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Conclusions
Regards croisés sur le deuil périnatal

(laire ROMMELAERE Laetitia ScHuL
Chercheure au CIDES (Narilis)! Psychologue et psychothérapeute
et assistante en drolt Collaborateur scientifique
a 'Université de Namur a I'Université catholique de Louvain

Celuj qui perd un pere ou une mére est orphelin, Celul qui perd un époux est veur,
Mais comment dire que I'on a perdu un enfant 7 Au propre comme au figuré, les
mets manquent pour décrire une telle perte. Parfois sans doute refuse-t-on aussi
de mettre des mots sur la mort d'un enfant.

Pourtant, que la communication scit verbale ou non, elle a toute son importance
dans le processus de reconnaissance et d’acceptation de cette douloureuse
réalité.

Un deuil ne peut se réaliser qu'au travers d'une réalité vécue, Les prefessionnels
entourant les merts périnatales ont conscience qu'ils sont les premiéres
personnes a pouvoir humaniser cette impossible perte. |'accompagnement mis
en place par les équipes entourant ces familles, au moment de la mort de leur
bébé, constitue le fondement méme d'un nécessaire precessus d'appropriation
d'une mort toute singuliére.

Uexpérience vécue par les professionnels constituera la trame de la premiére
partie de notre exposé. Nous voulions en effet que nos conclusions personnelles
ne se limitent pas & juxtaposer des extraits des différentes interventions ayant
inspiré cet ouvrage. Il nous aurait d'allleurs été impossible de résumer avec
finesse les exposés de tous les crateurs venus partager leurs expériences et
analyses, leurs saveirs, mais aussi leurs questionnements. Nous étions donc & la
recherche d'un fil rouge, d'un théme apparaissant en filigrane dans ies différentes
interventions. En passant en revue les notes prises durant les conférences, nous
avons estimé qu'efles s'articulaient autcur d'une question essentielle : comment

' Centre Interdisciplinaire Droit, Ethique et Sciences de la santé, membre du Namur
Research Institute for Life Sciences.
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aider les parents & s’approprier, nous pourrions dire « apprivoiser », la mert de ce
tout-petit, de cet enfant du silence, de cet « enfant de 'eau », comme on I'appelie
sur d'autres continents? ?

Dans une seconde partie, nous commenterens deux aspects du deuil périnatal qui
nous touchent particuliérement : « 'enfant d'aprés », d'une part, ies interruptions

tardives de grossesse et les décisions de fin de vie des nourrissons, d’autre part.

Nous aftirons l'attention du lecteur sur e fait que cerfaines citations sont

directement tirées des interventions orales des différents participants au cours -

interfacultaire de bioéthique de 20112, Il est donc possible que ces citations ne
se retrouvent pas telles quelles dans Jes textes précédents, d’autant que tous fes
orateurs n'ont pas contribué au présent ouvrage*.

Avant d’analyser les attitudes relevées par les professionnels comme étant
soutenantes, dans I'accompagnement des familles vivant la mort d'un tout-pett,
un détour par d'autres questions s'impese: pourquoi s'occuper du deuil
périnatal ? Pourquoi penser & I'accompagner ?

Az cours de nos rencontres, Pierre Rousseau®, gynécologue, a exposé la
« conspiration du silence » décrite par Emanuet Lewis dans les années 1970°.
Cette expression désigne le secret et les non-dits qui entourent la naissance d’un
enfant mort: dans le contexte hospitalier de I'épogue en effet, les femmes
accouchaient sous anesthésie générale, l'enfant leur £tait volontairement
dissimulé, les méres se trouvaient isclées, sous sédatifs et calmants. A fortior), ni
cérémonie ni funérailies n'étaient envisageables.

2 M, Fus-TRevES, Le deuil de maternité, Paris, Calmann-Lévy, 2004, pp. 19-20 : au Japon,
«aprés un avortement (fausse couche, interruption, mort ir ufero...} ou le décés d'un
nouveau-né, le mizuko, littéralement ["enfant de I'eay”, I"enfant qui a coul”, n'est pas
enterré mais chaque femme dont la grossesse s’est arrétée peut acheter dans ce lieu une
statue pour s& souvenir ».

$le nom de I'auteur est chaque fois mentionné, ainsi que sa qualité professionnelle
lorsque cet auteur est ¢ité pour la premigre fois.

4 Tous les intervenants dont les paroles sont ici rapportées ont néanmoins marqué leur
accord.

5Voy. sa contribution au présent ouvrage: P, ROUSSEAU, « Accompagnement du deul
périnatal : pourquoi et comment ? ».

§ Entre autres, E. LEWS, « Mourning by the family after & stillbirth or neonatal death s,
Archives of Disease in Childhood, 1979, 54, p. 303,
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Les années 1960-70 marquent un tournant. Différents auteurs, dont Plerre
Rousseau, mettent en évidence les liens entre le vécu du deuil périnatal et des
complications ultérieures multiples : réactions inquiétantes d’ordre psychiatrique
(hallucinations, délires, dépression profende...), froubles du langage ou du
comportement cbservés au sein de la fratrie et plus particuliérement chez
I'w enfant de remplacement », difficultés conjugales...

La « conspiration du silence », loin d’aider 2 traverser cette épreuve, engendre au
contraire de nombreuses souffrances et pathologies qui vent au-dela du deuil ui-
méme. Afin de prévenir les complications liées au deuil périnatal, un
accompagnement, une prise en charge spécifique, s'avére des lors nécessaire.

La plupart des intervenants & ce cours de bicéthique se voient réguliérement
confrontés & la mort des tout-petits. Nous tenterons ici de mettre en évidence les
regards qu'ils posent sur cette mert particuliére, la fagon dont ils la nomment et la
vivent : leurs mots, gestes, regards, émations et rituels accompagnent les parents
dans la douloureuse confrontation 2 une réalité inacceptable. Ce sont les clefs qui
vont leur permetire d'entamer le processus de deuil.

En effet, le travail de deuil présente fa particularité de ne pouveir s'amorcer qu’en
étant ancré dans la réalié et cette réalité commence d'abord & P'hépital. Les
membres du personnel hospitalier sont donc en premiére figne pour aider les
parents & faire face & Impensable.

Quelles pistes de réflexion pour un accompagnement
ajusté du deuil périnatal 7

Nous avons revisité les interventions des uns et des autres. Qu'ils soient parent,
sage-femme, gynécoiogue, pédiatre en néonatoiogie, psychologue, auménier,
responsable de la salle des défunts ou juriste, tous les intervenants ont proposé
une réflexion sur des facons de faire, quiils affinent sans cesse, au gré des
personnes et des situations rencontrées.

Leurs regards se complétent et se ressemblent parfois. Ces regards différents,
ces gestes différents, ces mots utilisés, sont autant de « fagons de faire » pour
s'approprier la mort d'un tout-petit et permettre aux parents d'en faire leur
réalité, pour pouvoir commencer un travail de deuil.

157



PARCE QUE L'AMOUR NE MEURT PAS... ETHIQUE ET DEUIL PERINATAL

Les mots

158

La « conspiration du silence » est levée, les mets prennent place et ont toute leur
importance. Les mots entendus par les parents, en premier lieu, ne sont jamais
oubliés et constituent la porte d'entrée vers lintégration de cette réalité
wirréelle »,

« La mort d'un tout-petit n'est pas une petite mort ». Yoila les mots choisis par
Maryse Duroulin fersqu'elle parle du deuil périnatal”. Ces mots ouvrent & la
parentalité, ils permettent aux parents de se sentir reconnus comme tels. || s"agit
bien 12 de I'enjeu ¢’humaniser Faccompagnement de l'interruption médicale de
grossesse, de la venue au mende d'un enfant mert-né, ou d'une mert surverue
au cours des premiers jours de vie.

Que nous ont appris les différents intervenants sur ces mets qui permetient
d'aporivoiser la mort ? Qui dit quoi ? A quel(s) moment(s) ?

Dés le diagnostic anténatal, comme I'a trés justement expliqué Xavier De
Muylder®, gynécologue, I'accompagnement réalisé par les soignants doit aider les
parents a la parentalité, C'est-a-dire & construire leur capacité a étre pére ou
mére. Les parents, et surtout la maman, arrivent en consultation « chargés » de
leur vie psychique, fantasmatique, qui se vait projetée sur la grossesse et |'enfant
en devenir. Lors d'un diagnestic anténatal, cet enfant est comme v en suspens »,
en attente d'un diagnostic mais aussi parfois d'un verdict : « recevable » ou «non
recevable ». Xavier De Muylder a évoqué la grande vuinérabilité des parents en
ces instants. |l pose notamment la question suivante, par rapport & fa mére:
v qu'introduisons-nous dans ce processus de construction de la maternalité 7 ».

En cas d'annonce d'une anomalie ou de la mort du feetus, les mots sont inscrits
au fer reuge dans les esprits. L'inconcevabie est en train de fracasser la vie de
ces parents. Pour eux, le temps s’arréte instantanément. lis entrent en état de
choc, de sidération, car le psychisme ne peut encaisser d’une traite I'information
recue. Souvent, les parents se souviennent avec une terrible prédision de tous les
détails de ce moment : le ton de la voix, les mots, |z phrase. La lenteur des mots
est importante. A ce moment-la en effet, les mots brisent d’un seul coup tous les

7 Dr Maryse Dumoulin, Hopital Jeanne de Flandre, CH.RU. de Lille, France. Association
a Nos Tout-Petits » (www.nostoutpetits.org).

8 Vay. sa contribution au présent ouvrage : X. DE MUYLDER, « Diagnostic anténatal et deuil
périnatal »,
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réves, lis doivent dés fors étre formulés avec beaucoup d’humanité et de respect.
Les mots trop technigues apparaissent comme moins adéquats. Reformuler,
demander aux parents ce qu'ils ont compris... Sans pour autant les infantiliser,
comme l'a rappelé lers de son exposé Jean-Paul Langhendries®, pédiatre
néonatclogue : il est important de donner ure information objective aux parents
et de leur parler comme nous souhaiteriens que l'on naus parle.

Durant cette période de latence entre 'annonce du diagnostic et 'accouchement,
la sage-femme et le gynécologue vont prendre le temps d'élaborer la suite des
événements avec les parents, ainsi qu'en ont témoigné Martine O'Hulst,
gynécolcgue, et Cathérine Guiot™, psychothérapeute. Au-dela de quinze semaines
de grossesse, il faut en effet accoucher et 'annonce de l'accouchement peut
consituer un second choc: alors que la femme est en quelque sorie
« programmée » pour donner la vie, elle va devoir accoucher d'un enfant mort.
Cette idée d’avoir & « donner la mort» peut &tre vécue comme une épreuve
effrayante. L'écoulement d'un certain temps est nécessaire pour se préparer a
I'accouchement et 3 la rencontre avec I'enfant. Compte tenu des demandes des
parents, les informations peuvent étre nombreuses car plus les parents en ont,
mieux ils peuvent appréhender ce qui va se passer. i est utile d'aborder les
questions de I'état de I'enfant & la naissance et du devenir du corps, ainsi que,
selon Iage gestationne!, l'autopsie de I'enfant, sa déclaration & ['état civil, la
possibilité de lui donner un prénom, d'organiser des funérailles. ..

Les patientes ne sont plus endormies lors de Iaccouchement : « 'ai accouché et
jie suis la mére de ce bébé ». Les patientes entendent donc aussi tout ce qui se dit
autour d'elles. Les péres sont présents s'iis le souhaitent. Les paroles utlisées en
¢es moments sant « bétonnées .

Lors de la rencontre avec enfant, utiliser le prénom aide & construire le souvenir,
3 donner une place & cet enfant. En général, tous les mots qui viennent soutenir
la personnalisation de I'enfant seront aidants. I peut s'agir, par exemple, de
décrire son aspedt, son poids, sa taille, sa couleur... : « je trouve qu'il est comme
ceci, comme cela », « il ressemble & vos autres enfants », « comment s'appelle-t-
ii/elle 7 ». Cette personnalisation en mots confirme aux parents que leur enfant
appartient & notre humanité et a une place dans leur familie, comme le dit si bien

9 Yoy, sa contribution au présent ouvrage : J.-P. LANGHENDRIES, « Le delil périnatal au sein
d'une équipe néonatale de scins intensifs : le point de vue du néonatolegue ».

10 oy, leur contribution au présent ouvrage : M. D'HuLsT, C. GUIOT, « Accompagner la
grossesse perdue : un travail d'équipe ».
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Jean-Paul Langhendries. Nous comprenons dés lors mieux !'indignation de
certains soignants face & un gynécologue qui déclare : «il ne faut surtout pas le
voir, il est trop moche ! ». Cela revient a nier que les parents ent forcément un
tout autre angle de vue et a négliger I'mpact des mots sur des parents — &,
parfois, une équipe soignante — en détresse,

Aprés la salle d’accouchement, une seconde rencontre est possible : Bernard
Dembret'?, respansable de la chambre des défunts du CHR de Namur, a expliqué
qu'il utilisait le prénom du bébé, ou «petite fille», «petit gargon ». It rappelle
également mportance d'étre 3 Fécoute des besoins de la famille, il connait les
mots a éviter : « Ah ! ¢a va, vous avez d'autres enfants... ». Dans ces conditions,
s'cuvre un dialogue sur ce gue les parents souhaitent concernani la mise en
biére : ajouter une peluche, poser les gestes eux-mémes. .. Cet accompagnement
spécifique contribue a construire |2 parentalité : il permet aux parents de dire « on
a &t¢ de bons parents s, von 2 fait tout ce que F'on pouvait pour notre bébé,
jusqu’au bout »,

Tout zu long de leur séjour & I'hdpital, les parents peuvent éventuellement se voir
soutenus par des «mots spirituels », dont nous a parlé Guibert Terlinden'?,
aumdnier aux Cliniques Universitaires Saint-Luc. Lors de ses rencontres avec des
familles éprouvées par un deuil périnatal, Guibert Terlinden explique qu'il parle
bezucoup au travers de rituels, de récits qui viennent de grandes fraditions
spirituelles : il dit lui-méme que c'est un « bain de mots », « un bouturage de mots,
de gestes, de traditions ».

Enfin, certains mots visent a accompagner le retour & la maison. Pierre Rousseau
parle de « guidance articipatoire » : 1| s'agit d'aider les parents a metire des mots
sur les réactions de deuil, de les préparer aux réactions possibles de leur
enfourage, & ¢e qui risque de se passer... D'aprés Pierre Rousseau, cet
accompagnement est celui d'un guide de mentagne, qui eclaire le chemin pour
aider les parents & avancer, selon [tinéraire qu'ils ont eux-mémes défini.

" Yoy, sa contribution au présent cuvrage : B. DOMBRET, # Le deuil périnatal 2 la morgue
de I'ndpital »

12 Yoy, sa contribution au présent ouvrage : G. TERLINDEN, «Autour du deuil périnatal :
pour un accompagrement spirituel & hauteur d’humain ».

L’écoute et I'empathie

Les intervenants cnt insisté sur le fait que chacun peut, & partir de la place qui lui
est propre, offrir &coute &t empathie aux parents en deuil.

Pierre Roussecau a expliqué que l'empathie commencaif par [I'écoute et
I'observation. Le deuil étant un processus éminemment individuel, # faut « un peu
de théorie, beaucoup d'écoute et d'observation». Par ailleurs, Noroseheno
Ramiandrisca, médecin & Madagascar, a précisé que |a salitude ressentie par les
parents suite & la perte d’un tout-petit était trés commune, et ce peu importe la
culture.

L'écoute n'est pas une chose facile. Martine Donck', présidente de Tasbl
« Parents désenfantés », pose cemme stit les régles de I'écoute : « je ne juge pas,
je n'interromps pas, je ne donne pas de conseils ». Il suffit de s'y essayer dans la
vie de tous les jours pour entrevoir |a difficulté de la tache, qui plus est dans un
domaine & forte résonnance émetionnelle.

Le soignant va devoir accusillr ce qui est vécu et exprimé par les parents. Cela
implique une grande capacité d'attention, de sensibilité et d'écoute. L'accueil de
la parole des parents ne se vit d'ailleurs pas seulement en milieu hospitalier :
Francoise Lion, sage-femme iibérale et enseignante sage-femme, a rappelé que le
soignant pouvait &tre interpellé n'importe ok, n'importe quand, et devait denc
&tre « toujours prét ». Comme par ricochet, 'écoute va ouvrir un espace de parcle
aux parents : « je n'en ai jamais parlé & personne », dit une mere douze ans aprés
fa mort de ses enfants ; « Yous 8tes fa premigre avec qui on peut pleurer », disent
des parents lors de la naissance d'un deuxiéme enfant en bonne sante.

U'écoute impose parfols d'«encaisser » I'agressivité des parents, comme le
rappelle Bernard Dombret. Accueillir la souffrance d'autrui peut mettre le soignant
en difficulté, d’autant plus si cette souffrance se manifeste au travers ¢'attitudes
ou de paroles agressives. Le soignant ou accompagnateur, que! qu'il soit, se voit
confronter & beaucoup d'émotions : celles des parents, de Iz famille proche. .. Et
les siennes. Il est difficile d'accepter, parfois, que I'on ne peut rien faire de plus
qu'écouter. il faut alors simplement « accuser réception n.

13 Voy. sa contribution au présent ouvrage: M. DONCK, « “Parents désenfantés” ASBL.
Parce que I'amour ne meurt pas ».
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La délicatesse du travail d'écoute consiste en cutre & pouveir réaliser qu'il faut
«passer la mains quil faut aider les parents a rencontrer d'autres
accompagnateurs. En étant d'abord une oreilie attentive, le soignant pourra
identifier des besoins particuliers tels que parler avec d'autres parents, veir un
représentant d'une refigion. ..

Jean-Paul Langhendries témoigne du fait que 'expérience est le meilleur guide
pour répondre au grand besoin d’empathie des parents. L'empathie peut se
manifester par un seul geste ou regard. Dans les cas ol la question d'une
interruption médicale de grossesse se pose, I'empathie peut aussi prendre la
forme, plus active, d'un véritable soutien : « quelle que soit ta dédision, je te
soutiendrai ». Face a la scudaine et vertigineuse responsabilité des parents
devant, var exemple, prendre la dédision de poursuivre ou d'interrompre la
grossesse, e soutien éclairant et respectueux de I'équipe médicale est
extrémement précieux : « du diagnostic initial jusquau devenir du corps, chagque
moment peut étre {'cccasion d'un soutien, d'un étayage, d'une prise en charge de
I'équipe médicale dans un souci de soulager les parents »'%,

Rappelons enfin que, comme I'a signalé Pierre Rousseau, les soignants se voient
conférer [a tache extrémement complexe d'un accompagnement & fa fois rationnel
(diagnostic/pronostic) et émotionnel (écoute/empathie). L'équipe soignante, les
accompagnateurs eux-mémes ressentiront le besoin d’étre accompagrés. |l
convient d'y étre attentif, pour éviter les « burn-out » professionnels.

En conclusion sur ce peint, nous nous contentercns de répéter le crede de
Francoise Lion : « Distiller I'écoute et 'espérance, accueillir les larmes et accepter
que le temps fasse son travail .

La rencontre (éventuelle) avec I'enfant et les traces mémorielles

162

La renconire avec I'enfant, les souvenirs et les « traces mémorielles » permettent
de matérialiser Pexistence du bébé. lis sont la preuve que ce bébé a bien existé et
cela constitue [a toute premiére étape du deuil.

Ce deuil est toutefols particuliérement singulier. Tous ceux qui entourent les
parents doivent pouvoir accepter que le foetus est investi différemment par
chaque personne. Nui ne sait ce que représente ce festus pour ses parents:

4 M, FLS-TREVES, Le deuil de maternitd, Paris, Calmann-Lévy, 2004, p. 99. Dans le méme
sens, M.-). SOUBIEUX, Le deudl périnatal, mars 2008, p. 10, www.yapaka.be
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certains ne le considéreront jamais que comme un « foetus », d'autres linvestiront
dés sz conception comme un enfant faisant partle intégrante de lfa famile,
d"autres encore e verront comme une entité trés abstraite et peu investie...

Par <conséquent, plusieurs intervenants ont insisté sur le fai
que I'accompagnement consiste en des prepositions et nen en des obligations. il
faut donc pouvoir respecter un éventuel « non » catégorique des parents face a la
proposition, par exemple, de voir le corps du bébé ou de voir les traces
mémorielles collectées. Les attitudes de la mére et du pére sont parfois
différentes et il vaut done la peine de leur poser la question séparément.

Il convient de formuler un grand nombre de propositions, parmi lesquelles les
parents peuvent alors choisir ce quils ont bescin de faire ou ne pas faire, pour
vivre le deull de leur tout-petit. Ces propositions devront étre répétées, car « sous
le choc, les parents n'entendent que trés peu de choses », ainsi que I'a rappelé
Thérése Guilmot, sage-femme. Le choix ne doit pas étre enlevé aux parents : ils
sont capables de répondre aux propositions, mais ils ne sont pas en état
dimaginer ce quils peuvent demander. Les témoignages des différents
intervenants rendent compte de la créativité des soignants en la matiére : il est
ainsi proposé aux parents de laver I'enfant, de I'nabiller, de 'emmener dans la
chambre, de le présenter aux proches, de s'cccuper de la mise en biere, de
prendre des photos, des empreintes, une méche de cheveux. ..

" Pierre Rousseau et Jean-Paul banghendries ont rapperté que des parents

revenaient, parfois cing ou six ans plus tard, en demandant : « vous &tes celui qui
a vu mon enfant, comment était-il ? n. Compte tenu de cette expérience, certaines
maternités procddent aujourd'hui systématiquement & la récolte des «traces
mémorielles s, méme lorsque les parents ne le demandent pas. Il arrive
réquiierement quls reviennent par aprés et solent alors heureux d'avoir accés 2
ces souvenirs, soigneusement archivés.

Enfin, les parents ne voient pas la méme réalité que les autres: fors des
interventions au cours interfacuitaire de bioéthique, aucun soignant n'a rapporté
de cas de parents effrayés par |'apparence de leur enfant, que celui-ci soit tres
prématuré ou souffre de malformations. En effet, avant d'étre endeuillés, ces
parents sont... des parents.

163



PARCE QUE L’AMOUR NE MEURT PAS... ETHIQUE ET DEUIL PERINATAL

Le temps

164

Si nous devions résumer en une phrase les enseignements des intervenants,
nous pourrions dire qu'il ne faut jamais chercher a accélérer les choses, méme si
les parents expriment & priorile souhait que « ce soit vite fini».

Guibert Terlinden met en garde contre la « mort TGV », fa volonté de « passer a
autre chose », alors que le temps est nécessaire : par exemple, compte tenu du
choc de 'annonce de la mort et de celui causé par I'accouchement, fe temps qui
s'écoule entre les deux s'avére nécessaire pour pouveir reprendre pied face a
une situation potenticllement traumatique.

En d'autres termes, il convient de résister & la « fausse urgence », C'est-3-dire a
une urgence réactive face & une situation insupportable pour les parents et pour
les soignants. Le réflexe est alors de tomber dans I'« agir vite », pour que « tout
cela soit derriére». Résister & cette fausse urgence demande une vigilance
constante.

Certains parents sont reconnaissants du dialogue qu'ils ont pu aveir avec le
gynécologue, qui a pris le temps de leur expliquer ce qu'il se passait et comment
I'accouchement allait se dérouler, avec beaucoup de patience et de précision. A
Minverse, Xavier De Muylder a cité I'exemple d'une décision prise «dansla
souffrance et la précipitation »... Sans doute la souffrance est-elle inévitable,
mais il semblerait que la précipitation aggrave celle-ci.

£n effet, &couter, expliquer, réexpliquer, parler, proposer... demande du temps.
Certains hapitaux Tont compris : Thérése Guilmot nous a expliqué qu'aux Cliniques
Universitaires Saint-Luc, chague situation d'interruption médicale de grossesse se
voit dédier une sage-femme, qui ne s'occupera alors gue de la famille concemée.

N'aublions pas les soignants... Thérése Guilmot a ainsi souligné que les « clash »
au sein de I'équipe suivaient toujours des décisions trop rapides; |'équipe
soignante doit aussi prendre le temps de la réflexion face 2 une situation et se
donner le temps d'y revenir, a posteriori. lean-Paul Langhendries a également
insisté sur importance d’un espace de discussions, permettant aux soignants de
srendre le temps de la réflexion par rappert aux situations vécues. Le deuil des
soignants, qui vivent réguliérement des expériences extrémement difficles sur le
plan kumain, ne doit pas &re négligé.

CONCLUSIONS. REGARDS CROISES SUR LE DEUIL PERINATAL

Comme en témoigne néanmoins Thérése Guiimot, les soignants deivent parfois se
battre pour que I'organisation du service permette ces temps de parole et de
réflexion.

Par ailleurs, en matiére d'Interruption de grossesse, il convient de respecter un
délai d'attente légal : « le médecin ne pourra au plus t8t, pratiquer !'interruption
de grossesse que Six jours aprés la premigre consultation prévue (...} »'5. Cela
concerna tant |'interruption « volontaire » que « médicale » de grossesse. A notre
avis, la « premiére consultation prévue» doit s'entendre comme la « premiére
demande » d'interruption de la grossesse. Dans le cas contraire en effef, ce délai
de six jours n'aurait aucun sens en matiére d'interruption médicale de grossesse.

La reconnaissance sociale

Lors de I'une de ses interventions, Frangoise Lion a bien ilustre la question en
relatant les faits suivants : « Une maman qui vient de perdre son bébé, mort-né,
demande a son obstétriden "La responsabilité du médecin s'arréte ol 7 Parce
que vous ne m'avez pas demandé fe prénom de mon enfant!” v.

«S'approprier », «intégrers la mort de son enfant passe aussi par la
reconnaissance sociale, dont nous avons distingué frois aspects : la déclaration a
I'état civil, les sépultures et rituels religieux, les réactions de I'entourage.

La déclaration & ['état civil

Le droit belge prévoit ce qu'il suit:

» i l'enfant est mort-né aprés une grossesse de moins d= 180 jours, aucune
déclaration ne doit ni ne peut &tre effectuée ;

»  silenfant est mort-né aprés une grossesse d'au moins 180 jours, un acte de
présentation d’enfant sans vie est rédigé; sur cet acte peut apparaitre le
prénom de l'enfant, si les parents le souhaitent’® ;

15 Art, 350, 3° du Code pénal.

16 Art, 8045 du Code civil et Circulaire du 10 juin 1999, relative & lintroduction dans le
Code civil d'un article 804is concernant lacte de déclaration d'enfant sans vie, M&., fer
juillet 1999, p. 24911,
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* sil'enfant est né vivant, mais décédé rapidement aprés, un acte de naissance
et un acte de décés sont rédigés, sur la base de V'attestation médicale de
naissance et de décés, et ce indépendamment de la durée de la grossesse™.

Les parents doivent &tre informés de ces possibilités. Bénédicte lacobs'™,
avocate, nous & exposé les raisons de la demande sociale de voir évoluer ces
régles : il serait en effet possible et souhaitable aujourd’hui de préveir la mention
du nom de I'enfant sur 'acte de dédlaration d'enfant sans vie, d'autoriser la
déclaration d’un enfant mert-né en deca de 180 jours de grossesse et d'abaisser
cette limite légale de viabilité, percue comme obseléte par les parents comme par
les soignants.

A I'époque ol fa religion catholique était encore dominante dans nos contrées, les
parents redoutaient que I'enfant scoit mort sans avoir ét& baptisé. Pour cette
raison, les tout petits étaient transportés dans des « sanctuaires a répit», ol leur
entourage attendalt un « signe de vie n pour leur octroyer le baptéme. Non sans
humour, Pierre Rousseau a rappelé que ce signe de vie était plus souvent i€ & la
décomposition du corps qu'a une réelle réanimation, ceci expliquant la plus
longue durée des veiliées hivernales.

Aujourd'hui, le baptéme semble globalement mains important, mais les parents
manifestent parfcis une trés grande volonté de déclarer I'enfant 2 I'état civil, via
un acte de naissance ou un acte de déclaration d’enfant sans vie. Toutefols, pour
pouvoir effectuer une telle déclaration, il faut que I'enfant soit né vivant ou soit né
mort au-dela de 180 jours de grossesse. Les soignants « trichent » donc parfois
un peu, afin de rencontrer le désir des parents: aliongement du temps de
grossesse, confusion voicntaire entre le délai d'aménorrhée et le délai de
grossesse, assimilation d'un réflexe respirateire a une naissance vivante... C'est
I'hépital qui joue aujourd’hui le réle d'un « sanctuaire a répit ». Dans les deux cas
en effet, les parents manifestert le bescin d’une reconnaissance sociale, via le
baptéme 2 I'"époque et la déclaration & I'état cvil de nos jours, ce qui oblige les
praticiens a fermer les yeux sur une « tricherie » nécessaire 2 I'entrée de 'enfant
dans la communauté.

7 (, ROMMELAERE, « Article 80bis du Code dvil, deuil périnatal et droit», At dr. fam.,
2010/2, pp. 25-38.

'8 Yoy, sa contribution au présent cuvrage : B. JACOBS, « Les difficultés juridiques autour du
deuil périnatal ».

Les sépultures et rituels religieux

Enterrer son tout petit ou disperser ses cendres constituent des gestes vitaux
pour certains parents. Par ailleurs, méme si la socigté occidentale paraft moins
religieuse  qu'auparavant, les rituels religieux peuvent, dans cerfaines
dreonstances, s'avérer utlles pour s’approprier la perte de scn enfant et apporter
du sens 2 ce que 'on vit,

En matiére de sépulture, les régles sont les suivantes :

= lorsque I'enfant est mort-né entre 106 et 180 jours de grossesse, il existe
une possibilité de Finhumer dans une «parcelle des étoiles ' ou de
lincinérer et de répandre ses cendres sur cette méme parcelle du cimeticre
communal® ;

* lorsque I'enfant est mort-né au-dela de 180 jours de grossesse ou né vivant
puis décédé, Finhumation ou incinération est une obligation.

Les parents doivent bien slr &tre informés de ces régles.

Toutefois, que I'enfant doive ou non receveir une sepuliure, que les parents
cheisissent ou non de lui en donner une, il est capital de pouvoir dire aux parents
ce qu'est devenu le corps de leur enfant. La question risque de surgir un jour,
méme longtemps aprés la naissance, ce pourquoi nous conseillons de garder une
trace, un rappel, dans le dossier hospitalier,

En plus ou 2 la place des funérailles et sépultures officielles, les parents peuvent
ressentir le besoin de rencentrer un aumdnier, un imam, un pasteur, un prétre...
Voire d'organiser une cérémonie religieuse 4 I'hdpital. Thérése Guilmot et Guibert
Terlinden 'ont dit: c'est possible, mais I ne faut pas attendre que la demande
vienne des parents. Le personnel hospitalier, les soignants doivent veiller 3 faire

13 Parfois « parcelle des anges » ou « parcelle des papillons »...

2 Art, 3 de I'Ordonnance du 13 décembre 2007 modifiant la i du 20 juillet 1971 sur les
funérailles et les sépultures en vue d'un traitement digne des restes des feetus nés sans
vie, M.B., 10 janvier 2008 (Région de Bruxelles-Capitale} ; art. 3 du Décret du & mars
2009 modifiant le Chapitre Il du Titre Il du Livre |! de la premiére pariie du Code de la
démocratie locale et de la décentralisation reletif aux funéraliiles et sépultures, M3, 26
mars 2009 [Régicn wallonne). Le décret de la Région flamande prévolt cette possibilité en
¢as de naissance d'un enfant mort entre 84 st 180 jowrs de grossesse (art. 15 du Décret
du 16 janvier 2004 sur les funérailles et sépultures, M.8,, 10 fevrier 2004).
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le lien, 3 avancer des propositions et & les répéter éventuellement. Les parents
sont en crise et ne penseront sans doute pas d'eux-mémes a solliciter un
accompagnement spirituel, d'autant qu'ils ne sont plus, aujourd’hui, « enracinés

dans une cuiture spirituelie », a rappelé Guibert Terlinden.

Ce dernier nous a offert une belle flustration de I'mportance, pour les parents, de
la reconnaissance sociale, de la reconnaissance de 'humanité de leur enfant:
ainsi, des parents qui avaient refusé de voir leurs jumeaux morts Jn utero 3 18
semaines ont néanmoins accepté avec reconnaissance ia proposition de fa sage-
semme de faire venir I'aumdnier pour bénir les enfants. Ce qui se passe en
I'absence des parents compte aussi.

Dans le méme esprit, la question du devenir du corps de l'enfant peut devenir
source de souffrance pour les parents, ainsi quen témoigne un arrét de la Cour
européenne des droits de 'Homme®.

Cette décsion concerne Mme Hadri-Viennet, ressartissante algérienne mais
demandeuse d’asile en Suisse 2 ["époque des faits. En avril 1997, Mme Hadri-
Vionnet accouche d'un enfant mort-né, & la 27°™ semaine de grossesse. La sage-
femme propose de voir l'enfant, ce que les parents refusent. Le jour méme,
lassistant social et I'officier de IEtat civil de la commune ordennent un
enterrement de 'enfant sans cérémonie. lls estiment qu'une cérémonie est inutile
pour un enfant mort-né & 27 semaines, d'autant que les parents ont refusé de
vair le corps, et que I'état psychique de la mére ne lui permet pas d'assister a
[nhumation.

Lenfant est donc mis en bisre et transporté dans une camionnette de livraison au
cimetiére pour y &tre enterré dans la parcelle réservée aux enfants mort-nés,
sans que les parents aient été prévenus de I'enterrement ni, a fortior, du fieu et
de I'heure auxquels i} aurait fieu. .. Mme Hadri-Vionnet quittera Phipital ce méme
jour et n'apprendra qu'apreés les possibifités d'assister & I'enterrement et
d’organiser une cérémonie.

Il s'agit d'un bel exemple de dépossession des parents de lewrs facultés
dédisionnelles : rien ne permet de présumer qu'un couple qui n'a pas voulu veir
son enfant mort-né va également refuser d'assister a son enterrement et n'a
aucune envie d'organiser une cérémonie. La suite le démontre a suffisance.

# Cour. eur. D.H., arrét Hadri-Vionnet c. Suisse, 14 mai 2008.
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Mme Hadri-Viennet va en effet perter plainte, au motif que son enfant lui a éte
retiré de maniére illicte et que son transport est intervenu dans un véhicule
inapproprié et non autorisé pour ce type de transport. Les personnes inculpées
seront acquittées mais les parents obtiendront néanmeins de la Commune
Pautorisation d'exhumer le corps de I'enfant et de le transiérer a Geneve, ol ils
habitent, le tout aux frais de la Commune. L'enfant sera enterré 2 Geneve aprés
une cérémonie catholique.

ta décision du Collége communal n'a toutefois pas empéché Mme Hadri-Viennet
dintenter un recours devant lz Cour eurcpéenne des dreits de I'Homme,
puisqu’elle n’avait pas obtenu gain de cause via la procédure judiciaire interne. Le
recours devant la Cour européenne des droits de I'Homme se fonde sur une
violation du droit au respect de la vie privée et familiale, consacré par farticle &
de la Conventicn eurcpéenne des droits de I'Hemme.

Le raisonnement juridique de fa Cour est irréprochable, au regard de sa propre
jurisprudence : aprés avoir vérifié |'applicabilité de Farticle 8 & la situation de Mme
Hadri-Viennet, 'a Cour conclut que {'ingérence de I'Etat dans le droit au respect
de la vie privée et familiale de Mme Hadri-Vionnet n'est pas une ingérence
justifiée car le droit suisse lui-méme n'a pas été respecté.

Malgré cette « victoire », le paragraphe n® 54 de I'arrét interpelle : « 54. La Cour
n'a nullement I'intention de mettre en doute la bonne foi de I'agent chargé
d'ordonner le transport et l'enterrement du corps de l'enfant, tiche
particuliérement sensible, compte tenu notamment du fait que la
requérante se trouvait dans un état de choc et qu'il convenait
d'agir avec une certaine rapidité.

55. Cela tant, fa Cour rappelle que I'acquittement au pénai d'un fonctionnaire ne
dégage pas nécessairement un ttat de ses obligations en vertu de la Convention

(..)n

Cet extrait illustre parfaitement la « fausse urgence s, contre laquelle tous les
intervenants ont mis en garde : c'est précisément parce que la tache est délicate
et que la mére était en état de choc qu'il fallait ui laisser du temps ! Ce passage
confirme que les idées de wmort TGY» sont profondément ancrées dans la
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culture occidentale, bien que la Cour reconnaisse & /unanimité? que le droit a la
vie privée et familiale de Mme Hadri-Vionnet a été viole.

Les réactions de I'enfourage

Nous ressentons, de maniére empirique, qu'il existe une différence de statut
social entre I'enfant qui a vécu et celu qui est mort avant — ou au moment — de
naftre. Sans doute cette différence 'atténus-t-elle lgérement lorsque Penfant est
mort & terme, ou presque, mais la pression sociale pour « passer & autre chose »
semble s'exercer beaucoup plus durement sur les parents qui ont perdu leur
enfant in utero.

Cette « hiérarchisation sociale de la douleurs se voit parfois instituée: par
exernple, Noroseheno Ramiandrisoa a expliqué qu'il existait en Tanzanie une
difiérence entre enfant mort in utero mais « mature », que 'on peut pleurer lors
de funérailles, et lenfant «immature», dont les restes sont enfouis sans
formalités et qu'il est interdit de pleurer.

Face 4 ce risque dincompréhension sodciale, la « guidance anticipatoire » dont a
parié Pierre Rousseau s'avére capitale : les soignants doivent prévenir les parents
des dificultés de la société & comprendre ou du moins & « faire avec» le deuil
périnatal. Participe également & cette guidance anticipatoire le fait d'informer les
parents sur I'existence d'associations au sein desguelles ils pourront rencontrer
d’autres parents « désenfantés ».

Ce qui nous touche particulierement...

La premiére partie de notre exposé est princpalement inspirée des interventions
au cours interfacultaire de bioéthique, dont nous avons tenté d'extraire des pistes
de réflexion concernant Faccompagnement ajusté offert par les équipes dans un
contexte de deuil périnatal. | nous tient toutefois & cceur de terminer cette
contribution en nous attardant sur deux points qui ncus ont particuliérement
touchées.

Les grossesses suivantes : comme une note d’espoir

L'enfant qui vient aprés un deuil périnatal est presque automatiquement qualifié
d's enfant de remplacement », comme it s'agissait la d'une impasse inévitable.

22 { '3rrét ne fait mention d’aucune opinion dissidente.
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Cette appellation laisse peu de place a I'espoir et se révéle trés culpabilisante. Si
le phénoméne de l'senfant de remplacement » peut exister, évitons de nous
enfermer dans ce concept et cuvrons plutdt la question : comment faire lors d’une
grossesse suivante ?

Les soignants nous cnt expliqué que les grossesses qui suivent sont synonymes
d'angoisse. En effet, celles-ci ne peuvent étre envisagées indépendamment de
I'histoire de deuil qui habite la mére et le pére.

Est-ce pour autant, toutefois, que I'enfant & naltre sera inévitablement un « enfant
de remplacement» 7

On parle d’enfant de remplacement lorsque celui-ci vient pour « masguer» la
perte d'un enfant mort-né ou mort peu de temps aprés sa naissance. Dans ce
cas, le deuil non résolu se marque surtout par un déni de la perte et du manque.
L'enfant qui vient pour remplacer 'auire ne parviendra alors jamais a satisfaire
ses parents.

Naturellement, fa naissance suivante apperte de la joie mais ravive en méme
temps la souffrance causée par la perte antérieure. Lorsque cette ambivalence
peut étre vécue, exprimée et accueillie, I'enfant & venir trouvera sa place a part
endiera. Accueillir ces sentiments contradictoires constitue parfois une réelie
difficulté pour les parents, d'autant que leur entourage véhicule souvent I'idée

" que Ventant né en bonne santé cloture le dossier « perte de I'enfant précédent »

sur une nete joyeuse...

« Attention, les enfants sont des éponges | », autre credo inlassablement répété
sans en mesurer Impact sur les parents en deuil. Pierre Rousseau nous a
expliqué que le nourrisson pouvalt, dés sa naissance, lire les expressions faciales
et ainsi ressentir — via des « neurones-miroirs » — les émotions de ses parents et
de sa mére en particulier®. De ce constat, Pierre Rousseau n'a tiré aucune
conclusion alarmante mais 2 insisté sur importance d'expliquer les choses a son
enfant, méme & peine né. Cefte derniére partie du discours est tres souvent
oubliée : on répéte & I'envi que « les enfants sont des éponges », avertissement

2 Entre autres &tudes sur Je sujet: D. STERN, « Le désir d'intersubjectivité. Pourquoi ?
Comment ? », Psychothérapies, 2005/4, Vol. 25, pp. 215-222 ; C. TREVARTHEN, K. I AITKEN,
« Intersubjectivité chez le nourrisson : recherche, théorie et application clinique », Devenir,
2003/4, Vol. 15, pp. 309-428.
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extrémement culpabilisant pour les tempéraments tourmentés, en oubliant de
préciser Vimportance de 2 mise en mots.

De maniére plus générale, que les autres enfants soient venus avant ou aprés
Penfant mort, il semble qu'il faille éviter les « secrets » Comme I'a souligné Guibert
Terlinden, « ce qui n'est pas dit aux enfants, s Timaginent et c'est fojours pire ».

Pour terminer sur ce point, nous dterons Marie-losé Soubieux. Cette
pédopsychiatre et psychanalyste, spécialisée notamment dans les questions
relatives & la périnatalité, présente de fagon trés fine les risques mais aussi les
potentialités d'une nouvelie grossesse, ainsi que certains aspects de |a relation
entre les parents et « l'enfant d'aprés » :

« Ainsi jaimerais soufigner les potentialités réorganisatrices de la grossesse
suivante, mé&me si elle reste une situation & haut risque psychologique. En effet,
elle peut permettre I'élaboration du deuil de 'enfant mort, figé jusqu'alers. Par un
travail de comparaison entre les ressemblances et les difiérences, elle peut aider
les parents & reconnaitre le futur bébé comme un autre et non comme le retour
du méme. Il va sans dire qu'il est indispensable d'accompagner et de scutenir les
parents non seulement au moment de la mort de leur bébé mais aussi tout au
long de la grossesse suivante. (e travail doit reposer sur une équipe
pluridisciplinaire et ne peut se faire qu'en associant tous les partenaires du
réseau de périnatalité. C'est grice a cette enveloppe formée autour d’eux que les
parents pourront reprendre possession de leurs ressources internes et
développer leur créativité psychique »*.

« La naissance d'un bébé aprés la mort d’un tout petit permet souvent de trouver
la juste place de chacun des enfants, celui qui n'est plus et celui gui sera, L'enfant
d'aprés prend une place particuliére, pas toujours celle d'un enfant de
remplacement, méme si les destins resteront toujours intimement mélés »%3,

Réflexion sur les décisions d’interruption médicale de grossesse
et de fin de vie en néonatologie
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Le point de départ de cette réflexion est le dur constat d'un gynécologue & v s'l
&ait possible d’euthanasier un nouveau-né au diagnostic trés sombre, on en
sauverait beaucoup en anténatal, odl ils sont condamnés "au maléfice du doute™s.

24 M -). SOUBIEUX, Le dleuil périnatal, mars 2009, p. 52, www.yapaka.be
25 [bid., p. 56.
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Une interruption médicale de grossesse peut en effet &tre pratiquée « lorsque la
pourstite de la grossesse met en péril grave la santé de la femme ou lorsqu'il est
certain que F'enfant & naitre sera atteint d'une affection d'une particuliere gravité
et reconnue comme incurable au moment du diagnestic ».

Uexisterice d'une affection particuliérement grave doit &re certaine. I} n'est par
contre pas‘requis que les conséquences ou l'étendue de cette affection soient
certaines. A titre d’exemple, nous avons déja eu connaissance d'un diagnostic
anténatal révélant un cervelet plus petit que la moyenne ; selon I'équipe médicale,
il s'agissait certainement d'une « affection d'une particuliére gravite » mais il était
impossible de déterminer précisément les conséquences de celle-dl
Concrétement, 'enfant & naftre pouvait s'avérer « un peu plus nerveux ef remuant
que les autres » ou « &tre en état végétatifs. ..

Face & 'angoisse du doute, les parents optent majoritairement pour l'interruption
de la grossesse?’, d'oll la « condamnation au maléfice du doute », en anténatal.

De plus, si les conditions ¢'une interruption médicale de grossesse sont reunies,
celie-ci peut avoir lleu jusqu’au début du travail de I'accouchement. Ce n'est en
effet qu'a partir de ce moment que le feetus se voit protégé contre toute atteinte
4 sa vie par le biais des infractions pénales d'infanticide et d'homicide
invelontaire®, Quant aux dispositions relatives & linterruption médicale de
grossesse, elles ne prévoient pas de limite maximale spécifiue. Tant que le

" travail d’accouchement n'a pas commencé, rien ne s'oppose denc —en droit —a

une interruption médicale tardive?.

Lorsque le foetus est viable, une interruption tardive ou «du 3* trimestre »
implique généraiement un « feeticide , soit une injection Iétale intra-cardiaque

2 Art. 350, 4° du Code pénal.

77, DE MUYLDER, « Feetus, nouveau-né : un poids, deux mesures s, Hléments d'éthique
périnatale. De fobstétrique & la réanimation, Namur, Presses universitaires de Namur,
2004, p. 29.

28 (agss,, 11 février 1987, Pas., 1987,1,p. 694,

2 Bien que ce n'éalt pas lintention du législateur, & en croire es travaux préparatoires
(Proposition de Iof relative 2 {interruption de grossesse, tendant & medifier les articles
348, 350 et 351 du Code pénal et & abroger les articles 352 et 353 du méme Code,
Rapport fait ay nom de la Commission de la Justice par Mmes Onkelinx et Neyts-
Uyttebroeck, Doc. pari, Chambre, 1989-1980, n® 950/9, pp. 125-126 netamment),
Néanmaing, le texte de article 350 du Code pénal étant clair, il n'y a pas lieu de
restreindre son application.
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avant l'accouchement provoqué. En effet, dés le début du travail de
I'accouchement, toute atteinte volontaire & la vie de I'enfant équivaudrait a un
infanticide ou & un meurire. Le feeticide n'en reste pas moins un geste d’une
violence extréme®. (es situations plongent les parents dans une grande
détresse, L'équipe soignante en souffre aussi.

Revenons 2 la question de départ : en cas de doute sur I'étendue de !'affection
dont souffre I'enfant, pourquai ne pas attendre la naissance pour prendre une
décision, eu égard au pronostic néonatal de I'enfant? D'un point de vue
strictement rationnel, la question doit &tre posée : pourquoi ne pas dépénaliser
partiellement l'infanticide si cela permet de sauver des feetus en bonne santé
mais « condamnés au maléfice du doute » en anténatal 7

Cette réflexion rejoint en partie celle des néonatologues confrontés & des
nouveau-nés extrémement prématurés. Si certains cas sont relativement clairs et
imposent & I'équipe une réanimation néonatale ou, au contraire, une abstention
de traitement, i subsiste forcément une « zone grise ». En cas de prise en charge
en urgence d'un grand prématuré, Féquipe pratiquerz une «reanimation
d’attente » afin de donner sa chance au nouveau-né, le temps de pouvoir poser
un diagnostic plus précis. Une décisicn d'arrét de traitement pourrait ensuite étre
prise, si les parents et les soignants en arrivaient & la cenclusion que la poursuite
du traitement confinerait a I'acharnement thérapeutique. Toutefols, gréce aux
techniques de pointe dont ils ont bénéficié, certains nourrissons parviennent a
respirer et se nourrir spontanément alors méme que, par exemple, de tres graves
insuffisances neurologiques ont été décelées®'. Dans ces cas, il ne peut plus étre
question d'arrét de traitement, puisque I'enfant 2 été rendu viable: du point de
vue de sa survie, i est sauvé, méme s le pronostic s'avére en réalité
extrémement sombre,

De maniére caricaturale, nous pourrions dire que le diagnostic anténatal douteux
aboutit le plus souvent a l'interrupticn de la vie du feetus, tandis qu'un diagnostic
néonatal douteux conduit a une « réanimation d'attente » et un maintien en vie du
nouveau-né, dans un premier temps du meins. D'oll la question : pourquoi ne pas

30 X. DE MUYLDER, « Fostus, nouveau-né @ un poids, deux mesuras s, Eléments d'éthique
périnatale. De I'obstétrique & la réanimation, Namur, Presses universitaires de Namur,
2004, p. 31,

31 J,-P. LANGHENDRIES, « Le point de vue du néonatclogue », Eiéments d'éthique périnatale.
De I'obstétrique & la réanimation, Namur, Presses universitaires de Namur, 2004, pp. 438
ets.
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attendre la naissance dans tous les cas avant de prendre, éventuellement, une
décision d'arrét de vie ?

En pratique, toutefois, cette conclusicn semble beauccup meins évidente. Serait-i
réellement possible, en cas de diagnostic anténatal douteux, qu'une femme
choisisse de poursuivre sa grossesse en sachant qu'elie devra peut-&tre prendre
une décision de fin de vie de son enfant aprés fa naissance, si le doute se
confirme ? Clest précisément le doute lui-méme qui est insupportable et pousse
parfois & sollicter une interruption médicale de grossesse. En anténatal, le doute
peut donc en quelque sorte étre « évacué », Par contre, lorsque l'enfant naft tres
prématurément sans que l'on s'y attende, les parents et 'équipe soignante n'ont
nas le temps de se poser de questions : I'enfant est |a ef tout est fait pour lui
offrir une chance, & moins que cela apparaisse ¢'embiée comme de 'acharnement
thérapeutique.

La question de I'arrét actif de la vie d’un nouveau-né mérite toutefols que l'on s'y
attarde un instant. Une enguéte réalisée en Flandre montre en effet que certains
médecins ont d&ja eu recours a une médication visant a abréger ia vie de certains
enfants en néonatologie et qu'une mzjorité serait préte a le faire??.

Or, de iels actes sont passibles de poursuites pour homicide. L'« état de
nécessité »33 pourrait éventuellement étre invoqué par les soignants poursuivis, si
I'abrégement de la vie était le seul moyen de soutager la douleur ressentie par un

"nourrissen dont I'agonie était intenable. L'état de nécessité ne constitue toutefois

quune cause de justification de Iinfraction, appréciée a posteriori par le juge.
Aucune décision de justice en la matiére n'ayant été publiée jusquici,
'acceptation d'un état de nécessité dans ces situations reste incertaine.

32y, ProvoosT, F. COOLS, F. MORTIER et al., « Neonatal Intensive Care Consortium, Medical
end-of-life decisions in neonates and infants in Flanders v, Lancet, 2005, pp. 1315-1320,
3 (réation doctrinale et jurisprudentielle exprimant un conflit de valeurs, face auquel une
persanne peut choisir de commettre une infraction pour préserver ung valeur plus
importante que celle pratégée par la régle enfreinte. Il s'agit d'une cause de justification,
rendant 'infraction licite a postericri, sur appréciation du juge. Cette cause de justification
ne sera reconnue que si la valeur préservée peut Etre jugée égale ou supérieure i la
valeur sacrifiée en commettant 'infraction, si la valeur que l'on a vouly préserver était
menacée d’un mal grave et imminent et si commettre linfraction é&alt le seul moyen
d’empécher la survenance de ce mal.
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La plupart des praticiens, médecins® ou infirmigres en soins intensifs
pédiatriques®®, semblent dés lors favorables & un encadrement légal relatif
I'arrét actif de la vie de nourrissons ou de jeunes enfants®,

En ce sens, certaines propositions de loi envisagent d'étendre 'euthanasie aux
mineurs?’, notamment en permetiant aux équipes de néonatologie, en
concertation avec les parents, d'abréger la «souffrances d'un enfant trés
prématuré®. Une telle décision resterait en effet subordonnée, enfre autres, a
« une souffrance physique ou psychique constante et insupportable qui ne peut

34y PrOVOOST, F. CooLs, F. MORTIER et af, « Neonatal Intensive Care Consortium, Medical
end-of-life dedisions in necnates and infants in Flanders », Lancet, 2005, pp. 1315-1320.
35F, |NGHELBRECHT, ). BILSEN, H. PeReTH, | Ramer, L. DELENS, « Medical End-of-Life
Decisions: Experiences and Attitude of Belgian Pediatric Intensive Care Nurses v, American
Journal of Critical Care, 2009, 18(2), pp. 160-167.

3 Sur I"élaboration d'une [oi précisément, voy S. YANDEN EUNDEN, D, MarTiNOWIC, « Neonatal
euthanasia; A claim for an immoral law », (infcal Ethics, 2013, 8, pp. 75-84.

¥ Proposition de loi complétant, en ce qui concerne les mineurs, fa lof du 28 mai 2002
refative 3 I'euthanasie, Développements, Doc parl, Sénat, 2011-2012, n® 5-1610/1;
Proposition de Ioi complétant, en ce qui concerne les mineurs, la loi du 28 mai 2002
relative i I'euthanasie, Développements, Doc. parf,, Chambre, 2010-2011, n® 0496/001.
35 Une autre proposition de lol en la matiére (Proposition de loi modifiant la loi du 28 mai
2002 relative & P'euthanasie, Développements, Doc. Parf, Sénat, 2012-2013, n° 5-
1919/1) fait le choix de réserver la demande d'euthanasie aux mineurs capables de
discernement, excluant ainsi toute possibilité d'euthanasie en néoratelogle. P. Mahoux,
auteur de cette proposition, s'en explique par un élément essentiel de la demande
d’euthanasie, & savoir |a volonté &clairée du patient concerné. Selon lui, 'élaboration d'un
cadre légal concernant la fin de vie des tout-petits n'est pas & exclure, mais doit se
distinguer des débats sur la lof refative a Peuthanasie.

A I'heure ol le travail d'édition de cet cuvrage s'achéve, le Sénat a voté et transmis 2 la
Chambre des représentants une propesition de loi modifiant la lol du 28 mai 2002 relative
3 I'euthanasie en vue de I'étendre aux mineurs. Cefte proposition vise 2 autoriser tout
mineur capable de discernement & demander l'euthanasie, pour autant guil « se trouve
dans une situation médicale sans issue entrainant le décés & bréve échéance et fait état
d'une soufirance physique constante et insuppertable qui ne peut &tre apzisée et qui
résulte d'une affection accidenteliz ou pathologique grave et incurable » {Proposition de
loi modifiant fz loi du 28 mai 2002 relative & l'euthanasie en wye de I'étendre aux mineurs,
Texte adopté en séance pléniére et transmis & la Chambre des représentants, Doc. part,
Sénat, 2013-2014, n° 5-2170/7, renvoyant au decument n® 5-2170/5),

&tre apaisée et qui résutte d'une affection acddentelle ou pathologique grave et
incurable »32,

Le terme « souffrance » n'est toutefols pas synonyme de « douleur ... L'arrét
actif de la vie®® d'un nourrisson ne serait dés lors pas limité a des cas de
souffrance physique inapaisable. Mais comment apprécier toute autre forme de
souffrance chez un nouveau-né, si ce n'est par référence a la qualité de la vie
qul peut espérer ? Dans ces circonstances, il s'agiralt alors davantage de fa
souffrance des parents que de celle de 'enfant.

Aux Pays-Bas, il n'existe pas d'encadrement légal spécifique concernant décisions
d'arrét de vie en néonatologie, mais les médedns se sont dotés de fignes
directrices : le « Protocole de Groningen s. Ce dernier a été élaboré par des
néonatologues et neurologues spédialistes des nouveau-nés du Centre Médical de
I"Université de Groningen, avec 'aide d’un procureur. L'Asscciation Néerlandaise
de Pédiatrie (NVK) a depuis lors adopté le Protccole de Groningen en vue
d'éendre son utilisation & tout le pays™.

Dans les grandes lignes, le Protocale concerne les nouveau-nés dont les chances
de survie sent maigres ou inexistantes, en dépit des traitements, mais aussi ceux
« dont le pronostic est sans espoir et qui expérimentent ce que les médecins et
les parents considérent comme une scuffrance insupportable »*%. Cela a au moins

* 39 Art. 3, §1 de la loi du 28 mai 2002 relative 4 'euthanasie, également applicabie a la

situation du mineur, d"aprés ies propositions de loi citées ci-dessus.

% Bien qu'elle ne soit pas trés heureuse, I faut préférer cette expression au terme
d'x euthanasie », lequel désigne exclusivement, en droft belge et neerlandais, l'acte
mettant fin 3 la vie d’une personne & sa demande, ce qui est excdu dans le cas des
nourissons.

21 |, GRIFEITHS, H. WEVERS, M. ADaMS, Futhanasia and faw in Europe, Hart Publishing, Oxford
and Portland (Oregon, USA}, 2008, pp. 231 et 5.

22, VeHagew, P. 1. SaUer, «The Groningen Protocol — Euthanasia in Severely Il
Newbarns », New England Journal of Medicine, 2005, p. 959-960 (traduction fibre) ; fa
«sauffrance insupperiable » est notamment appréciée au regard de la qualité de vie
espérée,

Les conditicns entourant le processus décisionnel en matiére de fin de vie d'un nouveau-
né sont les suivantes : «le diagnostic et pronostic doivent &tre certains ; Penfant doit
souffrir de fagon insupportable et sans espoir d'amélioration ; le diagnostic, pronostic et la
souffrance insupportable doivent &tre confirmés par au moins un médecin indépendant ;
les deux parents doivent donner leur consentement éclairé ; Ja procédure doit &tre suivie
conformément aux standards médicaux admis » (E. VERHAGEN, P. 1.1 SAUER, « The Groningen
Protocol — Euthanasia in Severaly Il Newborns », New England Journal of Medicine, 2605,
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le mérite d’étre clair: pour ce troisiéme groupe, la « soufirance insuppertable »
est appréciée par les parents ef I'équipe soignante et ce, notamment au regard
de la qualité de la vie.

Suivre le Protocole ne garantit pas aux médecins I'absence de poursuites pour
infanticide ou meurtre mais peut les aider a élaborer les questions de fin de vie
gui se posent en néonatologie. £n cela nous le trouvons essentiel. Dés lors que
des situations dramatiques peuvent survenir en mafernité, soit nous les
acceptens comme telles et pensens ces situations, soit nous les ignorens en
militant inconditionnellement pour le maintien en vie de tout nouveau-né. Cette
demiére solution refuse de tenir compte de la qualité de vie possible du
nourrisson, de la douleur qu'll pourrait éventueliement ressentir® et de la
souffrance des parents. Dans ces situations exirémement douloureuses,
{'élaboration de la réflexion et le dialogue passent par la reconnaissance de Ia
complexité des enjeux.

L'une des grandes difficultés des décisions de fin de vie®* des tout-petits
concerne selon nous le pronostic sur la quaiité de la vie. Celui-ci devrait reposer
sur des critéres objectifs propres a I'enfant*> mais, en fonction de sa propre

p. 961 — traduction libre). Les médecins qui suivent le Protocole s'obligent en outre &
déclarer les décisions de fin de vie des nouveau-nés au Parquet.

4 (ette référence a lz douleur n'est pas une fiction: «Infants cannot express the1r
feefings through speech, but they do so through different types of erying, movements, and
reactions to feeding. Pain scales for newborns, based on changes in vital signs {blood
pressure, heart rate, and breathing pattern) and observed behavior, may be used to
determina the degree of discomfort and pain. Experienced caregivers and parents are
able to evaluate the degree of suffering in a newbem, as well as the degree of relief
afforded by medication or cther measures » (T. VERRAGEN, P. 1.1, SAUER, « The Groningen
Protocol — Euthanasia in Severely Ill Newborns », New England Journal of Medicing, 2005,
p. 959).

“4Quil s'agisse d'un arrdt actif de la vie (illégal, sauf état de nécessité constaté a
posterfori par le juge) ou, comme dans la plupart des cas, d'une dédision de limitation de
traitement (arrét ou non-commencement d'un traitement, eu égard au bénéfice
thérapeutique que le patient peut en retirer — voy., & ce sujet, Conseil National de |'Crdre
des médecins, « Avis relatif aux soins palliatifs, 3 l'euthanasie et 2 d'autres dédisions
médicales concernant la fin de vie », Bufletin n° 100, 22 mars 2003, www.ordomedic.be et
« Réanimation des enfants extrémement prématurés », Bufletin n® 129, 20 février 2010,
www.ordomedic.be}.

# La douleur (due & 'affection dont souffre e mineur cu aux interventions envisagées), la
(future) possibilité de communication et d'interaction avec l'entourage, le plaisir physique,
émotionnel ou intellectuel, Mautonomie (notamment par rapport aux supperts médicaux),
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expérience, chacun ne risque-t-il pas de poser un jugement tfrop sévére sur la
{qualité de la) vie de 'autre, surtout si cet autre est porteur d'un handicap ?

Certaines décisions de justice offrent une illustration de tels jugements sur la
quaiité de la vie d’autrui. Une jurisprudence récente tend en effet & octroyer 2 des
enfants handicapés une réparation du préjudice subi du fait-méme de leur
naissance. (e courant est communément désigné ccmme « jurisprudence
Perruche », d'aprés un célébre arrét de la Cour de cassation francaise®.

Cet arrét a admis que P'enfant u victime » d'une erreur de diagnostic anténatal
pouvait réclamer des dommages et intéréts pour le préjudice censistant a « étre
né handicapé » car, s'il n'y avait pas eu d'erreur de diagnostic et que le handicap
avait été décelé avant la naissance, la mére aurait scllicité une interruption
médicale de grossesse. Les enseignements de 'arrét tiennent en quatre lignes :
«(...) dés lors que les fautes commises par le médecin et le laboratoire dans
I'exéeution des contrats formés avec Mme X avaient empéché celle-ci d'exercer
son choix d'interrompre sa grossesse afin d'éviter la naissance d'un enfant atteint
d’un handicap, ce dernier peut demander la réparation du préjudice résultant de
ce handicap et causé par les fautes retenues »#.

Ce jugement casse 'arrét de la Cour d'appel, qui avait débouté las demandeurs
au motif que le handicap de 'enfant était uniqguement 40 a la rubéole contractée
par sa mére pendant la grossesse €t non aux erreurs de diagnostic anténatal. En

" effet, pour &tre indemnisable en vertu des régles de la responsabilité civile, un

préjudice doit avoir £té causé par la faute d’autrul. Si 'on retient le seul handicap
comme préjudice de P'enfant, il est simple de démontrer que ce handicap n'est
pas la conséquence des fautes reprochées aux médecins. Toutefois, la Cour de
cassation consacre un autre raisonnement : le préjudice est la « naissance et la
vie avec un handicap » car, sans les fautes reprochées, I'enfant ne serait pas né,

I'espérance de vie... Pour une znalyse fouilée de la question, voy. E. DELBEKE, Juridische
aspecten van zorgverlening aan het levenseinde, Antwerpen-Cambridge, Intersentia,
2012, pp. 829 ets.etpp. 880 et s,

4 Cass. fr. (ass. plén.), 17 novembre 2000, Journ. proc., 15 décembre 2000, liv. 404, pp.
8-10 {x affalre Perruche »),

47 [bid.

48 Pour une critique de ce raisonnement juridique, voy. entre autres : G. GENICOT, Droit
médical et biomédical, Bruxelles, Larcier, 2010, pp. 572 et s.; A, GOSSERIES, « Causalité,
dommage et vie préjudiciable s, R.GAR, 2011, liv. 3, n® 14722; R. Mapcrem, E.
MONTERD, A. PUTZ, « La naissance handicapée par suite d'une erreur de diagnostic : un
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Littéralerment, la Cour ne dit rien d'autre que la vie de ['enfant ne vaut pas la
peine d'8tre vécue et on ne s'étonnera guére du tollé que cefte décision a
soulevé parmi les (proches de) personnes handicapées et les associations actives
dans le domaine du handicap.

Il existe plusieurs « affaires Perruche » belges*, dont I'une au sujet d'un enfant
trisomique prénommé Guillaume. Conscient de la difficulté d'apprécier le
« préjudice d'étre né », le juge précise que « Nul n'a le droit de décider pour autrui
si la vie de celui-d vaut d'8tre vécue » (...} seul Guillume étant apte et habilité &
porter un jugement sur la vie qui est la sienne™. Cet argument semble néanmoinsg
artificiel, dans Ja mesure ol Guillaurme n'a que 11 ans lors du jugement ef est
atteint de trisomie 21. Comme pour tout mineur, ce sont ses représentants
légaux, en l'occurrence ses parents, qui agissent en justice en son nom.

Cette jurisprudence pourrait faire penser qu'il existe une tendance actuelle &
considérer toute vie handicapée comme ne valant pas la peine d'étre vécue. ..

préjudice réparable 7 La perte d’'une chance de ne pas naftre 7, R.G.0.C, 2005, Iiv. 2,
pp. 117-132 ; L. SAUVEUR, n Lz prise en charge du besoin d'indemnisation résultant de fa
naissance d'un enfant atteint d'un handicap congénital non décelé », Rewve de la facufté
de droit de ['Université de Lidge, 2011, pp. 499 et 5.

Le législateur francals a toutefols coupé court 3 la polémique en 2602 :

« Nul ne peut se prévaloir d'un préjudice du seul fait de sa naissance.

La personne née avec un handicap dd & 'une faute médicale peut obtenir la réparation de
son préjudice lorsque l'acte fautif a provoqué directement le handicap ou I'a aggravé, ou
n'a pas permis de prendre les mesures susceptibles de I'atténuer.

Lorsque la responsabilité d'un professionne! ou d'un établissement de santé est engagée
vis-3-vis des parents d'un enfant né avec un handicap non décelé pendant la grossesse &
la suite d'une faute caractérisée, les parents peuvent demander une findemnité au titre de
leur seul préjudice. Ce préjudice ne sauralt inclure les charges particulieres découlant, tout
au long de la vie de l'enfant, de ce handicap. La compensation de ce dernier reléve de la
sofidarité nationale (...} ». {Art. 1% de la loi francaise n® 2002-303 du 4 mars 2002,
devenu l'article L114-5 du Code frangais de I'Action Sociale et des Familles).

@ Civ, Mors (2¢ ch.), 6 octobre 1983, RG N°91.637 (inédit), Rép. N°10.408; Civ.
Bruxelles (11 ch.}, 7 juin 2002, RGD.C, 2002, pp. 483-484 ; Cv. Bruxelles (72¢ ch.),
21 avril 2004, L 7., 2004, pp. 716-720 ; Bruxelles (4¢ ch.}, 25 mai 2010, R.GAR, 2010,
pp. 14674/1-6 ; Bruxelles (4¢ ch.), 21 septembre 2010, AGAR, 2010, pp. 14675/1-6.
Ces deux derniéres zffaires sont pendantes devant la Cour de cassation (A. GOSSERIES,
v Causalité, dommage et vie préjudiciable », R.GAR., 2011, pp. 14722/1-11).

59 Civ. Bruxelles {72¢ ch.}, 21 avrii 2004, /7, 2004, p. 718. Le juge n'a pas statué au
fond mais a ordonné une mesure d'expertise pour apprécer la réalité des fautes
médicales reprochées. :

Toutefois, les « affaires Perruches semblent plutdt indiquer que les parents
agissent en justice — et que les juges leur donnent raison — dans le but de pafiier
un déficit de solidarité sodiales’. Le fait de reconnafire un préjudice propre a
U'enfant, en plus de celui des parents, donne effectivement au juge lopportunité
de faire payer aux assurances des sommes importantes, qui pourront étre
utilisées pour le bien-8tre de I'enfant handicapé et de sa famille®2,

Par conséguent, en paralléle a la réflexion sur les interruptions de grossesse et
les décisions de fin de vie des tout-petits qui impliquent une évaluation de leur
a espérance de qualité de vie», [l convient de se demander queile qualite de vie
offre notre société aux personnes handicapées mais aussi a leurs proches. Dans
quelle mesure les parents exercent-ils un choix £clairé, quel soutien notre société
offre-t-elle 3 des parents qui veulent élever leur enfant handicapé ?

Nous avons déja entendu des médecins expliquer que certains parents qui
avaient choisi de poursuivre la grossesse et d'élever leur enfant handicapé
avalent été trés sévérement jugés par leur entourage: «ils ont été rejetés par
tout le monde!». Par ailleurs, peut-on réellement prendre une decision
d'interruption de grossesse librement lorsque, par exemple, les revenus du
ménage sont falbles et que I'enfant & naitre nécessitera une attention et des soins
constanis™ 7

Le soutien aux parents dewrait s'étendre 2 tous les aspects de leur vie:

“ financiers, organisationnels, médicaux, psyche-sociaux... Sans cela, la décision

de linterruption médicale de grossesse, voire de fin de vie du nourrisson au nem
de son « espérance de qualité de vie », risque d'étre un choix contraint.

51 A ce propos, entre autres: A. GOSSERIES, « Causalité, dommage et vie préjudidable »,
RGAR, 2011, pp. 14722/10-11; E. MONTERO, « La naissance handicapée, un préjudice
indemnisable ?», p. 12, 20 décembre 2005, Institut Européen de Bioéthique,
http:/ fwvew.leb-eib.org

%2 Par I'arrét de la Cour d'appe! de Bruxelles du 21 septembre 2010 (R.&AR., 2010, pp.
14675/1-6), qui fait actuellement I'objet d’un pourvel en cassaticn, le juge octrole prés
de 90.000 € pour le dommage de I'enfant lui-méme.

2 Exemple vécu @ cas de mucoviscidose diagnostiqué durant la grossesse ; les parents
ont de faibles revenus mais I'enfant & naltre ne pourra pas aller 2 la créche, [l faut dés
lors que 'un des deux arréte de travailler, ce qul leur est impossible. Si les circonstances
étaient autres, s cholsiraient peut-tre quand méme linterruption mais la guestion se
pose de savoir si feur choix n'a pas ét& conditionné par |'absence de scutien sodal, moral
ou financier, de la décision de poursuivre la grossesse.
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La bienveilance indispensable envers les parents qui choisissent linterruption
médicale de grossesse ou qui doivent prendre une décisicn de fin de vie de leur
nourrisson ne deit pas faire oublier ceux qui décident d'élever un enfant
handicapé. Eux aussi vivent un deuil et doivent &tre soutenus. Ce soutien passe
par I'information, le « dialogue assumé » 3 avec les soignants et... la solidarité
sociale. Dans ces situations génératrices d'immenses souffrances, y compris pour
les professionnels de santé, la question d'un soutien social véritable nous semble
primardiale.

En guise de conclusion générale...
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Nous ne ie répéterons jamais assez : chaque situation de deuil périnatal est d'une
extréme singularité. Les soignants n'auront de cesse de bannir les routines,
protocoles et copiés-collés.

Quel est alors le sens d'une démarche visant & analyser certaines réflexions
communes aux différents orateurs ?

Comme I'ont relevé ces derniers, les soignants doivent se montrer créatifs et
flexibles pour s'adapter autant que possible & chaque situation. Une telle attitude
se construit pas & pas, et puise notamment son inspiration dans la confrontation
des expériences. Des échanges auxquels nous avons assisté ressortent certains
« outils », bien sir medulables.

Nous espérons également avoir démontré la complexité des questions lides &
P« enfant d’aprés » ou aux interruptions médicales de grosses et fins de vie de
nourrissons. Révélant de maniére frappante la fragilité des parents et des
soignants, ces situations nous invitent & lhumilité : le chemin de réflexion est
encore long.

Concernant précisément la souffrance des parents et des soignants, nous
souhaitons rappeler deux choses, en dtant Frangoise Lion.

Sage-femme dans tous les sens du terme, Frangoise Lion nous dit que les
soignants « doivent faire avec leurs émotions a partir de la place qu'lls ont». Si
Pattention a I'autre est une qualité indéniable pour un scignant, attention a sof

5 Expression empruntée & la Proposition de loi de P. MaH0UX : Propasition de loi modifiant
a lof du 28 mai 2002 relative & 'euthanasie, Développements, Doc. Parl, Sénat, 2012-
2013, n° 5-1919/1, . 10.
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Pest tout autant. Un soignant doit pouvoir reconnaltre ses limites dans
Iaccompagnement qu'il offre aux parents, i en va de la qualité de cet
accompagnement.

Enfin, du cBté des parents, il faut accepter que le deuil ne soit jamais terminé :
« Cest un compagnon de voyage », nous dit encore Frangoise Lion.

«f{...) Y atl moyen de recommencer a vivre malgré ce qui fut enduré?
Indénizblement, on ne peut recommencer & vivre qu'en acceptant sa propre
histoire. (...) Nous I'avons souligné, pour celui qui a souffert, plus rien ne sera
comme avant. {...) Ce qui a changé du fout au tout, nous le savons, c'est qu'ily
a désormais l'irréparable & assumer, qui par ailleurs nous condamne 2 vivre avec
cette triple découverte : nous ne sommes pas tout-puissants, l'autre nous
échappe, et rien ne nous est dli. Nous ne pouvens plus faire comme si nous ne le
savions pas, comme si ce n'étaient 13 que des idées de philosophe. Ces vérités
sont marquées au fer rouge dans notre chair, tout autant que la plaie qui déchire
note histoire. Mais il ne suffit pas que ces vérités soient inscrites a
méme notre peau, il faut encore les faire nbtres. Est-ce
seulement imaginable ? Il faut le reconnaitre humbiement, il ny a pas de
recette. Ma8me accompagné, chacun est seul sur le chemin qui le reconduit a soi.
Les théories, & commencer par la philosophie, ne sont ici d'aucun secours. Elles
risquent méme de se révéler dangereuses quand, subjugué par elles, on cherche
& comprendre pour ne pas avoir & vivre. Car il n'y a pas d'autre chemin que celui

" de la vie, celui de ce travall lent mais éprouvant, par lequel on meurt & ce que 'on

n'est plus, & ce quon aurait voulu 8tre, pour apprivoiser celui-la que f'on est
réellement devenu. Ce travall de « l&cher prise » peut enfin commencer quand on
s'est d'abord épuisé dans toutes ces tentatives pour y échapper, qu'il s'agisse du
déni, de la violence et de la dépression. Certes, au moment d’entreprendre ce
travail, on ignore s'il aboutira. Mais c'est la seule veie pour recommencer &
vivre »%,

L'accompagnement réalisé par les sages-femmes, gynécologues, psychologues,
aumdniers, responszbles de la chambre des défunts, pédiatres... aide les
parents & affronter I'inimaginable. Les « outils » relevés sont autant de voies pour
soutenir les parents sur leur parcours, certes individuel, mais au long duquel il est
nécessaire d'éire accompagné.

55 ) -M, LONGNEAUX, L ‘expérience du mal, Namur, Les éditions namuroises, 2004, pp. 63-
64,
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