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Sommaire

La perte d’'un enfant de tout age est « une expérience profonde, difficile et douloureuse ». La
recherche et I'expérience des conseillers en deuil, du personnel infirmier et de la direction de la
Maison Roger Neilson indiquent clairement que les parents endeuillés par la perte d’'un enfant,
quel que soit son age, ont des besoins émotionnels et financiers qui ne sont pas comblés. La
Maison Roger Neilson appuie la motion 110, mais recommande au Comité de s’assurer que ses
recommandations au gouvernement tiennent compte de toutes les familles qui ont perdu un
enfant.

Contexte

La Maison Roger Neilson est un centre de soins palliatifs pédiatriques autonome situé a
Ottawa, en Ontario, qui depuis 2006 accueille avec leur famille des nourrissons, des enfants et
des jeunes ayant des diagnostics progressifs limitant la durée de leur vie. La Maison

Roger Neilson soutient ces familles par des soins de fin de vie, une gestion de la douleur et des
symptdmes, des soins de reléve, des soins de transition de I'hdpital a la maison, et ce qui est
peut-étre le plus pertinent dans le contexte de la motion 110, un centre de soins palliatifs
périnatal et de vastes services de counseling en matiére de chagrin et de deuil.

Par conséquent, le personnel et la direction de la Maison Roger Neilson sont particulierement
qualifiés pour parler de la nécessité d’améliorer le soutien aux parents qui éprouvent des
difficultés émotionnelles et financiéres a la suite de la perte d’'un bébé ou d’'un enfant.

Discussion

¢ Besoins des familles a la suite de la perte d’un bébé ou d’un enfant

Le programme de deuil de la Maison Roger Neilson est offert a tous les parents qui ont perdu
un nourrisson a la période périnatale ou a toute famille qui a perdu un enfant de moins de
19 ans. Le Programme de deuil ne se limite pas a la perte d’enfants par maladie. Des



aiguillages proviennent de tous les hopitaux de la région et de partenaires communautaires
comme I'Unité d’aide aux victimes en situation d’'urgence du service de police d’Ottawa pour les
familles qui ont perdu des enfants a la suite d’'un acte de violence, d’un traumatisme ou d’'un
accident. Par conséquent, nous connaissons bien les divers besoins des familles et le temps
gu’elles doivent consacrer au deuil de leur enfant.

Il est bien documenté que les parents qui ont perdu un enfant courent souvent un risque élevé
de trouble de stress post-traumatique. Vitelli écrit :

«[...] la mort d’'un enfant est particulierement traumatisante parce qu’elle est souvent
inattendue et qu’elle contrevient a I'ordre habituel des choses selon lequel I'enfant est
censé enterrer le parent. Le choc émotionnel associé a la perte d’'un enfant peut entrainer
une vaste gamme de problemes psychologiques et physiologiques comme la dépression,
I'anxiété, des symptémes cognitifs et physiques liés au stress, des probléemes conjugaux,
un risque accru de suicide, de douleurs et de culpabilité. Tous ces problemes peuvent
persister longtemps apres le décés de I'enfant et entrainer des troubles psychiatriques
diagnostiqués comme le trouble de deuil compliqué (actuellement a I'étude pour inclusion
dans le DSM-5), qui peut présenter de nombreux symptémes semblables au trouble de
stress post-traumatique. » (Vitelli 2013)

Les parents qui ont vécu la mort d’un enfant éprouvent de nombreuses réactions émotionnelles
et physiques. Beaucoup de nos familles nous disent que le fait de prendre soin d’'un enfant
médicalement fragile peut étre une période extrémement stressante et que leurs propres
symptdmes physiques et mentaux sont liés a ce stress. Parmi ces symptdmes, mentionnons le
manque de sommeil, la dépression, le sentiment d’isolement et la perte de poids. Compte tenu
des circonstances, ces symptdmes sont appropriés et prévisibles. Les parents qui éprouvent
des émotions intenses et un stress continu affirment étre peu concentrés et incapables de
dormir, de manger et de s’acquitter de leurs responsabilités habituelles a la maison et au travail.
La plupart de ces parents éprouvent d’importants probléemes de sommeil pendant la premiére
année de deuil, dont certains épisodes d’'insomnie et de terreur nocturne.

Tous ces parents ont besoin de temps pour pleurer la perte de leur enfant afin de pouvoir
retourner au travail en santé et de fagon productive.

« La mort d’un enfant de tout 4ge est une expérience profonde, difficile et douloureuse.
Bien que le deuil soit stressant chaque fois qu’il se produit, les études continuent de
démontrer que le plus grand stress, et souvent le plus persistant, se produit chez les
parents qui vivent le décés d’'un enfant. » [1-7]

En ce qui concerne la perte d’'un nourrisson, la Maison Roger Neilson reconnait que les besoins
thérapeutiques de ces parents sont uniques et qu’ils ont besoin d’une intervention thérapeutique
adaptée. S’appuyant sur les recherches, la Maison Roger Neilson a mis sur pied un groupe de
soutien en cas de perte périnatale afin de mieux soutenir cette population de parents.

D’aprés nos recherches et notre expérience professionnelle auprés des parents qui ont perdu
un nourrisson avant la naissance ou peu apres, ces personnes peuvent éprouver un deuil
important et, comme tout parent qui a perdu un enfant plus agé, leurs séquelles émotives ne se
résorbent pas rapidement.

De plus, de nombreux parents affirment ne pas croire que d’autres personnes autour d’eux
reconnaissent I'importance de leur perte, du fait qu’ils « n’ont pas connu leur enfant trés
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longtemps ». Bon nombre de ces parents signalent que leurs collégues, amis, voisins et
membres de leur famille les ont pressés de se remettre rapidement de leurs émotions.

Au cours des séances et des groupes, les parents ont révélé que, peu de temps aprés avoir
perdu leur bébé, des personnes de leur entourage se sont demandé pourquoi ils éprouvaient

« encore » de la difficulté a vivre leur deuil. Ces parents ont ensuite exprimé de la confusion
quant a la raison pour laquelle leur expérience de cette perte était si difficile a maitriser puisque
d’autres croyaient de toute évidence qu’ils devraient « s’en remettre ». lls en venaient a se
demander s'ils étaient « fous » parce qu’ils pleuraient encore la perte de leur enfant. Il n’est pas
rare que des parents s’isolent des gens qui ne comprennent pas ce qu’ils vivent, méme parmi
leurs proches.

Les groupes de soutien et les programmes de counseling de la Maison Roger Neilson offrent un
endroit sOr pour rassurer les parents sur le caractére normal de leurs émotions, leurs réactions
et leurs difficultés. lls pleureront leur enfant toute leur vie, mais avec du soutien et du temps,
cela deviendra moins douloureux.

Le travail thérapeutique du deuil exige du temps, de I'effort et énormément d’énergie de la part
du parent. De nombreux parents endeuillés appellent les trois premiers mois de la perte le

« brouillard », et lorsque le brouillard se dissipe avec le temps, l'intensité de I'émotion
augmente. Chaque instant peut-étre difficile et le retour aux activités quotidiennes de la vie,
comme I'emploi, peut causer un stress accablant.

e Problémes actuels liés aux prestations d’assurance-emploi offertes aux parents
endeuillés

En bref, les prestations actuellement offertes aux familles en deuil sont les suivantes :

o Congé de maternité de 15 semaines pour la mére, en cas de perte d’'un bébé a la
période périnatale. La mére perd son congé parental parce que son enfant ne vit plus.

e Prestations de maladie payables « seulement aux personnes qui sont incapables de
travailler en raison d’'une maladie, d’'une blessure ou d’'une quarantaine, mais qui
seraient autrement disponibles pour travailler si ce n’était de leur incapacité pour des
raisons médicales. Pour recevoir des prestations de maladie, la personne admissible
doit obtenir un certificat médical signé par son médecin ou un autre professionnel de la
santé agréeé. »

A I'heure actuelle, le deuil n’est pas considéré comme une maladie et, selon notre expérience,
la plupart des parents ne suivent pas cette voie. De plus, il n’y a pas de critéres normalisés pour
déterminer si une personne est préte a retourner au travail. Par exemple, si un médecin de
famille croit que la meilleure fagon de résorber les émotions difficiles est de retourner au travail
le plus tot possible, il est peu probable qu’il dise @ une compagnie d’assurance que le parent a
besoin d’'un congé payé pour s’occuper de sa santé émotionnelle.

Par conséquent, de nombreux parents doivent choisir entre

e uUn congé non rémunere;

o s'ils sont assurés, la nécessité de faire valoir a la compagnie d’assurance qu’ils sont trop
affectés sur le plan émotif pour retourner au travail;

e la perte de leur emploi.



Recommandation

D’aprés les recherches et I'expérience quotidienne des conseillers de la Maison Roger Neilson,
il est évident que les parents endeuillés par la perte d’'un enfant, quel que soit son age,
éprouvent des besoins émotionnels et financiers qui ne sont pas comblés. Bien que les
expériences et les émotions ressenties par les parents qui souffrent de la perte d’un enfant a
naitre puissent différer de celles d’'une famille qui pleure la perte d’'un adolescent atteint d’'une
maladie limitant la durée de sa vie, ils subissent tous les effets émotionnels et financiers du
deuil. Par conséquent, il est recommandé :

¢ Que le Comité recommande au gouvernement d’améliorer le soutien aux parents
endeuillés et de veiller a ce que les parents ne subissent plus de difficultés financieres
ou émotionnelles indues en raison de la conception des programmes gouvernementaux;

¢ Que ces recommandations tiennent compte de toutes les familles qui ont perdu
un enfant par quelque moyen que ce soit.

Maison Roger Neilson

Le Centre de soins palliatifs périnataux offre ses services depuis 2007 dans la Maison
Roger Neilson avec le soutien d’'un coordonnateur désigné depuis 2018. Une fausse couche et
la perte d’'un nourrisson sont dévastatrices et ont des répercussions permanentes sur les
personnes qui les subissent. Le programme de soins périnataux et de deuil offert par I'équipe
de la Maison Roger Neilson accueille des parents et des familles aux prises avec un diagnostic
prénatal, périnatal ou néonatal d’'une maladie limitant la durée de la vie ou avec un diagnostic
de fin de vie. Ce sont des soins spécialisés qui préparent les parents a la naissance, a la mort
imminente et au deuil de leur enfant bien-aimé. Les soins dépendent des besoins et des désirs
des parents ou de la famille.

Témoignage des parents

« Lorsque ma fille Teigan est décédée, j'ai eu I'impression de me noyer toute seule. Je
pouvais voir les mains tendues de ma famille la-bas pour aider, mais aussi aimables que
soient leurs paroles de soutien, je n'ai jamais senti qu’il y avait quelqu’un d’autre dans
l'eau avec moi. Lorsque jai regu un appel de la maison Rogers Neilson pour me joindre
a leur groupe de deuil, j’ai décidé d’y aller. C'était le radeau de sauvetage que je
cherchais. Jai trouvé d’autres parents qui nageaient dans le deuil avec moi, des meres
et des peres avec qui je pouvais m’identifier, un endroit ou je pouvais me sentir en
sécurité et libre de parler de mon expérience. Un endroit ou ma fille Teigan n’était
qu’une enfant parmi d’autres, comme tout le monde, et pas une triste histoire qui a
bouleversé les gens et les a attristés pour moi. La maison Roger Neilson et les gens que
Jy ai rencontrés sont devenus mes amis, un systéeme de soutien indispensable qui m’a
aidé a sortir de l'eau. »

Services de soutien en cas de deuil
Un soutien en cas de deuil est offert aux familles qui ont vécu le décés d’'un enfant (de moins de
19 ans).



Nous offrons un environnement sir et propice a la guérison. A la Maison Roger Neilson, notre
philosophie est d’accompagner les familles dans leur épreuve. Nos services sont fondés sur les
principes suivants :

[ Le deuil revét un caractére unique pour chaque membre de la famille.

[ Le partage de son expérience avec d’autres personnes qui comprennent peut apporter du
réconfort.

[ L’appartenance a un groupe réduit le sentiment d’isolement commun aux familles
endeuillées.

1 Les groupes de deuil sont fermés et il faut s’y inscrire a I'avance.

Une description compléte des programmes et services de la Maison Roger Neilson se trouve a
'adresse https://rogerneilsonhouse.ca/our-services/.
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