Edito

L’actualité qui nous concerne s’est avérée trés riche ces
derniéres semaines.

Nous avons été particulierement touchées par la disparition de
Simone Veil, une grande dame qui a défendu entre autre, une
loi ouvrant la possibilité aux femmes d'interrompre leur
grossesse. Il nous parait important de rappeler que la loi qui
autorise I'lVG et celle qui autorise I'lMG quelque soit le terme
de la grossesse, sont un seul et méme texte : la loi Veil.

La thématique du deuil périnatal et du diagnostic durant la
grossesse intéresse une équipe de chercheurs en sciences
sociales. Leurs sujets d’études ont été présentés lors d’un
colloque, auquel les associations représentant les familles ont
été invitées a participer. Nous vous proposons de découvrir le
texte présenté par Petite Emilie a cette occasion.

Au rang des nombreux chantiers en cours pour I’association
Petite Emilie, nous sommes heureux de vous annoncer la
parution de I'ouvrage destiné aux « enfants d’apreés » : « Oscar
et Léonard », réalisé par les mémes auteurs que « Léa n’est pas
la».

Enfin, nos questionnements sur I'intérét que peuvent porter
nos lecteurs a cette lettre d’information nous a amené a
partager nos réflexions et solliciter votre avis sur cette
question.

Nous vous souhaitons un bel été.

Adeline MILLE

Présidente de I’association
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Hommage a Simone VEIL

Le 30 juin dernier, nous apprenions avec tristesse le déces de Simone Veil.

A |'évocation de son nom, vient immédiatement a |'esprit la loi qui dépénalise I'IlVG et I'IMG, cette
fameuse loi Veil dont tout le monde a entendu parler, de prés ou de loin, mais qui reste pour beaucoup
liée au passé, au siécle dernier.

Et pourtant, c'était en 1975, il y a seulement 42 ans. Autant dire que c'était hier !
Et avant ?

Avant cette date, en France, les femmes qui souhaitaient avorter devaient le faire dans la clandestinité,
souvent dans la honte, et toujours avec le risque d'y perdre leur vie.

C'est avec beaucoup de courage et de ténacité que Simone Veil a su mettre au jour et porter devant
|'assemblée un combat initié par des milliers de femmes, malgré les oppositions parfois tres violentes
auxquelles elle a d{ faire face.

Exceptionnellement, je souhaite aborder cet hommage de maniére plus personnelle.
1975, c'est aussi I'année de ma naissance, 2 ans apres celle de ma sceur.

J'ai toujours une émotion particuliere en pensant a cette période que, de fait, je n'ai pas vraiment
connue : Ma sceur est née « fille », dans une société ou le corps des femmes ne leur appartenaient
pas ; Je suis née « fille » dans une société ou le corps des femmes leur appartenaient enfin.

Ma propre mere a commencé sa vie de femme avec cette interdiction, ce poids inconscient, renforcé
par le tabou qui entourait cette question. Aujourd'hui, ca me semble presque surréaliste ... Je ne parle
pas de mon arriere-grand-mére ni méme d'une quelconque ancétre, mais bien de ma mere. Nous ne
sommes pas si éloignées |'une de l'autre, elle n'est pas « d'un autre temps ».

Comment ne pas faire le paralléle entre nous 2 : lorsque je suis devenue mére pour la premiere fois j'ai
justement été confrontée au choix douloureux de I'lMG. J'ai été accompagnée et soutenue dans cette
décision.

Qu'en aurait-il été pour ma mere ? Lorsqu'elle est devenue maman pour la premiere fois, elle n'aurait
pas eu ce choix.

Grace a cette loi, j'ai pu vivre cette maternité si particuliere et mon histoire avec mon fils avec une
certaine douceur, et surtout I'accompagner jusqu'au bout de sa si courte vie comme je I'avais décidé.
Son souvenir ne sera jamais lié a un traumatisme supplémentaire da a l'illégalité ou au non-choix, ce
souvenir peut rester serein. Nous avons eu la possibilité de prendre, en couple, la décision qui nous
paraissait la plus juste pour notre enfant et pour nous. Ce n'est pas rien.

Bien s(r ce choix que nous sommes nombreux a avoir fait, et qui aurait été refusé a nos propres méres,
est toujours douloureux. Ce n'est jamais une décision prise a la légere, bien au contraire. Chaque
année, ce sont environ 7000 couples qui sont confrontés a I'annonce du lourd handicap ou de la
maladie létale de leur enfant a naitre. Doivent-ils interrompre cette grossesse ? Choisir les soins
palliatifs ? Accueillir cet enfant ? C'est a eux et a eux seuls qu'il appartient de prendre cette décision si
personnelle, si intime méme, concernant l'avenir de leur tout-petit, I'avenir de leur famille. Tout
simplement parce qu'aujourd'hui, la loi I'autorise.



Hommage a Simone VEIL

Petite Emilie n'a pas pour vocation d'étre militante, mais simplement d'accompagner et soutenir les
personnes (parents, familles, professionnels) confrontées a I'lMG.

Pour autant la loi Veil fait partie de I'ADN de I'association.

Il nous parait donc indispensable de rappeler la fragilité de cette avancée, finalement si récente, et qui
est loin d'étre une évidence dans d'autres pays, y compris en Europe, pour qu'elle ne soit jamais
reléguée au rang de « vestige du passé », mais qu'elle reste un héritage précieux, qu'il nous appartient
de préserver, de transmettre, d'entretenir, avec cette méme ténacité dont a fait preuve Mme Veil.

Cette grande dame restera parmi les personnes les plus inspirantes de |'histoire de notre pays, et de
par son parcours de vie exceptionnel, un modele de résilience.

Adeline



L’ associati on Petite En

L'association Petite Emilie s’engage pour la reconnaissance du deuil périnatal et I'amélioration de la
prise en charge des familles concernées. Pour ce faire, elle s’est dotée d’outils, que vous connaissez
probablement :

9 Unlivret (destiné aux parents comme aux professionnels),
9 Un forum (lieu de soutien mutuel et d’entraide pour les familles notamment),

 Une boite courriel (petiteemilie@petiteemilie.org, qui permet aux parents et aux
professionnels de communiquer avec I’association, de poser leurs questions...)

Le nécessaire pour animer un stand lors des congres de professionnels

Un kit de formation pour les interventions aupres des professionnels (étudiants sages-femmes,
équipes de maternité, professionnels de PMI)

Une lettre d’information trimestrielle qui vous permet de connaitre les actualités de
I’association (également diffusées sur notre page Facebook), de vous proposer des articles sur
des sujets de réflexion, ainsi que des rubriques récurrentes telles que les anniversaires des
enfants disparus et un clin d’ceil aux « bébés victoire »

9 Une page Facebook régulierement mise a jour avec les actualités de I’association Petite Emilie,
le partage de certaines publications, des articles de fond de la lettre d’information

Comme vous le savez probablement, Petite Emilie existe grace a la seule énergie de ses adhérents et
de ses bénévoles, qui s’engagent pour faire avancer au mieux la cause du deuil périnatal. lls
s’investissent au mieux dans les missions de I'association, afin de répondre aux besoins qui émergent,
gu’ils soient manifestés par les professionnels de santé, des professionnels de services qui croisent le
chemin des familles endeuillées, ou par les parents eux-mémes.

L’équipe de Petite Emilie s’appuie sur le cadre |égislatif qui s’est développé autour du deuil périnatal
et s’efforce de clarifier aupres des personnes concernées les droits souvent méconnus mais aussi utiles
a faire valoir. Nos actions se fondent sur des éléments qui permettent aux familles d’évoluer dans les
meilleures conditions dans leur parcours de deuil. C’'est le motif pour lequel un nombre important de
nos actions est a destination des professionnels, pour que les familles en bénéficient de maniere
indirecte, partout ou cela pourrait étre nécessaire.

L'un des engagements de Petite Emilie est de rédiger trimestriellement une lettre d’informations. Le
contenu de chacune de ces lettres résulte d’une profonde réflexion entre les membres du conseil
d’administration. Une réflexion guidée par la volonté de proposer d’une part un espace de mémoire
dédié a nos enfants partis trop tot et d’autre part un sujet de réflexion en relation avec le deuil. En
effet, il nous semble trés important de dépasser I’expression d’une tristesse, toute aussi violente soit-
elle pour aller vers une réflexion plus profonde sur le deuil périnatal, ses enjeux, ses obstacles. Il en va
pour nous de la crédibilité de I'association et du recul du tabou face au deuil périnatal. C'est pour cela
qgue Petite Emilie est reconnue en particulier par les professionnels et par les organismes publics. Ces
sujets se nourrissent de nos parcours, nos cheminements personnels mais aussi de tous ces échanges
gue nous découvrons via le forum.

Cependant, nous constatons au fil des années que cette lettre ne suscite que peu de retours de la part
de nos lecteurs. Les seuls commentaires que nous recevons concernent la rubrique des anniversaires
des enfants décédés (pour saluer la publication du nom de leur enfant, ou au contraire, porter une
réclamation). Nous comprenons tout a fait que cette parution soit si importante aux yeux des parents.
Cependant, de telles réponses nous aménent a nous questionner ? Cette lettre est-elle assez visible ?
Ses sujets correspondent-ils aux attentes des lecteurs ? Que reflétent ces silences, comment les
interpréter ?
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Ce travail d’élaboration trimestriel de la lettre d’information de I'association nous parait encore
actuellement nécessaire et digne d’intérét. Mais peut-étre nous méprenons-nous sur les besoins et
attentes des lecteurs, adhérents et sympathisants de I’association ?

C'est pourquoi nous vous proposons un court questionnaire qui nous permettrait de mieux
comprendre vos souhaits, afin d’y répondre au mieux.

https://goo.gl/forms/O210HOzKwOcZUtgG2

Nous vous remercions par avance pour votre implication et les quelques minutes que vous pourrez y
consacrer.

Clarisse et Valérie


https://goo.gl/forms/O2l0HQzKwOcZUtqG2
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L'association Petite Emilie a été invitée par le CIANE (Collectif Inter associatif Autour de la Naissance)
et le CERMES3 (CEntre de Recherche MEdecine, Sciences, santé, Santé mentale, Société) a I'EHESS
(Ecole des Hautes Etudes en Sciences Sociales) lors de son colloque organisé sur le theme « quand le
handicap interroge la naissance », les 8 et 9 juin 2017. Les chercheurs ceuvrant dans diverses disciplines
(histoire, sociologie, psychologie, philosophie...) ont notamment présenté leurs travaux et analyses sur
le sujet du diagnostic prénatal. Certaines études sont toujours en cours, et vous pouvez y participer
selon votre parcours, sur le site du CIANE (https://ciane.net).

La participation de Petite Emilie a été souhaitée, pour présenter le vécu des femmes et des couples,

dans leur parcours de deuil périnatal.

Nous vous proposons ci-aprés le contenu de notre intervention du 8/6/17, qui faisait suite a une courte

présentation de |'association PE

La perte d’un tout petit au cours d'une
grossesse ou dans les quelques jours qui
suivent I'accouchement est le plus souvent
vécu comme un drame. C'est un drame qui
marque un parcours de vie. |l s’agit d’'une sorte
de parenthese : la traversée d’un deuil.

Cela commence au moment de I'annonce d’un
diagnostic qui peut conduire a une IMG, ou
I'annonce d’une mort feetale in utero ou
encore d’une fausse-couche tardive. Ce choc
laisse place a un précipice qui s’ouvre devant
ces futurs parents. Ils sont dans un état de
sidération, qui leur permet difficilement
d’entrevoir la suite des événements. Comment
surmonter ce qui releve de I'inimaginable.

Lorsque les couples apprennent que leur futur
enfant est porteur d’un handicap, d’une
malformation ou d’une pathologie d’une
particuliére gravité, ils peuvent faire le choix
d’interrompre cette grossesse, ou d’accueillir
cet enfant et I'accompagner malgré les
difficultés qui s’annoncent, ou encore
envisager de le confier a I'adoption...

Il s’agit bel et bien d’un choix, méme s’il n’est
pas toujours vécu comme tel.

L'accompagnement des équipes au sein des
services de DPN est particulierement
important, afin que les couples aient
I'ensemble des informations nécessaires en
main avant de prendre une décision d’une telle
importance. L'organisation d’une rencontre
avec un médecin spécialiste de la pathologie

diagnostiquée est particulierement indiquée.
Cela permet de mesurer l'impact de la
pathologie ou de la malformation sur la qualité
de la vie de I’enfant a venir si la grossesse était
poursuivie. Ces informations ont au moins
autant d’importance que celles qui expliquent
le déroulement d’une IMG. Cette étape permet
simplement de placer les couples dans un réle
d’acteur de leur choix et de leur parcours,
plutét que subir les indications de I'équipe
médicale, les protocoles: prise de
médicaments, analgésie, fceticide (ou non),
accouchement par voie basse dans la majeure
partie des cas. La rencontre avec le bébé
décédé reste le plus souvent un joli souvenir
dans la mémoire des parents qui ont été en
mesure de le voir, le prendre dans les bras,
faire quelques photos a conserver pour plus
tard.

Apres un court séjour a I’hopital (de 24 a 48h),
c’est le temps du retour a la maison.

Une hospitalisation courte, c’est rester moins
longtemps dans une maternité ou l'on a
accouché sans pour autant partager les
premiers moments de découverte avec son
bébé, apprendre a dispenser les premiers
soins. C'est aussi un retour difficile a la maison,
le ventre vide, autant que les bras. C'est le
moment d’affronter les regards des personnes
qui vous croisent au quotidien (voisins,
commergants...) et qui pergoivent que quelque
chose a changé, sans forcément comprendre.
Cest donc parfois le moment de dire
I'indicible : le bébé est mort. Ce retour ala « vie


https://ciane.net/

L'’ expéri ence

normale » est particulierement difficile, parce
gu’il renvoie a lI'aspect définitif de I’événement
qui s’est déroulé peu avant. Ce bébé-la, ne
croisera plus jamais la trajectoire de ses
parents. Seuls les souvenirs, parfois fabriqués
de toutes pieces, permettront de le retrouver.
Contrairement a ce qui se passe au cours d’un
deuil classique, ce ne sont pas réellement les
moments partagés avec |’étre disparu qui
constitueront les souvenirs, puisqu’il n’y en a
presque pas. Ce sont surtout des petites
choses, construites avec attention par les
parents eux-mémes, leur entourage, I'équipe
médicale qui les aura accompagnés et qui
seront rassemblés dans une boite a souvenirs
avec une portée toute particuliere
(empreintes, bracelet de naissance, dessins,
médaille, doudou, photos...).

Ce retour au domicile est un moment privilégié
pour penser pleinement a ce bébé déja parti, a
soi, et a ce « nous » qui prend une forme assez
différente. Chacun dans le couple vit son
parcours de deuil a son rythme. Le vécu avec
cet enfant en devenir ne s’appuie pas sur la
méme expérience : la mere I'a porté en elle, I'a
senti bouger, I'a expulsé au cours de
I’accouchement, tandis que le pere a vécu avec
cet enfant avec un peu plus de distance, aux
cOtés de sa compagne. L'attachement n’est
donc pas tout a fait de la méme nature. De plus,
’lhomme et la femme n’expriment pas leurs
émotions, leur chagrin de maniére similaire. Le
rythme du deuil est aussi marqué par un retour
plut6t rapide a ses activités professionnelles en
ce qui concerne le pere (méme lorsqu’il peut
bénéficier d’'un congé paternité en cas de
naissance au-dela de 22SA). Cette reprise
impliqgue une immersion dans une société qui
n‘a pas cessé de fonctionner durant les
événements qui ont marqué cette famille.
Pendant ce temps, la mere est le plus souvent
en congé maternité (si la naissance est
intervenue au-dela de 22SA).

Un congé maternité sans bébé.

C'est une période un peu étrange. Plusieurs
semaines au domicile, sans occupation
concréte autour d’un nouveau-né comme la
plupart des jeunes meres. Plusieurs semaines
pour pleurer, accepter la mort de ce bébé qui
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était pourtant déja aimé et désiré. Gérer une
montée laiteuse sans objet car le bébé n’est
pas |3, ne pas avoir a se lever la nuit sans pour
autant pouvoir dormir, gérer les suites de
couches et la rééducation périnéale ... autant
de rappels a la notion de maternité, tout en
étant en décalage avec une réalité sans bébé.
Le décalage dans le couple peut naitre de cette
période. Le péere est appelé a un retour a la
normalité dans les échanges avec le monde
extérieur, et lors de son retour a la maison, il
peut se trouver confronté a la tristesse de sa
compagne. Cette derniere peut aussi ne pas
comprendre ce détachement apparent.

On peut aisément assister a deux parcours de
deuil au sein d’'un méme couple parental, qui
ne s’expriment le plus souvent pas de la méme
maniere, et surtout, pas sur le méme tempo,
bien que I'’événement fondateur de ce deuil
soit identique.

Les femmes s’expriment assez longuement sur
ce qu’elles ont traversé. Elles ressentent
souvent le besoin, au méme titre que les autres
jeunes accouchées, de raconter la maniére
dont elles ont donné naissance a leur enfant. A
la différence pres, qu’elles ont plus de difficulté
a trouver un auditoire ouvert a ce genre de
récit, qui peut étre recu comme morbide ou
tout au moins dérangeant, mais qui peut aussi
répondre a une curiosité bien difficile a
exprimer pour I'entourage.

L'expression des émotions ressenties est tout
autant laborieuse. Ces émotions répondent
globalement aux différentes étapes du deuil,
de maniere générale. Les étapes du deuil
périnatal sont sensiblement les mémes que
celles d’un deuil plus classique. Les spécificités
tiennent au fait qu’il s’agit d’un sujet plutot
tabou dans notre société, et surtout que I'étre
disparu n’est jamais réellement apparu dans la
famille. Il s’agit du deuil d’'un devenir souvent
fantasmé. Cet enfant, qui aurait fondé ou
agrandi une famille, que I'on imaginait déja
faisant ses premiers pas, tapant dans un ballon
ou lors d’'une premiere rentrée a I'école. Ces
bébés ne sont pas sortis de la maternité. lls
représentent des bébés du dedans, qui n’ont
pas pu étre présentés a la société, a ceux du
dehors. Cest ce qui pourrait autoriser
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I’entourage, qu’il soit plus ou moins proche, a
nier leur existence presque inconsciemment.
(Fabienne Sardat, psychologue)

Du c6té du peére, les émotions s’expriment
souvent moins, peuvent paraitre absentes et
pourtant... il répond finalement a la commande
de la société : représenter I’homme fort, celui
qui ne pleure pas son enfant disparu, celui qui
tient debout, qui tire sa compagne vers le haut
en essayant de regarder au loin, vers un autre
avenir. Mais intérieurement, il peut en étre
tout autrement. Il est moins facile de
s’exprimer sur ses sentiments lorsqu’on n’y est
pas invité, lorsque l'entourage idéalise ce
conjoint comme celui qui va permettre a cette
jeune mere effondrée de refaire surface
rapidement. Mais qui ose s’adresser a celui qui
est sensé contenir les émotions du foyer, a
faciliter le deuil de sa compagne ? Pourtant
n’est-il pas lui aussi sur un chemin de deuil ?
Ces chemins de deuil peuvent se traverser en
parallele dans le couple, et rarement se
rencontrer, mais aussi  s’entrecouper
réguliecrement, avec des pauses, des
accélérations, des creux... Cela peut étre le
moment pour ces partenaires de vie de veiller
'un sur l'autre et de se soutenir
réciproquement dans les moments difficiles,
qui n’interviennent pas nécessairement dans
les mémes moments.
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Souvent, quelques semaines apreés le déces de
I’enfant, un désir impérieux peut naitre pour
ces femmes, ces parents endeuillés: celui
d’une nouvelle grossesse. Pour certains
couples, il est difficile, voire inutile d’attendre
la consultation post IMG organisée a la
maternité ol s’est déroulé I'accouchement. Il
faut vite, trés vite, faire germer la graine d’un
nouvel enfant. Ne pas rester sur un « échec »,
réussir a faire éclore la vie, dépasser cet
obstacle immense que représente la perte d’un
tout-petit, presque dans une idée conjurer le
sort. La question reste toujours la méme :
n’est-ce pas trop tot ? le chemin de deuil de
I’enfant disparu est-il suffisamment avancé ?
Les histoires de ces deux enfants, I'un décédé,
I"autre en cours de gestation ne vont-elles pas
se télescoper? Autant de questions qui
peuvent paraitre simples d’un regard extérieur,
et a la fois tellement intimes et donc
personnelles pour les couples traversés par ce
besoin viscéral d’enfanter. On peut retrouver la
les mémes angoisses que pour les couples qui
connaissent un parcours de PMA (Procréation
Médicalement Assistée), avec chaque mois un
suspense insoutenable et les angoisses qui
peuvent persister. L'attention est alors
focalisée sur ce nouveau projet de procréation.

Lorsque ce projet semble s’ancrer et qu’une
nouvelle grossesse débute, une ambivalence
persistante va aussi s’installer : un désir tres
fort d’enfant, que tout se déroule pour le
mieux, assorti d’une immense angoisse. Et s’il
arrivait de nouveau un malheur ? Et si ce qui est
déja arrivé se reproduisait ? Et si un autre
accident de la nature venait frapper ce petit
bout de vie a peine accroché ? Eh oui, les
mamans endeuillées en rencontrent d’autres,
avec des histoires différentes et découvrent
ainsi un échantillon des maladies, handicaps et
malformations qui peuvent venir ternir le réve
d’un enfant idéal. Ce qui est arrivé aux autres
peut donc aussi leur arriver. L'innocence d’une
grossesse simple a bel et bien disparu. Dans
certaines situations, il peut méme arriver que
la pathologie qui a conduit une premiere
grossesse a I'IMG soit susceptible de se
reproduire, notamment lorsqu’il s’agit de
maladies génétiques. C’est alors qu’il faut
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attendre un certain stade de la grossesse pour
réaliser des examens afin de s’assurer que le
futur enfant est bien portant, et conserver sa
sérénité, si cela est encore possible. On peut
constater que les femmes qui enclenchent une
grossesse a la suite d’une perte périnatale, bien
que tres désireuses d’accueillir un enfant
vivant, ne soient pas en mesure d’investir celui-
ci au cours de la grossesse, parfois méme dans
ses premieres semaines de vie. Il y a comme
une nécessité de mettre a distance tout risque
de pathologie grave avant de construire une
relation parentale avec cet enfant qui pourrait
étre annonciateur d’une nouvelle catastrophe.
De plus, tout signe pergu comme un peu
particulier, peut étre une source d’angoisse
particulierement majorée par [I'histoire
précédente de la maman. Il est constaté par les
équipes de maternité que ces futures mamans
durant leur grossesse suivante, fréquentent
plus souvent les services d’urgences, sont plus
en demande d’échographies complémentaires,
pour se rassurer. L'insouciance de la premiére
grossesse a forcément disparu. Cela ne se
termine pas toujours par un « heureux
événement ». Cette prise de conscience
change inévitablement la posture de la
parturiente, ce qui peut créer un décalage avec
I’entourage, qui lui, n'intégre pas réellement
cet état de fait.

Pour le futur pére, sa maniere d’investir cette
nouvelle grossesse sera probablement moins
ambivalente que sa compagne. Il ne porte pas
physiquement cet enfant ce qui implique que
sa relation est fondée sur des éléments plus
immatériels. De maniére générale,
I'investissement des péres auprées de leurs
enfants se construit davantage aprés la
naissance, ou tout au moins lorsque la
grossesse se montre plus visible. Ainsi, si une
nouvelle IMG intervient de maniere plus
précoce, il peut ne la percevoir qu’au travers
des émotions de sa compagne, sans étre
particulierement touché a titre personnel.

Les premiers moments lors de |'accueil d’un
enfant suivant né vivant, en bonne santé, ne
sont pas non plus sans emb(iche. L'entrée en
relation avec cet enfant, parfait sous tous
rapports d’un point de vue médical peut
s’avérer particulierement complexe : il ne s’agit
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pas de lI'enfant perdu, mais d’un autre. Un
imposteur ? Un bébé qui pleure? L'enfant
disparu ayant été particulierement idéalisé
pour ne pas avoir vécu, ou si peu, que ce bébé,
aussi normal soit-il, a I'immense défaut de ne
pas étre celui que I'on a tant pleuré. Le remord
peut aussi s’installer. N’'est-ce pas comme une
trahison de tenter de reconstruire une forme
de bonheur a la place de celui qui nous manque
tant? Et pour ne rien arranger, tout
I’entourage, personnel médical, félicite ces
jeunes parents pour enfin tenir leur enfant
dans les bras. Mais que peuvent-ils vouloir ou
espérer de plus ? Ca y est, ils I'ont ce bébé en
bonne santé ! De quoi se plaignent-ils ? Que
manque-t-il a leur bonheur ? lls font bien les
difficiles ! Eh non, 'arrivée de I'enfant suivant
ne guérit pas ses parents.

Les parents peuvent également avoir idéalisé
leur rapport a la maternité ou a la paternité : ils
auraient été si heureux de se lever pour leur
enfant disparu, de le mettre au centre de leur
vie et de leurs attentions. La confrontation a la
réalité d’'un bébé bien portant, les nuits
hachées, les pleurs, peut également étre une
souffrance pour les parents.

Le chemin de deuil peut devoir se poursuivre,
méme apreés |'arrivée d’un nouveau bébé. De
plus, cet enfant va devoir grandir avec une
histoire bien particuliére, qui a précédé son
arrivée, pour laquelle il n’est absolument pour
rien. LU'enfant disparu est parfois tellement
idéalisé que I'’enfant suivant peut décevoir ses
parents par son comportement, ses réussites
inattendues ou ses échecs. Il sera nécessaire
pour ces parents de réfléchir a ce qu’ils
raconteront de son histoire a cet enfant, qu’il
connaisse les circonstances de son arrivée dans
cette famille.

La maniére de cheminer dans le deuil aura
indéniablement un impact dans la maniére
d’appréhender l'arrivée d’'un nouvel enfant
pour le couple. C'est pourquoi il nous semble
fondamental, que I’accompagnement des
familles traversant une perte périnatale soit
réalisé avec une bienveillance toute
particuliére, et spécifiquement une
reconnaissance de [I'enfant disparu. Cet
accompagnement de qualité permettra aux



L'’ expéri ence

parents de s’autoriser a exprimer leurs
émotions, a traverser la vallée du deuil, une
étape aprés l'autre, et a construire de
nouveaux projets quand le moment sera venu.

Un nouveau projet, ce n’est d’ailleurs pas
forcément la mise en ceuvre d’une nouvelle
grossesse. Pour certains couples, cela ne sera
pas pensable. Parfois pour des raisons
simplement techniques. Pour d’autres, parce
qgu’il n’est plus envisageable de traverser une
grossesse avec autant d’angoisses, de risques,
et d’éventuelles souffrances en perspective. La
reconstruction se fera a travers d’autres
éléments du parcours de vie. Cela peut étre un
déménagement, voire un changement de lieu
de vie géographique (changer de région), un
changement d’orientation professionnelle,
pour embrasser une nouvelle carriere plus
épanouissante. Il peut s’agir également d’une
passion nouvelle pour une activité créative,
artistique ou non, un peu dans un esprit de
fécondité, certes différent de celui de la
procréation.

Le deuil, c’est un moment qui peut s’étirer dans
le temps, et a la fois surprendre par la
succession ou l'entrechoc  d’émotions
contradictoires.

La mort d’'un enfant, on peut vivre avec, se
reconstruire, reprendre gout a la vie, rire de
nouveau, et méme étre heureux. Mais cette
mort, on ne |'oublie pas. On continue de vivre
avec.

Clarisse
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Osca et Léonard

Il'yal10 ans, j’ai eu une IMG pour mon troisieme enfant. Mes deux ainés avaient alors 4 et 2 ans. Mon
mari et moi tenions a leur expliquer ce qui s’était passé, pourquoi ce petit frere dont on leur parlait
tant ne rentrerait pas a la maison mais nous n’avions pas les mots. Nous avons alors écrit un petit texte
imagé pour nous aider a leur parler. Quelques mois plus tard et avec I'appui de psychologues, nous
avons écrit « Léa n’est pas la », un petit livre illustré pour aider les parents a parler a leurs ainés de leur
tristesse et de ce qui était arrivé a ce bébé. Devenue membre de I'association Petite Emilie, j’ai pu
rencontrer des parents et des professionnels qui nous disaient I'importance de « Léa n’est pas la »
pour mettre des mots sur ce qu’il était si difficile a dire, encore plus a des enfants.

Lors de ces rencontres et de discussions
au sein de Petite Emilie, il nous est
apparu qu’un autre sujet était difficile a
aborder pour les parents: parler a
« I'enfant d’aprés ». Comment lui
raconter cette histoire singuliere?
Comment lui parler de nos sentiments
si contradictoires entre I'immense
tristesse d’avoir perdu son bébé et la
joie de le tenir, lui, dans ses bras et de
le voir grandir ? Comment donner une
place a ce grand frére ou cette grande
sceur dans la vie de cet enfant alors
méme qu’il ne le connaitra jamais ? Et
ces questions faisaient écho a ma
propre histoire, notre fille étant née 18
mois apres mon IMG.

C'est ainsi que s’est développé le projet d’un livre destiné a I’enfant d’aprés avec des mots et des
illustrations aussi directs et simples que « Léa n’est pas la ». Il aura fallu un peu de temps, 10 ans
précisément pour que nous écrivions « Oscar et Léonard ». Le temps de trouver les mots justes pour
expliquer ce qui est arrivé a ce bébé sans angoisser, pour
dire a son enfant combien on I'aime et combien on a aussi
aimé un bébé avant lui, pour lui parler de son grand frere
ou de sa grande sceur alors méme qu’il ne le connaitra
jamais.

« Oscar et Léonard » fait désormais partie des supports
qgue l’association Petite Emilie propose aux parents et
professionnels a co6té du Livret et de « Léa n’est pas la »
pour accompagner au mieux les parents confrontés au
deuil périnatal. Ce livre existe grace aux personnes
formidables qui s'engagent tous les jours a faire vivre
I'association. Elles se reconnaitront et je les remercie du
fond du cceur pour leur soutien et leurs encouragements.

http://petiteemilie.org/wp-content/uploads/2017/06/Bon-de-commande-édition-avril-2017.pdf
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Les actualités

Les 45émes assises des sages-femmes Strasbourg les 17, 18 et 19 mai 2017

Nous avons rencontré Petite Emilie par hasard, sur internet, il y a 10 ans, quelques mois aprés I'IMG
de notre petit garcon et pendant la grossesse de notre fille condamnée elle-aussi a court terme.
Lorsque l'association nous a proposé de venir en renfort sur le stand lors des journées nationales des
sages-femmes a Strasbourg, nous y avons répondu favorablement. Naturellement favorablement.
C’était important pour nous de le faire pour I'association en remerciement de |'aide apportée durant
ces années difficiles. Mais c’était également trés important pour nous de le faire ensemble, en couple,

ce couple renforcé par les épreuves, et uni a jamais pour la mémoire de nos enfants.

Bien que cette journée ait été riche en rencontres et en émotions, il faut bien reconnaitre que le stand
alloué a l'association était un peu a I'écart, ce qui n’a pas favorisé pour le mieux les rencontres avec
les professionnels. Nous avons percu de la part de certains une forme d’évitement de notre stand, ce
qui nous a attristé. Toutefois, les praticiens venus d’Outre-Mer se sont montrés particulierement
avides d’informations et de partages d’expériences lors de ce congres.

Sur certains aspects, des portes se sont ouvertes. La loi a donné a nos enfants une place légitime au
sein de la famille, des formations bénévoles sont dispensées par des associations comme Petite Emilie
au sein des écoles de sages-femmes pour faire face a ces accouchements si particuliers, des lieux
dignes dédiés a la mémoire de nos enfants sont créés et la journée nationale du 15 octobre est
consacrée au deuil périnatal.

Merci a Petite Emilie, bénévoles et adhérents, pour toutes ces belles avancées et celles a venir.

Christelle et Ludovic

Formation a I’école des sages-femmes de Reims

Comme chaque année, I’école de sages-femmes de Reims a fait appel a I'association Petite Emilie pour
sensibiliser ses étudiants de 4° année sur le théme du deuil périnatal et de I'[MG. Ce fut I'occasion le
18 mai dernier pour Clarisse et Marie-Héléne d’expérimenter un nouveau bindme pour I’'animation de
la formation.

Clarisse

Colloque EHESS

Les 8 et 9 juin dernier, Petite Emilie a été conviée a représenter les familles en deuil d’'un bébé suite a
un diagnostic anténatal, lors d’un colloque organisé par des chercheurs en sciences sociales. Pour plus
de détails, voir page 4.

Clarisse

12



Les actualités

Congres des puéricultrices

Les 14, 15 et 16 juin se sont déroulées les 42émes journées nationales d'études des puéricultrices
auxquelles Petite Emilie a participé apres vy avoir été chaleureusement invitée.
Ce fut l'occasion de nouer de nouveaux contacts avec cette profession, avec laquelle nous
commencons a communiquer, de faire participer une adhérente, Ines Guiollot, trés investie et
enthousiaste, et de renforcer nos liens avec les autres associations concernées par le deuil, Naitre et
Vivre, SPAMA, AGAPA, Sparadrap, présentes également sur le salon.

Le fait de se croiser de temps en temps, de prendre le temps d'échanger sur nos actualités, de se
connaitre mieux est vraiment le ciment d'un bon réseau d'entraide pour les parents endeuillés.

Laurence

Sensibilisation des personnels des cimetiéres

Depuis plusieurs mois, la mairie de Paris travaille a la création de 2 nouveaux espaces destinés a
I'inhumation des bébé décédés, dans les cimetiéres parisiens de Pantin et de lvry s/ Seine.
Ces espaces étant bientot achevés, le service des cimetieres de la ville de Paris a sollicité Petite Emilie
afin de mettre en place une action de formation-sensibilisation auprés des conservateurs et des
professionnels de ces 2 cimetieres. Clarisse et Aurore ont assuré 4 sessions de formation les 28 et 29
juin aupres d’agents d’accueil et de surveillance, de personnels administratifs, et fossoyeurs. Les
professionnels ont témoigné d’un vif intérét pour mieux comprendre le vécu et le parcours des familles
gu’ils peuvent étre amenés a rencontrer dans I’exercice de leurs missions.

Clarisse
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Si vous souhaitez que le prénom de votre enfant apparaisse dans la lettre de PE,

rendezvous sur le forum (http://www.petiteemilie.org/forum/viewtopic.php?f=14&t=257) ou un post
est créé pour y inscrire les bébés victoires

<

ars

Le 22 : Benjamin, fils de Marie-Charlotte (Charlotte 85)

Mai

Le 6 : Valentine, fille d’Emilie et Nicolas (EMI71)
Le 24 : Nina, fille d’Amanda

Le 27 : Louna, fille d’Elodie et Frédéric (Asaphell)
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http://www.petiteemilie.org/forum/memberlist.php?mode=viewprofile&u=405&sid=b20fdcd0808209a8a45cdec8df5be808

Nous Eensons a eux et a leur famille

Nous attirons votre attention sur le fait qu’il est nécessaire d’inscrire votre enfant chaque année sur le
formulaire disponible sur le lien ci-apres, afin qu’il soit cité dans la lettre d’information de Petite Emilie.

Vous pouvez dés maintenant inscrire votre enfant né en juillet, aolt ou septembre, pour sa publication sur la

lettre d’information de juillet 2018.

http://petiteemilie.org/2015/04/11/unepensee/

Juillet

[EEN

: Amaél, enfant de Eléonore et Stéphane
: Mélie, enfant de Béryl et Ludwig

: Noél, enfant de Carla et Pascal

: Elias, enfant de Catherine et Gaél

: Enora, enfant de Carole et Oroth

: Ange, enfant de Emilie et Francis

: Leire, enfant de Héléne et Stéphane
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: Gaél, enfant de Adele et Fabien

[EY
=

: Augustin, enfant de Sandra et Philippe

[ER
=

: Lucy, enfant de sabine et Christophe

[EEY
N

: Lucia, enfant de Matilde et Guillaume

[
N

: Lucile, enfant de Annelaure et Baptiste

[E
(o]

: Théo, enfant de Deborah et Alexandre

N
w

: Marielle, enfant de Aurore et Jean-Marie

N
(2}

: Louise, enfant de Francoise et Renaud

N
(6]

: Quentin, enfant de Cindy et Vincent

N
(o))

: Violette, enfant de Véronique et Erwan

w
o

: Gabriel, enfant de Anne et Stéphane

w
-

: Alexandre, enfant de Mathilde et Manuel

Septembre

: Aubin, enfant de Chloé

: Lola, enfant de Déborah et Cédric

: Camille, enfant de Céline et Jérome

: Aélia, enfant de Roselyne et Régis

: Arwa, enfant de Khaoula et Mehdi

10 : Colombe, enfant de Géraldine et Julien
11 : Lucie, enfant de Niken et Vincent

O NN - -

: Auriane et Alizée, enfants d'Aurélie et Stéphane

15

Aot

11:
14 :
17:
19:
19:
21:
22:
22
23:

: Stella, enfant de Céline et Sébastien

: Enélyah, enfant de Melinda et Jivan

: Tom et Paul, enfants de Céline et Philippe
: Arthur, enfant de Lauréne et Sébastien

: Elisa, enfant de caroline

: Gauthier, enfant de Mélodie et David

: Robin, enfant de Marine et Thibault

: Eva, enfant de Valérie et Lyvio

: Rose, enfant de Marie-Claire et Benoit
: Malone, enfant de Stéphanie et Yannick
: Louis, enfant de Christine et Lionel

: Rose, enfant de Caroline et Nicolas

: Romain, enfant d'Adeline et Cyril

: Nolan, enfant d'Emilie et Julien

: Gabriel, enfant d'Elodie et Julien

: Louka, enfant de Perrine et Fabien

: Alexandre, enfant de Pauline et Loic

: Fanny, enfant de Florence et Franck

Valentin, enfant de Bénédicte et Jc
Fortuné, enfant de Vanessa et Jérome
Léon, enfant de Déborah et Cédric

Gael, enfant de Karine et Hubert
Maxence, enfant de Sabine et Christophe
romain, enfant de Bénédicte et Emmanuel
Clément, enfant de Amandine et Anthony
Ines, enfant de Sonia et Christophe

Léo, enfant de Valérie et Julien



