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Résumé:

Cet article présente certains résultats
d'une recherche doctorale portant sur
I'expérience de meres ayant perdu un en-
fant dans un contexte ol la mort ne s'an-
nonce pas... celui de la mort subite du
nourrisson. La spécificité de cette perte de
méme que les caractéristiques de ce deuil
seront tout d’abord abordées. L'objectif
de |'étude de méme que la méthodologie
utilisée seront par la suite précisées. Enfin,
comme résultat, les significations que les
meres ont accordées aux pratiques ayant
trait au constat du déces et a ses causes
seront décrites et analysées.

Mots clés: mort subite du nourisson —
constat de décés - causes — deuil - mére

Abstract:

This article provides results from doctoral
research concerning how mothers experi-
ence having lost a child in a case where
death cannot be foreseen... the case of
sudden infant death. The specificity of
this loss as well as the characteristics of
this grief will be covered first and fore-
most. The purpose of the study and the
methodology used will then be made
clear. Lastly, as results, meanings that
mothers have attached to practices deal-
ing with the death report and to causes of
death will be described and analyzed.

Key words : sudden infant death — death
report - causes of death — grief - mother
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Lorsque la mort
ne s'annonce pas
Le cas de
la mort subite du
NOUrrisson

Suzanne Mongeau,
professeure, Ecole de travail social, UQAM.

LA PERTE D'UN JEUNE ENFANT PAR

MORT SUBITE DU NOURRISSON

La perte d’un jeune enfant dans la cul-
ture occidentale actuelle engendre un deuil
particulierement sévere, intense, complexe
et de longue durée (Rando, 1986). A notre
époque et dans notre culture, la mort d’'un
enfant est percue, quelles que soient les cir-
constances du déces, comme un événement
inacceptable, inattendu, injuste et absurde.
La place et le statut privilégié de I'enfant
dans notre culture contribuent a ce que sa
perte soit vécue comme une épreuve parti-
culierement menacante. En effet, les travaux
de Aries (1973) et de Badinter (1980) sur
la place et le statut de ’enfant dans la cul-
ture occidentale ont bien démontré a quel
point ce personnage est devenu au cours
des derniers siecles et tout particulierement
au XXe siecle, un étre hautement investi
socialement et affectivement aux yeux de
ses parents et de la collectivité.

Dans le cas de la mort subite du nour-
risson, l'injustice et I’absurdité de 1’événe-
ment « perte d'un enfant » sont ressentis de
maniére encore plus vive. Le caractere sou-
dain, imprévisible et inexpliqué de ce déces,
de méme que sa survenue a une période
critique dans le processus de parentalité et
a un moment précis de I’évolution de notre
société concourent a expliquer qu’il en soit
ainsi. Ces diverses particularités et leurs
retombées sur le travail de deuil seront
décrites dans ce qui suit.
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LE CARACTERE SOUDAIN,

IMPREVISIBLE ET INEXPLIQUE

DU DECES

Dans la situation de la mort subite du
nourrisson, un bébé, habituellement agé de
quelques mois et apparemment sain, est
couché dans son berceau; il est retrouvé
mort, souvent par la mere, alors qu’on le
croyait en train de dormir. « C’est un coup
de tonnerre dans un ciel serein », nous dira
d’ailleurs a cet égard Papin (1988, p. 70).
Dans I'immédiat, ce déces inattendu pro-
voque un état de choc important tant au
niveau somatique qu’émotif. Plusieurs
recherches portant sur la perte d'un enfant
par le syndrome de mort subite du nourris-
son (SMSN) se sont d’ailleurs attardées a
décrire les premieres réactions des parents
apres le déces de leur enfant. De violentes
réactions de protestation, de désespoir
accompagnées de cris et d’agitation, de
méme que des réactions de déni se mani-
festant par de la sidération, de I'engourdis-
sement, de ’hébétude ont été observées
(May et Breme, 1982; Lowman, 1979;
Smialek, 1978 ; Miles, 1977 ; Bergman et al.,
1969). Ces diverses observations portant sur
la crise initiale ont d’ailleurs conduit a
I'implantation de différents programmes
d’intervention aupres des familles éprou-
vées par la mort subite du nourrisson.

L’absence de réponse aux causes méme
de la mort (de Broca, 2001) produit aussi
un effet bien particulier. Il faut ici rappeler
que méme si des recherches ont permis
d’identifier certains facteurs de risque,
I’étiologie du SMSN demeure encore inex-
pliquée (Benoit du Rey et al., 2000). A cet



égard, Worden (1991) et Rando (1993) ont
tous deux souligné comment les endeuillés
ont besoin de situer le déces dans un
ensemble d’explications. Or, les endeuillés
par le SMSN ne peuvent s’appuyer sur des
explications pour comprendre ce qui est
survenu. Devant cette situation irrationnel-
le, les parents auront d’ailleurs souvent
recours a une série d’auto-accusations
(Michaleli, 1992). La culpabilité présente
dans tout deuil est donc ici ressentie de
maniere encore plus accentuée (Benoit du
Rey et al., 2000).

LA SURVENUE DU DECES

A UNE PERIODE CRITIQUE DANS

LE PROCESSUS DE PARENTALITE

Le SMSN survient habituellement dans
des familles qui se situent dans les premiers
stades du cycle de vie familiale en tant que
familles avec jeunes enfants. La formation
d’un couple, de méme que larrivée d’'un
enfant dans une famille comportent en soi
différents stress (de Montigny et Beaudet,
1997). Cette période est d’ailleurs en soi sou-
vent source de crise. Lorsqu’un enfant décede
pendant cette période, les parents vivent
donc une crise dans une crise (de Broca,
2001 ; Stevenson, 1980). Ils doivent donc
affronter un stress majeur dans une période
ot ils sont particulierement vulnérables.

De plus, au niveau de la relation mere-
enfant, la mort subite du nourrisson survient
a un moment oli, apres la fusion de la gros-
sesse et des premieres semaines, le pro-
cessus de séparation-individuation venait
tout juste de s’entamer. Papin et Hébert
(1996) ont d’ailleurs précis€ comment,
compte tenu de cette situation, cette perte
se vivait du coté des meres au niveau phy-
sique (rupture brutale du lien organique
mere-enfant), au niveau identitaire (perte
d’identité de parent s’il s’agissait d’un
premier enfant), au niveau narcissique (sen-
timent de dévalorisation), au niveau imagi-
naire et fantasmatique (perte de 'enfant ima-
ginaire construit a partir du roman familial).

LA SURVENUE DU DECES

A UNE PERIODE CRITIQUE

DE L'EVOLUTION DE LA SOCIETE

OCCIDENTALE

Dans le cas de la mort subite du nour-
risson, les parents doivent faire face a un
événement imprévisible, inattendu, inexpli-
qué et non maitrisable dans une société qui
cherche a tout prévoir, gérer, controler et
expliquer, notamment sur le plan médical.
Les parents doivent donc affronter une
épreuve qui se situe a contre-courant du
mode de pensée de nos sociétés modernes
fondé sur la suprématie de la raison.
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LES EFFETS

DE CES CARACTERISTIQUES

SUR LE TRAVAIL DE DEUIL

La majorité des recherches portant sur
la mort subite du nourrisson reconnaissent
le fait que cette perte présente un complexe
particulier de caractéristiques, sans néces-
sairement reconnaitre comment cette spé-
cificité entraine un travail de deuil unique.
Certains auteurs soutiennent toutefois que
le travail de deuil a la suite de la mort subite
du nourrisson ne peut se dérouler de facon
habituelle, compte tenu des particularités
de cette perte (Mazet et Lebovici, 1996;
Bourrat, 1994 ; Bur, 1991; Guedj, 1991;
Hébert, 1991;). Avant de préciser en quoi
le deuil suscité par le SMSN présente des
difficultés particulieres, il faut ici rappeler
en quoi consiste le travail psychique de tout
deuil. Inspiré des travaux de Freud (1917)
sur le deuil et la mélancolie, Lecavelier-Des-
Etangs et ses collaborateurs (1994, p. 618)
en proposent la définition suivante :

Le deuil, véritable travail psychique,
est un long travail d’intériorisation qui
passe par ce double mouvement de
désidentification a la cause de la mort
et d’identification aux qualités du
défunt, permettant ainsi, au terme d’un
processus de représentation, d’idéali-
sation, de surinvestissement des
souvenirs, I'intériorisation de ’objet.

Dans la mort subite du nourrisson, tout
le travail de désidentification, d’identifica-
tion et d’intériorisation rencontre des obs-
tacles, et ce, compte tenu des particularités
de cette perte. Le caractere inexpliqué du
déces entraine un sentiment de culpabilité
important qui complexifie tout le processus
de désidentification. Lidentification des
qualités du défunt est ainsi rendue impos-
sible, compte tenu de 'dge du bébé décédé.
La construction d’une image intérieure de
I'enfant mort pose également des difficultés
particulieres. Bourrat (1994) souligne en
effet comment les meres endeuillées par le
syndrome de mort subite du nourrisson se
retrouvent devant une carence de représen-
tation pour accomplir ce travail de recons-
truction. La faible durée de vie du bébé
décédé fait en sorte qu’il existe peu de repré-
sentations et de souvenirs. De plus, la
violence du choc ressenti lors de la mort
provoque bien souvent la disparition des
quelques souvenirs ayant pu exister.

PRESENTATION DE LA RECHERCHE

Au moment oll nous avons entrepris
notre étude, les recherches portant sur la
mort subite du nourrisson s’étaient surtout
attardées a décrire les manifestations de
crises aigués chez les parents récemment
endeuillés. Le sens que revét pour les meres
I'expérience de cette perte dans le contexte
actuel avait été peu exploré. Les données
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quant aux interventions percues comme
aidantes et non aidantes étaient également
presque inexistantes. En se donnant comme
objectif de mieux connaitre et de mieux
comprendre les diverses significations que
les meéres ont accordées aux pratiques mises
en place par elles, leurs proches et les dif-
férents intervenants impliqués, cette étude
voulu pallier ce manque de connaissances.

Avec la collaboration du Centre Jérémy-
Rill associé a I'Hopital de Montréal pour
Enfants (centre de recherche, d’intervention
et d’éducation), 17 meres ayant perdu un
enfant depuis au moins un an et depuis
moins de trois ans ont été€ rencontrées. Pour
réaliser cette recherche, une méthodologie
de type qualitatif a été retenue. Les don-
nées relatives a 'expérience des sujets ont
été recueillies lors d’entretiens non dirigés.
Dans un premier temps, les meres se sont
exprimées librement sur leur expérience et
elles ont été questionnées par la suite sur
des themes qui n’avaient pas été abordés et
qu’il importait de couvrir. La méthode de
collecte et de traitement des données s’est
inspirée du processus de construction empi-
rique de la théorie (Paillé, 1994). L’analyse
des données s’est opérée en deux temps. Les
pratiques mises en place apres le déces ont
d’abord été décrites et analysées et, ensuite,
nous avons fait ressortir la dynamique glo-
bale de l'expérience. Dans le cadre de ce
numéro de Frontieres portant sur la mort
prononcée, nous avons choisi de présenter
les significations que les meres ont données
aux pratiques pronongcant le verdict de la
mort et ses causes.

AUTOUR DU CONSTAT

DU DECES

Les meres ont accordé dans leur récit
une trés grande importance aux pratiques
mises en place lors du constat du déces. Ces
pratiques se sont imprimées en elles comme
des marques presque indélébiles et ont été
percues comme des déterminants pour la
suite. La grande importance accordée aux
pratiques mises en place autour du déces
met bien en évidence, comme Dorival et
ses collaborateurs (1993, p. 179) 'ont déja
souligné, comment 1’état d’hyperattention
et d’hypersensibilisation des parents en
choc peut provoquer « une sorte d’exacer-
bation de leur capacité de perception ». Ce
phénomene met bien en relief comment il
importe que les premiers intervenants (poli-
ciers, médecin coroner, ambulanciers, infir-
mieres et médecins des salles d’urgence)
impliqués dans ce drame soient conscients
de toute I'importance des gestes, regards,
actes, paroles qu’ils prononcent ou posent
alors.

Les meres ont besoin, que ce soit sur les
lieux du déces, a ’hopital ou de retour a la
maison, que les différents intervenants
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comme les proches reconnaissent I'impor-
tance de la perte et qu’ils témoignent qu’ils
en sont affectés. Ces diverses manifestations
leur permettent d’ailleurs d’entrer en con-
tact avec la dure réalité du déces: «J’ai
beaucoup aimé la réaction de la femme poli-
ciere. Elle m’a dit : ah, un petit bébé, c’était
pas une inconnue, ca passait pas dans le
beurre. »

Les meres ont également besoin que leur
petit bébé soit traité comme un étre encore
vivant. Par exemple, les petites attentions
données au bébé déja décédé sont tres pré-
cieuses et réconfortantes: «J’ai aimé ca,
I'infirmiére prenait mon bébé, le regardant
presque en lui souriant. Pour elle c’était pas
un cadavre. » Certaines attitudes ont tou-
tefois contribué a agresser encore plus les
meres déja éprouvées. Certaines (deux) ont
par exemple été initialement suspectées
d’avoir causé la mort de leur bébé. Ces
femmes ressentent toujours ces accusations
comme une atteinte tres vive.

Les pratiques favorisant une appropria-
tion du processus sont percues dans ’apres-
coup comme aidantes et celles entrainant
une désappropriation du processus sont
percues comme néfastes. Plusieurs meres
nous ont d’ailleurs confi€ comment, des ces
premiers moments, elles ont ressenti le
besoin d’étre écoutées, entendues dans leur
désir et leur volonté. D’ailleurs, celles qui
n’ont pas été entendues dans leur souhait
accordent toujours une signification tres
importante a cette fin de non-recevoir.
Lexemple suivant en est une bonne illus-
tration: «Ce que j’ai trouvé le pire, c’est
qu’ils ont pas voulu que je remonte pour
que je revoie mon bébé. Le médecin et le
coroner disaient que c’était mieux que je
voie pas le bébé, parce qu’il était bleu. Moi,
je voulais juste le voir. » Cette relative prise
en charge du processus leur permet de
retrouver une certaine emprise sur leur vie
dans un moment ol elles ont justement
I'impression d’avoir complétement perdu le
contrdle.

Autour du constat du déces, trois images
sont évoquées comme moments particulie-
rement lourds de sens et de conséquence
sur expérience : la découverte de I'enfant
inerte, le moment de recueillement aupres
de lui et la premiere séparation d’avec
I’enfant apres ’annonce officielle du déces.
A I'aide de concepts provenant de diverses
disciplines, les diverses influences de ces
trois moments sur 'expérience des meres
seront analysées.

La découverte de I'enfant décédé s’ins-
crit dans le registre de 'horreur, de 'impen-
sable et de lirreprésentable: « Lorsque je
’ai trouvé, j’ai crié : NON!» Par sa bruta-
lité, la découverte de I'enfant décédé entraine
un grand désordre (manceuvres de réani-
mation, crise incontrélable...) et, pour
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certaines meres, ce grand désordre est une
source de conflit, voire de culpabilité, dans
la mesure ot elles ont I'impression d’avoir
agressé et abandonné prématurément leur
enfant pour extérioriser leur souffrance ou
appeler les services d'urgence : «J’aime pas
penser a ca. Je I’ai pris, je I'ai brassé, j’y ai
méme donné des claques, mais ca a rien
donné.» «Je regrette de ne pas avoir été
avec lui. Jaurais aimé ca rester avec lui.
Mais, moi, je suis allée dehors, pis je me
suis mis a crier.» Lensemble des propos
recueillis met bien en évidence l'effet trau-
matisant de cette scéne. A cet égard, une
mere nous dira d’ailleurs : « Pendant un bon
bout de temps, j’avais juste ¢a dans la téte,
quand je l'ai trouvé, ca prenait toute la
place.» Bourrat (1994, p.694-696) a
apporté un éclairage fort intéressant sur ce
phénomene. Voici ce qu’elle nous en dit:

[...] la perte brutale [fonctionne]
comme le trou noir, bouche béante,
aspirant toute trace de vie. [...] ce qui
va fonctionner dans cette situation
pour les parents, c’est quelque chose
de 'horreur, parce que de lirrepré-
sentable. Deux sortes de phénomenes
se conjuguent pour aboutir a cela:
d’une part, ’absence de représenta-
tions mentales antérieures d'un enfant
vivant. La seule chose qui est présente
dans la téte des parents, c’est le corps
mort qu’ils ont pris dans les bras pour
la derniere fois, corps qui leur a été
enlevé.

Le moment de recueillement aupres de
I’enfant décédé est percu comme une pra-
tique douloureuse mais aidante. Cette pra-
tique leur a permis d’avoir a nouveau un
contact maternant avec leur enfant apres
tous ces gestes de réanimation, d’appel a
l'urgence et, dans certains cas, de crise
incontrolable: «A I’hopital, y nous ont
offert de le revoir. La je l'ai pris, je lui ai
donné des petits becs un peu partout. Je lui
ai dit dans Poreille : je t'aime mon bébé... »

Certaines meres ont également souligné
comment elles prenaient appui sur cette
pratique pour soulager leur culpabilité : «Je
pleure quand j’y repense... mais ca me fait
du bien. C’est fou comme je I’aimais ce
bébé la. »

Drailleurs sur cette question, toutes celles
qui n’ont pas bénéficié de ce moment en
toute tranquillité et en toute liberté sont aux
prises avec des regrets. Marie-Christine
nous rapporte ici Pexpérience qu’elle a
vécue a la morgue:

Le lendemain, on était 1a a huit heures
trente. Il a fallu qu’on parle fort, on a
attendu longtemps. La, on a rencontré
le coroner. La, j’ai dit: «Je veux voir
mon bébé ». Il a dit: « C’est vrai, c’est
un droit». Il a appelé, il s’est faché, il a



dit c’est moi qui descends avec le pere
et la mere. On est descendu dans une
petite piece grande comme un garde-
robe. L3, ils ont apporté mon bébé. Il
€tait tout gelé, dans une couverture
blanche. On pouvait pas étre tout seul
avec. Les gens qui travaillaient a la
morgue nous entouraient. Je I'ai eu
juste un tout petit peu. J’ai voulu le
découvrir pour pouvoir le coller, ils ont
pas voulu. J’ai pas pu vraiment profiter
de mon bébé.

Il faut ici se référer a "anthropologie et
plus précisément a ce qu’elle nous a ensei-
gné sur la fonction des rites de retenue pour
saisir I'influence positive que les meres ont
accordée a cette pratique de recueillement.
Louis-Vincent Thomas (1984, p. 120), dans
son livre Rites de mort, soutient que les
pratiques funéraires visent «a réparer le
désordre que l'intrusion de la mort a pro-
voqué». Le moment de recueillement
aupres de 'enfant décédé, par son carac-
tere paisible et maternant, semble avoir eu
la méme fonction, sauf que contrairement
aux pratiques funéraires, il s’est déroulé
dans l'intimité. On peut comprendre, des
lors, compte tenu de sa visée réparatrice,
comment cette pratique peut contribuer a
résoudre en partie le conflit engendré par
les différentes manifestations de choc que
nous avons explicitées au préalable.

De plus, comme pour les rites de rete-
nue qui s’articulent «autour de ce support
symbolique de la présence-absence de celui
qui est toujours 1a, tout en n’étant plus»
(Thomas, 1985, p. 141), cette pratique de
recueillement permet de reconstituer
I'espace d’'un moment la relation d’hier avec
le bébé vivant, mais mort dans l'instant.
Paradoxalement, elle permet donc a la fois
de « prendre acte de Iirruption de la mort »
(Des Aulniers, 1994, p. 169) tout en conti-
nuant de traiter le bébé décédé comme s'il
€tait toujours vivant. Ainsi, en favorisant a
un certain niveau une reconnaissance de
la réalité de la perte, tout en respectant le
besoin a un autre niveau, de nier partielle-
ment le drame, cette pratique répond aux
exigences de I'inconscient.

Nous pouvons donc penser que cette
pratique, contrairement a celle de la décou-
verte de 'enfant décédé qui agit comme un
«trou noir aspirant toute trace de vie»
(Bourrat, 1994, p. 694), agit a contresens
en fournissant une représentation de la
relation meére-enfant, mais dans son versant
vivant. Ainsi resituée, nous pouvons com-
prendre deés lors comment les meres qui
n’ont pas eu la possibilité de se retrouver
un moment avec leur bébé décédé demeu-
rent aux prises avec I'image traumatisante
de la découverte de leur enfant mort.

Contrairement au moment de recueil-
lement qui permet que s’opére encore une

certaine retenue du mort, la premiere sépa-
ration du bébé apres Pannonce officielle du
déces vient, pour sa part, marquer une rup-
ture et une cassure violente et brutale. Cette
premiére séparation est décrite comme une
expérience de solitude presque inhumaine.
Elle est vécue comme un véritable arrache-
ment : « Le moment le plus dur, c’est quand
tu pars de I’hopital. Il faut a un moment
donné que tu te sépares de cet enfant-1a,
prendre la décision et dire: on s’en va. Pis
la, tu te retrouves dans le stationnement
avec ton sac (contenant les effets de I'enfant),
c’est presque inhumain, tu es une demi-
heure a tourner en rond sans savoir quoi
faire.» Il est facile de comprendre cette
grande souffrance lorsqu’on se réfere au lien
quasi fusionnel qui prévalait entre la mere
et son bébé a cette période. La présence des
intervenants, qui avait été rapportée jusqu’a
ce moment comme de premiére impor-
tance, devient alors secondaire. Le bris du
lien avec 'enfant décédé se doit d’étre com-
pensé, méme s’il ne peut jamais 1’étre, par
une présence chaleureuse des proches.
Limportance de l’accompagnement des
proches entre alors en scene.

LES CAUSES DU DECES

Lors de la découverte de 'enfant décédé,
plusieurs meres ont ressenti le besoin
d’échafauder certaines théories pouvant
expliquer 'incompréhensible, I'inexplicable,
I'insensé: «J’étais comme folle, je savais
plus ott me garrocher [...] j’ai pensé: C’est
le sirop que je lui ai donné hier qui a faite
ca.» Ces diverses théories présentent cer-
taines caractéristiques communes. Elles
associent une cause a un effet et les incri-
minent dans tous les cas. Ces théories per-
dent de 'importance sous l'effet conjugué
du travail de deuil et des informations médi-
cales précisant le diagnostic de syndrome
de mort subite du nourrisson.

A cet égard, toutefois, une constellation
particuliere a été observée chez les meres
qui ont été initialement soupconnées
d’avoir causé le déces. Ces femmes n’ont
pas eu la possibilité d’élaborer elles-mémes
leur propre théorie concernant I’étiologie
du déces. Sur cette question, tout leur dis-
cours s’articule a partir de théories élabo-
rées par les autres. Méme apres avoir recu
la confirmation du diagnostic du syndrome
de mort subite du nourrisson venant
infirmer les théories émises par les autres,
ces meres n'arrivent pas a se dégager de ces
accusations. Elles ont toutes deux ressenti
un besoin tres intense de retrouver leur bébé
décédé, soit par un geste suicidaire, soit par
une nouvelle grossesse qui signifiait de
facon explicite le retour du défunt. Il semble
donc que ces incriminations venant de
I'extérieur ont fait obstacle a I’élaboration
et a 'expression de leur propre culpabilité.
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Paradoxalement, ainsi refoulée, la culpa-
bilité a continué d’occuper un territoire
important. Bouguin (1989), psychanalyste
dans un centre de référence pour mort
subite du nourrisson, a déja souligné a cet
égard comment certaines paroles qui se pla-
cent du c6té du savoir plutdt que de ’écoute
peuvent venir enfermer la parole méme des
sujets, les privant du bénéfice de son surgis-
sement. Un phénomene similaire semble
s’étre opéré chez ces répondantes qui ont
été culpabilisées du déces de leur enfant.

Pour ce qui est du diagnostic comme tel,
les meres ont appris qu’il s’agissait du syn-
drome de mort subite du nourrisson soit a
leur domicile, soit dans le milieu hospita-
lier. Le rapport d’autopsie recu quelques
mois aprés la mort a officialisé ce dia-
gnostic. Peu de temps apres le déces, toutes
ont recu, en provenance du Centre Jérémy-
Rill, certaines informations au sujet de la
mort subite du nourrisson. Ces informations
ont été données de vive voix par l'infirmiere
du Centre et par écrit, sous forme de bro-
chures contenant des précisions sur ce syn-
drome et le deuil qui s’ensuit. Ces informa-
tions soulignant le caractere inexpliqué du
SMSN ont soulagé la culpabilité dans bien
des cas mais ont aussi suscité des réactions
passionnées devant les limites de la science :
«Ce que jai trouvé de plus difficile, c’est
de ne pas avoir de réponse, ne pas savoir...
J’aurais voulu que la science fasse quelque
chose. »

Devant ce mystere, plusieurs ont égale-
ment relevé a quel point il avait été pré-
cieux pour elles de savoir, par I’entremise
du Centre Jérémy-Rill (son regroupement,
ses brochures), qu’elles n’étaient pas toutes
seules & ne pas savoir. A un moment ot les
reperes habituels sont fortement ébranlés,
il semble bien que ce fait de ne pas se savoir
seule agit comme un repere structurant.
Enfin, il importe également de signaler que
la cohabitation prolongée avec l'aspect
inexplicable et non maitrisable du syn-
drome de mort subite du nourrisson a trans-
formé la vision du monde de certaines de
nos répondantes sur la question des limites
et du controdle.

Pourquoi ci, pourquoi ca, il y en a pas
de réponse. Nous on est ailleurs
maintenant. Ce qu’on a compris, mon
mari et moi, de cette mort-1a, c’est qu’il
y a des questions oll on a pas de
réponse. La mort de notre fils nous a
mis ca en pleine face.

Les réactions recueillies concernant
I’étiologie du déces se doivent d’étre resi-
tuées dans le contexte plus large de la pen-
sée moderne occidentale et plus précisé-
ment de ses rapports a la raison et a la
technique. Le besoin d’échafauder des
théories pouvant expliquer lirrationnel, les
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manifestations de frustration et de rage
devant I’aspect non maitrisable du syn-
drome prennent alors tout leur sens.

Nous vivons a une époque oll nous
avons cru, comme nous le rappelle Savard
(1990, p. 3), «que la raison, la science et la
technique pouvaient rendre compte de tout
le réel et a la longue régler tous les grands
problemes de ’humanité ». Dans le méme
sens, Ménard (1989, p. 13) souligne com-
ment: «nous vivons dans un monde ol
nous avons souvent la tentation de croire
qu’il n’y a plus de limite [...] nous avons le
sentiment de contrdler le monde dans
lequel nous vivons ». Or, de manigre parti-
culierement condensée, les meres qui per-
dent un enfant par le syndrome de mort
subite du nourrisson sont soudainement
confrontées a la présence de brutales limites
au cceur de leur monde. Cette rencontre
avec les limites, les leurs et celles de la
science, engendre différents mécanismes
compensatoires. Dans un premier temps,
devant l'inexplicable, elles cherchent et
trouvent des raisons, méme si ces dernieres
les incriminent. Ce procédé vient momen-
tanément remettre en place 'ordre de la
raison et leur redonne ainsi I'impression
d’un certain contrdle. C’est ainsi que pen-
dant un certain temps, la culpabilité dissi-
mule 'impuissance. Puis, avec I'annonce du
diagnostic de syndrome de mort subite du
nourrisson, soulignant le caracteére inex-
pliqué du déces, ces constructions person-
nelles s’écroulent et les limites de la science
médicale surgissent. Le dévoilement de ces
limites engendre, dans un premier temps,
colere et frustration et propulse nos répon-
dantes dans une crise qui ressemble étran-
gement a celle que traverse la modernité,
elle-méme aux prises avec les limites d’'une
pensée axée sur la toute-puissance de la
raison et de la science.

On peut comprendre deés lors comment,
dans un contexte ol les choses ne peuvent
s’expliquer suivant la loi de la raison, les
meres endeuillées par le syndrome de mort
subite du nourrisson doivent se tourner vers
d’autres appuis pour continuer de donner
sens au monde. Le partage avec d’autres
semblables ou, dit autrement, 'expérience
de la solidarité devient alors source de sens.

L'IMPORTANCE

DES PREMIERS MOMENTS

Les meres qui perdent un enfant par
mort subite du nourrisson font face a un
traumatisme d’une extréme violence. Rien
ne les préparait a un tel événement.

Lensemble des propos recueillis, ayant
trait au constat du déces et a ses causes,
démontre sans équivoque toute I'impor-
tance du premier accueil réservé aux
familles éprouvées. Les pratiques alors
mises en place peuvent soit accentuer la
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violence de I’événement, soit faire contre-
poids a I’agression ressentie. Elles peuvent
dans I’aprés-coup redonner un aspect un
peu plus humain et sensé a ’événement
d’abord percu comme complétement fou et
déstructurant. Deés ces premiers moments,
chaque geste, ou parole peuvent alors con-
tribuer & donner un statut social a 'enfant
décédé, ce qui s’avere particulierement
précieux dans ce contexte ol la mort agit
comme un cataclysme qui vient anéantir,
pendant un certain temps du moins, toutes
les traces de sa vie.
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