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LES PARENTS FACE A LA MORT DE LEUR ENFANT

Irena Lukosevicius*®

et irrationnels.

En se basant sur son travail i la clinique d’hématologie et a la clinique d’urgence de I’hdpital Ste-Justine,
Pauteure décrit le vécu des parents suite a la mort de leur enfant, selon les cinq étapes élaborées par E. Kiibler-
Ross. La mort d’un enfant est un événement tragique trés difficile a accepter pour les parents car I’enfant est
censé vivre, voir ses parents mourir et assurer la survie de la famille. La mort d’un enfant provoque de plus
une situation de crise durant laquelle les parents doivent apprendre a vivre différemment, et a traverser
positivement cette étape de leur vie. Durant cette épreuve, ils ont moins besoin de conseils que d’une pré-
sence humaine apte 4 leur permettre d’établir une relation significative avec les soignants. Cette relation est
trés importante car elle leur permettra de partager leur expérience et d’exprimer leurs sentiments rationnels

Ma contribution a I’analyse du théme «Mouriry
porte sur les réactions et le vécu des parents face
3 la mort de leur enfant. Il m’a paru utile de situer
en premier lieu les cadres de mon expérience
professionnelle qui me permettent de rencontrer
les parents vivant une telle situation et d’analyser
un vécu que peu d’entre eux sont en mesure
d’exprimer publiquement.

Je tente par la suite de faire partager au lecteur
cette expérience par ’exposé des étapes du deuil
vécu par le malade et sa famille selon I’analyse
qu’en fait E. Kiibler-Ross (1975). La description
des réactions des parents selon les circonstances
de la mort de leur enfant, vécues lors de mon
intervention professionnelle, compléte ce tableau.

Enfin, je présente les objectifs et les implica-
tions pratiques du processus d’aide aux parents
qui vivent une telle situation.

Jespére contribuer ainsi & une meilleure
compréhension du vécu des parents et des familles
qui perdent un enfant. Je souhaite également
dépasser les concepts et les mots et éveiller chez
les lecteurs des résonances personnelles. Beaucoup
de gens préférent en effet ignorer Iexistence de
tels problémes, alors qu’accepter de les affronter
ne peut que favoriser la croissance personnelle.

* Lauteure, t.s., travaille en Service social, Centre hospi-
talier Sainte-Justine.

LES CADRES DE MON EXPERIENCE
PROFESSIONNELLE

Mon expérience professionnelle se situe dans le
cadre du service social de I'hopital Sainte-Justine
a Montréal, plus particuliérement dans le cadre de
son intervention a l'urgence et a la clinique
d’hématologie.

A Turgence, le service social assure une aide
auprés des parents des enfants décédés du syn-
drome de la mort subite du nourrisson. Il s’agit
du décés inattendu d’un nourrisson apparemment
sain, décés dont I’autopsie ne révéle ancune expli-
cation valable. Malgré les efforts considérables
déployés par les recherches dans ce domaine,
aucun test de dépistage ne peut prédire ou prévenir
cette mort.

A Turgence de I’hopital Sainte-Justine, le pro-
tocole prévoit une consultation au service social
une fois le décés du nourrisson constaté. Cette
consultation se déroule ordinairement en plusieurs
étapes. D’abord, le médecin annonce la mort aux
parents en présence de la travailleuse sociale et
demande une autopsie en leur assurant que le
résultat leur sera communiqué dans les plus brefs
délais.

La tiche de la travailleuse sociale consiste 3
tenter d’établir un lien d’aide dans cette situation
trés pénible et trés chargée émotivement. Elle
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fait connaissance avec les parents a travers le mode
d’expression de leur chagrin, de leur hostilité,
de leurs doutes, de leur incrédulité et de leur
révolte. Elle établit une relation par sa présence
exprimant sa disponibilité, sa compréhension et,
si possible, son aide.

La travailleuse sociale assure par la suite le
lien avec la famille. Elle sait que les parents ont &
affronter des sentiments douloureux tout en
devant assumer des tiches pénibles telles que les
démarches administratives et la planification des
funérailles. Elle tente d’apporter son aide dans ce
moment de crise grave.

L’étape suivante est la rencontre d’interpréta-
tion des résultats de ’autopsie. Elle se fait par le
médecin qui a annoncé le décés en présence de
la travailleuse sociale. C’est 4 ce moment que se
fait la planification de P'intervention basée sur
I’évaiuation des besoins des parents et de la famille.

A 1a clinique d’hématologie de I’hopital Sainte-
Justine, Pintervention de la travailleuse sociale se
fait dans le cadre d’une équipe multidisciplinaire.
Celle-ci se compose de médecins-hématologues,
d’infirmiéres, de psychologues, de psychiatres et
de travailleuses sociales, ces derniéres n'y sont
disponibles qu’a temps partiel. La clinique traite
des enfants souffrant de leucémie et d’autres
types de cancer. La travailleuse sociale intervient
auprés des patients 4gés de quatre ans ou moins
et auprés de leur famille. Les enfants de plus de
quatre.ans sont vus par la psychologue. Quant au
psychiatre, il s’occupe des situations d’amputation
ou d’incidents psychiatriques. Ce partage des
tiches entre les disciplines psychosociales n’est
ni rigide ni définitif, il s’ajuste selon les besoins
et se fait en fonction d’un critére d’efficacité.

L’intervention de la travailleuse sociale débute
au moment du diagnostic et se poursuit selon les
besoins et la demande du patient, de sa famille
ou des autres membres de 1’équipe soignante.

BREVE DESCRIPTION DES ETAPES
DU DEUIL SELON E. KUBLER-ROSS

La mort fait partie de I’existence humaine.
Clest la derniére étape de la croissance. Elle est
inévitable mais n’arrive jamais au bon moment.

On se sent trés mal & l'aise de parler de la
mort d’un enfant. 11 est appelé a vivre, a voir ses

8

parents mourir, & assurer la reléve d’une autre
génération. Et, tout 4 coup, survient sa mort.
Cet événement tragique est trés difficile a accepter
et a vivre.

L’analyse des réactions & la mort étudiées par
Elizabeth Kiibler-Ross (1975) peut nous aider a
saisir une telle expérience.!

Les cing étapes du deuil qu’elle décrit peuvent
en effet s’appliquer non seulement au patient mais
aussi 4 sa famille et en particulier aux parents d’un
enfant décédé. La connaissance de ces phases peut
donc nous permettre une meilleure compréhension
du vécu de ces parents.

1. PREMIERE ETAPE — LE REFUS ET L'ISOLEMENT

Généralement, le deuil commence au moment
ol est annoncé le diagnostic d’une maladie fatale.
La premiére réaction est la négation, le malade
pense : «Non, pas moi, ¢a ne se peut pasy, etc.
Cette négation survient également parmi les mem-
bres de sa famille.

Souvent, I'idée vient de consulter d’autres
médecins, d’autres spécialistes. Cela peut aller
jusqu’aux guérisseurs, tellement le refus est pro-
fond. Seuls le pourcentage de survie et les éléments
favorables sont retenus des interprétations diagnos-
tiques. Le nom de la maladie est caché & ’enfant
parce que souvent le cancer ou la leucémie sont
synonymes de mort dans 1’esprit des gens. La mala-
die méme est cachée aux amis, 4 la parenté§ les
rencontres ou les conversations avec eux sont
refusées.

2. DEUXIEME ETAPE — L’IRRITATION

«Pourquoi moi? Pourquoi m’a-t-on fait ¢a?
C’est une injustice...» et commence alors la recher-
che du coupable. Ce qui arrive aurait-il pu étre
évité? Qu’est-ce qu’on aurait pu faire de plus?
Pourquoi pas la grand-mére ou le grand-pére
malade depuis quelques années?

Le personnel soignant devient la cible du
méconténtement et des revendications. Les soins
donnés sont passés en revue et critiqués. La vue
des autres enfants en santé rend ces parents mal-
heureux et leur fait paraitre d’autant plus injuste
ce qui arrive a leur propre enfant.

A cette phase, les intervenants doivent rester
patients et accepter l’expression des sentiments
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les plus hostiles et les plus agressifs de la part des
parents.

3. TROISIEME ETAPE — LE MARCHANDAGE

Cette étape est moins bien saisie par les inter-
venants. Il est important de comprendre qu’elle
soulage le malade ou sa famille pendant de courtes
périodes de temps.

Le marchandage teprésente une tentative de
retarder les événements. Il consiste, par exemple,
en Pacceptation d’une intervention, d’une souf-
france de la part du malade dans I’espoir de
participer 4 un événement précis et important tel
qu’une premiére communion ou un mariage dans
la famille, un dernier Noél ou des derniéres va-
cances avec toute la famille.

Quant aux parents, ils font des promesses de
sacrifices, de dons, de priéres pour éviter la mort
de leur enfant.

Beaucoup de marchandages s’adressent a Dieu,
tels les pélerinages & un endroit saint, et sont géné-
ralement tenus secrets. Beaucoup de malades
adultes font eux-mémes divers types de promesses
comme de faire don d’un organe ou de leur corps
entier « la sciencey.

L’écoute des sentiments permet de saisir et de
comprendre plus facilement les changements
soudains de comportement (hostilité, agressivité)
lorsque les échéances passent sans que se produi-
sent les améliorations escomptées.

4. QUATRIEME ETAPE — LA DEPRESSION

Cette étape se vit en deux temps. D’abord, la
dépression représente la réaction a un événement
vécu en particulier : perte d’un membre, d’un
organe, d’un emploi, d’une situation profession-
nelle. Puis la maladie évolue. Le malade doit subir
davantage d’interventions chirurgicales, prolonger
son hospitalisation. Il maigrit, perd son autonomie
et souvent souffre de plus en plus. L’évolution de
la maladie est évidente et il est difficile de fuir la
réalité. La dépression devient une réaction nor-
male, diffuse et non nécessairement liée & un évé-
nement particulier. Elle sert d’instrument pour
faciliter le passage a ’acceptation. E. Kiibler-Ross
insiste beaucoup sur I'importance de ce processus
vécu a lintérieur par le malade. Le chagrin lui
permet de se préparer 4 la séparation définitive.

A ce stade, le malade n’a pas besoin de mots ou
de paroles excessives pour exprimer sa peine. Ace
moment, 'intervention trop fréquente de visiteurs
cherchant & prodiguer des encouragements retar-
dera plus quelle ne favorisera la préparation en
profondeur du malade et de sa famille.

5. CINQUIEME ETAPE ~ L’ACCEPTATION

Pendant cette étape, le malade n’est ni déprimé,
ni irrité par son destin. Il n’y parvient que §’il a
traversé les autres étapes et en particulier s’il a pu
auparavant exprimer ses sentiments d’envie envers
les gens en bonne santé.

L’acceptation n’est pourtant pas une période
heureuse. E. Kiibler-Ross la caractérise comme un
quasi-viol des sentiments. C’est comme si la dou-
leur avait pris fin; la lutte est derriére soi et une
phase nouvelle commence.

C’est 4 ce moment que la famille a générale-
ment le plus besoin d’appui, de compréhension
et de soutien.

Les intervenants doivent étre capables de saisir
les sentiments réels des malades. Il est important
de distinguer le moment du combat contre la
maladie de celui de la cessation de la lutte. Il leur
faut respecter le choix du patient et de ses parents
qui souhaitent atteindre la derniére étape dans la
paix et la dignité. Si les intervenants s’avérent
incapables d’identifier le moment ol cesse la lutte,
leur désir de prolonger la vie s’oppose & celui du
malade et de sa famille. Ils peuvent alors faire plus
de mal que de bien, leurs efforts pour prolonger
artificiellement la vie les ménent au découragement
et souvent, ils peuvent en plus faire de la mort une
derniére expérience douloureuse pour le patient et
sa famille.

LES REACTIONS DES PARENTS
FACE AU DEUIL

Le décés d’un enfant est un événement tragique
parce qu’il entre en contradiction avec sa raison
d’étre. L’enfant vient au monde pour jouir, gran-
dir, se réaliser et non pas pour disparaitre.

Les parents éprouvent physiquement et émo-
tionnellement la peine provoquée par la perte et
la séparation. Un vide se fait; rien ni personne ne
peut remplacer 1’enfant perdu; rien ne peut le
rappeler a la vie. La présence des enfants qui
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restent ne console pas les parents, ils ne peuvent
remplacer ’enfant décédé. La vue d’enfants ayant
le méme nom, une allure semblable, des gestes
identiques ne fait que raviver les sentiments
envers ’enfant décédé.

3

Le vide est difficile & combler. La vue des
objets ayant appartenu au défunt provoque une
douleur et un chagrin continuels : sa chambre, ses
vétements, ses jouets, etc. Les réactions a ce fait
différent beaucoup. Certains parents défont la
chambre, brillent ou donnent les vétements et les
jouets et cherchent & recommencer a neuf. D’au-
tres parents conservent intacts la chambre, les
jouets et les vétements jusqu’au moment ou ils
se sentent capables de s’en défaire. D’autres encore
les gardent pour les enfants plus jeunes. Certains
donnent les objets de ’enfant décédé a des neveux
ou niéces ou aux enfants d’amis qui sauront les
respecter. Tout se passe comme si le fait de briser
un jouet ou de négliger un vétement causait du mal
a I'enfant décédé et choquait les parents.

Beaucoup de parents craignent par la suite
d’avoir un autre enfant. Ils ont peur qu’un décés
subit ou une maladie grave ne leur enléve a nou-
veau un enfant. Souvent, 'expérience de ce décés
leur a fait découvrir ’existence de la souffrance et
de la mort. Ils ont appris aussi qu’elles n’épargnent
pas les enfants.

Les parents posent beaucoup de questions et
ont besoin d’aide pour clarifier leur situation.
Nous ne pouvons y répondre par un «oui» ou un
«nony ni leur dicter une ligne de conduite.

Tout ce que nous savons, c’est qu’il ne faut pas
avoir un autre enfant dans le seul but de remplacer
celui qui est mort. La décision d’en avoir un autre
ne devrait pas survenir avant que le processus du
deuil ne soit complété.

Cependant, méme une nouvelle grossesse com-
mencée dans les meilleures conditions s’accompa-
gnera d’inquiétude et d’anxiété. Ces sentiments se
manifesteront a partir de la grossesse jusqu’au
moment ol le bébé aura dépassé 1’dge de I'enfant
décédé, lors d’hospitalisations fréquentes et inex-
pliquées par exemple.

Une autre difficulté a identifier et & surmonter
est la résistance & ’attachement a un autre enfant
vivant. Les parents se demandent : «A quoi bon
s’attacher si nous perdons aussi celui-la 7»

Beaucoup de parents réagissent en idéalisant
P’enfant décédé. Il était le plus fin, le plus intelli-
gent, le plus sensible, le plus proche, etc. Il est vrai
qu’un enfant gravement malade murit plus vite et
plus tot. Sa relation avec ses parents devient plus
intense parce qu’il est plus souvent avec eux. Il y
a les moments de traitement, les hospitalisations
fréquentes, les besoins particuliers & combler, les
soins intensifs 4 donner, les tentatives de vivre 2
fond tous les moments de la vie. Tout cela repré-
sente des occasions de le connaitre davantage, tout
comme cela conduit souvent i le surprotéger.
Aprés le décés ou aprés une longue maladie, cela
fait un vide profond, difficile & combler.

Les premiers événements de I’année suivant le
décés de I'enfant semblent pénibles aux parents.
Les fétes, les anniversaires, les vacances leur sont
difficiles a vivre. Mais cela fait partie du processus
de deuil.

Les parents éprouvent souvent des difficultés
a affronter les autres, parenté ou amis. Ils ne veu-
lent pas les importuner par leurs sentiments et
leur tristesse. Ils deviennent trés sensibles aux
réactions maladroites des amis ou parents. Ces
derniers, mal a ’aise, ne sachant pas quoi dire ou
faire, ont des gestes blessants.

Les parents éprouvés trouvent particuliérement
difficile d’affronter les familles o il y a des
enfants, en particulier si ces derniers ont le méme
dge que I'enfant décédé.

En somme, il existe autant de réactions de
parents que de décés. A chaque fois, c’est diffé-
rent, 4 chaque fois, les sentiments vécus sont pro-
fonds. Tout cela fait partie des réactions au deuil
analysées par E. Kiibler-Ross. Cela représente une
expérience marquante dans la vie des gens qui 'ont
vécue.

Les réactions des parents varient selon les
circonstances de la mort de leur enfant. Deux
situations concernent particuliérement notre ana-
lyse : le décés subit du nourrisson et le décés aprés
un long traitement.

1. LE DECES SUBIT DU NOURRISSON

Dans un tel cas, les parents arrivent & I’hopital
avec un enfant inconscient en sachant déja que son
état est grave. Ils ont déja essayé les premiers soins
de réanimation par leurs propres moyens ou avec
I’aide de la police.
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Les circonstances ajoutent a leur désarroi : la
salle d’urgence d’un hopital, une équipe de profes-
sionnels de la santé totalement inconnue qui leur
semble impuissante devant la tragédie qu’ils vivent.
Lorsque le médecin annonce le décés, il ne peut en
fournir une explication valable. En effet, les
recherches n’ont fourni aucune explication au syn-
drome de la mort subite chez les nourrissons.
Ainsi, les parents ne peuvent pas désigner de cou-
pable comme dans un cas d’accident ou de maladie
grave.

Les intervenants font alors face & des réactions
de larmes, de cris, d’effondrement. Les parents
expriment des sentiments de refus, d’irritation, de
reproche, de culpabilité. Leur expression prend
diverses formes, pleurs, cris, lamentations ou ques-
tions posées sur des événements vécus derniére-
ment : la visite chez le pédiatre la veille, les médi-
caments donnés au bébé, ses pleurs, son régime
de vie, leur fagon de le coucher, etc. Les inter-
venants doivent alors étre attentifs et y répondre
adéquatement.

Ensuite, les parents expriment le désir de voir
Penfant. Souvent, la mére le demande en premier
et le pére lui répond «non» avant méme que le
médecin puisse exprimer son opinion. Il arrive
fréquemment que le pére aille voir lui-méme le
bébé par désir de protéger sa compagne.

Les intervenants doivent aider les parents a
faire face a la réalité. Ils doivent étre attentifs
au moment présent de fagon & accepter et per-
mettre lexpression des fagons personnelles de
réagir.

Commence alors une phase de peine vécue
d’une fagon trés concréte. L’expression des senti-
ments des parents est marquée par leurs valeurs
culturelles. Par exemple, une mére berce le bébé
mort dans ses bras et lui exprime ses sentiments.
Une autre le fait embrasser par son frére ainé,
Pembrasse elle-méme et lui dit tout ce qu’elle ne
pourra plus faire pour lui.

Une autre mére crie, pleure, se lamente, veut
aller voir au plus tot le bébé ; mais une fois rendue
auprés de lui, elle demeure figée, s’avére incapable
de le toucher, c’est a peine si elle affleure la main
ou le front du bébé. Le pére y retourne seul et
s’effondre, il pleure et caresse le bébé. Une autre
meére enfin réagira en essayant de se sauver avec le
cadavre du bébé.

2. LE DECES APRES UN LONG TRAITEMENT

N

La mort suite & une maladie grave comme la
leucémie ou une autre forme de cancer ne se
produit pas par surprise. Ordinairement, elle
survient aprés un long traitement et des phases
de rémission et d’espoir. Ce dernier est entretenu
par le fait que le décés ne se produit que chez
20 a4 50% des enfants leucémiques ou cancéreux
et dépend de la forme que prend la maladie.

Sans aller jusqu’a parler d’apprivoisement de
la mort, nous pouvons dire que les parents de tels
enfants ont des réactions leur permettant de passer
peu a peu d’une étape du deuil & Pautre.

Bien siir, & ’annonce du diagnostic de leucémie
ou d’une autre forme de cancer, la terre s’écroule
pour eux. Ils ont ’impression que la mort est pour
demain. Ils vivent les phases de négation, d’irri-
tation et de marchandage dans les premiéres
semaines de traitement. Dés que I’enfant com-
mence & réagir favorablement aux soins prodigués,
ils commencent a reprendre espoir et a apprendre
a vivre au jour le jour.

Il leur est trés difficile de se défaire de leurs
inquiétudes et de I'idée de I’éventualité de la mort.
Dans ce sens, les statistiques sur les taux de survie
données aux parents présentent une importance
plus ou moins grande. Ce qui compte pour eux,
c’est que leur enfant fasse partie des survivants,
méme si le taux n’était que de un pour cent.

Les rechutes et les complications provoquent
d’autres réactions de peine, d’inquiétude et méme
de violence. Par contre, la majorité des parents ont
eu le temps de cheminer et de vivre tous les mo-
ments de présence avec l’enfant malade. Ils ont
I'impression d’avoir tout fait, tout donné.

En phase terminale, la qualité de vie de ’enfant
devient si minime, son état de souffrance et d’in-
confort devient tel que finalement la mort apporte
soulagement et délivrance. Il va sans dire que cela
n’épargne pas les réactions de peine, les difficultés
de comportement, le stress et les crises graves.

LES POSSIBILITES D’AIDE

Mon propos n’est pas de fournir une description
détaillée des différentes méthodes d’aide aux
parents qui vivent le décés d’un enfant. Il se limite
a présenter le cadre théorique du processus d’aide
et quelques-unes de ses implications pratiques.
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1. L’INTERVENTION EN SITUATION DE CRISE

La mort d’un enfant est un événement tragique
qui provoque une situation de crise. L’aide &
apporter fait donc appel aux principes de I'inter-
vention en situation de crise. Les objectifs d’'un
tel type d’intervention visent I’aide 2 la résolution
de la crise immédiate et la restauration de Pétat
de fonctionnement antérieur ou, si possible, la
création d’un niveau d’équilibre supérieur chez
Iindividu ou la famille. (Aguilera et Messick,
1976). 7

Lors du décés subit d’un nourrisson, I’interven-
tion se fait au moment méme de la crise et tient
compte de la situation présente et du vécu des
parents : '

— D’évaluation initiale se fait & partir des réactions
de peine, de choc des parents, tels que précé-
demment décrits;

— la planification de Iintervention se base égale-
ment sur la situation présente ; o

— lintervention s’opére a partir des situations
concrétes : interprétation des causes du décés,
autorisation pour l’autopsie, démarches admi-
nistratives, funérailles, etc.;

— elle se compléte par la recherche et la mobili-
sation de personnes ressources dans le milieu
familial ou social qui peuvent aider les parents
a affronter leur vécu immédiat.

Pour les patients atteints de leucémie ou d’une
autre forme de cancer, la premiére situation de
crise est le moment du diagnostic. Elle présente
beaucoup d’éléments inquiétants, angoissants,
inconnus. Tous les membres de 1’équipe d’interven-
tion doivent développer une compréhension et
une disponibilité les rendant aptes a recevoir les
patients et les parents selon leurs besoins et 2
répondre honnétement 4 toutes les questions
qu’ils se posent.

Dés le début, la connaissance du patient et de
sa famille, la relation établie avec eux forment
les éléments de base du support et de la réponse
apportée aux divers besoins pouvant surgir tout
au long de la maladie. Bref, les intervenants
doivent se mettre sur la méme longueur d’onde
qu’eux. ~

1l s’agit de canaliser les énergies vers ['appren-
tissage de la vie avec la maladie de I’enfant. La
situation est un peu paradoxale, les parents doi-

vent continuer a élever ’enfant normalement tout
en sachant que la vie a changé, qu’elle prend un
sens différent, que le schéme de valeurs n’est plus
le méme. Il leur faut apprendre d vivre différem-
ment et traverser une nouvelle étape.

2. LA «TASK ORIENTED INTERVENTION»

En plus des principes empruntés au cadre de la
situation de crise, 'intervention auprés des deux
catégories de parents se fonde en partie sur la
«Task orienited interventiony formulée par Reid
et Epstein(1972).

Dés le début, la travailleuse sociale a a expli-
quer la raison de sa présence. Encore aujourd’hui,
pour beaucoup de personnes, le service social est
synonyme de Bien-étre social. En verbalisant la
situation probléme et la crise vécue, la travail-
leuse sociale interpréte implicitement sa présence
et son role.

Tout au long de ce vécu pénible et trés chargé
émotionnellement, d’autres moments se présentent
ou elle doit interpréter ce qui se passe, ce que les
gens sont en train de faire ou de vivre. C’est ainsi
qu’elle aide a déterminer au fur et & mesure les
taches a accomplir. Elle insiste sur une plus grande
compréhension de la réalité vécue; au début,
Pattitude est assez directive pour offrir le support
et ’encouragement face aux événements vécus.

En général, il est important que les moments
de crise soient les moins traumatisants possible
pour le patient, ses parents et les autres membres
de sa famille. L’intervention cherche & réduire
la tension en procurant aux parents la possibilité
de verbaliser, extérioriser et reconnaitre leurs
sentiments et d’acquérir ainsi une compréhension
intellectuelle de la crise.

1l s’agit d’identifier et de renforcer les compor-
tements utilisés par les parents et la famille pour
réduire I’anxiété, de fagon & libérer ’énergie qui
leur permettra d’apprendre & vivre plus adéquate-
ment ce changement pénible.

Dans chaque deuil se présentent des moments
d’isolemerit. Il est important de trouver alors les
moyens de ‘combler le vide, de vivre des expé-
riences pouvant apporter soutien et gratifications.

Le deuil et le chagrin sont résolus lorsque les
parents sont capables de se souvenir complétement
et de fagon réaliste des plaisirs et des déceptions de
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la relation perdue, lorsqu’ils peuvent parler des
faits heureux et moins heureux vécus avec ’enfant.

En somme, la travailleuse sociale peut utiliser
Pintervention individuelle ou de groupe. Elle peut
bénéficier du support d’association telle que
’Association des parents Leucan®? et des amis
avec lesquels les parents ont une relation signi-
ficative. ,

Cependant, il faut insister sur le fait que Iin-
tervention d’aide auprés des parents d’enfants
décédés ne signifie surtout pas leur donner des
conseils ou leur dire quoi faire. La plupart des
gens vivant une telle situation n’ont pas besoin
de conseils et ne peuvent pas les supporter. Ils
ont plutét besoin d’une présence humaine com-
préhensive qui leur permette d’établir une relation

significative. Cela signifie partager leur vécu et
 leur permettre d’aller jusqu’au bout de leurs
sentiments rationnels et méme irrationnels.

NOTES

1. Le docteur Elizabeth Kiibler-Ross, médecin-psychiatre,
travaille depuis de nombreuses années avec les mou-
rants. Eile partage réguliérement son expérience dans
des séminaires organisés a travers le monde. Elle a
aussi écrit de nombreux volumes dans lesquels elle
analyse les réactions face a la mort.

2. C’est une association d’enfants atteints de leucémie
ou de cancer, a2 but non lucratif, fondée en 1978.
Ses buts sont les suivants :

— assurer le bien-étre des enfants atteints de leucémie
ou de cancer

— procurer aux parents de ces enfants le support et
Iinformation nécessaire

— contribuer a D’évolution de la recherche sur ces
maladies.

Le siége social de cette association est situé a I'hdpital

Ste-Justine.
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SUMMARY

The account of the reactions and the experiences of
parents in relation to their child’s death are based on the
author’s professional experience with sudden infant death
at the emergency unit, and at the clinic of hematology.

The death of a child is a tragedy and an event that is
very hard to accept. A child is expected to live, to see his
parents die, to assure the continuation of a new generation.
The analysis of reactions to death by Elizabeth Kiibler-
Ross may help to understand the experiences of the child
and his parents.

There are many parental reactions as children’s deaths.

The death of a child provokes a crisis situation. The
parents are forced to learn to live differently and go on to
a new stage of their lives. They do not need advice as
much as a comprehensive human presence able to establish
a significant relation. This means to share with them their
experiences and to enable them to express their rational
and even irrational feelings.



