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Entretien

«Comi

La sage-femme a I’habitude d’accueillir la vie, mais parfois mort

et vie sont intimement liées. Accompagner des parents dans ces

circonstances n’est pas facile. Aider a «prendre congé quand on

se connait a peine», c’est pourtant la meilleure maniere d’amor-

cer un travail de deuil auquel personne ne peut échapper.

Sage-femme.ch:
Vous avez consa-
cré votre mémoi-
re! au sujet du
deuil périnatal.
Willemien Hulsber- | Comment avez-
gen: s 5| pous é16 amende
a traiter ce sujet?

Willemien: Je ne sais pas comment cela

se passe maintenant mais, il y a dix ans,

durant ma formation, on n’en parlait
peu. J'ai voulu approfondir la question.
Et puis, j’avais connu une autre expé-
rience, bien avant, quand j'avais 17-18
ans. A I'époque, j'avais trouvé un tra-
vail de vacances dans une famille trés
nombreuse. Un jour, la maman m’a de-
mandé d’aller chercher le bébé (env.
deux mois) et c¢’est moi qui I'ai décou-
vert mort dans son berceau... Juste
avant, j’avais vu une émission a la télé-
vision hollandaise sur le deuil d'un en-
fant mort-né. Ca se passait en Australie
et ¢ca m’avait beaucoup marquée. Des
parents y prenaient le temps de dire

«au revoir» a leur enfant.

e Prendre le temps pour réagir «avec le
coeur», est-ce possible pour tout le
monde?

e Je vois encore des collegues qui pré-
ferent éviter, qui n’ont pas envie d’al-
ler parler aux parents. Et pourtant,
étre présente, c’est ¢a qui est impor-
tant. Pour cela, il faut travailler sur soi
et prendre conscience de ses propres
peurs.

On dit souvent que le métier de sage-

femme est un beau métier, justement

parce que nous accueillons la vie. Mais
la vie et la mort peuvent se télescoper...

" «Une grossesse brisée. Réflexions autour des as-
pects médico-psycho-sociaux de I'interruption thé-
rapeutique de la grossesse. Lausanne, 1996, 35 p.

Il faut alors savoir accueillir
les parents avec leurs émo-
tions du moment (1a ou ils
en sont dans leur propre
cheminement) et surtout ne
pas les laisser seuls. Leur
propre famille ne peut sou-
vent pas faire grand-chose:
elle ne sait pas quoi dire, ni
quoi faire. Et puis, faire le
deuil d’'un étre qu’'on n’a
peu (pas) connu, que l'on
n’a parfois méme pas vu ni
touché vivant, c’est bien
difficile... La fin de vie in-
trigue, comme le début
d’ailleurs. Dans la mort pé-
rinatale, les deux se confon-
dent. On n’a pas de souve-
nirs sur lesquels se baser.
Limage de l'enfant est
floue: c’est un réve brisé
que I'on pleure. Il faut ac-
compagner les parents pour
qu’ils puissent dire «au re-
voir» a un projet, plus qu'a
une réalité.

J’ai aussi vu une émission
sur la chalne ARTE qui
illustrait bien ce sujet: une
sage-femme allemande a
filmé la venue de son 4¢ bé-
bé. Au milieu de la grosses-
se, elle a appris qu’il ne
pourrait vivre que quelques
heures. Elle décide tout de
meéme de le garder et d’ac-
coucher a la maison. Elle lui
donne méme un nom et elle
discute beaucoup avec sa
propre mere qui, elle aussi,
a eu un enfant mort-né. A
I’époque, sa mere a vu cet
enfant... vite «déposé dans

ent prendre congé quan
on se connait a peine?»
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Association canadienne

Que souhaite un parent en deuil?

1. Jaimerais que vous n’ayiez pas de
réserve a prononcer le nom de mon
enfant mort, a me parler de lui. Il a
vécu, il est important encore pour
moi; j'ai besoin d’entendre son
nom et de parler de lui. Alors, ne
détournez pas la conversation.

2.Si je suis ému-e, que des larmes
m’inondent le visage quand vous
évoquez son souvenir, soyez slr-e
que ce n’est pas parce que vous
m’avez blessé-e. C’est sa mort qui
me fait pleurer, il me manque! Mer-
ci a vous qui m’avez permis de
pleurer! Car chaque fois mon coeur
guérit un peu plus.

3. Jaimerais que vous n’essayiez pas
d’oublier mon enfant, d’en effacer
le souvenir chez vous en éliminant
sa photo, ses dessins ou d’autres
cadeaux qu’il vous a faits. Pour
moi, ce serait le faire mourir une
deuxieme fois.

4. Etre un parent en deuil n’est pas
contagieux, ne vous éloignez pas
de moi.

5. J'aimerais que vous sachiez que la
perte d’'un enfant est différente de
toutes les autres pertes: c’est la
pire des tragédies. Ne la comparez
pas a la perte d’un parent, d’un
conjoint ou d’un animal.

6. Ne comptez pas que, dans un an, je
serai guéri-e; je ne serai jamais ni
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ex-mere/pere de mon enfant décé-
dé, ni guéri-e. J'apprendrai a sur-
vivre a sa mort et a revivre malgré
ou avec son absence.

7. Jaurai des «hauts» et des «bas».
Ne croyez pas trop vite que mon
deuil est fini ou au contraire que
j’ai besoin de soins psychiatriques.

8. Ne me proposez ni médicaments,
ni alcool; ce ne sont que des bé-
quilles temporaires. Le seul moyen
de traverser un deuil, c’est de le
vivre. Il me faut accepter de souf-
frir avant de guérir.

9. J'espere que vous admettrez mes
réactions physiques dans le deuil.
Peut-étre vais-je prendre ou perdre
du poids, dormir comme une mar-
motte ou devenir insomniaque. Le
deuil rend vulnérable, sujet aux
maladies et aux accidents.

10. Sachez aussi que tout ce que je fais
et que vous trouvez un peu fou est
en fait normal pendant un deuil. La
dépression, la colere, la culpabilité,
la frustration, le désespoir et la
remise en question des croyances
et des valeurs fondamentales sont
des étapes du deuil d’'un enfant.
Essayez de m’accepter dans I'état
ou je suis momentanément, sans
vous froisser.

Extrait d’une lettre des Amis compa-

tissants du Canada, section Québec.

un seau» sans pouvoir lui dire «adieu».

Ensemble, elles cherchent a trouver un

sens a tout cela, pour pouvoir continuer

dans leur propre parcours de vie.

e Notre société rend la mort toujours
moins visible. On pense qu’elle sera
ainsi plus acceptable, plus facilement
acceptée.

e C’est le contraire! Il n’y a pas si long-
temps, on enlevait méme I'enfant im-
médiatement, si bien que la meére ne
le voyait méme pas. On a mis du
temps a comprendre que, sans trace,
il était tres difficile, voire impossible,
de faire le deuil. Aujourd’hui, on lui
propose de le voir, de toucher son
corps, de rester un moment avec lui...
Certains parents refusent d’abord,
puis acceptent. Dans tous les cas, les
professionnel-le-s gardent mainte-
nant des traces (photos, empreintes
des pieds) dans le dossier. Si les pa-
rents ne sont pas préts tout de suite,
ils peuvent récupérer ces traces plus
tard, quand ils en sentiront le besoin.

Un deuil périnatal est toujours une his-
toire particuliére, liée au couple tel qu’il
est a cette étape-la, a I'investissement
qu’il a mis dans ce lien-la, a la place
donnée a cet enfant-la. Homme ou fem-
me, chacun est pris par son chagrin,
par sa culpabilité aussi (exagérée ou
non). La mere et le pére ne cheminent
pas de la méme maniere. Ils vivent
autrement leurs émotions, comme ils
vivent autrement leur propre corps. Et
cela aussi, il faut savoir le respecter.

e La parole semble avoir une énorme
importance dans le travail de deuil...

e Oui. En francais, il n’y a pas de mot
pour désigner le parent qui a perdu
son (petit) enfant. On dit «orphelin»
ou «orpheline», «veuf» ou «veuve».
Comment nommer la mére, le pere, la
sceur, le frere qui vient de perdre le
bébé pas né, ou a peine, ou encore
tout petit? C’est «comme si» c’était
finalement quelque chose peu impor-
tant, peu signifiant... Mais, comment
dire son chagrin dans cette période
de bouleversement? Comment don-
ner sens a cet événement-la qui, en
plus, était inattendu? Comment se
préparer a accueillir un autre enfant
sans faire de confusion? Il faut aussi
savoir accompagner les parents qui
ont a annoncer le déces aux autres
enfants.

Il arrive méme que la femme soit char-

gée d’annoncer elle-méme la «mauvai-

se nouvelle» au mari, par exemple en
cas d’interruption de grossesse pour
malformation congénitale. Ce qui me
choque: en plus de son chagrin, la fem-
me doit alors assumer elle-méme le role



de messagere... et de consolatrice. Les
professionnels pourraient au moins
veiller a faire cette annonce en présen-
ce des deux parents. Mais les médecins
ont tendance a intervenir vite, dés que
la vie n’est plus 1a. Ils agissent selon un
protocole type et, des qu’ils pensent
quil n’y a plus rien a faire, ils «ou-
blient» de faire une place au deuil.
e Et un travail de deuil prend toujours
du temps...
e OQui, moi-méme, en tant que profes-
sionnelle, j’ai besoin de prendre du
temps devant un petit enfant mort: de
lui dire «au revoir» au moins un petit
moment. Pour moi, cela veut dire
prendre soin de la vie qui était la, qui
a existé, et qui s’en est allée. Apres, je
peux tendre des perches aux parents,
qu’ils prennent ou non, selon leurs
désirs. Je n’impose rien. Je leur dis
simplement les possibilités qui exis-
tent parce que, sur le moment, ils sont
trop perdus par le coté tragique de
I'événement; ils ont peu de modéles
(souvent aucun) et ils ne peuvent ima-
giner ce qu’ils aimeraient pouvoir fai-
re.
Un deuil périnatal, est-ce seulement
une affaire privée?
Les parents sont en général trés iso-
1és. 11 leur est déja tres difficile d’en
parler. Ils n’ont pas I'idée qu’ils ont le
droit d’en parler a d’autres per-
sonnes, ni méme qu’ils ont le droit
d’étre en chagrin (c’est vrai aussi
pour la dépression post-partum). Ils
cherchent plutdt & ne pas déranger.
La compassion vient plus souvent
d’'un ami ou d’'une amie avec qui ils
vont aller faire du sport, ou encore
d’une personne inconnue ayant vécu
le méme drame. Pour cela, des asso-
ciations existent, Arc-en-ciel par
exemple.
Votre mémoire proposait un question-
naire (une check-list) relevant une
série de données sur les circonstances
de la mort périnatale. Qu’est-il deve-
nu?
Il n’est pas utilisé. Je 'avais congu
pour que cet enfant ne soit pas «ou-
blié» méme s’il n’avait vécu qu'un
bref moment... Et puis, ne pas parler
de la mort, c’est ralentir le travail de
deuil. Mais en parler trop souvent,
c’est aussi néfaste. Je voulais éviter
que les professionnels ne posent dix
fois les mémes questions et agressent
ainsi les parents qui ont déja tant de
peine et qui ont entamé un bout de
chemin dans leur travail de deuil.

Propos recueillis
par Josianne Bodart Senn

Vient de paraitre

Dominique Sigaud-Rouff
Aime
Actes Sud, 2006,

89 pages,
ISBN 2-7427-5879-8

«Ma propre impuissance me si-
dere. Jusqu’au bout, elle me sidéra.
Je peux désirer I'enfant que je porte
et le perdre. Je peux désirer I'enfant
que je porte et faire I'inverse de ce
qu’il faudrait. Je peux désirer I'en-
fant que je porte et que sa présence,
dans le méme temps, me mette face
a ce qui, en moi, rend cette présen-
ce difficile. Je sais que ces contra-
dictions existent, ces contraires en
soi. Celle-1a est peut-étre la plus dif-
ficile & admettre. La vie est un jeu.»

Dominique Sigoud-Rouff est née a
Paris en 1959 a Paris. Ancienne
journaliste, écrivaine et mere de
deux enfants, elle nous propose un
récit intime écrit avec une grande
sensibilité. Elle décrit son expérien-
ce personnelle de femme, son désir
d’enfantement et son échec. Elle
parle a travers ce livre a son enfant
qui a vécu pendant 7 semaines in
utero avant de s’en aller. Cet enfant
s’était imposé sans prévenir et il
s’en est allé sans plus de souci du
vide qui s’en suivait pour celle qui le
portait. Elle décrit bien les joies et
les peurs que peut ressentir une
femme lorsqu’elle découvre qu’elle
est enceinte et comme cette grosses-
se peut la transformer. Ces moments
de plénitude et d’interrogations.
Ensuite, elle nous fait vivre le mo-
ment de la séparation de sa grosses-
se: «Je ne te prendrai pas dans mes
bras. Je ne t’appellerai pas Aimé».

A T'annonce de la grossesse, elle
en veut au pére de ne pas I'accom-
pagner dans 'attente de leur enfant.
Les regards des autres lui disent
qu’elle est trop vieille, qu’elle a be-
soin, vu son age, de tranquillité. Les
visites médicales sont vécues com-
me froides et blessantes. Ceci nous

Dominique

Sig;md— Rouft

montre a nouveau I'importance des
paroles qu'on adresse aux femmes
dans cette période de vie boulever-
sante. Au moment ol Dominique
Sigoud-Rouff apprend qu’elle est
en train de faire une fausse couche,
elle se pose plein de questions, com-
me si elle en était responsable:
«C’est de ma faute? Je suis trop
vieille? Je fume trop? Je me mets
trop en colére?» Trés souvent, on
entend ces questions de culpabilité
quand la grossesse n’arrive pas a
terme, ces questions qui mettent en
doute les compétences de la femme
de porter la vie.

Et puis, il n'y a pas seulement le
deuil a faire d’'un enfant qui s’était
annoncé brievement, mais aussi le
deuil de sa propre fertilité. La faus-
se couche remue également en elle
un sentiment de culpabilité a I’évo-
cation de l'enfant dont elle s’est
séparée a 1’dge de 20 ans apres une
IVG.

C’est souvent si difficile de parler
d’un enfant absent... Pourtant, I'en-
fant «absent» de I'écrivaine a regu
sa place a travers ce témoignage
poignant. Un bon support pour les
sages-femmes et gynécologues qui
sont appelés a accompagner des
femmes a travers cette épreuve.
Mais aussi pour celles et ceux qui
ont vécu cette expérience. Mon in-
terrogation reste cependant ouverte
autour du vécu de 'homme: quel
écrivain relevera ce défi?

Willemien
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MOSAIQUE

AGAPA Suisse romande

Offrir un espace de parole pour favoriser le deuil

En Suisse, une grossesse sur cing
n'arrive pas a son terme. Fausse
couche, grossesse extra-utérine, mort
in utero ou encore interruption de gros-
sesse, volontaire ou médicale: autant
de problématiques qui se regroupent
sous le terme général de «pertes de

grossesse»... Encore tabou il y a
quelques années, le deuil consécutif a
ces situations est un sujet en émergen-
ce, de plus en plus reconnu par les mi-
lieux professionnels.

Quels sont les besoins de ces femmes,
couples ou familles touchés par une
perte de grossesse et comment les ac-
compagner? Depuis sa création en
1996, AGAPA Suisse romande (Associa-
tion des Groupes d’Accompagnement
Pertes de grossesse Abus-maltrai-
tances-négligences) cherche a répondre
a cette question. En effet, deux de ses
secteurs d’activités sont en lien avec
cette problématique puisqu’elle propo-
se un soutien d’'une part lors de diffi-
cultés a surmonter une perte de gros-
sesse et d’autre part en cas de mal- étre
lié a la perte d’un frere non-né ou d’une
sceur non-née (survivance).

Depuis sa fondation en 1996, AGAPA
n’a cessé d’évoluer et de s’adapter pour
répondre aux demandes qui lui étaient
adressées et pour s’intégrer dans le ré-
seau médico-social. Reconnue d’utilité
publique, elle se professionnalise deés le
début des années 2000 et mene en
parallele toute une réflexion sur son
identité qui aboutira a la rédaction de
sa charte. Aujourd’hui, AGAPA offre un
large éventail de prestations qui s’étend
de I'information et de la sensibilisation
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jusqu'a la formation sans oublier son
principal champ d’action qui est l'ac-
compagnement.

Pour mener a bien sa mission, AGAPA
dispose tout d’abord de quatre an-
tennes téléphoniques dans différentes
régions romandes. Ces antennes ont un
role important puisqu’elles sont le re-
lais entre la société et 1'association.
Elles sont disponibles pour écouter, in-
former et orienter les personnes en
fonction de leurs besoins soit en interne
soit vers d’autres ressources existantes.

Prestations

Leur cadre se définit ainsi: offrir un
espace de parole, ol la personne est
écoutée, accueillie et reconnue dans
son vécu et son ressenti dans un esprit
d’empathie, de tolérance et de non-
jugement. Leur but est de permettre de
rompre le silence, de sortir des tabous
et des non-dits, de restaurer la person-
ne dans sa dignité et de favoriser les
processus de deuil.

e Les entretiens individuels, menés par
une conseillere formée, permettent de
se pencher sur un besoin spécifique
et/ou de préparer son engagement
dans un parcours d’accompagnement
en groupe

Les groupes de parole sont constitués
en fonction des demandes et réunis-
sent des personnes touchées par la
méme problématique de perte de
grossesse. Ces rencontres de 2 heures
sont bimensuelles et varient au ni-
veau de leur nombre entre 3 et 10, en
fonction de la dynamique et des be-
soins du groupe.

Les groupes d’accompagnement sont
I'offre la plus ancienne proposée par
'association. Ils se déroulent pour 4 a
6 personnes sur 26 rencontres hebdo-
madaires de 3 heures et nécessitent
un investissement personnel impor-
tant. Ils permettent de revisiter son
histoire de vie depuis son enfance, de
repérer les pertes douloureuses et
d’établir des liens entre son vécu et
ses difficultés actuelles.

La conception de lI'accompagnement
d’AGAPA se retrouve dans ces diffé-
rentes approches. Repérer ses besoins,
exprimer ses émotions, assumer sa part
de responsabilité, avancer dans son
deuil, faire face aux conflits a résoudre
et se réconcilier avec soi-méme et les
autres: telles en sont quelques-unes de
ses grandes lignes. Une attention toute

particuliere est portée a I'ambiance qui
entoure ce cheminement: dans la convi-
vialité et I'engagement, les valeurs, les
croyances et la dimension spirituelle de
chaque individu sont prises en compte
et respectées.

Formations

AGAPA a développé également une
offre plus spécifique pour les profes-
sionnels. Il s’agit de séminaires de
développement personnel qui ont lieu
sur une semaine, une fois par année, en
résidentiel. Ils permettent aux parti-
cipants d’expérimenter les outils de sa-
voir, savoir-faire et savoir-étre propres
a ce parcours afin de pouvoir ensuite les
réutiliser dans leur pratique. En 2006,
le séminaire aura lieu du 18 au 25 aofit;
le lieu est encore a définir. Pour tout
renseignement complémentaire, adres-
Sez-vous au secrétariat.

Finalement, AGAPA propose aussi,
pour les personnes ayant suivi un par-
cours et possédant une expérience
préalable en relation d’aide, de se for-
mer & I'animation de groupes. Souli-
gnons encore que I’association possede
un centre de documentation et qu’elle
cherche a sensibiliser le public aux dif-
férentes problématiques dont elle s’oc-
cupe: dans ce but, un document sur la
survivance a été réalisé et des fiches de
présentation sur les pertes de grossesse
sont en cours de réalisation.

En cette année de son 10¢ anniver-
saire, AGAPA Suisse romande est plus
que jamais persuadée de 'importance
de son action. A l'avenir, 'association
souhaite développer encore davantage
sa collaboration avec les professionnels
de la santé et de la périnatalité pour
qu'un véritable accompagnement soit
proposé aux personnes qui vivent I'ex-
périence douloureuse d’'une perte de
grossesse.

Jocelyne Métrailler al-Sayegh,
infirmiere, membre du comité
AGAPA Suisse romande

Contact:

AGAPA Suisse romande CP 138 1752 Villars-Sur-
Glane

http://www.agapa-suisseromande.ch
agapa@bluewin.ch

Secrétariat central + antenne téléphonique FR-
VD-NE: 026 424 02 22

Antenne GE: 022 734 34 42
Antenne JU: 032 435 67 10
Antenne VS: 027 207 54 64



Un livre, un DVD

Avant et apres Layla

La  journaliste
australienne  Va-
nessa Gorman et
son  compagnon
Michael (voir pho-
tos p.32 etp.33) ra-
content I’attente, la
naissance, puis la
mort quelques heures plus tard de leur
fille Layla, ainsi que le travail de deuil
qu’ils se sont offert pour intégrer ce dé-
ces dans leur propre vie. C’est I'histoire
d’un long (et lent) processus de sépara-
tion ou s’enchainent bain, caresses et
soins. Un rituel d’adieu personnalisé
avant une séparation définitive. La
chaine de télévision ARTE avait diffusé
ce documentaire de 55 minutes. On
peut maintenant le retrouver, en an-
glais, a la fois dans un livre «Layla’Sto-
ry» et dans un DVD «Losing Layla».
Voir: http://vanessagorman.com

Journée AGAPA

«Perte de grossesse
et deuil périnatal»

A Toccasion de son 10¢ anniversaire,
AGAPA Suisse romande organise une
journée de réflexion et d’échanges le sa-
medi 18 novembre 2006 (9 a 17 h) au
CHUV, a Lausanne, avec la participation
de Madame Chantal Haussaire-Niquet,
psychothérapeute et formatrice en deuil
périnatal, également auteure des livres
«L’enfant interrompu» et «Le deuil péri-
natal: le vivre et 'accompagner».

Renseignements et inscription:
www.agapa-suisseromande.ch ou 026 424 02 22.

Parents en deuil

Création d'une structure romande

Toutes les personnes prétes a
s’investir dans la création d’une
structure romande destinée a
améliorer 'accompagnement des
parents en deuil (fausse couche,
interruption médicale de grosses-
se, mort in utero ou mort périna-
tale) sont invitées a se retrouver
lors d’une table ronde le jeudi 1er
juin 2006, de 17 a 20 heures,
au CHUV a Lausanne. Cette ren-
contre est organisée par les

Cours As'trame

membres du personnel soignant
des maternités du Centre hospita-
lier universitaire vaudois et des
Hopitaux universitaires de Gene-
ve, avec le soutien du Service d’ac-
compagnement en cas de fausse
couche et de mort périnatale pour
la Suisse alémanique.

Pour des raisons d’organisation, veuillez
vous annoncer d’ici le 25 mai 2006: Fon-
dation As’trame, tél. 021 648 56 56, fax
021 648 56 58, mail info@astrame.ch

«Quand naissance et mort se

confondent»

Comment accompagner les pa-
rents touchés par la perte préma-
turée d’un enfant suite a une faus-
se couche, une mort intra-utérine,
une mort prénatale? Apres le suc-
cés du séminaire de novembre
2005, une formation de deux jours
sera organisée a Lausanne les 30
et 31 octobre 2006. Sur demande,
d’autres sessions pourront étre
organisées dans d’autres villes, a
condition de réunir au moins 10
participant-e-s.

Premier jour: L’accompagne-
ment au moment du déces

Bases théoriques sur le deuil en
général et sur les spécificités du
deuil prématuré d’un enfant, pro-
positions concretes pour des ri-
tuels de bienvenue et d’adieux,
informations juridiques (état civil,

crémation, enterrement, droit du
travail), besoins des profession-
nel-le-s.

Deuxieme jour, matin: Aspects
psychosociaux du deuil pour les
Sfamilles et I’entourage

Rapport au temps, rapport a soi
et aux autres, rapport a I'existen-
ce; réflexion sur la souffrance; vi-
sualisation du processus de deuil
dans le temps; deuil de la fratrie.

Deuxiéme jour, apres-midi: /m-
pact traumatique sur la famille et
les professionnel-le-s

Approche théorique du trauma-
tisme, analyse d'une situation
professionnelle, réflexion sur les
émotions.

Inscription jusqu'au 30 septembre 2006:
As’trame, tél. 021 648 56 56 ou info@
astrame.ch
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	"Comment prendre congé qund on se connaît à peine?"

