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réflexion

analogies entre I'accouchement
et la mort

1l existe des analogies troublantes entre le début et la fin de la vie d'un enfant B L'hypothese d’une
similitude de la problématique de la naissance et de la “mourance” de I'enfant permet une réflexion
sur I'accompagnement en contexte de soins palliatifs pédiatriques.
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lya quelque temps, a circulé

sur les réseaux sociaux un dia-
logue étonnant imaginé entre
deux foetus au sujet de “I'apres-
naissance” :
— « Il m’y a rien apres Uaccouche-
ment ! A quoi ressemblerait une vie
hors d’un ventre 2 »
— « Eh bien, ily a beaucoup d’his-
tovres a propos de “Uautre coté”. On
dit que, la-bas, il'y a beaucoup de joie
et d’emotions, des milliers de choses
a vivre... Par exemple, il parait que
l'on va manger par notre bouche. »
— « Mais c’est nimporte quoi ! Nous
avons un cordon ombilical et c’est
ca qui nous nourrit. Tout le monde
le sait. On ne se nourrit pas par la
bouche !»
Cette histoire amusante montre
que la vie in utero suscite sans
aucun doute des représen-
tations. Une réflexion issue
d’une expérience clinique,
qui s’est nourrie, par ricochets,
de plusieurs lectures, travaux
iconographiques, cinémato-
graphiques et projets artis-
tiques, permet de s’intéresser
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aux analogies qui pourraient
exister entre I’accouchement
et la mort. Bien entendu, ces
propos ne visent pas a établir
une théorie, voire un modéle.
Le risque serait d’y lire une
certaine idéalisation des situa-
tions rencontrées, frolant I’an-
gélisme déplacé, la mort d’un
enfant restant, bien évidem-
ment, 'une des expériences
les plus douloureuses que peut
vivre une famille. L’objectif de
cette réflexion est d’identifier
les implications cliniques per-
mettant d’améliorer I’accompa-
gnement proposé en contexte
de soins palliatifs pédiatriques’.

I Ce cheminement a été ini-
tié par la parole d’'un pére qui
murmura, lors de la “mise en
beauté” (la toilette mortuaire)
de son fils, agé de 15 ans, tout
juste décédé chez lui, a domi-

cile, la phrase suivante : « Cest

bizarre, c’est comme lorsque jélais
a la maternité, quand mon épouse
a été recousue apres l'accouchement
de Maximé?, Uinfirmiere m’avait
proposé de lui donner son bain. »
Passé le premier étonnement,
force était de constater que
cette idée de parallele entre I'ac-
couchement etla mort, traduite
par le mot “comme” prononcé
par le pére de Maxime, était,
bien avant les travaux qui ont
découlé de cette expérience,
déja étudiée par de nombreux
auteurs, chercheurs, médecins,
psychologues et artistes.

I Le pédiatre Didier Cohen
salmon [1] relate ce dialogue
qu’ila eu avec un pédiatre exer-
cant dans le domaine des soins
palliatifs pédiatriques : « La
naissance, c¢’est un accueil », dit
ce dernier. Puis, il s’arréte une
seconde, son regard se fait plus
intérieur. « La mort ausst. Je pense
que la mort est le deuxieme accueil.
Mazis qui nous accueille et ot 2 Je
n’en sais rien. » Il compléte sa
pensée : « Je crois que les conditions
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se préparent lors du premier accueil,
nolre naissance. »

I Lydia Miiller, psychologue
suisse, tout au long de ces
derniéres années, a modélisé
la phase de la naissance en la
comparant a celle de la “mou-
rance”, en établissant des analo-
gies pour le moins surprenantes
[2,3]. Selon elle, le contraire de
la vie n’est pas la mort, mais la
naissance. Elle s’appuie sur de
nombreuses observations tirées
de son accompagnementaupres
de personnes en fin de vie. Tout
comme on se prépare a I’accou-
chement et a la naissance, pour
Lydia Miiller, il est possible, voire
souhaitable, de se préparer a la
“mourance” etalamort.

I Le médecin allemand Gian
Domenico Borasio [4] a, lui
aussi, décrit de nombreuses
similitudes entre la naissance
etla mort. Il insiste notamment
sur I'importance de la commu-
nication et des aspects relation-
nels pendant ces deux moments
charniéres de I’exis-
tence.

I Bill viola, artiste
américain, a repré-
senté au travers de
son installation
vidéo datant de
1991 et intitulée
The Passing [5],
une naissance et
une mort, avec au
centre, des images
montrant un
homme (est-ce lui ?) flottant
dans I’eau, suggérant I'idée
d’une apesanteur, hors-temps.
L’année suivante, il a repris ce
théme au travers de son ceuvre
Nantes Tryptich [6].

I valérie Winckler, photo-
graphe francaise, a réalisé en
2005 un film mettant en paral-
lele des sceénes vécues dans une
maternité et d’autres se dérou-
lant dans une unité de soins pal-
liatifs. Elle écrit ceci : « Naissance
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et mort. A premiere vue, rien ne
semble relier ces deux événements.
Le “Nous avons la joie de vous
annoncer” s oppose a “Nous avons
la douleur de vous faire part”. Joie
el bonhewr d’un coté, tristesse et dou-
leur de Uautre. Et pourtant... [...]
Plus je décowvrais ces deux moments
de la vie, plus je trouvais de liens
entre eux. [...] “Dans combien de
temps 27 “Vous avez mal ?” “['ai
peur...” » [7] Des paroles qui
peuvent s’exprimer a la fois a
I'approche d’un accouchement
etd’une mort.

1 Dans un toutautre registre,
iconographique cette fois, la
creche représentée sur I'icone
de la nativité, de I'Ecole d’An-
dré Roubley, fait curieusement
penser a un cercueil. Berceau
ou tombeau ? L’artiste aurait-il
voulu manifester, dans son
ceuvre, la superposition du mys-
tere de Noél avec I’événement
pascal ?

Et n’est-il pas surprenant de
constater la similitude de la

Apres I'événement de la naissance

ou celui de la mort, la jeune accouchée
ou la personne endeuillée est mise a
I’écart, au repos, signifiant par la qu’un
temps de récupération est, dans les

deux cas, slirement nécessaire

technique de I’emmaillotage,
usage autrefois fréquent, avec
celle de la momification, pré-
sente dans certaines civilisations
égyptiennes, consistant a enve-
lopper de bandelettes le corps
dudéfunt?

En ce qui concerne la mise en
terre, tant le placenta que le
cercueil y sera placé... En effet,
dans la tradition trés ancienne
présente en Mongolie, mais
aussi en Polynésie francaise,
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Le suivi de deuil pourrait étre organisé a I'image de I'accompagnement

postnatal.

existe un rituel qui consiste a
enterrer le placenta : retour ala
terre-mere, signe de fécondité
et de renouvellement.

I considérons a présent le
temps de “l'aprés” : que cela
concerne I’événement de la
naissance ou celui de lamort, la
jeune accouchée oula personne
endeuillée est mise a I’écart,
au repos, signi-
fiant par la qu'un
temps de récupé-
ration est, dans les
deux cas, sirement
nécessaire et doit
étre marqué socia-
lement. Autrefois,
les relevailles mar-
quaient, 40 jours
apres ’accouche-
ment, le retour de
lamere au sein de sa
communauté. Socialement par-
lant, quel temps est-il laissé aux
parents endeuillés pour “récu-
pérer”, reprendre des forces ?

ANALOGIES ?

Les “empreintes”, traces cultu-
relles et artistiques, suggérant
ce lien entre accouchement et
mort, peuvent étre complétées
par quelques observations tirées
de la pratique infirmiere.

Notes

"Cetarticle estissu d'une
communication dans le cadre
du 21¢ Congrés de la Société
francaise d'accompagnement et
de soins palliatifs (Sfap), a Nantes
(44), en juin 2015. A partir d’une
expérience d'accompagnement
en soins palliatifs pédiatriques,
cet exposeé visait a comprendre
quelles étaient les analogies
entre I'accouchement et la mort
d’un enfant, puis, en s'inspirant
des préparations a la naissance,
a proposer des pistes pour
améliorer les soins palliatifs
pédiatriques a I'image du modele
belge de liaison pédiatrique.
2Prénom fictif.

3Des expériences cliniques

en ce sens existent depuis de
nombreuses années a I’'Hopital
pédiatrique Sainte-Justine a
Montréal (Québec).
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I En premier lieu, le contexte
d’incertitude et d'imprévu qui
entoure ces deux moments de
notre vie est particuliecrement
frappant. En régle générale, si
les actes techniques ne sont pas
nécessaires, il est difficile de pla-
nifierladate etI’heure alaquelle
aurontlieu tantla naissance que
le moment du déces. L’attente
peut étre longue, douloureuse,
anxiogene, pleine ou vide de
sens dans les deux situations.

I Un certain lacher-prise,
quasiimpossible, est demandé
tant a la femme qui va accou-
cher qu’aux parents

appareillages sophistiqués, de
peur de transformer ce dernier
en second hopital.

Tant lors de I’accouchement
qu’au moment de la mort, il
semble important d’intervenir
seulement si les conditions I’exi-
gent : il n’est pas toujours néces-
saire de disposer d’une pompe
d’auto-analgésie controlée
(PCA), d’oxygene, dun dispositif
d’aspiration, d’un saturometre,
etc. Ainsi, jusqu’ou la naissance
et la mort sont-elles reconnues
comme des processus naturels ?
I Parailleurs, le “phénoméne

tatonnant, prenant celle que
I’on veut bien lui laisser. L'hap-
tonomie est cette science qui a
permis de trouver ou retrouver
une place pourle pére pendant
la grossesse et ’accouchement.
La dyade mére-enfant étant si
palpable, le risque pour le pere
de vivre ce moment en retrait
est probable et augmente
encore son sentiment d’im-
puissance. L’enjeu, pour les soi-
gnants les accompagnant, est
alors de s’adresser a lui, de lui
permettre d’exprimer son vécu,
de lui proposer d’étre acteur, lui

aussi, en offrant un

qui accompagnent ~ Et Si les préparations a I'accouchement  geste de réconfort,

la mort de leur

enfant. Des sages- pouvaient nous inspirer pour améliorer

femmes ont pu

une présence ras-
surante aupres de
son enfant en fin de

sexclamer: « Allzy, |'accompagnement d'un enfant et de sa  vie. Tout comme il

poussez, appelez-le ! On

voit déja ses cheveux !> famille en phase palliative ?

et certains soignants

ont pu suggérer, avec beaucoup
de délicatesse, aux parents de
dire aleur enfant : « Vas-, tu peux
partir: Tu es bien battu. Notre amour
Vaccompagne !»

Que d’attentions également
tournées vers le souffle :
premier ou dernier souffle,
accueilli, recueilli...

I Quantauxactes techniques,
il semble que la aussi, tout soit
question de justesse, d’équilibre
fragile, pour a la fois maitriser
la douleur et envahir le moins
possible le domicile avec des

de bulle” qui consiste en un
rapprochement de la meére,
allant parfois jusqu’a la fusion
de celle-ci avec son enfant dans
les derniers jours, ressemble a
celui observé chezla parturiente,
toute tendue vers I’accouche-
mentquialieu, au pointdel'iso-
ler des contacts avec I’extérieur.
I Qu’‘en est-il de la place du
pére ? Tant lors de I'accouche-
mentqu’au moment de lamort
de I’enfant, celui-ci ne semble
pas avoir de place prédétermi-
née. Parfois, il la cherche, en

importe de respecter

un temps d’intimité

familiale apres I'ac-
couchement, les membres de la
famille ont parfois besoin de se
retrouver entre eux des que 'en-
fant a émis son dernier souffle.
I Pour les deux événements,
des rituels s’inventent sponta-
nément ou peuvent étre propo-
sés, “par petites touches”, par les
soignants : venir dire une phrase
a ’enfant tout juste décédé,
diffuser sa musique préférée,
ouvrir grandes ses portes pour
accueillir immédiatement les
voisins, une autre famille venant
allumer une bougie etrester en

Tz 1. Analogies entre I'accompagnement de la naissance et celui de la mort d'un enfant.

Projet de naissance
Séances d'information
Haptonomie, massage

Groupes de parole réservés aux peres

Médicalisation de I'accouchement : césarienne, péridurale...

Accouchement & domicile, en maison de naissance

Consultations post-natales

Projet thérapeutique (Advanced Care Plan)

Accompagnement, groupe de parole

Massage, aromathérapie, acupuncture, art-thérapie

Place laissée au pere ?

Suivi de deuil

Médicalisation de la mort : sédation, euthanasie ?

Déces a domicile, en maisons de répit
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silence pres de 'enfant... Il est
important de ne pas “dérouler
un protocole” : chaque famille
aura besoin de son rituel, de son
rythme pour faire face.

Des analogies entre I’accouche-
ment et la mort peuvent donc
étre observées, et de nombreux
travaux artistiques ou anthro-
pologiques confirment les
observations cliniques. Quelles
implications en tirer pour les
soignants ? Etsiles nombreuses
préparations a I’'accouchement,
les innombrables avancées en
matiére d’accompagnement
prénatal pouvaient nous inspi-
rer pour améliorer I’accompa-
gnement d’un enfant et de sa
famille en phase palliative ? Il
existe en effet de nombreux élé-
ments susceptibles de nous gui-
der oude nous mettre en garde,
afin de mieux accompagner
I’enfant et sa famille lorsque la
mort approche (tableau I).

I Al'image des projets
de naissance (qui sont en
quelque sorte des desiderata
formulés par les parents a ’at-
tention des équipes de soins a
la maternité), pourquoi ne pas
imaginer recueillir, aupres des
familles des enfants mourants,
ce qu’ils souhaitent ? Comment
souhaitent-ils vivre la mort ? La
place laissée aux couples, au fil
des ans, ala maternité, pourrait
faire I’objet d'une réflexion en
contexte palliatif. D’ailleurs,
I’ Advanced Care Plan, tel qu’il est
appelé par nos collégues anglo-
saxons, c’est-a-dire le projet de
soins, le projet thérapeutique
discuté minutieusement entre
I’enfant, ses parents et I’équipe
interdisciplinaire, ne serait-il
pas en quelque sorte un projet
de « deuxieme accueil » [1] ?

I Arinstar des séances d'in-
formations sur les techniques
de respiration, 'haptonomie,
la sophrologie ou le vécu émo-
tionnel pendant la grossesse, il
semble judicieux de proposer
des séances plutotindividuelles
que collectives aupres de I'en-
fant et de sa famille, qui nous
demandent : comment cela
va-t-il se passer ? Quels sont les
signes qui nous diront que c’est
pour bientot ? Que pouvons-
nous faire pour I'aider a moins
ressentir la douleur, a étre dans
un environnement confor-
table ?

Pour I’enfant lui-méme en fin
de vie, il existe tant de possibi-
lités en art-thérapie, massages,
acupuncture, ou encore aro-
mathérapie, pour assurer son
confort et 'accompagner le
mieux possible, tout en laissant
aux parents la place qu’ils sou-
haitent prendre. Sans oublier le
peére, qui porte une souffrance
silencieuse, tellement peu
habitué parfois a exprimer ses
émotions. N’est-il pas, sociale-
ment parlant, celui qui porte la
famille, qui doit soutenir, don-
ner force et courage ? Que vit-l,
lui ? Plusieurs études évoquent
ce deuil spécifique qu’est le
deuil paternel [8-10].

1 Toutcomme s‘organisentles
maisons de naissances, reliées
aun hopital, se créentles équipes
de liaison pédiatriques en Bel-
gique, ou les équipes régionales
de soins palliatifs pédiatriques
en France, pour accompagner,
a domicile, les enfants en phase
palliative. Que reste-t-il a mettre
en place en termes de formation,
de moyens humains et matériels,
pour renforcer ce qui existe
déja, afin de permettre une plus
grande accessibilité a ces services,
une moindre réticence face ala
lourde connotation “palliative”
si souvent associée uniquement
alafindevie?
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Tout comme on se prépare a l'accouchement et a la naissance, il semble
souhaitable de se préparer a la séparation et a la mort.

I Enfin, le suivi de deuil pour-
rait étre organisé a l'image
de I'accompagnement post-
natal. Les équipes canadiennes
I'ontbien compris, elles qui pro-
posent au moins pendant un
an, un accompagnement des
familles endeuillées®. La durée
d’un an n’est pas choisie au
hasard. C’est en effet durant les
premicres dates anniversaires,
premier Noél, premier été sans
leur enfant, que se cristallisent
plus vivement les souvenirs
douloureux, et par conséquent
aces momentla que les familles
apprécient d’étre soutenues.

I concernant I'accouche-
ment, des accompagnantes
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Lien

Entre
hépital
et domicile

temporel

Lien
relationnel

Pendant :
la phase palliative,
la mort et la phase
de deuil

intra-équipe
etentre
équipe
et famille

Figure 1. Triple lien a soutenir en contexte palliatif pédiatrique.

trouvent parfois leur role,
comme la doula aux Etats-Unis,
qui se rend disponible pour le
couple désla grossesse, pendant
I’accouchement et apres la nais-
sance. Elle n’est ni sage-femme,
ni médecin, et ’accompagne-
ment qu’elle assure est non
médical et souvent gratuit.
Une étude prospective rando-
misée menée sur le territoire
américain [11] compte parmi
les bénéfices de ’accompa-
gnement par une doula : un
accouchement plus facile, un
abaissement de 50 % du taux de
césarienne, une diminution de
25 % de la durée du travail, de
60 % des péridurales, de 40 % de
I'usage d’ocytociques et I'utilisa-
tion des forceps réduite de 30%.
Sans susciter de polémiques au
sujet d’'un accompagnement
non médical et gratuit qui
échapperait a toute instance
de controle, il parait néan-
moins intéressant de se poser
la question suivante : quelle
doula inventer pour accompa-
gner ’enfant en phase pallia-
tive et ses parents ? Autrement
dit, parmi les compétences des
doulas, en existe-t-il certaines
qui pourraient étre identifiées
et mises a profit?

I Quel type d’accompagne-
ment en soins palliatifs ?
Les bénévoles d’associations,

par exemple, pourraient assurer
cette présence discrete, efficace,
humaine, en équipe et dans la
durée. En Belgique, il existe
des “équipes de liaison pédia-
trique” qui dispensent des soins
palliatifs pédiatriques [12].
Celles-ci ont un triple lien a
soutenir : relationnel, tempo-
rel et géographique (figure 1).
Le premier consiste a soutenir
les liens intrafamiliaux, mais
aussi ceux qui existent entre
les différents soignants consti-
tuant I’équipe interdiscipli-
naire et enfin les liens entre
I’équipe, I’enfant et sa famille.
Des compétences spécifiques en
communication sont requises
pour soutenir des liens relation-
nels de qualité malgré la peur, la
colére ou la tristesse éprouvées
par I'enfant, ses parents et les
soignants. Le lien temporel est
celui qui accompagne dans la
durée, sans discontinuité, de la
phase curative a la phase pallia-
tive, en restant présent autour
du moment de la mort de ’en-
fant et en continuant a offrir
présence et écoute bien apres
celle-ci, par un accompagne-
mentau deuil de toute la famille
selon les besoins du moment
exprimés ou pressentis. Enfin,
il s’agit de soutenir le lien géo-
graphique qui consiste a suivre
I’enfant la ou il vit, ¢’est-a-dire

a la maison, parfois a I’école,
en consultation ou lorsqu’il est
hospitalisé. Il s’agit d’assurer la
transmission des informations
pour garantir une continuité et
une cohérence des soins, iden-
tifié par les familles comme un
accompagnement de qualité. m
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