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Par
ANAIS COIGNAC

I faut y étre confronté
(( I pour savoir que ¢a existe.

Méme les mots, on ne les
connait pas», lance Sophie
de Chivré, mere de trois enfants,
dont une premiere petite fille
née sans vie, fin 2017. En 2020,
la trentenaire de Caen lancait
son podcast Au revoir, recueil de
témoignages de personnes ayant,
comme elle, perdu leur bébé
avant d’avoir pu le connaitre.
«On passe de femme enceinte, de
future maman, a rien du tout. So-
cialement, c’est un deuil de l'abs-
traction.» En 2019, en France, le
deuil périnatal touchait 10,2 gros-
sesses sur 1000 selon la Direction
de la recherche des études, de
I’évaluation et des statistiques
(Drees). L'Organisation mondiale
de la santé le délimite au déces
a partir de vingt-huit semaines
d’aménorrhée (pendant le si-
xieme mois de grossesse) ou a
partir de 500 grammes, etjusqua
sept jours apres I'accouchement,
qu’il s’agisse de morts in utero
«spontanées», d’interruptions
meédicales de grossesse, notam-
ment en cas de malformation, ou
de déces néonatal précoce.
En France, les statistiques
prennent en compte les déces a
partir de vingt-deux semaines
(cinq mois). L'impact émotion-
nel, lui, n’est pas conditionné a
un chiffre, les thérapeutes inter-
viennent deés que la situation
lexige.
«C’était quinze jours avant le
terme. Au réveil, le bébé ne bou-
geait plus. En fait, son ceeur ne
battait plus», raconte Sandra,
40 ans, qui a appris «laccident»
aux urgences voila un an.
Deux mois plus tard, 'autopsie
révélera qu'un noeud s’était
formé avec le cordon, conduisant
a l'asphyxie du bébé jusqu’ici
bien portant. En 2019, selon la
Drees, 6388 enfants sont nés sans
vie sur 748121 accouchements de
femmes résidentes en France.
«Jétais sidérée, terrifiée.
Ce n'était plus mon bébé, je vou-
lais qu'on m'enléve cette chose du
corps», explique Sandra, qui ap-
prend quelle doit quand méme
accoucher. La date est fixée qua-
tre jours plus tard. «Ils ont mis la
musique a fond, du Bob Marley,
Jjavais dix personnes autour de
moi dont des psys. Ils mont empé-
chée de souffrir. Je nai pas eu
le périnée abimé, ni de cicatrice.
Finalement, jai été contente d ac-
coucher par voie basse.»

«SOLITUDE PROFONDE»

Une étape cruciale, sauf décision
meédicale contraire, dans le pro-
cessus de réappropriation face
aun décés qui intervient apres
de longs mois de grossesse.
«Les femmes sont dans un role ac-
tif, elles accompagnent leur bébé
Jjusquau bout», commente Capu-
cine Foulon, psychologue clini-
cienne a Paris, spécialiste du
deuil périnatal.

Sandra est donc I'une de ses pa-
tientes. Grace au travail réalisé
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En France, plus de 10 grossesses sur 1000
aboutissent a la mort de Ienfant. Familles,
meédecins et associations luttent pour

la reconnaissance du sujet, encore tabou.

ensemble, la quadragénaire par-
vient désormais a en parler, a
nommer cet enfant dont elle n’a
d’abord pas souhaité déclarer le
prénom a la mairie, et envisage
presque une nouvelle grossesse.
«On se reléve, tres difficilement,
mais on se reléve.» Lenfant sera
inhumé par I’hopital, le couple ré-
alisera plus tard une sépulture in-
time, dans la montagne, avec les
vétements de naissance et
deux lettres d’au revoir. «Il faut
une sépulture réelle pour qu'ily ait
une sépulture psychique», ajoute
Capucine Foulon. Elle insiste sur
I'importance de soutenir 'auto-
nomie décisionnelle des parents,
achaque étape, de respecter leur
ressenti et rappelle que le deuil
périnatal n’est pas «une fausse
couche». «Lentourage a tendance
a minimiser, a nier lexistence du
bébé et donc de la parentalité.»
1l existe désormais un mot pour
désigner ces parents orphelins de
leur enfant: «parange», contrac-
tion de parent et d’ange.

Sophie de Chivré confirme «la so-
litude profonde» ressentie par les
parents: «Perdre un enfant, cest
effrayant, personne na envie de
savoir. C’est le tabou du tabou

de la maternité.» Auparavant,
I'information était rare, difficile
d’accés, y compris au sein des
hépitaux. «Pour la génération y,
il était inconcevable de ne pas
en parler, ajoute la podcasteuse.
Daautant qu'on connait aujour-
d’hui les effets déléteres du si-
lence.» Depuis, les réseaux so-
ciaux ont contribué a rendre ces
drames visibles, en particulier
sur Instagram via des comptes
comme «A nos étoiles», ainsi que
des tribunes comme celle de la
philosophe Claire Larroque, dans
le Monde, visant a libérer la parole
sur ce drame et a mieux le pren-
dre en compte.

Un grand pas a été franchi avecla
loi du 6 décembre 2021 accordant
aux parents d’un enfant né sans
vie le droit de lui donner un nom
en plus du prénom, et de I'inscrire
danslelivret de famille. La Caisse
d’allocations familiales s’est ali-
gnée en permettant de I'intégrer
dans le dossier de famille tandis
que le Trésor public reconnait
aux parents le statut familial dans
le calcul des impots.

«Cétait une demande forte de nos
adhérents, que leur enfant soit re-
connu. Leur plus grande angoisse,

«Cétait quinze jours avant le terme.
Au réveil, le bébé ne bougeait plus.
En fait, son coeur ne battait plus. [...]
Jétais sidérée, terrific¢e.»

Sandra
mere d’'un bébé mort avant sa naissance

cest que ce bébé soit oublié, assure
Servane de Follin, responsable de
lacommunication d’Agapa, une
association bénévole d’écoute et
d’accompagnement des deuils
autour de la maternité. Lenjeu,
c’est de permettre aux parents
d’intégrer cet événement dans
leur parcours de vie.» Elle se
réjouit de I'évolution des men-
talités, les années 70-80 étant
plus souvent dans «l’injonction a
oublier». C’était avant I'introduc-
tion de I’échographie dans les
diagnostics prénataux.

DEMEDICALISATION
Le professeur Jean-Marie Jouan-
nic, du service de médecine
foetale de ’hdpital Trousseau, a
Paris, considére le recrutement
de psychologues et le développe-
ment de la psychiatrie périnatale
comme «une absolue nécessité»
afin d’accompagner les parents
endeuillés et de prévenir des
formes de pathologie du deuil,
y compris pour les grossesses ul-
térieures. Tous insistent sur I'im-
portance de sensibiliser a cette
problématique, sans inquiéter
les futurs parents.

Récemment, une étude de I'In-
serm a pointé le retard pris par
la France en matiere de deuil
périnatal, les chiffres n’ayant pas
diminué entre 2010 et 2015,
contrairement a d’autres pays eu-
ropéens, classant le pays parmi
les mauvais éléves sur le taux
de mortinatalité (les enfants nés
sansvie). «Ces données sur les dé-
ces foetaux et néonataux soulévent
des inquiétudes quant aux ©®®

L'une des plus grandes peurs des parents est
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que leur enfant soit oublié. PHOTO SVETLANA BEKYAROVA. PLAINPICTURE

@@ politiques et soins périna-
taux en France», dénonce le
document, pointant quelques
facteurs de risques comme
l'augmentation de 1’age des
meres, du nombre de femmes en
surpoids ou obéses, ou de fem-
mes fumeuses pendant la gros-
sesse. «Ces chiffres, tout le monde
les connait mais dans les ministe-
res, personne ne les regarde», cri-
tique le professeur Jean-Christo-
phe Rozé, président de la Société
francaise de néonatalogie, qui as-
sure avoir, avec d’autres experts,
alerté les pouvoirs publics a plu-
sieurs reprises.

Lui pointe d’autres facteurs de
risques, comme l’essor de la dé-
médicalisation des grossesses
et le maintien de petites structu-
res dans des territoires éloignés.
«Il faudrait un débat apaisé sur
ces sujets sensibles, reconnait-il.
Et savoir, comme en Angleterre,
le taux de mortalité de chaque
unité.» Pour le professeur Jean-
Marie Jouannic, c’est «un sujet
d’intérét général».

«BOUCLIER»

En attendant, Agapa propose des
formations a I’écoute pour
les professionnels et des accom-
pagnements individuels et col-
lectifs pour les parents, notam-
ment des cafés-rencontres
accessibles en visioconférence.
Depuis deux ans, certains ont été
créés spécifiquement pour les pe-
res —un autre vient d’émerger a
destination des grands-parents.
«Ces événements rencontrent un
grand succes, ily a un réel besoin.
Trés souvent, les hommes ne sa-
vent pas comment se situer dans
ce deuil», reconnait Servane de
Follin. Frédéric, 42 ans, a parti-
cipé aun événement similaire a
Paris. Lui a perdu sa fille, Valen-
tine, a la suite d'une interruption
médicale de grossesse en 2015.
«Nous sommes deux a perdre un
enfant. Jétais trés en colére que
des groupes de parole nexistent
pas pour les péres», dit-il.

«La paternité évolue et on doit
laccompagner, déclare Capucine
Foulon, la thérapeute qui I'a suivi
apres le drame. Les hommes nont
pas la méme temporalité, les diffi-
cultés arrivent a retardement,
souvent une fois que leur compa-
gne commence a aller mieux.»
Frédéric concede s’étre «tué au
travail», lancé dans un achat im-
mobilier et avoir «fait bouclier»
pour sa femme, jusqu’a «casser
la forteresse».

«Cest une remise en question con-
plete de lindividu», déclare
I’homme qui a eu ensuite
deux garcons avec sa femme,
deux grossesses qu'il a vécues tres
douloureusement. «Ce qui nous
a sauvés, cest quon ne s'est ja-
mais laché la main avec ma com-
pagne», 1a ou «beaucoup de cou-
ples se séparent». Aujourd’hui,
Valentine a une place «bien défi-
nie» dans la famille. S’il arrive
encore a Frédéric de passer «des
nuits compliquées», il jure que
«le temps fait bien les choses.
Un jour, on peut de nouveau étre
heureux». <

[.a mortalité
infantile,

un fleau

en hausse

Une récente étude de I'Inserm

fait état d’'une augmentation de 7%
entre 2012 et 2019. Les chercheurs
appellent a une prise de conscience
collective.

talité infantile s’accroit chaque année en

France depuis 2012 alors méme que les Na-
tions unies ont fixé comme objectif principal I'’élimi-
nation des déces évitables d’enfants d’ici a 2030.
L’alerte provient de I'Institut national de la santé et
de la recherche médicale (Inserm) dans une étude pa-
rue il y a quelques semaines.
Le travail scientifique fondé sur des données de I'In-
see, en lien avec I'Université de Paris, de '’AP-HP, du
CHU de Nantes et des chercheurs de I'Université de
Californie, met en évidence une augmentation de 7%
du taux de mortalité infantile entre 2012 et 2019. Préci-
sément, ce sont 1200 déces supplémentaires par rap-
port aux voisins européens qui ont lieu chaque année
en France parmi les enfants 4gés de moins d’un an.
Létude souligne que «pres d’'un quart des décés
(24,4 %) [surviennent lors] du premier jour de vie, et la
moitié (47,8 %) au cours de la période néonatale pré-
coce, soit au cours de la premiére semaine suivant la
naissance». Derriere ces chiffres, un constat froid, ce-
lui que la France est en recul par rapport a ses voisins
européens et notamment la Finlande et 1a Suéde, qui
parviennent a faire diminuer ce pourcentage de facon
«continue depuis la Seconde Guerre mondiale».
«C'est un sujet majeur, car une société qui ne prend pas
soin de ses nouveau-nés est une société en difficulté»,
s’insurge le pédiatre Jean-Christophe Rozé, coauteur
del’étude de I'Inserm.
Le taux de mortalité infantile était en 2019 de 3,5 déces
pour 1000 naissances (soit 2635 enfants au total), un
chiffre pratiquement similaire a 'année 2005. En dé-
terminer les causes pour ensuite agir, c’est I'objectif
de ces chercheurs. Sil'’étude n'avance pas d hypothe-
ses, elle précise que cette «tendance nétait pas liée a
la modification des pratiques détat civil, ni a la modifi-
cation des pratiques médicales pour la prise en charge
des nouveau-nés atteints d affections graves». Néan-
moins, le professeur Martin Chalumeau, dernier au-
teur de I’étude, appelle a aller plus loin en «disposant
d’informations systématiques sur les circonstances mé-
dicales et sociales précises de ces décés». Parmi les pis-
tes de travail, on peut citer I'allongement de I'Age ma-
ternel, I'extréme tension dans les établissements de
santé depuis des années due a un manque de moyens
et de personnels. Mais aussi les grossesses multiples
de plus en plus fréquentes avec le recours a la procréa-
tion médicalement assistée, qui «expliquent laugmen-
tation de la prématurité et donc de la mortalité et mor-
bidité associées, selon le pédiatre Jean-Christophe
Rozé, du CHU de Nantes. Méme si les autres pays euro-
péens sont dans la méme situation».
Pour aller plus loin, Jean-Christophe Roz€ affirme que
la démédicalisation de I'accouchement s’est abusive-
ment accentuée: «Quand ily a une maman et un bébé
qui ne présentent a priori aucun risque, il existe tou-
Jours un accident sur mille naissances.» Les maternités
tres éloignées des grandes villes ot1 le niveau de sécu-
rité est insuffisant sont aussi pointées du doigt par le
chercheur: «Cette mortalité nest pas liée avec la dis-
tance de l'accouchement.» Le pédiatre élabore
d’ailleurs des «propositions auprés du ministére de la
Santé» pour remédier a ce type de mortalité et espere
que «le nouveau cabinet s’intéressera a ce sujet et le
mettra en priorité».

U ne déprimante augmentation. Le taux de mor-
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