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Le vécu des parents face a une maladie
de I'enfant diagnostiquée a la naissance

RESUME : Pour les parents, I’annonce de la maladie a la naissance est un choc. Commence alors un
travail de deuil de I’enfant idéal attendu pour accepter cet enfant réel. La relation de confiance avec
I’équipe médicale et paramédicale est indispensable car elle permet aux parents de supporter la
difficile réalité. La maladie mobilise les ressources psychiques des parents ainsi que leurs capacités
d’adaptation.

Ces derniers sont aussi traversés par la problématique de la culpabilité et mettent en place divers
mécanismes de défense comme le déni, la colére, le repli, I’ambivalence ainsi que des rituels pour ca-
naliser I’angoisse. L'accompagnement psychologique des parents est primordial pour surmonter cette
étape de vie et contenir les effets de la maladie sur leur construction identitaire et leur parentalité.
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Psychologue clinicienne,
Chirurgie viscérale et néphrologie
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A la découverte d’'une maladie ou
A d’une malformation chez I’en-
fant, les premiers soins indispen-
sables sont parfois réalisés avant méme
que les parents puissent en comprendre
le sens. L'objectif de cet article est de
mettre en lumiere le vécu des parents
face a la maladie de leur enfant. Bien
que les vécus different selon les patho-
logies, il s’agit de se pencher ici sur les
éléments transversaux a toute annonce
de maladie a la naissance sans diagnos-
tic anténatal. L’intérét est porté sur le
temps psychique des parents, qui peut
étre décalé du temps médical ou de I'ur-
gence chirurgicale.

Face a ce diagnostic inattendu, les capa-
cités d’adaptation sont mobilisées et des
mécanismes de défense se mettent en
place pour surmonter la réalité. En fonc-
tion des ressources psychiques, certains
parents auront des comportements adap-
tés, tandis que d’autres seront davantage
bouleversés et en difficulté pour traver-
ser cette épreuve. La connaissance par
les professionnels de santé de ce vécu
contribue a fournir un accompagnement
et un étayage de qualité, ce qui aide les

parents a ne pas étre dans un vécu trau-
matique de lamaladie.

La venue d’un enfant,
I’annonce de la maladie
et I’adaptation a la réalité

Des sa conception, les parents projettent
surl’enfantleursidéaux, leurs représen-
tations et leurs inquiétudes, qui varient
selon leur histoire personnelle. Les
relations d’attachement se créent des
la grossesse. C’est un temps de réorga-
nisation psychique ot chacun cherche
un positionnement face a son conjoint
et a I’enfant a venir. Ce vécu dépend de
I’état psychique des parents et de leur
maturité psycho-affective. Au moment
de I’laccouchement, les représentations
idéales rencontrent la réalité.

Le choc de ’annonce de la maladie
empéche souvent les parents d’intégrer
les spécificités de la maladie, les soins
ou les interventions chirurgicales néces-
saires. Ils filtrent inconsciemment les
informations qui leur sont transmises, ce
qui peut étre source de malentendus et
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d’angoisses autour de la prise en charge.
Cette annonce vient briser les attentes
envers cet enfant tant investi narcissi-
quement, mais qui rompt avec I'image
de I’enfant idéal [1]. Une mere qui avait
une fragilité psychique antérieure peut
alors décompenser sur le plan psychique
ou sous la forme d’une dépression post-
partum. Les premiéresrelations d’attache-
ment sont difficiles pour certains parents,
qui sontdansunrejet de leurbébé malade.

Le choc est d’autant plus fort lorsque le
diagnostic anténatal n’a pas été possible.
Les parents n’ont pas pu préparer ni inté-
grerlamaladie dansleurs fantasmes etleur
construction identitaire parentale. Cela
explique parfois I'incapacité a étre parent
de cet enfant [2]. Les parents cherchent
un sens et une réponse a la question
“Pourquoi I’enfant est-il malade ?”, qui
génere un sentiment d’injustice et une
colere souvent stérile. Certains tentent
une explication rationnelle en lien avec
le comportement pendant la grossesse
(alimentaire, par exemple) ou se tournent
vers une explication d’ordre divin. Ces
éléments émergent souvent lorsque, anté-
rieurement, lamere aréalisé une interrup-
tion volontaire de grossesse, ou dans les
situations d’enfant non désiré.

Le temps de I’annonce est un moment
clé ot se crée I’alliance thérapeutique
et une relation de confiance. Le partage
des connaissances de la part du méde-
cin permet de s’approprier la maladie.
Par la verbalisation, les parents sortent
de I’état de sidération. La relation de
confiance est primordiale dans le pro-
cessus d’acceptation de la maladie et
favorise la mise en place de compor-
tements adaptés [3]. L’acceptation est
influencée par le vécu de la grossesse
et des attentes autour de cet enfant. Des
discordances peuvent apparaitre dans
le couple car chacun est aux prises avec
sesreprésentations et ses angoisses, et est
imprégné de son propre parcours médi-
cal. Pour un couple dont’enfant estissu
d’une fécondation in vitro, I’épreuve de
lamaladie réactivera des inquiétudes et
une remise en question de leur paren-

talité déja mise a I’épreuve. Lorsqu’il y
a eu don de gameétes, voire don d’em-
bryons, des questions supplémentaires
surviennent avec parfois la réactivation
d’un sentiment d’injustice.

Les parents sont dans une situation
d’impuissance et ont besoin d’étre
rassurés sur leurs compétences paren-
tales. Accompagnés des équipes, ils
apprennent a découvrir leur enfant
d’une maniere différente de ce qu’ils
avaient imaginé. Commence un deuil
de I’enfant idéal pour se consacrer a
cet enfant réel. Avec ’apprentissage
des soins, par exemple, ils prennent
conscience qu’ils peuvent étre de “bons
parents” malgré lamaladie et I'integrent
aleur projet parental [4].

Il est trés courant que I'un ou les deux
parents ressentent une culpabilité face a
la maladie. Cette culpabilité est d’abord
une colére retournée contre soi dans le
cas de maladies génétiques ou méme
lorsque qu’il n’y a pas de responsable
“désigné”. L'intensité de la culpabilité
peut enfermer le parent dans un état de
grande tristesse voire de dépression. Il est
alors trés centré sur lui-méme et parfois
incapable d’entrer en relation avec son
bébé. A l'inverse, la culpabilité peut para-
doxalement lui permettre de s’impliquer
encore davantage aupres de son enfant,
en investissantles soins par exemple. Le
parent ne peut pas intégrer I'injustice de
lamaladie, mais la culpabilité permet de
donner un sens et parfois méme de lut-
ter contre I'effondrement narcissique [5].
Evidemment, les relations d’attachement
ne sont pas exclusivement liées a la pro-
blématique de la culpabilité. La création
et le maintien d’un lien mere-enfant de
bonne qualité nécessitent un accord
émotionnel, indépendant d’un besoin
de réassurance centré sur soi.

En parallele, un autre aspect de la culpa-
bilité peut émerger lorsque le parent ale
sentiment de ne pas accepter son enfant

tel qu’il est. Par exemple, I’apprentissage
de soins peut étre une étape éprouvante
carelle le confronte parfois & ses propres
limites, voire a des échecs. Certains
parents restent trés a 1’écart, sont blo-
qués par la confrontation a la réalité ou
ont méme peur de s’attacher a cet enfant
dont ils craignent parfois le déces. Ces
pensées plus ou moins conscientes ou
ces mises a distance peuvent étre vécues
d’une maniere culpabilisante, d’ot1 I'im-
portance de la bienveillance de I’équipe
pour qu’ils ne se considérent pas comme
des parents défaillants [2].

Les parents d’'un enfant porteur d'une
pathologie sont sujets a I’ambivalence.
Ils traversent une période ol les réac-
tions émotionnelles sont amplifiées,
I’humeur est instable et labile. Cet état
psychique impacte 1’acceptation de
la maladie tout comme 1’adhésion aux
soins. Cela peut conduire & des com-
portements étranges voire inadaptés,
qui se manifestent par exemple dans la
compréhension de lamaladie. Le parent
agit de maniére contradictoire, pose les
mémes questions a des interlocuteurs
différents. Cette ambivalence répond
notamment a un besoin de réassurance
du parent, qui se sent impuissant; il n’a
pas d’autre choix que de faire confiance
al’équipe, mais cherche a avoir une cer-
taine emprise [6].

L’ambivalence est présente parfois au
sein du couple. Les parents ne se situent
pas toujours au méme stade dans la
compréhension et I’acceptation de la
maladie. L'autre peut étre un miroir et il
parait plus facile d’étre en colére contre
l’autre que de se confronter a la réalité.
Lorsque le couple était en conflit avant
l’arrivée de ’enfant, la maladie peut ser-
vir de point de cristallisation du conflit,
qui maintient le couple ou précipite sa
séparation.

L'ambivalence émotionnelle est palpable
lors des étapes clés de la prise en charge,
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par exemple lors d’une intervention
chirurgicale. Lorsque le temps opératoire
est programmeé, cela permet aux parents
de s’y préparer. Ils attendent I'interven-
tion avec impatience tout en étant sou-
vent trés inquiets. ambivalence est dans
I’acceptation de sa propre impuissance et
le fait de laisser son enfant dans les mains
expertes des chirurgiens. Lorsque les
parents retrouvent I’enfant en salle de
réveil, c’est le soulagement, la joie des
retrouvailles, mais aussil'inconfort de la
situation, la surprise de voir ’enfant sous
I’effet de ’anesthésie et avoir I'impres-
sion de ne pas le reconnaitre.

L’ambivalence est présente aussi pourle
retour au domicile. Ce point sera déve-
loppé un peu plus loin. Les parents sont
pressés de quitter ’hopital mais peuvent
avoir des appréhensions sur leur capa-
cité a s’occuper seuls de I’enfant.

B Les mécanismes de défense

Pour comprendre les mécanismes de
défense mis en place par les parents,
il faut se demander quelles sont leurs
fonctions. Cela permet de mieux appré-
hender le comportement du parent et
de I’accompagner pour se positionner
ou agir autrement, méme si les effets du
mécanisme de défense mis en place lui
paraissent bénéfiques.

Le parent peut étre dans un déni total
ou partiel de la situation. Les émotions
et les angoisses intenses empéchent
d’accepter la réalité. La valence posi-
tive du déni est de permettre au parent
de ne pas considérer I’enfant comme
malade, donc de lui apporter une affec-
tion qui n’est pas entravée par le choc
du diagnostic. Cependant, il peut alors
présenter certains comportements
allant a I’encontre d’une bonne prise
en charge médicale (minimisation
de I’état de I’enfant, soins non effec-
tués...). Lerdle de’équipe médicale et
paramédicale est alors d’accompagner
le parent dans ses appréhensions et
dans la compréhension de la maladie

attendu.

POINTS FORTS

B Comme pour tout enfant, le parent fait le deuil de l'enfant idéal

B La relation de confiance et l'alliance thérapeutique sont
primordiales dans le processus d'acceptation de la maladie.

B Certains comportements inadaptés sont a comprendre comme des
mécanismes de défense face a la maladie.

B Lerole de l'équipe médicale et paramédicale est d'accompagner
les parents dans l'appréhension et la compréhension de la maladie
en les confrontant progressivement a une réalité supportable.

en le confrontant progressivement a
une réalité supportable [2].

Un des mécanismes de défense plus
typique est la colere et 1’agressivité
envers ’équipe. Le parent n’ayant pas
la possibilité de déverser sa colére sur
un coupable désigné responsable de la
maladie, il I’adresse aux équipes. Cette
colére s’exprime souvent au travers
de détails dans la prise en charge: un
soin non réalisé a ’heure prévue, une
remarque autour de la douleur non sou-
lagée de I’enfant... Pour désamorcer
ce mécanisme et maintenir un lien de
confiance, I’équipe explique a plusieurs
reprises les spécificités de la maladie
car la compréhension favorise I’accep-
tation et apaise la colere [7]. Cela est
d’autant plus important que les parents
cherchent de plus en plus d’informa-
tions sur internet qui peuvent étre peu
fiables et entravent la confiance envers
I’équipe.

ATlinverse de la colére, certains parents
s’enferment dans un repli proche d’un
état dépressif. Ce repli permet de se
focaliser sur I’enfant afin d’étre attentif
a son développement, a la gestion de la
douleur et de I'inconfort. Mais cet iso-
lement devient vite un comportement
peu adapté car les parents sont sujets a
un épuisement émotionnel et doivent
chercher hors du couple des ressources
et un étayage.

Pour contenir leurs angoisses et leurs
inquiétudes, certains parents peuvent
mettre en place desrituels, parfois dénués
desens etnon adaptés alabonne prise en
charge de ’enfant. Ces rituels sont sou-
vent issus des croyances ou des conseils
donnés par des membres de la famille
(souvent autour de I’alimentation). Si
le parent met en place ce mécanisme,
c’est qu’il y trouve du sens et/ou de ’as-
surance. Il est important de décoder cela
pour lui permettre de mettre en place un
comportement plus adapté ala situation.

D’autres mécanismes de défense peuvent
émerger, certains discrets et d’autres plus
bruyants, inadaptés, répondant a des
fonctionnements psychopathologiques
et donc néfastes au bien-étre de’enfant.

Le retour a la maison
et les liens avec
les professionnels en ville

Bien qu’elle soit tres attendue, la sortie de
I’hopital est souvent teintée d’angoisse.
En effet, pendant plusieurs semaines
les parents ont été accompagnés en per-
manence par une équipe et désormais
ils vont s’occuper seuls de leur enfant.
Pendant la grossesse, de multiples
questions se sont posées (“Allons-nous
nous en sortir ?” “Serons-nous capables
d’étre parents?”...). Les réponses a ces
interrogations ont été différées du fait de
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I’hospitalisation et les inquiétudes ont
pu méme étre amplifiées. Les parents
peuvent donc ressentir le besoin d’étre
soutenus et encadrés dans ce nouveau
chapitre de leur vie. Il est important
de les sensibiliser aux professionnels
en ville, qu’ils doivent ou peuvent sol-
liciter (pédiatre, centre de protection
maternelle et infantile, équipe d’Hospi-
talisation A Domicile...).

Le pédiatre devient un nouvel interlocu-
teuraveclequelil faut créer unerelation de
confiance. Pour certains, le lien peut étre
difficile, par exemple dans les situations
ot les parents sont devenus des “experts”
de lamaladie del’enfant. Tout comme ils
I'ont faitavecles équipes hospitaliéres, ils
vonttester ce professionnel. Larelation de
confiance est facilitée lorsque ’hopital a
faitlelienavecle pédiatre de ville, a trans-
mis les comptes rendus par exemple.

Les parents peuvent également se rappro-
cher de la PMI afin d’étre accompagnés
dans leur parentalité. Ces professionnels
dela petite enfance pourront ainsi obser-
ver le lien parent-enfant qui se développe
hors de I’hé6pital et étayer les parents
dans I'investissement de ’enfant, dans
les relations d’attachement malgré le
biais de la maladie et ’hospitalisation.

Comme pour la majorité des parents,
se pose la question du mode de garde.
L’accueil en structure collective est
parfois difficile voire impossible. Les
parents sont souvent plus hésitants a
confier leur enfant a des “inconnus”.
Il est courant que la mére prolonge son
congé de maternité avecl’envie de profi-
ter de son enfant et tenter de rattraper les
moments volés par la maladie.

Conclusion: les répercussions
sur la parentalité

Le vécu des parents face a la maladie
de I’enfant ne peut étre généralisé car il
dépend de multiples facteurs et surtout
delatemporalité de chacun dans ’accep-
tation de la maladie. Cependant, pour
tout parent, il existe un travail de deuil
de I’enfant idéal. Elisabeth Kiibler Ross
a décrit les cing étapes du processus de
deuil: le déni, la colére, la négociation,
la dépression puis I’acceptation [8]. Un
paralléle peut étre fait avec le vécu du
parent, qui est dans un processus d’ac-
ceptation de ’enfant réel.

Apres la maladie, les parents sont dans
la quéte d’un équilibre de vie apres des
semaines d’incertitudes émotionnelle-
ment chargées [9]. Se posent les ques-
tions éducatives communes a tous les
enfants, notamment celle du cadre et des
limites & poser. Cela peut s’avérer diffi-
cile,notamment pour les parents dont la
culpabilité est toujours prégnante et qui
vont agir de maniére a compenser 1’in-
justice subie. Les parents cherchent un
juste positionnement face al’enfant, une
relation qui ne serait pas trop empreinte
d’anxiété et de surprotection.

Les consultations a I’hépital permettent a
I’enfant de s’approprier une partie de son
histoire qu’il n’a pas gardée en mémoire
et sont un lieu de réassurance pour les
parents qui peuvent alors exprimer leurs
éventuelles craintes sur le développe-
ment del’enfant. Il est d’ailleurs courant
que la famille demande a rencontrer le
psychologue du service ot a été hospi-
talisé I’enfant lorsqu’il s’agit d’aider a
mettre en mot une histoire passée.
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