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Déceés et deuil périnatal

Le déceés et le deuil périnatal constituent une expérience trés difficile pour les parents et leur
entourage. Toutes ces personnes ont besoin de soutien et d’accompagnement. Cette fiche vise a
répondre a des besoins d’information exprimés par les professionnels en périnatalité. Toutefois, ce
contenu n’a pas comme objectif d’étre présenté lors d’un suivi individuel ou lors d’une rencontre
prénatale de groupe.

Quelques éléments sont formulés a la fin du document afin de vous guider vers I'information positive
et utile a transmettre. Cette information est destinée aux futurs parents, mais pas aux parents qui ont
déja vécu un deuil périnatal. Ces derniers ont besoin d’un accompagnement individuel différent de
ce qui est proposé dans cette fiche, plus générale.

. Cette section met en contexte I'information sur le déceés périnatal destinée aux professionnels en
‘ périnatalité.

1.1 Déces périnatal

1.1.1  DEFINITIONS ET CHIFFRES

La grande majorité des grossesses se déroulent sans probléeme et se terminent avec la naissance
d’un bébé vivant. Toutefois, le décés d’un bébé est un phénomeéne qui peut parfois survenir en cours
de grossesse ou peu apres la naissance.

Environ 20 % des grossesses se terminent par un avortement spontané (fausse couche), ce qui en
fait le type de déceés périnatal le plus fréquent (1-3). Les avortements spontanés récurrents, c’est-a-
dire la perte consécutive de trois grossesses ou plus, ne toucheraient que 1 % des femmes (4).

En 2013, 88 867 naissances ont eu lieu au Québec. De ce nombre, on comptait 373 mortinaissances’
et 338 morts néonatales (5).

Dans cette fiche, le déces périnatal comprend les expériences suivantes :

Avortement spontané (fausse couche) : Décés d’un embryon ou d’un fcetus non viable pesant
moins de 500 grammes, qui survient au cours des 20 premiéres semaines de grossesse (6);

Mortinaissance (ou mort faetale) : Déceés d’un foetus pesant 500 grammes ou plus, qui survient
dans I'utérus de la femme pendant la grossesse, indépendamment de la durée de gestation (6,7);

Mortalité néonatale : Décés d’'un bébé né vivant (indépendamment du poids), qui survient a moins
de 28 jours de vie (6,7);

' Les mortinaissances ne comptent que les feetus de 500 grammes et plus.

2 Institut national de santé publique du Québec



Déces et deuil périnatal

Interruption volontaire de grossesse : Acte médical pratiqué a la demande de la femme, pour
mettre un terme a une grossesse non désirée (6,8);

Interruption médicale (ou thérapeutique) de grossesse : Acte médical pratiqué pour mettre un
terme & une grossesse, en raison d’un probléme médical chez le bébé (p. ex. : malformations
congénitales) ou chez la mére (p. ex. : quand la poursuite de la grossesse est dangereuse pour la
santé de la mére) (8,9).

1.1.2 CAUSES POSSIBLES ET FACTEURS DE RISQUE

Bien que les causes exactes de ces types de déces demeurent souvent inconnues, certains facteurs
de risque ont été établis. Rappelons que les facteurs de risque ne sont pas les causes de déces,
mais qu’ils sont associés a un risque accru de décés. Les parents peuvent étre sensibilisés aux
facteurs de risque modifiables, comme I'obésité et le tabagisme (10). Les causes possibles et les
principaux facteurs de risque associés au décés d’un bébé en période périnatale sont présentés
dans le tableau 1. Il est a noter que les données actuelles ne permettent pas de préciser I'ampleur de
ces risques ou encore les mécanismes d’action impliqués (11).

Tableau 1 Causes possibles et facteurs de risque associés aux différents types de décés
périnatal

Avortement spontané Mortinaissance Mort néonatale

Causes
possibles

Non-implantation ou
développement
anormal de I'embryon
ou du feetus dans
I'utérus (2)

Malformations
congénitales (15-17)
Complications
obstétricales pendant
la grossesse ou

Malformations
congénitales (11)
Complications
obstétricales pendant
la grossesse ou

Implantation de I’accouchement (p. I’accouchement
I’embryon hors de ex. : décollement du (p. ex. : asphyxie)
I'utérus (grossesse placenta, accidents (2,22)

ectopique) (12)
Anomalies
chromosomiques (11)
Anomalies de I'utérus
(11

Toxi-infection
alimentaire (p. ex. :
listériose) (13)

Un avortement
spontané survient
généralement par
hasard et n’est pas
nécessairement un
indicateur d’infertilité
ou de probléme de
santé (2).

Pour la plupart des
femmes en bonne
santé, I'exercice
physique modéré
n‘augmente pas le
risque d’avortement
spontané (14).

liés au cordon
ombilical, asphyxie)
(18-20)

Conditions médicales
(p. ex. : hypertension,
diabéte, maladies
auto-immunes)
(18,19,21)

Infections (p. ex. :
toxoplasmose,
parvovirus ou infection
du liguide amniotique)
(16,17,21)
Toxi-infection
alimentaire (p. ex. :
listériose) (13)
Blessures maternelles
(p. ex. : accidents
d’automobile, chutes)
21

Syndrome de détresse
respiratoire (23)
Infections (p. ex. :
infection respiratoire
ou infection a la suite
d’une rupture
prématurée des
membranes) (17,24)
Position de sommeil
sur le ventre et sur le
coté, partage de lit et
autres conditions
environnementales
susceptibles
d’entrainer des
difficultés respiratoires
(p. ex. : syndrome de
mort subite du
nourrisson)
(7,15,22,25)
Toxi-infection
alimentaire (p. ex. :
listériose) (13)
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Déceés et deuil périnatal

Tableau 1 Causes possibles et facteurs de risque associés aux différents types de
déceés périnatal (suite)
Avortement spontané
. Mortinaissance Mort néonatale
(Suite)
Facteurs Age maternel avancé Age maternel avancé Prématurité
de risque (11)(de 35a 45 ans, le (aprés 35 ans, le (17,20,24,33)
risque de fausse risque de Tabagisme
couche est de 20 a mortinaissance est {(consommation
25 %; aprés 45 ans, il deux fois plus élevé) personnelle et
est de 50 a 90 %) (10,28) exposition dans
(2,23) Tabagisme (10) I’environnement)
Tabagisme (11,22) Fumée secondaire (29) (34,35)
Consommation Consommation Obésité (36)
d’alcool (26) d’alcool (p. ex. : plus Grossesses multiples
Consommation de de 5 consommations (82)
drogues (p. ex. : par semaine) (30)
cocaine, héroine) Consommation de
(11,27) drogues (p. ex. :
Conditions médicales cocaine, héroine)
ou probléemes de (27,31)
santé (p. ex. : obésité, Obésité (10,21)
diabete mal controle, Primiparité (femme qui
hypeﬁgnsmn, maladie accouche pour la
thyroidienne, premiére fois) (10,32)
infections) (11) ,
., Grossesses multiples
Antécédent personnel (21,32)
d’avortement e
spontané (11) Anteceollenfr personnel
de mortinaissance
(21,32)
Hypotrophie feetale et
retard de croissance
intra-utérin
(16,17,21,33)
4 Institut national de santé publique du Québec



Déces et deuil périnatal

Cette section présente d’abord de I'information sur le deuil en général, puis sur le deuil périnatal, et
enfin sur le deuil complexe persistant. Les pistes d’intervention seront abordées par la suite. Cette
information de base devrait étre complétée par de la formation. En effet, il est reconnu que les
intervenants ont besoin de formation pour éviter les états de traumatisme et d’épuisement
professionnel (37).

2.1 Deuil

Le deuil est une réaction normale et universelle causée par la perte d’un étre cher. Divers modéles
théoriques expliquent comment un deuil est vécu (38-40). Le modele le plus connu est celui des
phases du deuil, caractérisées par différentes réactions émotionnelles (41).

2.1.1 REACTIONS EMOTIONNELLES

Le deuil peut étre conceptualisé comme étant un processus dynamique au cours duquel la personne
traverse des phases caractérisées par différentes réactions émotionnelles. Celles-ci peuvent se
chevaucher et ne sont pas nécessairement vécues dans le méme ordre ou avec la méme intensité
par tous. Une personne peut donc naviguer d’une phase a I’autre, puis revenir a une phase antérieure
(42-44).

Le modéle du « va-et-vient » ou de I'« oscillation » (40) explique que le deuil ne se fait pas selon des
étapes séquentielles prévisibles, mais plutdét de maniére oscillatoire entre deux processus. Le premier
processus est axé sur la perte et I'expérience y étant associées, tandis que le deuxieme est axé sur
le rétablissement, sur ce qui est nécessaire pour retrouver un fonctionnement « normal », pour
entrevoir 'avenir et reprendre godt a la vie.

Il n’est pas rare d’observer des émotions positives dans les phases du deuil. Ces moments positifs
procurent un répit temporaire dans le chagrin intense et permettent une adaptation graduelle a la
perte (45).

La figure 1 présente les différentes réactions émotionnelles qui caractérisent les phases d’un deuil

normal. Ces phases peuvent offrir un point de référence pour déceler les réactions qui sont
couramment observées chez les personnes endeuillées.

Institut national de santé publique du Québec 5
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Figure 1 Les réactions émotionnelles qui caractérisent les phases du deuil (46-49)

LE CHOC

e Déni de la perte du bébé
e Sentiment d’irréalité

e Confusion

e Sensation d’étre encore enceinte
ou que le bébé bouge

L’ADAPTATION LA REVOLTE
¢ Recherche de soutien aupres e Colére, pleurs, cris

de | entourag? : ¢ Recherche d’un coupable,
* Retour du godt de vivre et du blame de soi ou d’autrui

désir d’avoir un enfant e Recherche de la cause
* Sens donné a |a perte e Sentiment d’injustice

LE DESESPOIR LA DESORGANISATION

* Prise de conscience de la perte * Chagrin, souffrance, solitude
* Tristesse, repli sur soi e Frustration, jalousie envers les
autres parents

suicidaires Impuissance, culpabilité

e Insomnie, baisse d’appétit, Nostalgie, remémoration
difficultés a se concentrer

e Symptébmes dépressifs, idées
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2.1.2 PERTURBATIONS

Les perturbations habituelles lors du deuil se manifestent sur quatre plans : physique, cognitif, affectif
et comportemental. Les principales manifestations sont présentées dans le tableau ci-dessous.

Tableau 2 Perturbations fréquentes lors d’un deuil (50)
Sur le plan physique Sur le plan cognitif Sur le plan affectif Sur le plan
comportemental
Fatigue Absence de go(t de vivre Tristesse Soupirs
Etourdissements Concentration difficile Colere, agressivité Pleurs
Maux de téte Confusion Angoisse, anxiété, rage Repli sur soi
Hypertension Doute et incrédulité Amertume Hyperactivité
Faiblesse musculaire Etat de choc Frustration Apathie
Tension musculaire Négation de la réalité Ennui Propension a la
Hypersensibilité aux Hallucinations visuelles Peur toxicomanie
bruits Hallucinations auditives ~ Trahison II,)istraction
Constipation ou diarthée  |mpression de la Culpabilité Evitement des symboles
Diminution de I'appétit présence du défunt Insécurité du disparu ou
Augmentation de I'appétit Inquiétude Solitude :ttachement aces
ymboles
Tremblements Identification Soulagement Impatience
Vision brouillée Idéalisation Ambivalence Hostilité
Palpitations Regrets Automatisme
Sudation excessive Souvenirs

Réves, cauchemars

Recherche de I'étre
disparu

Troubles de sommeil
Verbalisation excessive

Impression de vide
abdominal

Contraction dans la gorge
ou la poitrine

Asséchement dans la
région laryngée

2.2 Deuil périnatal

Selon une croyance populaire, lorsqu’un bébé meurt durant la grossesse ou peu aprés sa naissance,
les parents s’en remettent plus vite que s’ils avaient connu I’enfant. On croyait que cette perte était
banale et sans conséquences (51). Or, il a été démontré gu’au contraire, les parents peuvent étre
aussi affectés par le décés de leur faetus ou de leur bébé que par le décés d’une personne avec qui
ils ont vécu pendant plusieurs années, et ce, peu importe le terme de la grossesse (52). Il s’agit d’'un
deuil réel, qui entraine des défis importants pour les parents et leur entourage (53,54).

Le deuil périnatal différe toutefois de celui d’'une personne ayant vécu et constitue une épreuve
particulierement difficile a vivre pour les parents. Les raisons suivantes expliquent pourquoi :

Imprévisibilité du décés : Aucun parent n’est préparé a perdre un enfant avant ou peu apres sa
naissance (46,55,56). Ce type de décés peut donc comporter une dimension traumatique (55).

Institut national de santé publique 7



Déceés et deuil périnatal

Lien affectif avec le bébé : La formation du lien affectif avec I’enfant a naitre s’amorce a différents
moments pour chaque parent. L’enfant est déja vivant dans la téte des parents avant méme qu’il soit
intra-utérin. C’est souvent le cas pour les couples qui vivent des difficultés de conception ou qui
consultent dans les cliniques de fertilité. Pour plusieurs, le lien affectif s’établit bien avant la
naissance du bébé, particulierement a partir des premiers mouvements feetaux et parfois méme des
la planification de la grossesse (57). Les parents peuvent déja entendre le coeur du bébé a partir de la
10° semaine de grossesse, et I’échographie leur permet de le voir sur une image. Toutes ces
possibilités les aménent souvent a intégrer rapidement le bébé dans la famille (38,39). L’intensité du
deuil périnatal est en partie influencée par le lien affectif que les parents ont formé avec leur bébé.
Puisque ce lien tend a croitre au fil du temps, les réactions de deuil risquent d’étre plus importantes
si le déces survient a un stade plus avancé de la grossesse.

Pertes concomitantes : Le décés d’un bébé occasionne des pertes simultanées qui peuvent
toucher l'identité ou I'estime de soi du parent (55,58,59) : par exemple, la perte du statut li¢ a la
maternité ou au rble parental, la perte des projets et d’un avenir projeté, alors que dans le cas de la
mort d’une personne ayant vécu, il s’agit de la perte du passé (56).

Absence de souvenirs concrets : Peu de souvenirs tangibles sont rattachés au bébé. Cette perte
peut alors sembler irréelle et étre donc plus difficile a surmonter pour les parents (55,56,60).

Manque de reconnaissance sociale : Bien que la grossesse ait été réelle pour les parents—(par
exemple, ceux-ci ont vu et porté le bébé et lui ont donné un prénom), ceux-ci regoivent peu de
reconnaissance apres le décés du bébé (46,55,61,61) : il n'y a pas nécessairement de funérailles ni
d’acte de naissance ou de décés. Les parents peuvent ainsi avoir I'impression qu’il n’existe aucune
trace de leur bébé (46,52,55). Enfin, puisqu’il arrive rarement que les membres de I’entourage aient
rencontré le bébé, ces personnes ignorent souvent la profondeur du lien affectif des parents avec
leur enfant a venir, et beaucoup se sentent mal a I'aise de parler de cette perte avec les parents (55).

2.2.1 DUREEET INTENSITE

Il est difficile de délimiter la durée d’un deuil périnatal (55). De fagon générale, il est estimé que
I’'intensité des réactions de deuil est plus forte au cours des six mois suivant le déces, pour ensuite
diminuer (48,62). De plus, il est courant que les réactions de deuil soient ravivées lors des occasions
spéciales, notamment lors de la période entourant I’anniversaire de naissance ou de déces du bébé,
durant la période des fétes, a la féte des Méres ou encore a la féte des Péres (563). Néanmoins, les
chercheurs et les professionnels s’accordent pour dire que le deuil périnatal est une expérience trés
personnelle, qui peut étre vécue difféeremment d’un parent a I'autre.
Plusieurs circonstances peuvent accroitre la durée ou l'intensité du deuil, dont les suivantes :

La perte d’une premiére grossesse — la transition a I'état de parent ne se réalise pas (44,63);

La grossesse était désirée, planifiée ou acceptée;

Le couple tentait de concevoir un enfant depuis longtemps;

Le couple était suivi en clinique de fertilité (64);

Les parents ont un 4ge avancé;

Les parents ont vu le bébé a I’échographie ou la mere a senti des mouvements (65);

Les parents ont vécu d’autres pertes dans le passé (p. ex. : perte de la garde des autres enfants
d’un des conjoints);

8 Institut national de santé publique du Québec



Déces et deuil périnatal

Le couple a opté pour une interruption médicale de grossesse pour anomalie du feetus (65,66);
Le couple ressent de la pression pour concevoir un enfant (55,58);
Le couple a un investissement intense envers la grossesse et le bébé (67);

Il'y a présence d’enfants vivants dans la famille (49,55,62).

A Pinverse, les facteurs suivants peuvent soutenir le processus de deuil :
La satisfaction conjugale (65);
Une bonne communication dans le couple (65,68);
La qualité du soutien social (65);

La possibilité de voir, prendre et toucher le bébé et de dire « adieu », particulierement pour les
enfants mort-nés (69).

2.2.2 PARTICULARITES LIEES AU TYPE DE DECES

Diverses situations peuvent expliquer que les parents vivent un deuil périnatal. Ces situations
comportent des particularités et influencent le vécu des parents a divers niveaux :

Interruption volontaire de grossesse (IVG) : D’abord, il est nécessaire d’établir en quoi I'lVG
constitue une expérience qui differe des autres types de décés périnataux, par la nature non désirée
de la grossesse. Bien que certaines femmes puissent ressentir de 'ambivalence quant a leur
décision, la plupart d’entre elles expriment un soulagement apres I'intervention, mais il se peut tout
de méme que certaines vivent des réactions de deuil (70).

Interruption médicale de grossesse (IMG) pour anomalies fcetales ou danger pour la mére : Cette
intervention génére souvent chez les parents une culpabilité et un déchirement relativement a la
décision de mettre fin a la vie du bébé. Plusieurs considérations peuvent motiver des parents a
interrompre la grossesse. Aprés I'intervention, ils peuvent éprouver du soulagement, de la tristesse,
de la colére, ou de la honte d’avoir congu un bébé présentant des anomalies. lls peuvent aussi se
sentir responsables d’avoir causé la mort du bébé (46,71).

Perte d’un bébé lors d’une grossesse multiple : Ce type de perte peut arriver a tout moment dans
la grossesse. Vivre le deuil de I'un des jumeaux présente également des enjeux particuliers et peut
exposer le couple a un deuil complexe persistant (44,63). Il est préférable d’éviter de consoler les
parents en leur rappelant le fait qu’ils ont un bébé toujours vivant. Lorsque possible, on peut
proposer aux parents de prendre une photo des deux jumeaux afin de conserver un souvenir de
I’enfant disparu (44).

Avortements spontanés a répétition (3 ou plus, avant la 22° semaine de grossesse) : Cette
condition survient chez 1 % des femmes. Aprés ces événements, des symptémes de dépression,
d’anxiété, une baisse de 'estime de soi et d’autres symptémes psychosociaux peuvent apparaitre a
divers degrés, pour les deux parents (72,73).

Institut national de santé publique 9
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2.2.3 PARTICULARITES LIEES A LA FAMILLE ET A SON RESEAU

Le décés périnatal est un enjeu qui touche le couple et toute la famille, dont les autres enfants et les
grands-parents. Les personnes soignantes (gynécologue-obstétricien, sage-femme, accompagnante
a la naissance, infirmiére, pédiatre, travailleur social, psychologue, pédopsychiatre, soutien spirituel,
etc.) peuvent également étre affectées. Des ressources sont proposées pour ces derniers dans
I'onglet « Ressources et liens utiles ».

Il est important de soutenir les parents qui ont la tAche d’expliquer ce qui s’est passé a la famille et
aux amis, a un moment ou ils sont souvent eux-mémes sous le choc, confus ou en détresse (55).

Au sein du couple

Pour plusieurs couples, la mort d’'un bébé constitue une crise importante a traverser (42). Les
différentes réactions émotionnelles du deuil mentionnées dans le tableau 2, avec le stress et la
fatigue accumulée, peuvent rapprocher ou éloigner les partenaires a différents moments du
processus de deuil (63,74).

Bien que les parents partagent I'expérience de perdre un bébé, ils peuvent vivre cette expérience
différemment I'un de I'autre. Plusieurs études témoignent de la différence entre les femmes et les
hommes dans leur processus de deuil (58,61,65,74,75). Les parents ont tendance a manifester des
réactions émotionnelles de maniéres distinctes et a recourir a des stratégies d’adaptation divergentes
67).

Les réactions de la femme face a la perte de son bébé sont d’abord liées a son corps, car elle a porté
I’enfant (42,76). Elle peut ressentir un sentiment d’échec et de honte, jusqu’a la culpabilité d’avoir
décu son partenaire et son entourage (77,78). La femme peut sentir un vide et douter de sa capacité
a concevoir et a porter un enfant a terme, en plus de ressentir une anxiété pour une future grossesse
(78). Pour faire face a leur deuil, plusieurs femmes cherchent du soutien, car elles ont besoin de
parler et de partager leurs émotions liées a I'événement (42,79).

Chez les hommes, la perception de la situation au niveau émotionnel, sensoriel et affectif se distingue
et est souvent étroitement liée a leur culture et a I’éducation qu’ils ont regue (80). Certains hommes
peuvent avoir tendance a vivre cet événement comme une atteinte a I'identité de protecteur et de
pourvoyeur de la famille qu’ils s’étaient construite, en plus de ressentir de I'impuissance (42,46).
Quelgues hommes peuvent vivre leur deuil dans I'isolement, en s’assurant toutefois de procurer du
soutien a leur partenaire. lls assument ainsi le réle de ’homme « fort » et s’affairent a gérer les
aspects administratifs du déces (59,74). Plusieurs retournent rapidement a leurs activités courantes
et certains peuvent se réfugier dans le travail, le sport ou la consommation d’alcool (74,81). Les
hommes apprécieront étre reconnus dans leur réle de pére et avoir 'opportunité de parler
individuellement de leur expérience de deuil (69,75).

Il est important pour les professionnels de la santé de connaitre ces différences, afin de mieux
accompagner les parents. Le fait de reconnaitre les différences permet de diminuer les malentendus
et d’éviter de reprocher a I’homme de refouler ses émotions et a la femme de trop s’extérioriser.
L’intervenant peut accompagner les partenaires pour qu’ils puissent vivre et surmonter leur deuil
différemment. Il peut étre bénéfique pour un homme d’essayer de communiquer ses émotions et de
pleurer, de méme que pour une femme de faire des activités pour sortir du monde émotif (79). Les
deux partenaires bénéficient de 'accompagnement et de soins psychosociaux ajustés a leur réalité
(69).
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Il peut aussi arriver que chacun dirige sa colere vers 'autre et le blAme pour le décés du bébé. Ces
accusations peuvent alimenter I'incompréhension et augmenter les problemes de communication
dans les couples (2,71,82,83).

Le décés d’un bébé peut aussi toucher I'intimité sexuelle des partenaires. La reprise des activités
sexuelles peut étre difficile, pour différentes raisons. Voici quelques exemples : rappel de la mort du
bébé, peur d’une autre grossesse ainsi que de la possibilité de perdre & nouveau un enfant, moins de
désir ou de plaisir, perception que le plaisir sexuel est incompatible avec leur état de deuil
(1,46,63,83). Pour ’'hnomme, la demande de relations sexuelles cache souvent un besoin de réconfort
(84). L’intervenant peut faciliter I'expression de ce besoin entre les partenaires, en encourageant
ceux-ci a verbaliser et a exprimer ce qu’ils ressentent, dans un climat de respect et d’écoute.

La fratrie

Vivre simultanément les réles de parent et de personne en deuil représente un défi. Il est donc
nécessaire que I'entourage et les intervenants impliqués auprés de la famille offrent un soutien
permettant aux parents de vivre leur deuil et de demeurer présents pour les autres enfants (85).

Les réactions des enfants a I'annonce du déces dépendent de leur compréhension de la mort
(47,74,86). L’éventail de réactions est grand, et peut aller de peu d’expressions verbales a des
démonstrations de tristesse, de colére, d’incompréhension, mais parfois aussi de soulagement.

Il est important d’accompagner les enfants, en leur parlant de la mort du bébé, en utilisant des
termes adaptés a leur &ge et a leur compréhension. Il est préférable de donner de I’'information
objective et d’éviter le non-dit (63,87). Il est recommandé d’expliquer avec des mots simples et
concrets ce qui est arrivé, sans pour autant entrer dans les détails. L’enfant a besoin de savoir,
méme s’il ne comprend pas tout (63,74,87). On peut, par exemple, expliquer que le bébé était tres,
tres, trés malade et que cette maladie I’'a empéchée de vivre. Afin de réduire la culpabilité que
peuvent ressentir certains enfants, on peut aussi dire que rien ni personne ne pouvait le soigner et
que cette maladie n’a été causée par personne.

Les enfants devraient avoir le choix de voir et/ou de toucher le bébé décédé. Il peut étre aidant de les
inclure dans certains rituels appropriés selon leur age, ce qui peut les aider dans leur processus de
deuil (88).

De facon générale, les enfants ainés sont surtout préoccupés par le bien-étre de leurs parents. lls ont
pu, lors de la grossesse, avoir I'impression d’étre abandonnés par leurs parents, pour ensuite se
sentir coupables d’avoir souhaité la mort du bébé; ou alors, certains peuvent étre angoissés a l'idée
que leurs parents meurent a leur tour (44,53,82). En réaction au deuil, certains parents s’investissent
davantage dans leur relation avec leurs autres enfants, ce qui peut aider graduellement ceux-ci a
cheminer a travers leur deuil. D’autres parents peuvent avoir tendance a surprotéger leurs enfants ou,
inversement, a se montrer moins disponibles pour eux (44,58).

Grands-parents

Dans la littérature, on trouve I'expression « les endeuillés oubliés » (89). En plus de vivre la perte d’'un
petit-enfant, les grands-parents sont peinés pour leur propre enfant (44,88). Les grands-parents,
souvent encore troublés par leurs propres expériences de pertes survenues plus t6t dans leur vie,
doivent trouver leur place pour ne pas envahir ni abandonner les parents en deuil et ne doivent pas
s’oublier eux-mémes (63).
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Certains grands-parents peuvent avoir besoin de soutien. Par contre, il est essentiel que les besoins
des parents soient comblés d’abord (88). Les grands-parents-ont un réle précieux de soutien envers
leur enfant, mais aussi auprés de leurs petits-enfants, qui peuvent parfois leur adresser des questions
tres directes concernant la mort du bébé (44,63,74,89). Si les grands-parents bénéficient du soutien
dont ils ont besoin, ils pourront plus facilement a leur tour apporter un soutien adéquat aux membres
de la famille touchés.

2.2.4 PARTICULARITES LIEES A LA CULTURE ET AUX CROYANCES RELIGIEUSES OU SPIRITUELLES

Les écrits indiquent que 'expérience de deuil apres la perte d’un étre cher est universelle et similaire
a travers les cultures, mais que les pratiques entourant I’expression du deuil peuvent varier (90).
Selon les cultures ou les croyances, les personnes peuvent attribuer un sens particulier au fait d’avoir
un enfant dans la famille, entretenir une conception différente de la mort ou adopter des rituels
funéraires distinctifs (55,91,92).

Par exemple, certaines cultures ou religions édictent des régles sur le moment et la fagon
d’accomplir un rituel ou sur la personne qui doit le mener (53,91,93). Voir ou toucher un bébé décédé
est approprié dans certaines cultures, alors que ce ne I'est pas du tout dans d’autres. De méme, les
parents peuvent étre encouragés a exprimer leur chagrin par des pleurs et des cris ou, a l'inverse,
étre incités a ne pas dévoiler leurs émotions en public (42,94). En somme, les aspects culturels,
religieux et spirituels peuvent influencer la fagon dont les parents donneront un sens a la perte de leur
bébé et exprimeront leur deuil, ainsi que le type d’aide qu’ils chercheront (95).

Il est donc important que les intervenants se montrent sensibles et ouverts aux pratiques culturelles,
religieuses ou spirituelles des familles pour éviter de mal interpréter une réaction qui serait
considérée comme normale dans un contexte particulier. Il est suggéré de demander aux parents
quels sont les rituels de deuil qui sont importants a accomplir pour leur famille (93,96,97).

2.3 Deuil complexe persistant

Contrairement aux réactions émotionnelles d’un deuil normal, qui diminuent graduellement avec le
temps, celles d’un deuil complexe persistent ou s’aggravent. Le parent ne passe pas par les
différentes phases du deuil : son état émotionnel semble bloqué a une phase (98) et cela risque
d’affecter négativement sa santé mentale et physique (65).

Environ un parent sur cing est susceptible de vivre un deuil plus difficile et de manifester des troubles
d’adaptation a la suite du déces de son enfant (61,79,81).

2.3.14 SYMPTOMES

Pour qu’un deuil soit dit « complexe persistant », il faut que les symptémes suivants soient présents
pendant plus de 12 mois aprés le déces d’une personne (critere A) et occasionnent des problémes
de fonctionnement dans les sphéres sociales et professionnelles. Ce délai distingue la peine
normale de la peine persistante (99).

On doit étre en mesure d’identifier les critéres suivants :

Fort désir/besoin persistant concernant le défunt (critére 1B) pouvant étre associé a une douleur
intense et a des pleurs fréquents (critere 2B) ou a une préoccupation a propos du défunt

(critére 3B). La personne peut également étre préoccupée par les circonstances du décés
(critere 4B).
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De plus, pour diagnostiquer un deuil complexe persistant, six symptédmes additionnels parmi les
suivants sont exigés :

Difficulté a accepter le déces et a poursuivre sa vie (p. ex. : difficulté a développer de nouvelles
relations interpersonnelles);

Incrédulité ou torpeur émotionnelle a propos de la perte;
Difficultés causées par le rappel de souvenirs positifs concernant I’enfant;
Sentiments excessifs d’amertume, de colére;

Fort sentiment de culpabilité, auto-évaluation inadaptée en lien avec le déces (p. ex. : se blamer
pour la mort de la personne, se dévaloriser);

Evitement de situations ou de personnes qui rappellent le décés;

Désir de mourir afin d’étre avec le défunt;

Incapacité a faire confiance a autrui depuis le déces;

Sentiment de solitude ou d’étre détaché des autres personnes depuis le déces;
Sentiment que la vie est vide et qu’elle n’a plus de sens ou de but;

Confusion au sujet de son réle dans la vie, ou sentiment de perte d’'une partie de son identité
(p. ex. : ne plus sentir que 'on peut porter le titre de mére ou de pére);

Difficultés ou réticences a maintenir des intéréts depuis la perte ou a se projeter dans le futur
(p. ex. : incapable de faire d’autres projets aprés la perte du bébé).

2.3.2 FACTEURS DE RISQUE ASSOCIES

Un cumul de facteurs augmente le risque qu’un individu présente un deuil complexe persistant a la
suite du déceés d’une personne significative (86,98,100-102) :

Des difficultés dans la relation du couple;
Une absence de soutien social;

Les circonstances de la mort (p. ex. : mort violente, brutale ou inattendue, ou encore historique
d’infertilité);
Des expériences traumatiques antérieures (p. ex. : mauvais traitements, négligence);

Un antécédent ou une présence de troubles mentaux (p. ex. : dépression, troubles anxieux,
troubles de la personnalité);

Des pertes antérieures (p. ex. : deuils non résolus).
En somme, bien qu’il n’y ait pas qu’une seule fagon de vivre son deuil, les professionnels sont

encouragés a étre attentifs aux parents qui présentent les signes suivants, car ils risquent
potentiellement de vivre un deuil plus difficile :

Ceux dont les réactions émotionnelles ne fluctuent pas d’une phase du deuil a I’'autre ou qui
semblent stagner a une phase;

Ceux dont les réactions émotionnelles demeurent élevées en intensité et persistent pendant
plusieurs mois.
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3.1 Premiéres interventions

Actuellement, au Québec, il n’existe pas de protocoles d’intervention bien établis lorsqu’un déces
périnatal survient (103). L’offre de services est inégale entre les régions, et les pratiques sont
diversifiées (104).

Apres la naissance d’un bébé décédé, les interventions proposées, comme d’encourager les
contacts physiques avec lui et de recueillir des souvenirs, visent a reconnaitre I'existence de I'enfant
(60,69,105). La sensibilité et I'ajustement des professionnels a la réalité vécue différemment par
chacun des parents peuvent faire toute la différence pour guider ceux-ci vers des décisions
appropriées pour eux et favoriser le processus de deuil (60). L’intervenant doit demeurer vigilant, afin
de ne pas influencer les choix des parents par ses valeurs et ses croyances lorsqu’il accompagne
ces familles (106).

Pour beaucoup de familles, le fait de se faire offrir un choix et de décider elles-mémes des services
gu’elles désirent est essentiel, car cela leur permet de retrouver une part de contrdle sur les
événements (46). Il est donc suggéré d’offrir des choix aux parents, de les soutenir dans leurs
décisions et d’éviter d’exercer de la pression pour les inciter a choisir une intervention particuliere en
s’assurant de respecter leur rythme (61,107-109). Les intervenants devraient aussi rappeler aux
parents qu’ils auront toujours le droit de changer d’idée (60). Certains parents sont parfois hésitants a
prendre ou a voir leur enfant, mais s’ils ont eu un soutien délicat des professionnels de la santé, ils
expriment des souvenirs positifs de ces contacts aprés coup. Ce contact physique peut modifier le
processus du deuil favorablement (69,105).

D’autres situations ne permettent pas qu’il y ait des contacts entre les parents et leur bébé comme
lors d’une fausse couche. L'impact du décés d’un feetus ne doit pas étre minimisé, méme s’il survient
au début de la grossesse. L’interruption médicale d’une grossesse due a une malformation foetale
peut avoir un impact sur I'intensité du deuil et engendrer un risque accru de se blamer et entrainer
des problémes psychologiques (65,85). A la suite d’une interruption médicale de grossesse (IMG), il
est recommandé que les couples aient un suivi postnatal plus étroit avec I'’équipe soignante. Des
explications sur la condition de santé ayant mené a I'lMG ainsi que sur les composantes génétiques
associées peuvent soutenir 'acceptation de I'lMG (44).

Les éléments suivants sont décrits comme favorables pour le processus de deuil (60) :

Des interactions respectueuses, naturelles et positives avec les parents endeuillés. Les parents
ont besoin de se sentir compris dans leur perte. Une intervention percue positivement par les
parents peut modifier le processus du deuil favorablement (105).

Il est suggéré de reconnaitre I'existence du bébé, de le nommer par son nom, de fournir des
objets aux parents, et de prendre des photos afin qu’ils aient un souvenir de 'enfant (44,60,61,69).

3.2 Accompagnement a la suite du déceés

L’accompagnement et la maniére de répondre aux parents durant cette période peuvent faciliter le
deuil (110,111). La sensibilité et la gentillesse percues par les parents chez les intervenants, ainsi que
le temps passé avec le bébé, sont des aspects importants pour les parents, qui influencent
positivement leur expérience ainsi que leur deuil (105,112).
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Les parents apprécient quand les intervenants prennent le temps de les écouter ou lorsqu’ils sont
tout simplement présents auprés d’eux. Les parents peuvent avoir besoin de pleurer et d’étre
écoutés sans jugement et avec compassion (46,58,108,113). lIs se sentent aussi soutenus lorsque les
intervenants se montrent attentifs & leur égard ou leur fournissent une aide tangible (114). A I'inverse,
les parents disent éprouver une plus grande détresse lorsqu’ils sentent que les intervenants les
évitent ou se montrent insensibles a leur égard (114,115).

3.2.12 COMMENT ABORDER LE DEUIL?

Les parents estiment qu’un des aspects les plus importants pour eux est que les professionnels
reconnaissent leur perte au lieu de la minimiser, et ce, peu importe la durée de la grossesse ou I'age
du bébé décédé. Les paragraphes suivants présentent des suggestions d’approches.

Employer un langage qui reconnait ’existence du bébé

Il est préférable de ne pas utiliser des termes tels que « produit de conception » ou « embryon », qui
peuvent déshumaniser le bébé aux yeux des parents. Il est utile de porter attention aux mots utilisés
par les parents pour parler de leur bébé et d’employer ces mémes termes dans les échanges avec
eux (108,113).

Les professionnels de la santé peuvent les aider a :

formuler la facon dont ils vont annoncer le décés du bébé aux proches et les soutenir lorsqu’ils
font face aux réactions de I’entourage (116);

prévoir les questions, commentaires et réactions qu’ils sont susceptibles de recevoir apres la mort
de leur bébé, et les y préparer.

Le tableau suivant montre quelques exemples de communication avec les parents. Il faut toutefois
garder a I'esprit qu’une communication empathique, validant les expériences et I’état émotionnel des
parents, est a la base de tout échange avec eux, et qu’il est essentiel de trouver le bon moment. Le
tableau 3 fournit des exemples pour guider la communication avec cette clientele.

Tableau 3 Communication avec les parents vivant un deuil périnatal (111)

Ce qu’il est préférable de

Ce qu’il est préférable de faire ou de dire NE PAS faire ou dire

Utiliser un langage simple et direct.* Utiliser un jargon médical* et des termes tels que
Montrer ses émotions.* « produit de conception », « embryon »

Ecouter les parents* et les laisser parler de ou « fastus ». . '

leur peine ou de leur enfant. Dire aux parents ce qu’ils « devraient » penser ou

ressentir.
Les confronter ou argumenter avec eux.

Ne pas répondre a leurs questions, par peur de
les effrayer ou de leur causer plus de chagrin.”

Répondre honnétement aux questions.*
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Tableau 3 Communication avec les parents vivant un deuil périnatal (suite)

Ce qu’il est préférable de

Ce gu’il est préférable de faire ou de dire NE PAS faire ou dire

Exemples de formulations a privilégier : Exemples de formulations a éviter :
« Je suis désolé(e). »* « C’est juste une fausse couche. »
« J’aurais aimé que les choses se « Ce n’était méme pas un enfant. »
terminent autrement. »* « C'est pour le mieux, il n’aurait pas été normal. »
« Je suis triste pour vous. »* « Sile bébé est mort, c’est qu’il y avait une
« Voulez-vous en parler? » raison. »
« D’autres parents qui ont traversé ces « || est préférable que votre bébé soit mort avant
moments nous ont appris que... » que vous ayez appris a bien le connaitre. »*
« De quoi avez-vous besoin? » « Ca aurait pu étre pire. »
« Que puis-je faire pour vous aider a « Vous étes jeunes, vous pouvez en avoir un
traverser cette épreuve? » autre. »
« Que désirez-vous faire? » « Le temps guérit tout. »*
« Avez-vous des questions? »* « Arrétez d’y penser, il faut tourner la page. »

*

Tiré de : Société canadienne de pédiatrie (2017). Des directives pour les professionnels de la santé qui soutiennent
des familles aprés un déceés périnatal.

Etre sensible a ’environnement

Entendre les cris des nouveau-nés et des femmes qui accouchent est souvent difficile et inapproprié
pour les parents en deuil. Leur trouver une chambre plus privée, sans les isoler totalement, pourrait
étre une partie de la solution (117).

Coordonner les services de soins postnataux

Dans la mesure du possible, coordonner les services de soins postnataux, de maniere a ce qu’ils
soient cohérents avec la situation et les besoins de la famille. Il est important d’éviter que les parents
regoivent des appels téléphoniques pour le suivi de santé du bébé, alors que celui-ci est décédé.
Toutefois, il est pertinent d’aviser les parents qu’il se peut qu’ils recoivent des appels, des courriels
ou des documents par la poste pour les féliciter de la naissance de leur enfant (p. ex. : inscription a
des concours pendant la grossesse, marraines d’allaitement, inscription a une liste d’attente pour
une place en garderie).

Apres le retour des parents a la maison, il est bénéfique de leur offrir du soutien psychologique par

des relances téléphoniques ou des visites a domicile. La participation a un groupe d’entraide pour les
parents endeuillés peut aussi répondre a des besoins.

3.3 Information écrite a fournir aux parents

Les parents souhaitent que les professionnels de la santé et des services sociaux prennent le temps
de discuter avec eux afin de leur communiquer divers renseignements. Ces professionnels peuvent
étre appelés a répéter la méme information a plusieurs reprises, car les parents peuvent avoir de la
difficulté a comprendre et a retenir les renseignements en raison de leur état émotif.

Par conséquent, en plus de I'information communiquée oralement, il est suggéré de fournir par écrit
I’'information (42,113) sur les sujets suivants :
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3.3.1  AVORTEMENT SPONTANE

Puisque souvent, cette situation arrive de maniére inattendue, les parents ne savent pas ce qui arrive
ni a quoi s’attendre. De plus, I'avortement spontané est régulierement vécu ou confirmé dans un
milieu de soins ne permettant pas d’échanger durant une longue période avec les professionnels de
la santé, tel que I'urgence. Il est donc recommandé de remettre de I'information écrite sur les
méthodes utilisées pour la prise en charge des avortements spontanés, les aspects physiques a
surveiller, les douleurs associées a la médication qui provoque de fortes crampes utérines et des
saignements ainsi que le processus d’expulsion du feetus, sans oublier I'aspect psychologique de
cette perte. Finalement, on doit expliquer quels sont les suivis médicaux a faire ainsi que les
considérations a avoir pour une future grossesse.

3.3.2 EFFETS PHYSIQUES

Aprés un avortement spontané ou I'accouchement, certains phénomenes physiques devraient étre
indiqués dans des documents concernant le début de la période postnatale (p. ex. : saignements
abondants ou crampes apres un curetage, épuisement aprés un travail long et pénible, douleurs
aprés une césarienne, risque d’infection, montée laiteuse) (39,42). A compter de la 16° semaine de
grossesse, la production de colostrum est déja commencée. Il est possible que la femme éprouve
des inconforts, dus & une montée laiteuse, dans les jours suivants I'accouchement. Il faut donc
informer les parents des stratégies a utiliser afin de réduire I'inconfort que peut provoquer la montée
laiteuse (118).

3.3.3 PROCESSUS DE DEUIL

Les parents apprécient de recevoir de I'information sur les réactions émotionnelles qu’ils sont
susceptibles de vivre durant cette épreuve (46,114). Il est proposé de leur donner de I'information sur
les différentes réactions et phases du deuil, ainsi que sur les différences entre les réactions des
femmes et des hommes afin de favoriser le soutien entre les deux partenaires (59).

3.3.4 CAUSES DU DECES

Les parents voudront généralement comprendre ce qui a causé la mort de leur bébé. lls ont besoin
de savoir qu’ils ont fait tout ce qui était possible pour protéger leur bébé et mener a terme la
grossesse. |l est souhaitable de réviser le plus rapidement possible avec eux les résultats du rapport
d’autopsie et de répondre a toutes leurs questions (46,111,114,119). Ces éléments ne se trouvent
pas immédiatement dans la documentation remise lors du déces de I'enfant, mais les parents
devraient étre informés du moment approximatif ou ils recevront les résultats de ces analyses.

3.3.5 SIGNES DE DETRESSE A SURVEILLER

Immédiatement aprées le déceés, les parents ne sont pas nécessairement préts a participer a une
intervention pour aborder leur deuil. A cette étape, le but de I'intervention n’est donc pas de travailler
le deuil, mais plutdt d’augmenter le niveau de soutien social recu par les parents et de favoriser la
recherche d’aide (55). Par conséquent, il est suggéré de leur fournir des renseignements sur les
symptémes qui pourraient indiquer le besoin d’une intervention plus poussée et rapide dans les
jours, semaines ou mois suivant le déces (voir la section « Deuil complexe persistant»).
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3.3.6 ARRANGEMENTS FUNERAIRES

Les options funéraires possibles (p. ex. : incinération, enterrement) varient d’un établissement de
santé a l'autre. Les professionnels peuvent se renseigner sur les services offerts dans leur milieu et
évaluer avec les familles les options qui conviennent le mieux a leurs préférences et a leurs traditions
et croyances culturelles ou spirituelles, et ce, quels que soient Pdge et le poids du bébé décédé.
Plusieurs ententes existent entre des centres hospitaliers et des centres funéraires pour offrir des
services funéraires gratuits.

3.3.7 CONGES PARENTAUX

Les parents ont besoin de temps pour vivre leur deuil. lls ne sont souvent pas préparés a vivre cette
situation. Il est important de les informer sur les possibilités de congé auxquels ils ont droit.

Loi sur les normes du travail

Article 81.5.2 : Interruption de grossesse :

« Lorsque survient une interruption de grossesse avant le début de la vingtieme semaine précédant la
date prévue de 'accouchement, la salariée a droit a2 un congé de maternité spécial, sans salaire,
d’une durée n’excédant pas trois semaines, a moins qu’un certificat médical n’atteste du besoin de
prolonger le congé. Si I'interruption de grossesse survient & compter de la vingtieme semaine de
grossesse, la salariée a droit a un congé de maternité sans salaire d’'une durée maximale de

18 semaines continues, a compter de la semaine de I'événement. »

L’article 81.1 explique que le pere peut aussi bénéficier d’un congé, si I'interruption de la grossesse
survient a partir de la 20° semaine (120).

Article 81.1 : Naissance ou adoption :

« Un salarié peut s’absenter du travail pendant cing journées, a I'occasion de la naissance de son
enfant, de I'adoption d’un enfant ou lorsque survient une interruption de grossesse a compter de la
vingtieme semaine de grossesse. Les deux premieres journées d’absence sont rémunérées, sile
salarié justifie 60 jours de service continu. »

Notons toutefois que la durée du congé accordé aux parents peut varier selon I'employeur, les
normes syndicales et les politiques de I’entreprise. Pour plus d’information sur les congés parentaux,
voir la section « Ressources et liens utiles ».

Régime québécois d’assurance parentale (RQAP) (121)

Loi sur I'assurance parentale, L.R.Q., c. A-29.011, art. 8 (122) :

Dans le cas d’une interruption de grossesse (IMG ou IVG) a partir de la 19° semaine de gestation, la
mére a droit aux mémes prestations qu’en cas de maternité (que le bébé soit vivant ou non). Le
paiement de ces prestations se termine au plus tard 18 semaines aprés la semaine ou survient cette
interruption (régime de base : 18 semaines a 70 % du salaire; régime particulier : 15 semaines a 75 %
du salaire) (123,124).

Si I’enfant survit a la naissance, il y a aussi des prestations parentales (partageables entre les

parents) et des prestations de paternité (exclusives au pere). Les parents cessent, cependant, d’étre
admissibles a ces prestations la semaine suivant le décés de I'enfant.
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Source : www.rgap.gouv.gc.ca/fr/travailleur-salarie/evenement-particulier/deces-dun-enfant

3.3.8 LISTE DES RESSOURCES D'AIDE

Il sera utile pour les parents d’avoir par écrit les ressources d’aide qui sont disponibles pour eux.
Dans 'onglet « Ressources et liens utiles » de cette fiche, vous trouverez certaines ressources
provinciales. Les intervenants pourront ajouter les ressources régionales.

3.4 Accompagnement apreés le congé de Ll'hopital

Le suivi disponible aprés le congé de I'hdpital aide grandement les parents a traverser le processus
de deuil et diminue les impacts négatifs associés (44,61,109). Alors que les parents sont en état de
choc et peinent a retenir toutes les informations données durant leur séjour a I’hépital, le suivi devient
trés aidant afin de répondre aux questions des parents ainsi que pour leur parler des ressources
disponibles. Une évaluation des besoins exprimés par les parents permet d’offrir un suivi adapté a
leur situation une fois qu’ils sont de retour a la maison (85). Une visite & domicile ou un appel, et
méme plusieurs appels selon le cas, représente un aspect positif pour les parents qui ressentent le
besoin d’étre reconnus dans leur deuil (109).

3.4.1  AIDE DANS L'IDENTIFICATION DES SOURCES DE SOUTIEN

Les intervenants peuvent aider les parents a identifier des personnes dans leur entourage pouvant
leur offrir du soutien. De plus, la participation a des groupes de soutien peut aussi étre une alternative
ou un complément a un suivi individuel. Ces groupes d’entraide permettent aux participants de
réaliser que leur vécu est semblable a la réalité des autres participants qui ont tous perdu un enfant,
en plus d’étre souvent un moyen de créer des liens avec d’autres parents (106). Parallelement, afin
de favoriser le soutien par les proches, il peut étre utile de donner aux membres de la famille élargie
de I'information sur le deuil périnatal et sur les fagons d’aider les parents endeuillés durant cette
épreuve (125).

Les CLSC offrent tous gratuitement la possibilité de rencontrer un intervenant social a I'accueil
psychosocial, si un programme spécialisé en deuil périnatal n’est pas disponible.

3.4.2 REFERENCE A UN PROFESSIONNEL DE LA SANTE DETENANT DES COMPETENCES EN SUIVI DU DEUIL

Certains parents qui vivent un deuil périnatal ont besoin d’aide pour guérir eux-mémes ou encore
pour prévenir la menace pouvant peser sur les liens d’attachement avec les enfants qui suivent. La
psychothérapie peut contribuer a (126) :

valider le chagrin et le traumatisme des parents, les soutenir dans la lutte contre la honte et
commencer a réparer les blessures;

faire en sorte que les parents identifient et intégrent les pertes afin de permettre I'espoir et la
réparation;

reconnaitre et intégrer les deuils du passé non résolus.

Il est suggéré de diriger les parents vers un professionnel de la santé habilité a I’évaluation et au suivi
du deuil dans les cas suivants (42,53) :

Présence de plusieurs facteurs de risque associés au deuil complexe persistant;

Symptémes d’un trouble mental (p. ex. : le trouble de I’adaptation, la dépression, le stress post-
traumatique ou le « deuil complexe persistant »);
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Incapacité a fonctionner et a accomplir les activités quotidiennes;

Idées suicidaires.

3.5 Soutien pour la planification d'une nouvelle grossesse

La majorité des parents connaitront une grossesse subséquente (127). Pour certaines femmes, la
prochaine grossesse est vécue positivement et réduit la durée du deuil (125,128).

Les parents qui vivent un deuil périnatal se demandent souvent combien de temps ils doivent
attendre avant de tenter une nouvelle grossesse. lIs peuvent étre encouragés par leur entourage a
avoir un autre enfant le plus rapidement possible ou, au contraire, a attendre jusqu’a ce qu’ils se
soient remis physiquement et émotionnellement du décés (129,130). A ce jour, il n’existe pas de
lignes directrices médicales sur le moment optimal pour tenter une nouvelle grossesse apres un
décés périnatal (130). La décision de préparer une nouvelle grossesse dépend de la situation
personnelle de chaque famille. Les parents seront eux-mémes en mesure d’identifier le moment ou ils
se sentiront préts physiquement et psychologiquement a se réinvestir dans une nouvelle grossesse. |l
importe toutefois qu’ils regoivent I'information nécessaire afin de faire un choix éclairé et d’étre en
mesure d’affronter 1) le stress, les émotions et toutes les inquiétudes que peut entrainer une
grossesse faisant suite a un deuil périnatal, ainsi que 2) la possibilité de devoir avoir un suivi médical
plus étroit, pour éviter des complications foetales ou maternelles (130).

Les difficultés suivantes ont été rapportées par des femmes enceintes ayant antérieurement perdu un
bébé :

3.5.1  SENTIMENT D'AMBIVALENCE

Plusieurs méres rapportent avoir peur de former un lien affectif avec le prochain bébé, par crainte de
le perdre lui aussi. D’autres ne parviennent pas a former ce lien, car elles continuent d’étre en deuil
du bébé précédent. Elles craignent d’oublier le bébé décédé si elles ne sont plus tristes, ou elles se
sentent coupables de le remplacer par un autre (127). Il est fréquent pour les parents de ressentir un
conflit de loyauté envers I’enfant décédé, lorsqu’ils ont un autre bébé par la suite. Cette impression
diminue lorsque le parent comprend qu’aimer I'un ne veut pas dire oublier I'autre. Le deuil non résolu
chez la mere augmente le risque que I'enfant subséquent développe des problemes d’attachement
ou qu’elle développe des comportements de surprotection envers I'enfant (131).

Les péres aussi peuvent se sentir anxieux lors d’une grossesse subséquente et entretenir des
craintes sur le bien-étre de leur conjointe et celui du bébé. Certains péres peuvent faire face a cette
situation en s’en coupant émotionnellement (74), tandis que d’autres peuvent éprouver un besoin de
contrbler et de suivre la grossesse de prés (127).

3.5.2 ANXIETE ACCRUE

Lors d’une grossesse subséquente, plusieurs femmes sont inquietes qu’un autre déces survienne et
elles manifestent des symptdmes d’anxiété ou d’hypervigilance (82,127,132,133). Il leur est difficile
de considérer la grossesse comme un événement qui peut se dérouler sans probléme et d’imaginer
que leur prochain bébé va naftre en vie (74). Cette peur peut parfois les amener a retarder la
formation du lien d’attachement avec leur bébé a venir, pour ainsi se protéger d’un autre décés
possible (134).
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L’effet positif (moins d’anxiété et de dépression) d’avoir vu, touché et caressé le bébé décédé peut
s’inverser temporairement chez certaines femmes lors d’une grossesse subséquente en leur causant
a ce moment plus d’anxiété, surtout a certains moments charniéres de la grossesse, comme une
échographie, une visite de routine, ou 'atteinte de I'age de gestation ou le décés antérieur est arrivé
(133,135-137).

L’anxiété vécue lors de la grossesse subséquente est souvent plus élevée, jusqu’a ce que les
mouvements feetaux soient bien pergus par la mere ou encore jusqu’au stade de grossesse pendant
lequel elle a perdu son bébé précédent. Toutefois, la majorité des méres s’entendent pour dire que
ce n’est gu’au moment de la naissance, lorsqu’elles font connaissance avec leur enfant et qu’elles le
tiennent enfin dans leurs bras, que le stress tombe réellement (69,127,133,136). Le dernier trimestre
de grossesse serait une période d’anxiété particulierement élevée pour les méres ayant
antérieurement perdu un bébé, 'accouchement étant associé a la mort pour plusieurs d’entre elles
(127).

La technologie peut sécuriser certains couples, mais il ne faut pas négliger le besoin des visites de
routine réguliéres, ainsi que d’un soutien psychologique rassurant, avec un profond sentiment
d’empathie sans jugement et un engagement personnel (44,136). Pour certains parents, il est tres
rassurant de pouvoir entendre le coeur foetal régulierement, surtout avant que les mouvements
foetaux soient perceptibles (136).
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Accompagnement de groupe

. Voici quelques questions qui peuvent vous permettre d’accompagner les futurs parents dans leur
préparation. Les questions sont formulées simplement afin d’explorer avec les futures meéres et les
futurs péres, leurs connaissances et leurs préoccupations dans le contexte d’un suivi individuel ou
lors d’une rencontre prénatale de groupe. Elles sont suivies de quelques pistes de réponses pour
compléter I'information dont ils ont besoin. Il est a noter que cette section ne constitue pas un
résumé de la fiche.

Selon vous, a partir de quand et a quelle fréquence des mouvements du
foetus devraient-ils étre sentis?

Les mouvements feetaux peuvent étre ressentis aussi tot qu’entre la 13¢ et la 16° semaine de
grossesse. Pour un premier bébé, c’est plutdt entre la 18¢ et la 20° semaine de grossesse. A partir de
la 24° semaine, presque toutes les femmes peuvent ressentir les mouvements de leur bébé.

Chaque bébé a son propre rythme, que la méere découvre avec le temps. Certains bébés bougent
plus le matin, d’autres plus le soir. Certains bébés apprécient la musique, alors que d’autres
préferent les voix. La perception que la mére a des mouvements de son bébé est le meilleur
indicateur du bien-étre de celui-ci. Compter les petits coups du bébé de temps en temps est une
bonne fagon d’évaluer ses mouvements foetaux. Si, dans le troisiéme trimestre, la femme enceinte a
un doute sur les mouvements de son bébé, elle peut procéder a un décompte des mouvements
foetaux pendant une période de 2 heures. En régle générale, elle devrait ressentir au minimum

6 mouvements pendant cette période. En cas de doute, elle peut communiquer avec le médecin, la
sage-femme, I'infirmiere praticienne spécialisée (IPS) ou I'infirmiére, ou encore appeler directement a
’'unité des naissances ou a la maison de naissance pour une vérification.

Que savez-vous sur les contractions pendant la grossesse?

Le guide Mieux vivre avec notre enfant de la grossesse a deux ans présente I'information utile a ce
sujet. Voir a cet effet les pages 156 et 206.

Pour plus de précisions, le ou la professionnel(le) qui suit votre grossesse peut répondre a des
questions sur votre situation particuliere.

Accompagnement individuel

Etant donné I'absence de preuves scientifiques sur la pertinence de transmettre de I'information
sur le déces périnatal aux futurs parents, il est suggéré de répondre simplement aux préoccupations
si elles se présentent. Les questions proposées doivent étre ajustées aux parents dans le contexte
du suivi individuel.
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Quelles sont vos préoccupations en lien avec la fausse couche?

Au cours des 20 premiéres semaines de grossesse, le risque d’avortement spontané est de 15 a
20 %.

Il est trés rare qu’un bébé décede apres la 20° semaine de grossesse. La probabilité est de 4 décés
pendant la grossesse pour 1 000 naissances et de 3 déces dans le premier mois de vie
pour 1 000 naissances.

Ressentez-vous le besoin d'avoir de l'information ou du soutien en lien avec
le deuil périnatal?

Il existe des ressources spécialisées pour aider les parents dont le bébé est décédé en cours de
grossesse ou peu aprés sa haissance.

Advenant une évolution imprévue de la grossesse, des ressources spécialisées existent pour aider
les parents a traverser cette épreuve. Les professionnels de la santé et des services sociaux peuvent
diriger les parents vers des ressources dans leur région. Ces services d’accompagnement
s’adressent a toute personne qui vit un deuil périnatal, et ce, peu importe aprés combien de
semaines de grossesse la perte a eu lieu. Il ne faut pas hésiter a les utiliser.
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. En raison de leur pertinence, les adresses, noms d’organismes ou documents mentionnés dans
cette section ont retenu I'attention des différents partenaires ayant collaboré a la rédaction et a la
révision de cette fiche. Toutefois, il ne s’agit nullement d’une liste exhaustive, et les contenus qui y
sont développés n’engagent ni la responsabilité des différents partenaires, ni celle de I'Institut
national de santé publique du Québec. Les intervenants et les parents peuvent aussi trouver de
I’'information et des ressources régionales sur internet.

5.1 Lectures et vidéos pour les intervenants

Centre d’études et de recherche en intervention familiale (CERIF)

Le CERIF offre du soutien et de 'accompagnement téléphonique pour les familles et les intervenants
touchés par un deuil périnatal, ainsi que de la formation aux intervenants. Tél. : 1 800 567-1283 ou
819 595-3900, poste 2248.
www.cerif.ugo.ca/fr/centre-d % C3%A9tudes-et-de-recherche-en-intervention-familiale

Deuil périnatal, comprendre pour mieux aider. Guide d’interventions pour les infirmiéres, les
sages-femmes et les intervenants des milieux hospitalier et communautaire (2008)

Suzy Fréchette-Piperni

Centre hospitalier Pierre-Boucher

Psychologie de la mort et du deuil (1998)
Josée Jacques
Editions Modulo

Grief counseling and grief therapy (Handbook for health practionner) (2008)
J.William Warden
Springer Publishing Company

Perinatal and pediatric bereavement in nursing and other health professions (2016)
Beth Perry Black, Patricia Moyle et Rana Limbo
Springer Publishing Company

Quand passe la tempéte, le deuil des péres (DVD)

Centre d’études et de recherche en intervention familiale (CERIF), 2016

Cette vidéo expose les réactions des péres lors du déces de leur bébé, les effets sur leur couple, la
vie familiale, le travail et la santé mentale. Les hommes présentent les outils qui les ont aidés a
traverser cette tempéte.

www.cerif.ugo.ca/fr/au-coeur-des-familles/des-ressources-0

Aider les hommes en détresse (DVD)

Cette vidéo illustre par des témoignages de sept intervenants, des manieres de créer un lien de
confiance avec un homme en crise, et de 'aider dans sa détresse.
www.oiig.org/hommes-en-detresse-des-ressources-pour-les-aider
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5.2 Formation et ressources pour les intervenants de soutien aux
personnes endeuillées

La plupart des établissements de santé vont offrir, par les ressources humaines, la possibilité
d’utiliser les services d’un psychothérapeute grace au Programme d’aide aux employés. Les
intervenants ne doivent pas hésiter a faire appel a ce service lorsqu’ils en ressentent le besoin.

Le deuil périnatal, l'accompagner

Site web qui offre de I'information, de la formation et des ressources autant pour les parents que
pour les intervenants.

www.manoncyr.ca/

Nurses Grieve Too: Insights into Experiences with Perinatal Loss

Documentaire sur des infirmiéres qui décrivent I'impact professionnel et personnel du deuil, ce qui les
aide et comment I'expérience les a changées et les a aidées a se développer. Le documentaire rend
visible le chagrin invisible des infirmiéres. Il aspire a aider les infirmiéres afin qu’elles ne se sentent
plus seules ou isolées dans leur expérience du deuil.

www.vimeo.com/18714302

5.3 Information sur les différences culturelles et spirituelles liées au
deuil périnatal

Les documents suivants abordent les croyances entourant la mort, les rituels du deuil ainsi que les
interventions a privilégier aupres des personnes endeuillées de différentes cultures :

= Chichester, M. (2005). Multicultural issues in perinatal loss. AWHONN Lifelines, 9 (4), 312-
320. www.onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1177/1091592305280875

= Hébert, M.P. (1998). Perinatal bereavement in its cultural context. Death Studies, 22, 61-78.

= Dubreuil, H., de Montigny, F., et Robichaud, F. (2007). L’accompagnement interculturel lors d’un
deuil. Université du Québec en Outaouais.
www.docplayer.fr/15101535-Cahier-6-l-accompagnement-interculturel-lors-d-un-deuil.html
(tous deuils confondus, non spécifique au deuil périnatal)

5.4 Ressources de soutien et d’accompagnement pour les parents

Parents Orphelins

Association québécoise des parents vivant un deuil périnatal. Liste des ressources disponibles par
région.

Tél. : 514 686-4880, ou sans frais : 1 844 DEUILBB (1 844 338-4522)

www.parentsorphelins.org

Nos Petits Anges au Paradis

Groupe de soutien virtuel pour les parents qui vivent un deuil périnatal. Liste des ressources
disponibles par région.

www.nospetitsangesauparadis.com
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BedonZen

Site web développé pour aider les parents a découvrir en eux les ressources nécessaires pour
poursuivre leur deuil jusqu’a la fin, donner peu a peu un sens a la vie du bébé décédé, réduire leur
stress de perdre un nouvel enfant, profiter des moments heureux qu’offre une nouvelle grossesse et
accueillir et s’attacher & un nouveau bébé, tout aussi unique que le précédent.
https://www.apresledeuilperinatal.com/

Le deuil périnatal, l'accompagner

Site web qui offre de 'information, de la formation et des ressources pour les parents et pour les
intervenants.

www.manoncyr.ca/

Centre Jérémy Rill, Hopital de Montréal pour enfants

Centre de recherche et de traitement sur le syndrome de mort subite du nourrisson, 'apnée et les
troubles respiratoires du sommeil chez I'enfant. Ce centre offre aussi un suivi téléphonique de
soutien aux parents et aux familles dont I'enfant est décédé du syndrome de mort subite du
nourrisson, ainsi qu’un groupe d’entraide ponctuel selon les demandes.

Tél. : 514 412-4400, poste 23143

Center for loss in multiple birth (CLIMB)
Site internet développé pour les pertes lors de grossesses multiples.
www.climb-support.org/

SOS Grossesse

Service d’écoute téléphonique disponible en lien avec la grossesse et I'avortement.
Tél. : 1 877 662-9666

WWW.S0sgrossesse.ca

Fondation Portraits d’étincelles

Organisme regroupant des photographes professionnels, qui offrent gratuitement de se rendre a
I’hépital afin de prendre des photos de I'enfant décédé.

Tél. : 1 877 346-9940

www.portraitsdetincelles.com/

5.5 Lectures et vidéos pour les parents

Accompagner un jeune en deuil (2019)
Josée Masson
Trécarré

Déceés périnatal : le deuil des péres (2017)
Francine De Montigny
Edition Hopital Sainte-Justine

Fausse couche, vrai deuil (2013)

Manon Cyr et Isabelle Clément
Edition CARACTERE
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Au-dela des mots-recueil sur le deuil périnatal (2011)
Sarah Bachand et Caroline Labrie
Les publications du Québec

Bébé ourson est mort (2008)
Album a colorier pour la fratrie.
Préma-Québec

L’histoire de minuit, la chatte dont le frére nouveau-né est mort (2007)
Ginette Legendre
Les éditions de la francophonie

Les réves envolés : Traverser le deuil d’un tout petit bébé (2005)
Suzy Fréchette-Piperni
Edition De Mortagne

Les saisons du deuil (2002)
Josée Jacques
Editions Québécor

CHU Ste-Justine

Différentes ressources sur le deuil sont disponibles sur le site du CHU Sainte-Justine, ainsi qu’une
série de capsules vidéos intitulées « Revenir les bras vides ».
www.vimeo.com/318838100/07185242a6?fbclid=IwAR10YvxVVxxbFUQrIO-rXfyA-
28jcs7yasD15v9ARQ sPgHeRXgMgkxaesE

Quand passe la tempéte, le deuil des péres (DVD)

Centre d’études et de recherche en intervention familiale (CERIF), 2016

Cette vidéo expose les réactions des péres lors du déces de leur bébé, les effets sur leur couple, la
vie familiale, le travail et la santé mentale. Les hommes présentent les outils qui les ont aidés a
traverser cette tempéte. www.cerif.ugo.ca/fr/au-coeur-des-familles/des-ressources-0

Vie de parents : surmonter un deuil périnatal (documentaire)
Témoigne d’un couple.
https://ici.radio-canada.ca/nouvelle/1089886/parent-surmonter-deuil-enfant-bebe-perinatal

5.6 Information sur les congés parentaux au Québec

Régime québécois d’assurance parentale (RQAP)

Tél.: 1 888 610-7727

www.rgap.gouv.qgc.ca/fr/accueil
www.rgap.gouv.gc.ca/fr/a-propos-du-regime/aide-memoire
www.legisquebec.gouv.qc.ca/fr/ShowDoc/cs/A-29.011
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Commission des normes, de I’équité, de la santé et de la sécurité du travail (CNESST)

Par son site Internet et par téléphone, cette commission peut donner de I'information sur les normes
du travail, notamment sur les congés et absences.

Tél. : 514 873-7061 ou 1 800 265-1414
https://www.cnesst.gouv.qc.ca/fr/evenements-vie/jattends-un-enfant

Portail Québec

Ce site Internet du gouvernement du Québec fournit de I'information sur divers services offerts aux
citoyens québécois.

www.gouv.gc.ca/portail/quebec/pgs/citoyens/?lang=fr.

5.7 Information sur les services funéraires

Certaines maisons funéraires offrent la possibilité de disposer du corps gratuitement ou a moindres
co(ts pour les parents. De plus, certains hopitaux ont des ententes avec les maisons funéraires pour
faciliter le processus de prise en charge du corps par les parents. Informez-vous aupreés des maisons
funéraires de votre région ou encore, au service d’admission du centre hospitalier ou la naissance ou
le déces a eu lieu.

28 Institut national de santé publique du Québec


https://www.cnesst.gouv.qc.ca/fr/evenements-vie/jattends-un-enfant
http://www.gouv.qc.ca/portail/quebec/pgs/citoyens/?lang=fr

Déces et deuil périnatal

Anomalies chromosomiques :
Mutations au niveau du nombre ou de la structure des chromosomes.

Attachement :
Relation affective entre le nourrisson et les figures stables de son environnement.

Facteur de risque :
Caractéristique liée a une personne ou a son environnement qui augmente la probabilité de
développer une condition ou une maladie.

Hypotrophie :
Etat caractérisant un enfant dont la taille est anormalement petite compte tenu de son age et de son
patrimoine génétique.

Malformations congénitales :
Anomalies morphologiques des organes, des membres ou des tissus, présentes dés la naissance
(héréditaires ou non).

Retard de croissance intra-utérin :
Compilication de la grossesse définie par une croissance insuffisante du feetus a un age gestationnel
donné (croissance inférieure au 10° percentile).

Syndrome de détresse respiratoire :
Insuffisance respiratoire aigué, qui survient brusquement.

Syndrome de mort subite du nourrisson :
Décés inexplicable et subit d’un nourrisson 4gé de moins de 1 an, apparemment en bonne santé.

Trouble mental :

Maladie diagnostiquée caractérisée par des altérations de la pensée, de I’humeur ou du
comportement qui entrainent un état de détresse et interférent avec le fonctionnement de
la personne.
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