, la
plupart des parents sont cho-
qués lorsqu'on leur parle
d'autopsie. C'est un exemple
qui montre combien une in-
formation claire, mais aussi
respectueuse des sentiments
des parents est importante.

La mort d'un bébé bouscu-
le d'autres régles de droit. Ju-
ridiquement, au Luxembourg,
un bébé n'est pas une per-
sonne avant 180 jours de ges-
tation. S'il a plus de 180 jours,
il est enregistré par 1'état civil
comme ayant été "présenté
sans vie", s'il est plus jeune,
son existence n'est pas notée.
Il en découle que les enfants
décédés avant six mois de
gestation n'ont pas droit a
des funérailles. Les corps
sont évacués avec les autres
déchets hospitaliers - une si-
tuation qui ajoute encore aux
blessures psychologiques
des parents. Dans d'autres
pays par contre, on peut choi-
sir d'avoir des funérailles
pour son enfant. Ailleurs com-
me chez nous, les hopitaux et
les communes ont développé
des solutions de leur propre
initiative. Il y a des tombes
collectives aux cimetiéres de
Merl-Belair et de Limperts-
berg. L'église catholique ac-
cepte les services funébres
pour mort-nés quel que soit
leur age.

Le désir des parents est
clair: Leurs enfants ont droit
a étre reconnus comme per-
sonnes. Leur deuil ne peut se
faire que si la société recon-
naft l'existence de ces enfants
disparus, leur donne une pla-
ce légitime. Comme le dit la
conseillere conjugale Josiane
Nilles-Medinger: "Nous ne
pouvons pas changer d'un
jour a l'autre la législation et
ses normes, mais nous pou-
vons intégrer cet enfant dans
la vie quotidienne du couple
et de son entourage en lui at-
tribuant sa propre identité.
Ceci devrait permettre de
dépasser la mort de 1"enfant'
sans l'oublier et d'inscrire cet
enfant a sa place dans I'histoi-
re psychique des parents et
de la famille." (1)

(1) Dans "Eidel Arm".

"D’'Famill huet eis esou gutt si konnt zur Sdit gestan.
Och vill gutt Frénn hu versicht eis ze héllefen. Mee
si konnten op eemol net méi novollzéien, datt eis
Trauer keen Enn krut. No e puer Wochen huet kee
méi gefrot, wéi et eis eigentlech géif goen, a
jiddwereen huet erwaart, datt mer nees esou wdre
wéi virdrun. Mir haten d'Gefill, mir missten eis
Tréinen émmer nees rechtfertegen. EIST KAND war
gestuerwen, fir vill Leit war et awer némmen eng
fausse-couche, en Accident am Laf vun der Schwan-
gerschaft, wéi der esou oft virkommen! D'Natur hdtt
et esou wollt! Neen, esou hu mir et net empfonnt, an
et huet eis midd gemaach émmer nees ze erkldren,
datt de Pit och e klenge Mensch war, wéi déi
Puppelcher déi lieweg gebuer ginn."”

Hélene: Pit. Témoignage dans: "Eidel Aerm".
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INTERVIEW

Deuil derangeant

Le WOXX a rencontré un
pere "orphelin” et une
conseillere de I"Initiativ
Liewensufank".

Corinne Lauterbour, sage-
femme et l'une des direc-
trices de 1"Initiativ Liewens-
ufank", accompagne des pa-
rents qui attendent un bébé.

Georges Kieffer est le pére
du petit Patrick, que sa fem-
me et lui ont perdu il y a trois
ans, dans la 26° semaine de la
grossesse. C'était leur pre-
mier enfant, I'année derniére
ils ont eu une petite fille.

WOXX: En quoi la perte
d'un bébé est-elle différente

d'autres deuils?

Georges Kieffer: Lors-
qu'un pére ou un grand-pére
meurt, traditionnellement, on
fait une annonce dans le jour-
nal. Les gens de l'entourage
peuvent alors choisir d'en-
voyer une carte, de participer
al'enterrement ou de venir en
aide aux personnes con-
cernées. Par contre, si une
mere perd son enfant en ac-
couchant, dans l'espace d'un
jour elle est confrontée a la
vie et a la mort, et puis il ne
se passe rien. Les gens ne sa-
vent pas comment se com-
porter. Certains ne se manife-
stent pas, par peur de blesser
les parents, d'autres veulent
les consoler. On leur dit: N'y
pensez-plus, essayez d'avoir
un autre enfant. Ou encore:
C'est peut-étre mieux ainsi,
peut-étre qu'il aurait été han-
dicapé. A un couple qui est
entré en contact avec notre
groupe de parents 'Eidel
Aerm’, un docteur a dit: Il faut
que vous ayez un autre bébé
aussi vite que possible, afin
d'oublier votre enfant mort.
Du point de vue médical, on
peut peut-étre passer a l'or-
dre du jour aprés quelques
mois, mais dans la téte, il faut
beaucoup plus de temps pour
assumer un tel décés. On ne
peut que difficilement prend-
re du recul, et réfléchir sur le
deuil est souvent difficile-
ment accepté par l'entourage.

Corinne Lauterbour: La
tendance de minimiser cette
perte provient peut-étre aussi
de la discussion autour de 1'a-
vortement. Beaucoup de fem-
mes, lorsqu'elles décident de
ne pas garder un enfant,
croient qu'il est plus facile de
prendre une telle décision en
s'imaginant que ce n'est pas
encore un "vrai" bébé. Mais
dans ce cas aussi, l'expéri-
ence reste en mémoire, et un
deuil est a faire.

Les futurs parents ne
sont-ils plus conscients des
risques de la grossesse?

Georges Kieffer: Lorsqu'on
se décide a avoir un enfant,
un tas de projets sont
entamés. On achéte des véte-
ments et des meubles, peut-
étre qu'on fait déja inscrire
I'enfant dans une créche. S'il y
a un accident, les gens ne
sont pas préparés - si l'on
peut 1'étre.

Corinne Lauterbour: Jadis,
il était usuel que les bébés
ne naissaient pas tous en
parfaite santé. Aujourd'hui, il
y a toutes les possibilités de
prévention médicale et de
diagnostic prénatal. On se
croit en sécurité, mais la
réalité est toute autre. Cepen-
dant, dans nos cours de
préparation a la naissance, la
crainte de la mort d'un bébé
revient souvent. Peu de
gynécologues abordent ce su-
jet. Un enfant qui meurt, c'est
toujours aussi une remise en
question de leur compétence.
Les professionnels préférent
paraitre comme ceux qui peu-
vent donner de l'assurance, et
ils exagerent souvent. Les
gens développent l'exigence
que le médecin leur garan-
tisse un bébé sain. L'Initiativ
Liewensufank vient d'organi-
ser un "workshop" auquel ont
participé des sages-femmes,
des infirmiéres, une psycholo-
gue, des parents concernés -
malheureusement, pas de
médecins. Nous avons beau-
coup parlé des morts d'enfant

lors du quatrieme ou cin-
quiéme mois de la grossesse,
mais aussi des accouche-
ments déclenchés précoce-
ment pour cause de diagnos-
tic prénatal d'une mal-
formation.

Les professionnel-le-s ont
leurs problémes avec ces si-
tuations, par exemple vis-
a-vis de parents qui ont pris
une telle décision - qu'ils doi-
vent respecter - lors d'un dia-
gnostic de trisomie 21, moins
rare qu'on pourrait le penser.

Souvent, ils ne trouvent pas
de mots pour parler des
déces de bébés ou bien leur
langage n'est pas approprié.
Derriere cette difficulté se ca-
che leur propre accablement.
Dans la plupart des hopitaux,
il n'y a pas de supervision.
Mais il y a bien une con-
science que ce n'est pas la
bonne maniére d'approcher le
probléme.

Lors de cet atelier, nous
avons également constaté
qu'il est important de laisser
toutes les possibilités ouver-
tes aux parents dans le cas
d'un décés. Dans I'hopital, il
est usuel qu'on propose aux
parents de voir I'enfant mort
ou de le prendre dans les
bras. Parfois les parents refu-
sent, vu leur état de choc. Ce
non, le personnel ne doit pas
le comprendre comme un non
absolu, mais signaler aux
parents que s'ils changent
d'avis, ils peuvent revenir sur
cette décision.

Qu'arrive-til au couple
dans le cas de la mort d'un
enfant?

Georges Kieffer: C'est une
grande épreuve. Le couple de-
vient ou bien plus fort ou bien
plus fragile. Il y a des rela-
tions qui ne tiennent pas.

Corinne Lauterbour: Pen-
dant une grossesse, une fem-
me sent son enfant toute la
journée, le peére par contre
doit devenir actif et essayer
d'établir une communication.
Dans la situation d'un enfant
mort, c'est pareil. Souvent,
pour ne pas é&tre confronté a
son propre deuil, le pére se
présente comme le protec-
teur de sa femme. Un exem-
ple: un homme m'a téléphoné
parce qu'il se faisait des sou-
cis pour sa femme. Lui-méme
n'avait selon ses propres
mots pas de problémes.

Beaucoup de couples ne
sont pas habitués a avoir des
conversations sérieuses et
profondes ou a échanger des
informations sur leur état
d'esprit. Si le silence s'installe
lorsqu'un enfant se meurt, ou
sil'un des partenaires ne peut
pas accepter que l'autre con-
tinue a en parler et a pleurer,
la situation devient tres dif-
ficile.

S'il y a d'autres enfants,
comment estce qu'ils le
vivent?

Corinne Lauterbour: Lors-
qu'un bébé meurt, c'est le
théme central dans la famille,
et les autres enfants se sen-
tent souvent un peu dé-
laissés. En plus, ils réalisent

PUBLICATION

Bras vides

L"Initiativ Liewensufank" vient d'éditer un livre au

sujet du déces périnatal.

"Eidel Aerm" est le produit d'un travail collectif. Plusieurs
couples, liés par une expérience tragique analogue, se sont
retrouvés dans un groupe de réflexion. En faisant le pas de
parler ensemble de la perte de leurs enfants, de leur deuil et
du tabou que représente la mort d'un bébé, ils ont fait un
premier pas pour briser le silence qui régne autour de ce su-
jet douloureux. Et ils ont ainsi facilité les démarches a
d'autres, qui se retrouvent dans la méme situation.

A coté des réunions elles-mémes, ce but a surtout été atteint
par la publication d'un livre. "Eidel Aerm" ('bras vides') est
une collection d'articles, variant témoignages de parents
concernés, considérations de la part de conseilléres de gros-
sesse et de psychologues, ainsi que contributions de méde-
cins ou explications juridiques. Pour les non-initié-e-s, la lec-
ture des témoignages exige un certain effort d'ouverture vis-
a-vis de la description trés poignante et personnelle de la
perte d'enfant et du deuil consécutif.

La plupart des témoignages de parents sont rédigés en
luxembourgeois, mais les francophones et les germanopho-
nes trouveront néanmoins plusieurs contributions en leur
langue. Les articles sont suivis d'une bibliographie ainsi que
d'une liste d'adresses de contact au Luxembourg et de liens

Internet internationaux.

Initiativ Liewensufank: "Eidel Aerm: Wann d'Liewen
mam Doud uféinkt”. Ed. Phi. ISBN 3-88865-201-4

de cette facon que tout le
monde va mourir tot ou tard,
leurs parents, leurs grands-
parents, eux-mémes. C'est
souvent une phase difficile
pour les parents qui sont eux-
mémes en train de faire un
deuil. 11 est important aussi,
lorsque d'autres enfants sui-
vent, de les informer de |'exis-
tence de cet enfant. Sinon, ce-
la devient un secret de famille
qui peut provoquer des réac-

tions imprévisibles lorsque
ces enfants le découvrent
plus tard.

La facon dont la famille se
comporte face a cette mort
est décisive. Dans une de
"nos" familles, un bébé était
mort briévement aprés sa
naissance. Les fréres et
soeurs et aussi la grand-meére
pouvaient étre a coté des pa-
rents, a I'hopital, pour lui dire
adieu. Ils pouvaient prendre
tout leur temps et rester prés
du bébé. IIs I'ont habillé, 1'ont
tenu dans les bras, pris des
photos. Le pédiatre était
présent lui aussi. Ces enfants
avaient la possibilité de réali-
ser ce qui s'était passé.

Par rapport a la taboui-
sation d'il 'y a quelques
décennies, n'est-on pas
en train de tomber dans
l'autre extréme?

Georges Kieffer: Vu de 1'ex-
térieur, il peut paraitre mor-
bide de faire des gestes
symboliques pour l'enfant
mort, de planter un arbre par
exemple, ou de mentionner le
nom du bébé défunt lorsqu'on
annonce la naissance d'un
nouvel enfant dans le journal.

Nous avons quatre photos
de notre garcon, c'est tout.
D'un co6té ca fait mal de
regarder ces photos, mais

d'autres parents n'ont plus
rien du tout comme souvenir.
Ma femme par exemple souf-
fre du fait que son enfant n'ait
pas pu étre enterré.

Corinne Lauterbour: Selon
la loi, on ne peut enterrer un
bébé qu'a partir d'un certain
moment de la grossesse. Mais
dans beaucoup de cas, l'en-
fant est enterré dans le tom-
beau familial parce que des
gens le permettent sans en
faire de cas. Pour beaucoup
de personnes il est important
de savoir qu'il y a une place
précise ou l'enfant a été
placé. Nous revendiquons
que la limite 1égale pour pou-
voir enterrer un enfant soit
réduite, elle est beaucoup
plus élevée que dans les pays
voisins.

L'approche face a la mort
d'enfants est en fait analogue
a celle vis-a-vis de la mort en
général dans notre société.
Trés peu de gens habillent en-
core leurs morts eux-mémes.
Jadis, les gens ont été lavés et
habillés par leur famille et ex-
posés pendant un certain
temps. La personne morte
était encore présente, les
gens avaient le temps de faire
leurs adieux.

(Interview réalisée par
Renée Wagener.)



