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Préface

de 8. Tomkiewicz «

l.a recherche exposée dans cet ouvrage décrit et quantifie un fait brut,
imooriant, douloureux, pratiguement tu @t scotomisé pas seulement par les
mégias mais méme par les publications professionnelles ; nous pouvons
aussiy lire suelgues clefs pour comprendre ce phénomanae. Je dois avousr
ma surorise, pour N pas dire stupéfaction, lorsguz Annick Dumarst m’a
signalé ce phénomeéne : dans la Réglon Parisienns, 1 enfant irisomicue
sur 4 est apandonné & la nalssance; apprendre qu'a Marseille cet
abandon immédiat ne touche que 1 enfant sur 5 ne m'a été qu'une piéire
consolation. Peut-gtre des recherches sur les autres dépariements (dont la
nécessité s'impose) vont-elies relativiser ces chifires.

Apras le chog, la réflexion. J'ai compris que j'ai fini par &tre abusé par mon
oropre discours : j'ai tant plaidé pour renforcer la convivialité et surtout 1a
tolérance et 'acceptation des handicapés, j'al tant vécu etiravaillé avec des
personnes - parents, professionnels, chercheurs - qui pensent comme moi,
cue j'ai fini par croire naivement que nos désirs sont devenus des réalités.
J'ai tant comparé la situation dramatigue des déficients mentaux dans les
années 80 2 leur situation bien plus acceptable depuis fa loi de 1975, gue
Jaifini par croire gue noire société est effectivement devenue plus tolérante
a lautre, 2 la différence, sinon raciale et ethnigue, au moins celle résultant
d’'une maladie. (Do ma surprise devant le résuliat de cetie recherche).

Il est vrai gue l'acceptation des handicapés s’est bsaucoup améliorée
depuis 1958, quand j'ai commencé a leur consacrer une partie de mon

* Diracteur de Recherche & NNSERM - ADREMIH - Fondation pour la Recherche en
Action Sociale - 1, rue du 11 Novembre, 92120 Montrouge.



temps. Sur ie plan juridique, tout d'abord. Pensons qu'avant 1965 les
enfants & QI inférieur 2 60 étaient considérés comme inéducables et
irrécupérables ; ils n"avaient droit ni aux tentatives d’éducation ni méme au
remboursement de leurs soins par la Sécurité Sociale. Pensons que jusqu’a
naguére des Services, dits «de défectologie» dans certains hdpitaux psy-
chiatriques ne valaient pas mieux que les horreurs des orphelinats rcumains.
Pensons que le courant, impulsé par le Général De Gaulle en 1962, a abouti
a laloi de 1975, sans conteste |a plus progressiste et la plus humaniste du
monde, 0i dont les décrets sur I'intégration de 1982 et 1983 ont pousse les
limites aussi loin que possible.

Les lois sont certes nécessaires pour transformer lentement les sentiments
et les idées de I'opinion, mais elles ne sont pas suffisantes. Or dans notre
pays, méme le regard social sur les handicapés a changé dans e sens de
la tolérance et de 'acceptation : je passe sur I'importance quantitative et
qualitative qu'ont prises les associations de parents d’enfants handicapés
dans la vie du pays, je passe sur le succés dont jouissent les Olympiades et
les grandes manifestations publigues dont .es handicapés sont les héros.
Quand on voit le Champs de Mars & Paris rempli des handicapés, de leurs
parents et amis, la mini-manifestation rencontrée en 1960 parait d’'un autre
siécle : ¢'était, devant la Préfecture de Police, un petit groupe de parents
endoloris suivant une pancarte : trouvez des places pour nos enfants ou
nous allons les jeter dans /a Seine.

Il suffit d’accompagner, dans un grand magasin ou dans la rue, des enfants
ou des adolescents autistes, trisomiques ou infirmes moteurs cérébraux,
pour constater ces changements ; le sourire, parfois géné, les tentatives de
dialogue ou le regard pudiquement détourné, remplacent les injures et les
remargues meurtriéres du genre : quand on a des enfants pareils, on les
cache. |l suffit aussi de mesurer le succés inespéré du «Téléthon»...

Plus importantes ericore que les discours detous les hommes politiques
transmis par la presse e: les médias, le meilleur accueil des enfants
handicapés se manifeste par un phénoméne nouveau : les adoptions. Iy a
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30 ans, une jeune femme, professionnelle, qui avait adopté un enfant
nandicapé mental a été considérée comme «folle» par tout son entourage.
Aujourd’hui, de telles adoptions deviennent de plus en plus fréquentes
comme nous le monire 'ouvrage présent!.

Voila donc les faits qui ont motivé mon optimisme et ma cécité a la dure
réalité manifestée entre autres par lafréquence des abandons de nouveau-
nés trisomiques.

Car, enmémetemps que s’améliore 'acceptation générale des handicapés,
une tendance inverse se fait jour et se renforce dans nos pays: C'est
Pexigence de donner naissance, sinon & un «enfant parfait» cher aux
psychanalystes et révé pendant I'étreinte et les neuf mois de grossesse,
mais un enfant en parfaite santé, un enfant parfaitement normal. Certes ce
désir est vieux comme 'humanité et on pourrait, avec sa Sainteté e Pape,
le taxer de «naturel». Sont nouveaux 'espoir et la certitude que I'état actuel
de la science, de {a médecine et de la société, est capable de combler
toujours cetite exigence. Les futurs parents et leurs familles sont de plus en
plus convaincus que le progrés les met complétement a l'abri de tout
désastre, de tout handicap congénital, de toute «malfagon». Le désir
d’enfant parfait devient une revendication d'enfant normal.

Certes, lasouffrance, voire le choc - aucunterme n’est assez fort pour définir
le sentiment qui envahit une mére ou un couple lorsquiils constatent ou
zpprennent un handicap grave de leur enfant -, n'est pas nouveau. Dés
1980, j'ai demandé aux médecins, pédiatres, accoucheurs et psychiatres de

1 Je ne suis pas convaincu par ceux qui attribuent ce phénoméne uniguement & Ja
raréfaction des enfants adoptables "ordinaires” et au refus raciste des enfants
de couleur ou maghrébins.
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tout faire pour diminuer I'impact de ce choc plutét que de les enfoncer dans
leur désastre en cachant la réalité ou en insistant brutalement sur les
déficiences : jetez-le & la poubelle et faites en unautre.

Cequiachangé, ¢'estlanature de cette souffrance ou, psychanalytiquement
parlant, les' modes de défense pour lutter contre elle : jadis, voire naguere,
on pouvait se retournier contre Dieu ou pien puiser dans sa foi en Sa toute
bonté, apaisement et consolation. Dé&ja Saint-Thomas d’Aquin et, plus tard,
Montaigne discutaient la naissance de tel enfant dans un cadre théologique
comme pouvant mettre en cause I'existence de Dieu et 'amour que nous lui
devons. Aujourd’hui, on refuse de plus en plus la fatalité, le hasard qu'it faut
d’'une maniére ou d’'une auire accepter comme la pluie, fa mort ou le
tremblement de terre. La naissance d'ur enfant handicapé devient &
proprement parierinacceptable. Ceci expligue et le taux élevé d’abandons
etles procés qu'on commence & intenter aux professionnels (généticien cu
échographiste) non seulement «activement responsables» du handicap
{vaccination, erreur obstétricale), mais coupebles de ne pas 'avoir prévu &
temps et d’avoir permis la naissance de Penfant qui en est porteur,

Je comprends que la femme, dans son désarroi, cherche un responsable &
sonmalheur. Mais je ne pense pas quelajustice doive abonder dans ce sens
et admettre qu’un échographiste a causé un préjudice aux parents par son
incapacité a déceler le handicap ou la maiformation dans le jeu complexe
d’ombres et de lumigres sur lequel il a travaillé.

Cette double évolution pourrait bien se résumer par la formule : nous
voulons bien tolérer, voire aimer, les enfanis handicapés, a condition qu'ils
ne soient pas nés de nous, a condition qu'ils ne soient pas nosenfants.

La nouvelle forme d'intolérance au handicap entraine la persistance sinon
'augmentation des abandons a la naissance des enfants atteints d'un
handicap grave et évident, décrit dans ce livre; et peu importe si cet
abandon nommé actuellement d’une maniére quasi aguichante «consente-
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ment a 'adoption» peut sembler aux parents moins tragique, moins lourd de
conséguences, moins meunrier que jadis. Pourtant, notre société offre
beaucoup plus d'aide et de soutien aux enfanis et a leurs parents, jadis
obligés de cacher'enfant handicapé dans la honte etla solitude. Plus grave,
nous assistons a une renaissance du discours sur la [&gitimité de 'euthana-
sie nécnatale ou wréds précoce de ces enfants. Ce courant, y compris les
suthanasies plus ou moins clandestines, est plus puissant (mais pour
combien de temps ?) dans les pays anglo-saxons et protestants.

Y a-t-il et faut-il chercher un coupable & cette évolution 7 Quels sont les
rasponsables de cette nouvelle intolérance 7 Faut-il chercher dans les
moeurs ? dans les progrés de la génétique ?

Draucuns accusent sans état d’ame le laxisme des moeurs, les conséquen-
ces funestes de la séparation enire la sexualité et la procréation, la pilule et
la légalisation de I'l.V.G., 'abandon progressif de la morale chrétienne...
Leur bouc émissaire, ¢’est la sexualité, 'ennemi millénaire de I'église. Ces
«moralistes» méconnaissent et nient le désir de la majorité des femmes
d’avoir un enfant et la souffrance qui résulte autant d'une Interruption
Volontaire de Grossesse que d'une naissance et d’'une vie encommun avec
un enfant gravement handicap®.

D'autres accuseront les généticiens. Leur bouc émissairg, ¢'est la recher-
che scientifique, le désir de connailre et de dominer les mécanismes de la
fécondation, de 'embryogenadse et de 'hérédité. lis me font penser au haro
sur les obstétriciens ¢l y a vingt ou trente ans. Toutes ces recherches sont
nécessaires, pas seulement pour augmenter notre savoir mais aussi pour
rendre possible un jour, peut-&tre lointain, des véritables traitements intra-
uiérins ou postnataux des maladies génétiques qui entrainent des handicaps
graves. Aujourd’hui, la génétique vit le stade qu’a vécu la médecine des



maladies infectieuses il y a cinquante ou cent ans : un diagnostic de plus en
plus fin mais aucune thérapeutique ; avec une différence de taille, c’est que
le diagnostic actueilement peut aboutir a la suppression de celui qui porte
la maladie.

Je neferai qu’'unreproche, mais grave, aux généticiens et aux médecins qui
travaillent avec eux : c'est d’avoir 0sé dénommer l'interruption de grossesse
résultant de leur découverte : |.M.G. (Interrudtion Médicale de Grossesse».
Une telle dénomination jette une confusion grave dans I'esprit du public :
elle fait croire que le médecin peut donner la mort et pas seulement la vie
et elle prépare I'opinion a des éventuelles interruptions de grossesse
obligatoires sur orconnance du médecin.

A mon avis, la responsabilité la plus grande incombe a ceux qui mystifient
I'opinion publique en laissant croire gue la science et la médecine peuvent
vaincre la mort, le handicap et la maladie. Cette mystification est multipliée
par les médias omniprésents, souvent irresponsables, voire malhonnétes ;
sont ici responsables & part égale les professionnels des médias a la
recherche d’un «scoop» et les scientifiques & la recherche de gloire et de
crédits.

Outre ces facteurs généraux, le livre nous montre le role capital joué dans
ce phénomeéne d’'abandon par I'idéologie des équipes obstétricales. Nous
voyons en effet que iarépartition des abandons est extrémementinégalitaire :
on trouve a la fois une prévalence significative d’'une population riche et
instruite par rapport a la population ouvriére, pauvre et immigrée, et une
proportion des abandons trés différente selon la maternité et le discours de
I'équipe. (Je ne crois pas que les classes possédantes soient plus immora-
les que les milieux populaires : elles sont mieux informées et, depuis
toujours, elles inaugurent tout phénoméne nouveau).

Ladeuxiéme partie de I'ouvrage montre clairement combien, dans certaines

maternités, 'abandon a été véritablement induit par I'équipe obstétricale qui
est profondément convaincue de sauver les parents ; on peut dire gu'elle
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recommande cet abandon d'une manidre quasi autoritaire. La fagon de
révéler le diagnostic est un facteur capital de I'abandon. Or ici, I'équipe ne
donne aucun délai a la mare, pas méme deux ou trois jours, pour au'elle
s’habitue & son bébé. Elle tait aux parents tout ce que la société fait pour
adougir leur sort et pour faciliter leur vie etcelle duhandicapé?. Ces équipes
font croire aux parenis que enfant sera strement adopté par le simple fait
que le nom officiel de Pabandon est devenu «consentement & adoption» ;
or ¢'gst & encore une mystification au moins une fois sur deux.

Pour que les parents puissent choisir entre la souffrance de abandon et la
crainte et la douleur de devoir accueillir un enfant tellement différent de ce
qu'ils ont espéré, il faut leur laisser un peu de temps, les informer, aussi
objectivement que possible des conséquences éventuelles pour eux-
mémes et pour 'enfant de 'abandon et de 'acceptation de 'enfant. ll ne faut
surtout pas (je le disais déja en 1970) leur imposer brutalement ou subrep-
ticement notre propre idéologie, ne montrer aucun signe de condamnation
morale en cas d'abandon, mais aussi aucun signe de pitié condescendante
en cas d'acceptation.

Le travail présent m'a appris en plus, et je dois avouer ici ma surprise et
méme mon indignation, que ces équipes conseillent fortement aux familles
de violer la loi en faisant ¢ce qu’on peut appeler un «accouchement sous X
retardé», Cetle pratique estprofondément contraire au droitde'enfanta son
identité. Je ne suis pas partisan de linterdiction absolue de 'accouchement
sous X, étant donné la détresse sociale et psychologique des irés rares
femmes qui le demandent avant d’accoucher. Méme avec elles une équipe
humaine peut obtenir pas mal de renseignements qui pourront rassurer un
jour 'enfant abandonné quand il deviendra adulte. Parconire, priver de son
identité un enfant qui en avait déja une, fut-il trisomique, est non seulement
une illégalité mais une violence insupportable.

2 Certes, ni les technigues nouvelles de soin et d'éducation, ni des institutions de
mieux en mieux adaptées, ni les progrés d'intégration scolaire ou sociale n'entrai-
nent de miracle, ni de guérison ; elles rendent toutefois la vie des handicapés
incomparablement moins tragique que naguére.

vii



Peut-on et doit-on tendre & la diminution de ces abandons et, plus généra-
lement, & I'acceptation un peu meilleure de ’'enfant handicapé ?

On le pourrait :

« si les scientifigues devenaient moins prétentieux et les médias plus
honnétes ; si on expose honnétement au public les limites théoriques et
pratiques de notre savoir et de nos possibilités d'action ;

« si les équipes obstétricales et pédiatriques acceptaient une attitude
neutre et bienveillante dans la révélation du handicap ; une délicatesse
infinie dans "annonce gui serait faite rapidement, mais nonimmeédiatement,
toujours en présence du pére, par le médecin lui-méme, qui saura prendre
son temps et choisir un lieu calme et isclé ;

+ si ces équipes, tout en disant honnétement ce qui attend 'enfant et la
famille, ne fermaient pas toute porte a I'espoir et faisaient connaitre en
méme temps que les possibilités légales d’'abandon (mais jamais les
possibilités illégales de I'X retardé !) les aides que la Société propose
actuellement.

Le devrait-on ?

Je crois que oui, sans faire appel & une morale transcendante. Voici mes
motivations éthigues :

Je ne suis pas contre le consentement a I’'adoption des entants trisomiques,
comme je ne suis pas contre linterruption de la grossesse lorsgu'on
découvre des malformations graves chez un foetus. J'estime que ces deux
actes font partie de |a liberté de la mére ou des parents et que la société se
doit d’assurer les conditions matérielles de cette liberté (gratuité de I'lL.V.G.
et soins les meilleurs & donner a tout enfant abandonné avec adoption si
possible). Si je déplore la fréquence accrue de tels événements C’est pour
des raisons qui dépassent chaque cas individuel ; je crains qu'un jour, dans
notre société de plus en pius régie par ’économie, larationalité et la science,
de telles mesures cessent de dépendre de la décision de ia mére mais
deviennentobligatoires etceci m'estcharnellementinsupportable, au moins
aussi longtemps qu'il reste encore le dernier survivant de ia politique nazie.
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Préface
de S. Ayme =

Qu’ajouter aux commentaires sensibles et nuancés de S. Tomkiewicz ? Une
généticienne de la génération pilule et 1.V.G. ne peut que redire la méme
chose avec d'autres mots et témoigner avec son regard de scientifigue du
contexte international dans lequel s’inscrivent les faits décrits par Annick
Dumaret.

L’avénement du diagnostic prénatal a é1é vécu par beaucoup de médecins
assurant des consultations de génétigue comme une délivrance. Jusgqu’ala
fin des années 70, outre 'annonce du diagnostic de trisomie 21, il fallait
informer les parents du risque accru pour une prochaine grossesse, ce qui
avaii bien souvent pour effet de les dissuader d’avoir d’autres enfanis. La
possibilité de faire des diagnostics in utero a donc permis & des couples &
risque d'avoir les enfants normaux qu'ils souhaitaient, au prix d'un trés petit
nombre ¢’interruptions de grossesse. Autotal, le diagnostic prénatal auraeu
un effet plus nataliste que préventif,

Cstte technologie a donc diffusé régulierement pour étre adoptée finalement
par plus de 60 % des femmes & qui on la propose. Ce taux de recours au
diagnostic prénatal est sensiblement le méme dans tous les pays dévelop-
pés. Pourtant, nous sommes le seul pays oU les enfants trisomiques sont
abandonnés & la naissance. Comment expliquer cela ? En quoi différons-
nous des auires pays ?

La diffusion en France du diagnostic prénatal des anomalies chromosomi-
ques a obéi dés Porigine a une organisation particuliére qui coniraste
netiement avec les modalités dominantes de régulation de 'innovation
médicale dans notre pays. La diffusion du diagnostic prénatal des anomalies
chromosomiques a pris en France la forme d’un dispositif particulier fondé
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sur une collaboration négociée entre les professionnels spécialisés et la
Caisse Nationale d’Assurance Maladie des Travailleurs Salariés (régime
général de ia Sécurité Sociale). Une subvention de recherche était tout
d’abord accordée en Novembre 1974 par la CNAMTS acinglaboratoires de
cytogénétique. En Décembre 1977, une premiére convention entre la
'CNAMTS et dix laboratoires regroupés dans «I'Association Frangaise pour
le Dépistage et la Prévention des Maladies Métaboliques et des Handicaps
de 'Enfant», qui s’était constituée dés 1975, faisait bénéficier de la gratuité
de 'amniocentése et du diagnostic cytogénétique des anomalies chromoso-
miques les femmes de 40 ans et plus qui souhaitaient y avoir accés. En
Octobre 1980, une nouvelle convention entre cette Associationetla CNAMTS
étendait I'accés gratuit & 'amniocentése aux femmes agées de 38 ans et
plus au moment de ’examen. Une derniére convention était signée en
Février 1988 ; elle étendait la possibilité d’accés au diagnostic prénatal
gratuit au cas des femmes ayant présenté, au cours de la grossesse, des
signes d’appel échographiques confirmés «reconnus comme étant souvent
associés & une aberration chromosomique».

En 1992, [e caryotype foetal passait ala nomenclature des actes médicaux,
mettant fin & quinze ans de contrbie étroit de I'activité, tout en conservant
une liste restrictive d'indications donnant lieL a remboursement. La propor-
tion de cas évités par cette politique est actuellement de 9 % pour les méres
agées de moins de 35 ans, de 23 % entre 35 et 37 ans, 48,6 % entre 38 et
39 ans et64 % a 40 ans et plus. Ces chiffres sontinférieurs a ceux des pays
scandinaves ou du Nord de 'Europe et dans la moyenne européenne. On
peut donc dire que la France a trés étroitement encadré cette activité sans
jamais se donner les moyens de sa diffusion. Le choix fait en France de
limiter 'accés au diagnostic prénatal et de ne rien faire pour sa diffusion
parmiles populations-cibles est certainement lié a la perception d’'un danger
de dérapage social du diagnostic anté-natal vers une justification de
'interruption de grossesse pour des anomalies mineures. Il est certain que
ces motivations légitimes auraient gagné a étre exprimées de fagon plus
transparente et explicite dans les débats et processus de décision.



Les possibilités nouvelles d’extension du dépistage prénatal par l'utilisation
de marqueurs sériques dans le sang maternel, permettant de dépister les
femmes arisque accru de trisomie 21 foetale avant orientation vers Famnio-
centése, relancent ces débats de fagon exacerbée. Beaucoup craignent que
I'extension du dépistage de la trisomie 21 contribue a renforcer le rejet 2 la
naissance des cas non-dépistés. Chacun semble ainsi faire un lien direct
entre la disponibilité du dépistage etlerejet de enfant. Est-ce fondé ? Jene
le crois pas. Au moins, le lien est beaucoup plus indirect qu'il 'y parait
puisque e phénomeéne de I'abandon & la naissance est spécifigue & noire
pays.

Ce qui nous distingue des autres pays, ¢’est notre législiation sur 'abandon.
Nous sommes le seul pays qui autorise la remise en vue d'adoption dés la
naissance, tous les autres pays prévoyant un délai de plusisurs mois. C'est
ainsi dans un climat de drame, avant gu’un lien quelcongue ait pu s'établir
entre la mére et 'enfant, que les couples prennent une décision d'une
extréme gravité, non seulement pour 'enfant mais pour eux-mémes. Bien
souvent enfant est médicalisé dés sa naissance, hospitalisé pour bilan et
donc séparé de sa mére, sans que rien ne justifie une telle précipitation. Cet
enfant «<anormal» géne tout le monde, au point qu'on cherche tous les
prétexies pour I'escamoter. L'enfant reste ainsi abstrait pour les parents qui
subissent par ailleurs le discours défensif des professionnels, trés bien
décrit par Annick Dumaret, et la pression de leur entourage qui ne parle que
du drame dont cet enfant est la cause. Nos professionnels ne pensent pas
cifféremment de ceux des autres pays, d'aprés les enquétes d’opinion
publiées, mais ils agissent différemment. L'explication que je trouve a cela
2 sa source dans la relation du corps médical a PEtat en France. Nous
attendons de I'Etat qu'il fixe les limites du bien et du mal ; nous pensons gque
tout ce qui n'est pas interdit par la Loi est permis. Nos confréres des autres
pays européens pensent majoritairement que les professionnels doivent
s’autoréguler sans intervention de I'Etat. lls éditent des recommandations
professionnelles, débattues lors de rencontres, qui deviennent la référence
des bonnes pratiques. De par leur mode d’élaboration, ces recommanda-
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tions sont beaucoup plus acceptables et acceptées que nos lois et décrets.
Ainsi la France, en ayant voulu réglementer le diagnostic prénatal pour
'empécher de déraper, a sans doute empéché que le débat s’instaure et que
les professionnels se sentent responsables des situations créées.

Ce qu'on peut espérer de la publication du travail d’Annick Dumaret, c’est
qu'il relance la réflexion sur 'accueil de Penfant handicapé en maternité et
sa prise en charge ultérieure. Faisons-nous vraiment tout ce que nous
pouvons pour que les parents de ces enfants ne se sentent pas désespéré-
ment seuls face a un destin soudain profondément modifié ? ll est tout de
méme paradoxal que [e débat éthigue soit si vif lorsqu’il s’agit de pratiques
sur 'embryon et le foetus, et si pauvre lorsqu’il s’agit de pratiques & la
naissance. Effet de mode ? Changer ces pratiques est pourtant a notre
portée...

Xit



Introduction

De tous temps, des enfants ont été abandonnés, délaissés puis élevés par
d’autres familles. Depuis plus de dix ans la proportion de bébés remis envue
de leur adoption & Paris est relativement stable. Cependant selon les
travailleurs sociaux des institutions de la petite enfance, il semblerait que le
rombre des enfants trisomiques 21 abandonnés ait été en augmentation
pendant la période étudiée. Le développement de 'activité d’associations et
d’oeuvres privées d’adoption spécialisées témoigne également de ce phé-
nomeéne.

Face a un idéal de normalité porté par la société, les revendications
concernant la santé se sont accrues, la maladie devient injuste et le
handicap inacceptable. Avec 'évolution des mentalités due a 'amélioration
de la médecine, la société tolérerait-elle plus volontiers 'abandon d'enfants
présentant des malformations ? Pourquoi accepter le handicap si les
progrés de la science permettent de Péviter ? Les naissances d'enfants
atteints d'une trisomie 21 sont-glles plus insupportables aujourd’hui qu’autre-
fois ?

Dansi'ensemble, les enfants remis ala naissance en vue d’'adoption & Paris
représentent 3 a 4 pour mille des naissances parisiennes annuelles. Pour
PAide Sociale a 'Enfance (ASE), institution publique, environ 85-90 enfants
nés a Paris sont confiés, chaque année, en vue d'adoption a la naissance
ou avant d'avoir atteint 'age d’'unan. Chague année également, 25-
30 enfants sont confiés aux oeuvres privées d’adoption. Les motifs qui ont
conduit & 'abandon de tous les enfants sont souvent multiples, d’ordre
psychosocial, culturel et économique.

La naissance d’'un enfant porteur d'un handicap est un drame vécu comme
une injustice insoutenable pour les couples, leurs familles et pour les



professionnels. La découverte de la trisomie 21, 'annonce du diagnostic
aux parents et la période qui suit sont des moments cruciaux. L'impact de
la révélation etla fagon dont elle a été pergus par eux constituent un facteur
capital dans le processus d'élaboration des relations parents-enfant et de
I*évolution de la famille. Une des questions concerne 'accueil de 'enfant et
son accompagnement airsi que celul de ses parents. Cette guestion
fondamentale a donné lieu en 1985 a des instructions ministérielles {sous la
forme d'une «circulaire») issues d'un groupe deréflexions de professionnals
de maternités.

Certains parents, accompagnés et soutenus par I'équipe médicale, le
réseau familial et relationnel, découvriront peu a peu cet enfant, différent de
celui gu'ils avaientimaginé. Des liens se créeront lors d’échanges réguliers
au fil des jours et des premiéres semaines. Ces liens supplanteront les
images négatives de 'enfant «mongolien»... D’autres parents, méme sou-
tenus, ne se croiront pas capables de vivre la réalité, de faire e «deuil» de
Penfant idéal et d'adapter leur projet familial & cette nouvelie situation. Dans
le plus grand désarrai, ils vont se séparer de 'enfant. Pensent-ils vraiment
qu’une autre famille sera 1a pour favoriser au mieux son développement et
son épancuissement ou abandonnent-ils & la société ?

Les motivations sont complexes et particulieres a chaque famille, chaque
parent. Comment cette épreuve leur a-t-elie été annoncée ? Comment discer-
ner dans cette décision, ce qui revient au handicap lui-méme, avec les
représentations sociales qui lui sont associées et ce qui est lié aux modalités
de Pannonce et aux solutions proposées ? Ces points sont vraisemblable-
ment indissociables dans la plupart des cas. Ces enfants confiés a 'ASE
devenus pupilles de 'Etat et ceux confiés aux oeuvres sont juridiqguement
adoptables. Adopticn, mot magique, solution miracle 7 Mais gue sait-on de
avenir de tous ces enfants ?

Répondant a 'appel d’offres de 1990 du Centre Technique National d’Etu-
des et de Recherches sur les Handicaps et les Inadaptations, la recherche



présentée ici étudie le lien entre I'évolution du phénomeéne d’abandon
d'enfants trisomiques 21 a Paris et 'annonce du handicap.

Il est impossibie d’aborder Ia situation des enfants remis en vue d’adoption
sans parler de droit. La notion d’adoptabilité est une notion juridique, aussi
un chapitre sera-t-il consacré au dispositif 1égal qui régit ia remise en vue
d’adoption. Deux axes structurent ce travail pour lesquels des méthodes de
recherche difiérentes ont été choisies. La premiére partie de cet ouvrage
présente les données du dépouillement systématique des dossiers des
enfants trisomiques 21 abandonnés a Paris pendant dix ans, entre 1980 et
1989. Cette démarche de type quantitatif a mis en lumigre certains faits
analysés ultérieurement. L'orientation 3 moyen terme des enfants sera
décrite sans autre information sur leur adaptation a long terme. Réalisée a
partir d’entretiens avec des professionnels de maternités, la seconde partie
aborde le théme des informations données aux parents, celui des réactions
des personnels de maternité st des parents face a la révélation de la
trisomie 21 et celui des prises en charge ultérieures de I'enfant proposées
aux familles, pour tenter de définir les facteurs en cause dans 'abandon des
enfants.






Objectifs de I'étude

Les objectifs de cette recherche sont triples.

En premier lieu, il s’agit d*évaluer a Paris entre 1980 et 1989 la proportion
d’enfants trisomiques 21 parmi les enfants confiés en vue d’adoption et
I'évolution dutaux d’abandon parmiles naissances d'enfants trisomiques 21.

L’observation sur une période relativement longue (dix années) devrait
permetire de préciser s'il s’agit d’une augmentation relative du nombre
d’enfants trisomiques 21 parmitous les enfanis confiés dés lanaissance en
vue de leur adoption, ou d'une augmentation réelle du nombre d’enfants
trisomiques abandonnés parmi tous les enfants trisomiques 21 nés vivants.
Dans le premier cas de figure, le nombre d'enfants trisomiques 21 abandon-
nés pourrait rester stable mais il y aurait une évolution des mentalités vers
une diminution du nombre total d'enfants remis & la naissance en vue
d’adoption, liée en partie au développement de llinterruption volontaire de
grossesse, a 'aide aux familles en difficultés, etc. Dans le second cas, on
peut supposer que 'augmentation réelle des enfants trisomiques abandon-
nés a la naissance est également liée & une évolution des mentalités, mais
dans un tout autre sens, en relation avec les progrés de la médecine
obstétricale et du diagnostic anténatal.

Dans un second temps, seront analysées les diverses modalités de prise en
charge et d’orientation a court et moyen terme de ces enfants. Combien de
familles adoptives ont-elles été trouvées au cours de la décennie étudiée ?
Au bout de combien de temps ? Pour les autres enfants, de quelles prises
en charge s’agit-il : institution ou famille d’accueil ?-

Letroisieme objectif de ce travail, répondant tout spécifiguement & 'une des
préoccupations de 'appel d’offres du CTNERHI, concerne annonce du



handicap et ses répercussions sur l'accueil de 'enfant et de sa famille. Pour
les enfants trisomiques 21, comment le handicap a-t-il été annoncé aux
parents ? Quelles sontles pratiques institutiornelles des professionnels des
maternités parisiennes ? Quel est 'impact de cette annonce sur la décision
qu'ils ont prise ?



Les données bibliographiques existantes

En France, la prévalence de la trisomie 21 a légérement augmenté depuis
plusieurs années ; elle est passée de 11,3 & 14,5 pour 10 000 naissances
dans la population parisienne (Aymé, Julian etcol., 1992, De Vigan, Vodovar
et col., 1982). «La naissance d’un enfant trisomique n'est pas un phéno-
méne rare, méme sile diagnostic prénatal en a diminué la fréquence... Etant
donné que le taux de dépisiage de la trisomie 21 en anténatal se situe autour
de 27 % (sur caryotype, signe d'appel échographique), dans prés des deux
tiers des cas, la découverte de la frisomie se fait donc aprés la naissance»
(Francoual, 1992).

Découverte du handicap et information des parents
L'annonce du handicap aux parenis

Selon Roy (1991}, il existe trois types de révélation : a) la révélation précoce
car le handicap est repérable dés la naissance, b) la révélation différée
lorsque Penfant est en réanimation, ¢) la révélation retardée par la volonté
de 'équipe médicale qui sursoit a Fannonce : «efle s'octroie dans le meilleur
des cas un temps de rencontre avec des parenis supposés fragiles pour
distiller la révélation ou, dans le pire des cas, laisse de fagon aléatoire a
d'autres le soin de révéler la mauvaise nouvelle».

L'accord est aujourd’hui général sur la nécessité d’'une annonce par un
médecin, en présence des parents ( le pére, la mére) et si possible de
Penfant (Réthoré, 1981, De Rancourt 1991). «Le médecin ne doit pas confier
cettetache a une terce personne (...). llest préférable que ce soit unclinicien
qui a plus I'habitude de 'écoute et du dialogue avec des pérenrs, gu'un



spécialiste de technique» (Conseil National de I'Ordre des Médecins, 1990).
Les études rétrospectives surl’annonce delatrisomie 21 indiquentqu’autre-
fois elle étaitfaite & la mére dans 45-50 % des cas, au couple dans 25-30 %
des cas et au pére seul dans 30-20 % des situations (Pueschel et Murphy,
1976, Cunningham et Slopper, 1977).

Cette annonce doit étre rapide (dés la connaissance du diagnostic) mais
sans précipitation. La guestion de savoir s'il existe ou non un meilleur
moment pour 'annoncer aux parents est controversée. La pwpart des
médecins optent pour une annonce précoce (Carr, 1970, Lucas et Lucas,
1980, Francoual, 1992) et si possible en présence de I'enfant afin de
développer le plus rapidement possible une psychodynamique positive
dans les relations parents-enfant (Cunningham et col., 1984). L'attente, le
doute peut étre pire que la réalitg, «... le précoce et ses arpéges salvateurs
de bon samaritain risquent d'étouffer 'enfant dans son handicap« (Clerget,
1991). L’incertitude accroft la détresse des parents et peut avoir des effets
négatifs sur la relation médecin-parents (Cunningham 1986). Récemment
en France, une enquéte aupres d’une centaine de parents note que
Pannonce de la trisomie 21 a été faite dans 57 % des cas, dans les trois
heures qui ont suivi 'accouchement, la mére étant le plus souvent seule
(Megarbane et col. 1994).

L.e vécu des families

Si tout accouchement est déja en lui-méme «une épreuve émotionnelle et
physique qui fragilise la mére», la naissance d'un enfant handicapé est
toujours une épreuve d’une «violence sidérante pourles parents»{Rapoport,

1985). Les nombreux intervenants font état du profond bouleversement des
familles : rupture immédiate et plus ou moins profonde des repéres
identificatoires, fragilisation de 'image de s0i, déstabilisation de I'équilibre
familial (Carr 1970, Emde et Brown 1978, Braconnier 1982, Gath 1985,
Visier, Maury et col. 1986, Graber 1990).



Classiquement la littérature fait état de trois phases (Drotar et al. 1975). Une
phase de tension extréme avec sidération, «déroute narcissique», abatte-
ment, colére, accusations, sentiments de culpabilité... Quelle que soit la
pathologie ou les malformations révélées, les parents emploient «ious les
mémes mois pour dire la méme affliction, au moment de ce verdict : le coup
d'assommoir, le choc, le drame, Feffondrement, le coup de poignard, le
couperet...» (Bensoussan, 1982). Des comportements défensifs sont éla-
borés au cours d’'une deuxidme phase : déni de la réalité, isolement, repli
familial. C’est dans cet éventail d’attitudes que on trouve Pécoute sélective
des parents qui filtrent les informations données et n’entendent pas ce qui
leur est dit (Cunningham et Sloper 1977, Salbreux 1978, Pueschel, 1983,
Soulayrol et Ruffo 1982). La troisiéme phase correspond a 'acceptation du
diagnostic, quelle que soit la prise de décision qui s’ensuivra. Les parents
vont s’informer sur le handicap, prévoir des prises en charge, contacter des
associations de parents (Gath 1985).

Tous les auteurs sont conscients qu'il n’existe pas de bonne ou de meilleure
fagon d’annoncer le diagnostic, «linsatisfaction des parents» lors de la
découverte de la trisomie est inévitable. L’étude de Quine et Pahl (1887)
auprés de 120 parents d’enfantsirisomiques 21, indique que siles deuxtiers -
des parents sont en état de choc au moment de la révélation du diagnostic,
seulement 4 % des parents ont des réactions importantes de rejet; la
majorité des familles ne sont pas satisfaites des premiéres informations
regues sur le handicap.

A la différence d’un enfant né en bonne santé, 'atiachement ne pourra se
construire avec l'image de enfant «attendu», ¢ce processus se consiruira &
partir d’autres modalités d’échanges parents-enfant. Trois situations sont
évoquées : le possible attachement qui va se «fonder sur une continuité
entre le désir qui soutenait cet enfant pendant la grossesse et la réalité de
la naissance». |’attachement retardé parce que le projet initial n'est pas
assez solide pour faire face a cette image d'un enfant déficient. Enfin,
limpossible attachement, avec délaissement ou abandon (Roy, 1991).



La famille de I'enfant handicapé devra «se recréer un nouveau roman
familial» (Bensoussan, 1989). Tout le systéme familial est ébranlé. Les
relations entre parents et enfants gravement malades s’effectuent par
«réajustement constant... dans un climat émotionnel intense» (Zucman,
1982). Dans les familles d'enfants cancéreux, Oppenheim (1989) men-
tionne les troubles psychologiques touchant I'enfant, ses parents
(hyperprotection, dépression...), sa fratrie et les retentissements sur le
couple (séparation, appauvrissement affectif et sexuel). La naissance d’'un
enfant avec un handicap opére, au sein de la fratrie, des bouleversements
réels méme si peu visibles dans 'immédiat. Les fréres et soeurs pergoivent
généralement cette naissance avec le sentiment d'étre dévalorisés (Gath,
1973, Braconnier et col., 1982). lls ont & subir, par ailleurs, I'angoisse de
leurs parents et voient ces derniers, par la force des choses, leur consacrer
moins de temps (Boucher, Kerner, Piquet, 1989).

Dans les familles ayant un enfant trisomique 21, plusieurs études consta-
tent une plus grande fragilité au niveau du couple parental (plus d’états
dépressifs mais pas plus de troubles psychiatriques que dans les autres
familles) surtout dans les premiéres années et/ou lorsque I'enfant est placé
(Gath, 1985). Selon certains, le placement systématique ne devrait jamais
étre considéré comme une mesure préventive de sauvegarde du couple
(Tomkiewicz, 1973).

La notion de temps est mise en relief d'une fagon nuancée. Dans ce temps
suspendu, figé, «la vie qui apparait se voit amputée de sa dimension de
promesse et d'idéal» (Villard, 1992). L’annonce peut induire «une véritable
maladie de I'Espace- Temps»(Bensoussan, 1989) : temps pour entendre fa
nouvelle, temps pour passer de I'enfant du réve a l'enfant réel, pour
«élaborer la perte de conformité» (Clerget, 1991).

10



Le vécu des professionnels

Lamaternité est un «monde clos, comme intra utérin, constamment confron-
tée a des événemenis dont l'intensité émotionnelle n'est plus a redire»
{Rapoport, 1985). Dans ces lisux, «nous vivons comme hors du temps, hors
société (...), les équipes souhaitent, inconsciemment, protéger une image
idéalisée de la maternité» (Dugué, 1988). Selon Roy, Guilleret et col. (1989),
il existe encore des difficultés de communication entre obstétriciens et
pédiatres dans I'atiribution des rbles respectifs qu'ils pourraient tenir envers
les parents. «lls parlent différemment du handicap de I'enfant selon la place
qu'ils occupent dans le processus de la naissance»(Roy, Visier, 1991).

Lors de la découverte du handicap, le profond malaise des professionnels
fait écho a la souffrance et au désarroi des parents. «Pjus personne ne sait
a qui appartient 'angoisse... Ces phénoménes de déplacement et de
confusion s’accentuent dés que surgissent des éléments générateurs d'une
forte charge émotionnelle, qu'ils soient d'origine somatique comme la
découverte d'un handicap ou sociale, comme la décision d’une mére de se
séparer de son enfant en vue d’une adoption» (Molénat, 1992, p181). Le
probléme essentiel du soignant est de trouver la bonne distance avec les
parents et de ne pas se laisser envahir par ses émotions 1 «fe grand danger
est de confondre leur propre vécu avec celui des parents (...} comme s'ils
se retrouvaient frappés de la méme surdité que les familles amenées a
affronter un tel choc» (Molénat, 1992). Une autre difficulté est I'incertitude
dans laguelle se trouve I'équipe tant que les parents n’ont pas pris une
décision : «alors elles ne savent pas comment s’adresser a lameére..., aucun
geste n'est plus normal..., ¢'est comme si cet enfant avec ce défaut restait
dans un statut ambigu et que I'on attendait une parole qui coupe la filiation
ou qui la renoue» (Dugué, 1988).
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Accueil de I'enfant et accompagnement des parents

L’enfant est celui dont on parle ie moins dans cette problématique qui met
en scéne de fagon douloureuse le vécu des parents et des personnels des
équipes. «f est le pius souvent celui qu’on oublie dans sa réalité» (Roy et
Visier, 1991). Pourtant rien nwempéche «de parler au bébé du handicap qu'il
a, ni d'étre avec ses parents aussi» (Clerget, 1991). Malgré sa déficience,
cet enfant a des compétences, un potentiel, une personnalité qui, dés les
premiers instants, coivent étre reconnus (Réthoré). Ce sont les attitudes
d’accueil et d'intérét envers 'enfant qui en favorisant son humanisation
permettront aux parents de faire un projet sur lui, les rendront capables
d’aider leur enfant s’ils sont eux-mémes soutenus (Roy et Visier, 1991).
C’est ainsi que Titran (1993), propose, afin de promouvoir cet «<accompa-
gnement a Ia vie», plusieurs concepts, celui de diagnostic guidance auprés
des parents et de I'enfant, qui inclut la réflexion de I'équipe soignante, celui
d'alliance thérapeutique qui respecte la relation parent-enfant et celui
d’émergence des compétences de 'enfant et de son environnement,

Les difficultés de communication entre médecins et parents et la solitude de
cesderniers ala sortie de lamaternité ont donné lieu a I’élaboration de divers
programmes d’annonce (Cunningham etcol., 1984). Des recherches anglo-
saxonnes notent les améliorations faites dans 'annonce du handicap ; les
propositions faites aux parents quant au projet éducatif de leur enfant
témoignent de I'évolution dans les attitudes des médecins. Murdoch et Gurr
(1991) comparent I'annonce de la trisomie 21 a 117 parents, avant 1981 et
en 1982-88 : progressivement, les parents sont mieux informés et orientés
rapidement vers un pédiatre et vers un travailleur social.

'y a 30 ans encore, les pédiatres préconisaient ie placement institutionnel
aprés une séparation précoce meére/enfant dés la maternité (Emde et
Brown, 1978). Cette proposition concernait encore 25% des parents dans
Pétude irlandaise de Lucas et Lucas (1980). Aprés les années 1970, les
propositions de placementinstitutionnel permanent de 'enfanttrisomique 21
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dés la naissance diminuent fortement (Pueschel et Murphy, 1976) ; vers les
années 1980, elles sont six fois moins nombreuses en ce qui concerne les
enfants profondément handicapés (Gary 1982). Les médecins recomman-
dent désormais d’éviter de proposer tout placement institutionnel pour
'enfant trisomique 21 (Elkins et col. 1985).

Prise en charge des enfanls porteurs d’un handicap

Depuis plus de dix ans, les prises en charge des enfants handicapés ont
suscité Pattention des professionnels de la petite enfance (J. Lévy, 1980). La
circulaire de 1985' sensibilise les personnels des maternités a leur rble
d’accompagnants lors de 'annonce du handicap a la famille, pendant le
séjour de la mére et ultérieurement. Ce texte invite le personnel a réfléchir
et & modifier ses pratiques pour accueillir 'enfant handicapé et sa famille
(voir annexe ). Progressivement, les prises en charge spécialisées vont
dépasser le traitement de la déficience pour s'orienter vers une probléma-
tique d’insertion sociale, et ceci, le plus précocement possible (Cuilleret,
1983). Les structures d’accueil du tout-petit (créches, services de pédiatrie,
pouponniéres) ont accepté avec plus de facilité semble-t-il, Vintégration d'un
enfant porteur de handicap. (Dolto cité in Rapoport, 1985). Cependant cet
avis n’est pas unanime, certains professionnels rencontrent des difficultés
a «vivre avec des enfants porteurs de handicap dans les créches, les haltes-
garderies, les écoles maternelles ou primaires. Cela va nullement de soi
pour eux...nous avons ici a veiller au racisme latent qui s’entretient des
discours sur les différences» (Clerget, 1989). En conclusion, nous retien-
drons ces quelques mots : «pratiquement, la place occupée par I'enfant
dans la vie dépend de la position occupée par I'annonceur ainsi que la mise
en oeuvre de relais» (Clerget, 1991).

' Circulaire du 29 novembre 1985 relative a la sensibilisation des personnels de
maternité a l'accueil des enfants nés avec un handicap et leur famille (publiée au
Journal Officiel le 21.12.85, pp. 4974-4975).
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Handicap et abandon

Interruption volontaire de grossesse, diagnostic anténatal

Selon une recherche américaine, la libéralisation de 'avortement avait
entraing, dans 'Etat de New York, une réduction de 56 % du nombre
d’enfants abandonnés a la naissance (Lanman et al. 1973). EnFrance, dés
1978, PINED indiquait, au cours d’une enquéte, que les grossesses non
désirées avaient, depuis la loi sur I'interruption volontaire de grossesse de
1975, déja diminué de 21 & 13 % (Leridon)? . Mais la loi sur ''VG et le
dépistage anténatal (DAN) ont eu peu de répercussions aupres des femmes
qui remettent leur enfant en vue d*adoption’.

Introduite en France depuis 1972, Famniocentése est remboursée depuis
1980 en fonction d'indications précises dans la convention passée avec la
Caisse Nationale d’Assurance Maladie des Travailleurs Salariés : dépistage
d'anomalies foetales chez des femmes enceintes potentieliement a risque
du fait de leur age (plus de 37 ans), de leurs antécédents obstétricaux ou
familiaux et d’anomalies chromosomiques personnelles ou de leur conjoint.
La limite d’age était justifiée par des critéres médicaux : risque de 1 %
datteinte du foetus par anomalie chromosomique grave et risque d'avorte-
ment spontané lié & la ponction du liquide amniotique. Ce sont les classes
socio-économiques les plus aisées qui bénéficient encore de ce diagnostic
et peuvent avoir acceés a cetexamen sans en attendre le remboursement par
la Sécurité Sociale.

2 Une seconde enquéte de I'INED ‘en 1988 mentionnait trois fois moins de
naissances non désirées en 1985 qu'en 1965 (Leridon et Toulemon, Données
Sociales, 1990).

3 L'analyse des situations des enfants confiés avant Page de un an en vue
d'adoptiona Paris indique que laplupartde ces femmes élaienttrés peu médicalement
suivies : grossesses plus ou moins niées, délais de I''VG dépassés (Dumaret et
Rosset, 1993, rapport de recherche publié par 'DEF).
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Entout état de cause, le diagnostic anténatal et 'avortement ne peuvent éire
le moyen de traiter des malformations ni étre ta solution face au handicap.
La majorité des meéres étudiées dans cette recherche ne correspondaient
pas aux critéres du DAN et les enfants étaient des enfants désirés. Pour ces
parents d’enfants trisomiques 21 il n'y a pas eu de connaissance du
handicap avant la naissance. Aussi les travaux concernant les attitudes
parentales face a I'amniocentése, I'avortement et le conseil génétique
prénatal n'ont pas été analysés (cf. Mattei et Dumez, 1986, Perrotin et col.
1921, Corbet et Gréco, 1993).

Acceplation sociale de la trisomie 21, euthanasie et handicap

Une des questions fondamentales pour ces parents auxquels on apprend le
handicap de leur enfant est celle de Paccueil qui Iui sera fait et celle de son
intégration dans la vie guotidienne. Les parents vont étre confrontés, non
seulement & la difficulté de la mise en place de cet attachement, mais aussi
au regard que la société va porter sur lui.

Pueschel et col. (1986) montrent que, a la différence des parents, les
médecins ont une représentation trés négative de 'enfant trisomique 21 :
4 % seulement des généralistes contre 85 % des parents pensent que,
compte tenu de son physique, I'enfants trisomique sera bien accepté par ia
société. Pour leur part, Murdoch et Anderson (1990) montrent que les
médecing étaient et sont encore beaucoup plus pessimistes que les parents
quant a l'acceptation sociale de la trisomie 21.

Quelgues articles rapportent des rares cas d'euthanasie de bébés et
abordent les aspects moraux et éthiques de ces situations, en discutant du
point de vue des familles, des médecins et des droits de I'enfant handicapé
avivre. Des auteurs mentionnentle decés a’hopital de bébés trisomiques 21
présentant une atrésie de 'oesophage dont les parents avaient refusé
Popération (Gustafson, 1973, Elkins et col., 1985). Dans le premier cas,
Péquipe soignante n'avait pu outrepasser la décision parentale, I'opinion
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générale de I'’époque était «la valorisation de l'intelligence dans les classes
moyennes» et «la contribution de chacun a la société».Dans le second, un
jugement avait été rendu en faveur des parents indiquant que «/a qualité de
vie offerte a I'enfant trisomique 21 n'était pas suffisamment acceptablex
Aprés acquittement par la Cour d'Assises d’'un pére accusé d’avoir tué
quelques instants aprés sa naissance son enfant trisomigue, Bensoussan
(1989) reprend des extraits des minutes du procés. Ces propos témoignent
de I'image de l'enfant trisomique 21 dans la société -

«ll attendait le messie et c'est le diable qui est venu» (le

psychiatre) ; «corriger une injustice du destin, annihiler une
espece de monstre maléfique... qui mettait en péril sa filiation»
(une psychologue) ; «aujourd’hui on donne le diagnostic trés
vite sans peut-étre la compassion nécessaire»(un professeur

de génétique) ; «vous n'avez pas le droit de faire du pere de cet
enfant un assassin» ("avocat) ; «crime passionnel pour proté-
ger son bonheur» ('avocat général).

D’aprés une étude anglaise auprés de 78 parents d’enfants trisomiques 21,
Peuthanasie des enfants handicapés profonds et, dans une moindre propor-
tion, celle des enfants trisomiques 21 est majoritairement de loin plus
acceptée par les classes sociales les plus favorisées que par les classes
moyennes et défavorisées (B. Shepperdson, 1983). Les résultats d’une
étude réalisée dans les Bouches du Rhone auprés de femmes ayant
accouché d’un enfant en bonne santé révélent un consensus largement
majoritaire d’interruption médicale de grossesse (IMG) en cas de DAN de
trisomie 21 (73 %), et dans une mesure non négligeable (38 %) pour
'absence de main {Julian et col. 1992) ; le milieu culturel et la pratique
religieuse ont une influence significative : 'acceptabilité de 'IMG dépend de
la perception négative de la trisomie 21 et du terme auquel elle est prati-
quée.
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Abandon et risomie 21

On connait mal la proportion d*enfants trisomiques 21 vivant en famille ou
en milieu institutionnel. L'étude de Carr indigue que 17 % des enfants
trisomiques 21 sont &levés hors de leur famille, mais elle ne précise pas s'il
s'agit de placement (familial ou institutionnel) temporaire ou définitif, ni &
quelle date enfant a été confié ; auteur mentionne que la proportion de
parents dans I'impossibilité d'élever leur enfant varie de 10 4 28 % (1985).
Une recherche-action-formation sur la prise en charge du handicap note que
la moitié des enfants abandonnés dans une pouponniére sanitaire et sociale
parisienne sont des enfants handicapés, majoritairement des enfants
trisomiques 21 (Bauer 1990). A notre connaissance, aucune étude ne
mentionne avec précision la proportion d’enfants trisomiques 21 abandon-
nés parmi les enfants confiés a la naissance en vue d’adoption.

Les enquétes anglo-saxonnes réalisées auprés d'échantillons importants
de parents d'enfants trisomiques 21 montrent que si le placement institu-
tionnel permanent a parfois été proposé comme prise en charge a la
naissance (dans moins de 8 % des situations), il n’en est pas de méme de
'abandon, ce qui n'est pas le cas de la France puisque, selon I'enquéte la
plus récente actueliement i'abandon de I'enfant a la maternité a été propo-
sée aux familles dans un tiers des cas, plus fréquemment a Paris qu’en
province (Murdoch, 1984, Murdoch et Gurr, 1991, Mégarbane et col., 1994).

*kk

La révélation du handicap a fait 'objet de nombreuses publications qui font
toutes état du bouleversement et des souffrances des parenis face a
«l'insoutenable» ; certaines abordent aussi le vécu des éguipes médicales
confrontées au handicap et a 'annonce aux parents.

Aladifférence de themes tels que la perception sociale de la trisomie 21, les
attitudes parentales et le développement cognitif et psychosocial des
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enfants trisomiques 21, il existe trés peu de travaux sur les liens entre
handicap et abandon. Le théme «trisomie 21 et abandon» est a fortiori
moins documenté. Aucune publication étrangére sur ce sujet n’est mention-
née par les banques de données interrogées (Medline, Pascal, Biosys) et
aucune étude consultée ne mentionne avec précision importance des
classes sociales dans 'abandon des enfants trisomiques 21.
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Hypothéses de la recherche

Il semblerait, d’aprés une premiere enguéte consacrée aux enfants confiés
en vue d’adoption & Paris entre 1985-87, que la trisomie 21 soit le principal
handicap donnant lieu & abandon (A.C. Dumaret, D.J. Rosset, rapport &
FASE, oct. 1991, voir également annexe IIP. En effet, si des enfants
présentant d’autres handicaps sont également pupilles de I'Etat, la décou-
verte de leur handicap est postérieure a leur remise en vue d’adoption.
Plusieurs hypothéses peuvent alors étre formulées.

1. La {risomie 21 est la cause directe de Pabandon

Son diagnostic est immédiatement ou trés rapidement posé aprés la
naissance. Ce handicap est fixé dans Pimaginaire populaire - I'enfant
«mongolien» est encore souvent apparenté a un arriéré non éducable et
donneg lieu & des représentations sociales trés négatives. Certains parents
vont se séparer de I'enfant pour préserver la cellule familiale déja constituée
avec d'autre(s) enfant(s). D'autres parents, se sentant incapables d'ac-
cueillir cet enfant dans lequel ils ne se reconnaissent pas vont le confier &
des personnes susceptibles de I'élever. Quelle est la place de chacun, le
pére, la mére, dans cette décision ?

Depuis la loi d'orientation du 30 juin 1975° les prises en charge des
personnes avec un handicap ont fait 'objet de nombreuses évaluations et

4 Ce constat mériterait un travail de recherche spécifique car nous avons eu
connaissance de plusieurs situations d'enfants polymaiformés etd'entants présentant
un spina bifida abandonnés du fait de leur(s) handicap(s).

§ Loi d'orientation de 1975 : "...la prévention et le dépistage des handicaps, les
soins... intégration sociale...dumineur etde l'adulte, handicapés physiques, sensoriels
ou mentaux, constituent une obligation naturelie”.
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travaux de recherche, notamment les prises en charge précoces des
enfants et de leur famille. Les professionnels travaillant dans le domaine de
la petite enfance, confrontés au handicap, ont eu accés a de muitiples
séminaires de formation. ([ serait intéressant de mieux connaitre la maniére
dont les professionnels des maternités (sages-femmes, puéricultrices,
obstétriciens, pédiatres...) investissent ces enfants ? Quelles répercus-
sions (dans le sens d’un rejet ou au contraire d’un attachement) cela aura-
t-il chez la meére ?

2. Connaissance du handicap, classes sociales et abandon

Notre recherche antérieure sur les enfants remis en vue d'adoption nés
entre 1985 et 1987 a Paris faisail apparaitre I'importance des classes
moyennes et supérieures chez les parents ayant abandonné leur enfant
trisomique, alors que la trisomie 21 touche des familles appartenant a tous
les milieux sociaux.

La trisomie 21 est fun des handicaps qui a été le plus étudié (prises en
charge, modéles d’apprentissage, enseignement spécialisé...). Les familles
informées savent que malgré les meilleurs soins et dans des conditions
optimales d’apprentissage, le développement de I'enfant trisomique se
heurtera a un certain seuil. Alors que pour d’autres handicaps, moins
facilementrepérables, les familles pensent étre les plus améme de favoriser
'épanouissement des capacités de leur enfant, tous les espoirs sont
permis, ils vont également espérer dans les progrés de la médecine.

Plus que la classe sociale, ce serait alors la connaissance, 'information sur
la trisomie 21, qui serait en corrélation avec un taux d'abandon plus élevé.
Pourles parents informés, on peut supposer que les modalités de 'annonce
du handicap et les aides proposées quant a la prise en charge de 'enfant
n’ont que peu d’effet sur leur décision.
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3. Les modalités de 'annonce du handicap

Les directives de la circulaire ministérielle de 1985 sont elles suffisamment
connues de toutes les maternités ? Quels sontles effets des convictions des
personnels ? Larévélation de latrisomie 21 etles propositions d’accompa-
gnement et de soutien aux parents ont-ils un lien avec la décision de se
séparer de Penfant définitivement ?

De nombreux travailleurs sociaux sont convaincus que P'annonce, telle
qu'elle est ou a été faite par des maternités, a une influence sur la décision
des parents de garder ou de se séparer de I'enfant. Nous tenterons de
vérifier cette hypothése. De pius nous essaierons de savoir quel estl'impact
du moment précis de la révélation du handicap aux parents.

Lorsque la trisomie 21 est découverte tardivement, le pédiatre, en cas de
doute, attend la confirmation de son diagnostic - on peut alors supposer que
les parents ont eu le temps de tisser des liens avec leur enfant. La décision
de se séparer définitivement de I'enfant devient plus difficile. Ces parents,
qui se sont déja mobilisés auprés de leur enfant, seront peut-étre plus
réceptifs aux différentes propositions d'aide et de prise en charge.

Ces hypothéses ont orienté notre travail et ont donné lieu & deux approches
correspondant aux deux principales étapes de la recherche : une approche
guantitative et une approche gualitative qui correspondent aux deux parties
de cet ouvrage.
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La méthodologie

La recherche a &té réalisée a partir de deux démarches spécifiques et
compliémentaires. La premiére, de type épidémiologique, estcentrée surles
informations recueillies dans les dossiers des enfants trisomiques 21 et sur
leur orientation & court et moyen terme. La seconde, de type clinique,
réalisée a partir d'entretiens, a pour but de comprendre le fonctionnement
des personnels des maternités et les implications des professionnels face
au handicap.

L’étude des dossiers des enfants abandonnés

1. La population d’élude

L.a population d’origine concerne tous les bébés etles enfants de moins de
un an remis en vue de leur adoption, soit au secteur public, soit au secteur
privé (voir en Annesxe Il un procés verbal de remise d’'un enfant). Il s’agit
essentiellement d'enfants nés a Paris. Cette population avait été intégrale-
ment reconstituée lors d'une étude sur les profils des méres confiant teur
enfant en vue d'adoption entre 1985 et 1989 et sur la question de la
transmission des informations (Dumaret et Rosset, 1994).

La population d’étude, en grande partie issue de cette population-mére, a
été complétée auprés d'associations spécialisées. Nous avons analysé
TOUS les dossiers d’enfants trisomiques 21 nés a Paris entre 1980 et 89 et
abandonnés: ceux remis al'Aide Sociale al'Enfance deParis® etceux remis
aux oeuvres privées d’adoption : 'Qeuvre Emmanuel, SOS Enfants sans
Frontiéres et 'Eau de Vie.

8 | 'ASE est un service public relevant du Conseil Général depuis les lois de
décentralisation.
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Un temps important a été consacré a la recherche de ces dossiers, en
particulier pour les dossiers du secteur public. En effet, depuis la décentra-
lisation des services des Directions Départementales des Affaires Sanitai-
res et Sociales (DDASS), les dossiers peuvent se trouver dans des lieux
différents (les services de I'Aide Sociale & 'Enfance, la DASS Etat, les
archives départementales) et peuventtransiterentre ceux-ci enfonction des
procédures administratives ou judiciaires en cours {avant ou en cours
d’adoption, aprés adoption oulorsque 'enfant a été repris par ses parents).
Tous les registres des Conseils de Famille? des Pupilles de I'Etat ont été
consultés & la DASS Etat (département de Paris) afin de repérer les enfants
trisomiques 21 confiés a 'ASE entre 1985 et 1989 (les registres antérieurs
a la décentralisation sont restés & 'ASE gérée par le Conseil Général de
Paris). Pour les années 1980-84, cette administration a fourni une liste
d’enfants pupilles de I'Etat présentant une ou des particularités médicales,
liste qu'it a fallu compiéter auprés de différents services de 'ASE et
d’associations, car n’incluant pas les enfants ayant été adoptés ultérieure-
ment.

2. Déontologie

Pour des raisons éthiques, nous avons décidé, dés le début de larecherche,
de ne pas rencontrer de familles ayant confié leur enfant & "ASE ou & une
oeuvre privée, ni les familles ayant adopté ces enfants. Les caractéristiques
des families ayant abandonné leur enfant trisomique ont donc été étudiées
uniquement d’aprés DOSSIERS (ASE, maternités, oeuvres privées).

? Conseil de Famille des Pupilles de I'Etat : instance placée auprés du Préfet,
chargée de la tutelle des enfants Pupilles de I'Etat du département.
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3. L.es données recueillies

Les informations ont été recueillies directement dans les services dépen-
dant de 'ASE et auprés d’'une oeuvre privée, mais de maniére indirecte
auprés des deux autres oeuvres privées ayant participé alarecherche (elles
ont rempli elles-mémes la grille de recueil des variables étudiées).

Les informations antérieures 2 1985 ont été difficiles & obtenir, certains
enfants d’abord remis & FASE étaient confiés ensuite a des oeuvres privées
(leur nom ayant souvent ét& modifié).

Les données ont été collectées et analysées de maniére anonyme. Pour
chaque enfant I'histoire socio-familiale, médicale et psychologique a été
reconstituée a partir d’une grille de lecture des dossiers (données écrites
uniguement) :

- les données socio-économiques au moment de «{'abandon» : situation
familiale et/ou état civil des parents, nombre d’enfants, milieu social et/ou
métier exercé, antécédents parentaux particuliers. Les catégories sccio-
professionnelies ont été classées selon la nomenclature de 'INSEE de
1982.

—~les données médicales concernant I'enfant: poids de naissance,
prématurité, malformations associées, hospitalisations,...

— les données sur les milieux de vie successifs et I'histoire des place-
ments de P'enfant.

Le taux d’abancjon parmi les naissances d'enfants trisomiques 21 nés &
Paris a ét¢ établi avec la collaboration du Registre des Malformations
Congénitales de Paris® .

& Le Registre des Malformations Congénitales de Paris qui existe depuis 1981 a
plusieurs objectifs

o il permet d'assurer la surveillance épidémiologique de la prévalence des
malformations congénitales,

o d'évaluer I'impact du diagnostic prénatal sur la prévalence a la naissance des
malformations et des anomalies chromosomiques, de mesurer son rdle dans la prise
en charge néonatale et dans la prévalence du handicap ultérieur et

o de servir de base a des études étiologiques multicentriques. Il couvre toutes les
interruptions médicales de grossesse et toutes les naissances ayant lieu dans les
services de gynéco-obsiétrique publics ou privés de Paris.
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Les rencontres avec les personnels
des maternités et des pouponniéres

Selon 'analyse des 102 dossiers des enfants trisomiques 21 abandonnés
au cours ladécennie 1980-89, une dizaine de maternités publiques etautant
de maternités privées étaient concernées par ce phénoméne.

1. Le terrain d*étude

Eu égard aux ressources disponibles pour la recherche, il a fallu sélection-
ner les établissements. Le choix des maternités rencontrées tientcompte du
nombre de naissances annueles (plus important dans les maternités
publiques que dans les maternités privées) et de la proportion d’enfants
trisomiques 21 abandonnés : {établissements ou on avait constaté trés
peu ou de nombreux abandons).

Nous avions proposé de rencontrer dans chaque maternité plusieurs
intervenants : obstétricien, sage-femme, pédiatre, puéricultrice, assistante
sociale, psychologue. A chaque service, un courrier était adressé, mention-
nantl’objet général delarecherche :'annonce delatrisomie 21 aux parents
et les prises en charge ultérieures. Aucours de ces interviews de groupe, au
moins deux membres de I'équipe de recherche étaient présents. Deux
maternités (publiques), contactées a automne 1992, n’ont pas donné suite
pour cause de réorganisation institutionnelle ou de difficultés de fonctionne-
ment,

Nous avons donc rencontré 13 équipes de maternités parmi les 25 concer-

nées par I'abandon des 102 enfants trisomiques 21 nés entre 1980 et 1989,
soit 7 maternités publiques et 6 maternités privées {voir annexes I}l et 1V).
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De par leur situation en aval de I'annonce du handicap aux parents, les
pouponniéres jouent un réle important dans les prises en charge ultérieures
des enfants. A la différence des équipes de maternité qui disposent de peu
de temps pour accompagner les parents, les personnels des pouponniéres
connaissent relativement bien les familles des enfants.

Afinde mieux cerner la questiondu placement de Fenfant eninstitution aprés
la naissance, il nous a semblé nécessaire de rencontrer les équipes des
pouponniéres sociales, accueillant principalement des enfants confiés en
vue d’adoption et des enfants dont les familles sont en grandes difficultés
psychosociales, et des pouponniéres sanitaires et sociales qui, elfes,
accueillent des enfants présentant des problémes de santé.

Nous avons interviewé des intervenants médico-sociaux de 4 pouponnié-
res, 1 pouponniére sociale et 3 pouponniéres sanitaires et sociales (direc-
trices, pédiatres, assistantes sociales, psychologues, éducatrices, auxiliai-
res de puériculture).

2. Déontologie

Ces entretiens collectifs ont toujours été enregistrés avec 'accord des
personnes interviewées. Nous nous étions engagées a respecter leur
anonymat, tout en mentionnant que les analyses tiendraient compte de leur
fonction au sein de Pinstitution. Ces entretiens ont donné lieu a une
retranscription intégrale.

Dans les tableaux présentés et tout au long du texte, les noms des

maternités ont été remplacés par des lettres alphabétiques (de A a M), ainsi
que ceux des pouponniéres (de W a Z).
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3. La grilie d’entretien en maternité

La grille d’eniretiens semi-directifs a &té congue de telle sorie que les
domaines étudiés soient abordés dans un ordre chronologique mais per-
mettent aussi aux interlocuieurs d’aborder direciement le théme gqui leur
semblait prégnant. Cette grille est centrée autour de trois axes :

- en amont de 'annonce aux parents : les réactions des personnels
médicaux lors de la découverte de la trisomie 21, lg fonctionnement de
Péquipe en particulier en cas de transfert de I'enfant dans un autre lieu
(urgences médicales particuliéres)...

-I'annonce de latrisomie 21 : la personne chargée de révélerle diagnos-
tic, le moment de Pannonce, les réactions des parents et du personnel...

- @n aval de 'annonce : les propositions faites aux parenis guant au
soutien familial, quant aux possibilités d’accueil et de soutien, familial ou
institutionnel.

Elle a donné lieu & une analyse thématique de contenu.

C’est donc le discours des professionnels qui sera décrit et analysé et non
celui des parents. Ces données qualitatives ont pu &ire confrontées aux
données chiffrées recueillies au cours de la premiére étape de la recherche.

Les rencontres avec les ceuvres privées d'adoption

Plusieurs échanges avec 'Ceuvre Emmanuel, SOS Enfants Sans Frontie-
res et 'Eau de Vie ont permis de mieux connatfire leur fonctionnement. Les
osuvres d’adoption qui accueillent des enfants trisomiques 21 sont issues
d’associations qui se sont spécialisées dans 'accueil d’enfants handicapés
(annexe V). Depuis plus de vingt ans, ces associations, recherchent des
familles prétes a adopter ces enfants avec leur particularité.



Depuis 20 ans, 'TOEUVRE EMMANUEL a réalisé environ 15 & 20 adoptions
annuelles : fin 1992, on dénombrait 265 enfants trisomiques 21 adoptés
(nés dans tous les départements dont environ un cinquiéme des enfants nés
A Paris). Jusqu'en 1990, SOS ENFANTS SANS FRONTIERES a servi
d’intermédiaire et/ou a participé a I'adoption de plus de 150 enfants présen-
tant d'importants handicaps dont 40 enfants trisomiques 21 (un peu plus
d’un tiers d’enfants nés a Paris depuis 1980). L'EAU DE VIE, depuis sa
création a trouvé, jusqu'en fin 1992, 157 familles adoptives (enfants ac-
cueillis par l'intermédiaire des DDASS), et 14 directement (enfants confiés
a l'association). Prés de la moitié des familles ont adopté deux enfants
trisomiques.

30



Enfants trisomigues 21
abandonnés 2 la naissance

Le cadre [égal

Le cadre juridique de la remise d'un enfant en vue d’adoption doit étre
connu?. Selon 'institution (publique ou privée) alaguelle 'enfanttrisomique 21
sera confié, selon la procédure choisie, les conséquences seront différen-
tes.

Depuis la loi du 6 juin 1984, (article 63 du CFAS), un projet d’adoption doit
&tre envisagé pour chaque pupille. Ainsi cette loi supprime toute référence
au «bon état de santé» de 'enfant quel que soit son état de santé ou son
handicap. Dans cette étude, nous avons conservé le terme «abandon» en
parlant des enfants trisomiques 21 confiés en vue d'adoption®. Ce terme,
s'il a &té supprimé du Code de la Famille et de Aide Sociale-CFAS) pour les
enfants remis en vue d’adoption depuis 1984, figure toujours dans le Code
Civil.

L'article 347 du Code Civil définit quels enfants peuvent étre adoptés :
-1°les enfants pour lesquels les pere et mére ou le conseil de famille ont
valablement consenti & 'adoption ;
- 2° les pupilies de PEtat ;
- 3° les enfants déclarés abandonnés dans les conditions prévues par
I'article 350.
Dans cet ouvrage, nous parlerons uniguement des enfants trisomiques 21 :
bébés, pupilles de I'Etat confiés & PASE et aux oeuvres d’adoption.

2 Memento administratif et social des praticiens de I'accouchement & I'hépital, in
La Revue Hospitaliére de France, n° 3 (mai-juin 1994).

W pentionnons que ce terme est revendiqué pour les enfants par l'association A-
Filiations de Nantes (voir la charte de 'association, en Annexe V). Cette association
accepte toutefois le terme "remis en vue d'adoption” pour les parents de naissance.
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L’ admission en qualité de pupille de I'Etat est régie par P'article 61 du Code
delaFamille et de ’Aide Sociale et repose sur les circonstances suivantes :

1. La volonté implicite des parents de naissance :

«Les enfants dont la filiation n'est pas établie ou est inconnue, qui ont été
recueillis par le service de l'aide sociale a I'enfance depuis plus de trois
mois» (article 61-1 du CFAS).

A - La filiation de I'enfant est connue mais non établie juridiquement. lI
s'agit de la situation de I'enfant déclaré a I'état civil avec indication du nom
de son ou de ses parents, non reconnu.

Cette possibilité prévue par la loi est peu utilisée dans les maternités,
sans doute parce qu’elle est ignorée. Cette situation peut concerner des
enfants trisomiques nés de parents non mariés.

B - Le plus souvent, la filiation est inconnue.

Deux cas peuvent se présenter :

- L'enfant est trouvé dans un lieu public

Si les parents ne sont pas retrouvés et si la personne qui a découvert
I'enfant n'en demande pas la garde, I'enfant déclaré a l'état civil sans filiation
connue, pourra devenir pupille de I'Etat.

Devenue rarissime en France, cette circonstance pourra concerner trés
exceptionnellement un enfant trisomique 21.

- L'enfant peut étre déclaré a I'état civil sans mention de l'identité de son
ou de ses parents.

Sa filiation étant inconnue, il est désigné par trois prénoms "dont le
dernier lui servira de nom patronymique tant qu'il n'aura pas été reconnu,
Iégitimé ou adopté".
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Cette possibilité est généralement utilisée lorsque la mére a demandé
que le secret de son admission en maternité et de son identité soit préservé
(pratique dite de I'accouchement sous X)'.

Elle paut aussi étre utilisée lorsque la mére est entrée en maternité dans
les circonstances habituelles.

Il s'agit d'une situation qui peut concerner des enfants trisomiques 21
{dans 'hypothése oliles parents ont pris la décision d'abandon dans fes trois
jours suivant la naissance et dans le secret).

L'accouchement secret n'a pas de rapport direct avec I'établissement du
lien de filiation : :

* une meére qui a accouché dans le secret de son état civil peut déclarer l'enfant
$OUS sON nom, voire le reconnaitre comme nous 'avons déja dit ;

*une mére quientre a la maternité dans des circonstances habituelles, peutaussi
demander que I'enfant soit déclaré a I'état civil sans mention de son identité.
L’enfant est déclaré au service de I'état civil sans quaucun renseignement
concernant lidentité de celle qui lui a donné vie ne figure dans lacte de
naissance.

Lors des entretiens psychosociaux que le représentant de 'ASE doit lui proposer
pendant son séjour {ce qui n'exclut pas, simultanément, un accompagnement
psychosocial du personne! de la maternité), la mére a la possibilité de donner
toutes les informations qu'elle souhaite transmetire & I'enfant, informations
permettant de I'identifier ou non (circonstances de la naissance, raisons qui l'ont
conduit & prendre une telle décision, histoire familiale maternelle et paternelie,
lettre, photo...).

" Cette pratique est fondée sur Farticle 20 du décret du 14.01.74 qui définit les
conditions d'admission en maternité, I'article 47 du CFAS qui définit les conditions de
prise en charge des frais de séjour par le département et I'article 341-1 du Code Civil.

La pratique de Yaccouchement secret ne correspond qu'aux conditions
administratives de séjour de la mére. Les frais d'hébergement et d'accouchement
sont pris en charge par le service de 'ASE du département, siége de i'établissement.
La loi ne prévoit pas d'admission secréte rétroactive pour des raisons survenues
ultérieurement, telle une anomalie, une malformation de l'enfant constatée 'a la
naissance. Cette pratique est dépourvue de sens.
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2. La volonié explicite des parents

«Les enfants dont la filiation est établie et connue et qui ont été expressé-
ment remis au service de 'ASE comme pupilles de I'Etat par les personnes
qui ont qualité pour consentir & leur adoption, depuis trois mois... Ce délai
estporté a un anlorsque le consentement a 'adoption est donné par un seul
parent». (article 61-2 et 61-3 du CFAS).

D’autres enfants ont une filiation connue et établie, qu'ils soient nés d’un
couple marié (filiation légitime), ou qu'ils aient été reconnus par leurs pére
et/ou mére non mariés (filiation naturelle). Ces parents peuvent choisir de
remettre leur enfant & PASE ou & une oeuvre privée en vue d'adoption. lls
confient physiquement cet enfant, ¢’est la remise. En outre, ils sont invités
a consentir formellement a son adoption. Ce consentement, §'il est donné,
est porté sur un proceés verbal dressé par un représentant du service de
’ASE a la maternité ou quelque temps aprés dans le service.

Dans les trois cas (61-1, 61-2 et 61-3), le code de la Famille précise les
procédures qui garantissent la liberté des parents (informations suries aides
dont ils peuvent bénéficier et sur les conséquences de leur décision). Ainsi,
lorsque I'enfant est légitime ou reconnu, les parents peuvent demander le
secret de leur état civil : en ce cas, sil'enfant vient consulter son dossier a
’ASE, comme il en a le droit depuis la loi du 17.07.78, il aura connaissance
de toutes les informations transcrites, & 'exception de I'état civil de ses
parents de naissance. Les parents, quant a eux, pourronta tout moment
demander lalevée de ce secret ultérieurement en s’adressant au service ou
a 'oeuvre qui a recueilli 'enfant.

L’enfant remis au service est admis en qualité de pupille de 'Etat a titre
provisoire, a la date a laquelle le proces verbal a été établi. Dans tous ces
cas, les parents qui ontremis leur enfant ont le droit de se rétracter pendant
un délai de trois mois. Pendant ce délai, ils peuvent le reprendre «immédia-
tement et sans aucune formalité» (art. 62-4, al. 4, CFAS). Ce délai est porté
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a un an guand 'enfant a ses deux parents et qu’un seul 'a remis & ’ASE.
Pendant ce temps, le service doit s’employer a connaitre les intentions de
ce deuxiéme parent. Au dela de ce délal, la restitution de I'enfant, si elle est
demandée, ne peut &tre décidée que par le tuteur (préfet) avec 'accord du
Conseil de Famille des Pupilles de 'Etat du département. En cas de refus,
les demandeurs peuvent saisir le tribunal de Grande Instance. La restitution
d'un pupille de I'Etat qui a été placé en vue d'adoption est impossible (art.
352 du Code Civil).

Aspects juridiques et oeuvres privées d'adoplion

Les oeuvres privées d’adoption sont des personnes morales ou physiques
qui servent d’'intermédiaires pour le placement en vue d’adoption des
entants . Elles sont soumises au contrdle de I’Administration et doivent faire
I'objet d’une autorisation par le président du Conseil Général. Par ailleurs,
ce sont les autorités judiciaires (tribunal d'instance) qui organisent ia tutelle
de Penfant jusqu’a son adoption.

On constate que la loi n’organise pas explicitement ie recueil d’'un enfant par
une oeuvre privée.

Sil'enfant est 4gé de moins de deux ans, son ou ses parents qui souhaitent
le confier doivent obligatoirement le remettre soit au service de 'ASE soit a
une oeuvre privée d’adoption sauf si les parents adoptifs choisis par eux sont
des membres de la famille jusqu’au sixiéme degré.

Quel gue soit'age de I'enfant, le ou les parents ont toujours la possibilité de
consentir a son adoption par un membre de leur famille ou par des
personnes choisies par eux: leur consentement doit alors étre donné
devant une autorité compétente (juge d’instance, notaire, agent diplomati-
que consulaire). Dans le cas des enfants trisomiques 21, certains parents
ont donné leur consentement devant un notaire et 'enfant a été placé envue
d’adoption. '
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Pendant la période étudiée (1980-89), le nombre d’enfants nés a Paris (non
trisomiques 21) etremis aux oguvres privées d'adoption est de I'ordre de 20-
25 enfants chaque année .

En France, le cadre légal qui organise ces situations se fonde sur plusieurs
textes insérés dans le Code Civil, le Code de la Famille et de 'Aide Sociale
et dans un décret sur I'administration des hdpitaux. Mais ces textes ne sont
pas articulés entre eux et 'ensemble aboutit & un systéme trés complexe,
spécifique a notre pays, qui est mal connu de la plupart des personnels
médico-sociaux des maternités et des administrations.

La description du dispositif iégal montre combien I'acte de renonciation &
l'autorité parentale et a lafiliation devrait étre entouré de garanties juridiques
pour éviter les décisions hatives ou prises dans unmoment de détresse. Des
parents peuvent toujours revenir sur leur décision dans le délai 1égal de
rétractation et au-dela tant que 'enfant n’a pas été confié en vue d'adoption.

L’admission secréte «rétroactive» de la mére en maternité, qui implique
falsification ou destruction de documents administratifs, n’est pas légale. Or
¢’est une procédure souvent utilisée dans les établissements hospitaliers
dans le cas de naissances d’enfants trisomiques 21. C'est ce que nous
verrons dans la seconde partie de cet ouvrage.
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Premiére partie

Garactéristigues des enfanis
trisomigues 21 abandonnés
et des famiiles

QOrientation ultérieure des enfants
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Les enfants trisomigues 21 abandonnés

L’évolution du nombre des abandons

En dix ans, 102 enfants trisomiques 21 nés a Paris ont été confiés envue
de leur adoption : 53 filles et 49 gargons. On dénombre 40 enfants entre
1980-84' et 62 enfants entre 1985-89. A partir de 1983, 10-12 enfants
trisomiques 21 ont été remis chaque année (le chiffre de 1986 semble
anormalement élevé, sans que 'on puisse P'expliquer). Cette proportion est
stable pendant la période étudiée.

Tableau 1 ; Enfants trisomiques 21 nés & Paris et abandonnés

années de| enfanis nés en maternités Total
naissance Abandons
publiques privées
1980 2 1 3
1981 5 2 7
1982 4 6 10
1983 4 7 11
- 1984 5 4 9

1985 5 7 12
1986 9 8 17
1987 5 5 10
1988 4 8 10
1989 5 8 i3
TOTAL 48 54 102

'l se peut que les données des deux premiéres années de la décennie soient
incomplétes pour le secteur public uniguement, malgré nos recherches dans les
archives des institutions.
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Figure 1 : Enfants trisomiques 21 remis en vue d'adoption

(naissances en maternités publiques et privées)
Maternités privées

Maternités publiques
100%

76% A
50%

25%

0%

80 81 82 83 84 85 88 87 88 89

Année de naissance
Le nombre de maternités privées concernées est de 14 et celui de materni-
tés publiques de 17. Dans six maternités, on adénombré plus de 5 abandons
pour chaque établissement.)?

L’état de santé des enfants remis en vue d'adoption

Pour environ une vingtaine d’enfants, on ne sait rien de leur état de santé a
la naissance et au cours des semaines qui suivent. Ce manque d'informa-
tions signifie-t-il qu'il N’y a aucune difficulté de santé observée a la nais-
sance 7 Il y a lieu de le penser, dans la plupart des cas, sans toutefois
pouvoir 'affirmer. Des données recueillies, on mentionnera uniquement : le
poids de naissance, la présence éventuelle d’'une cardiopathie et/ou d’'une
autre malformation congénitale®.

2| es maternités parisiennes (intra muros) concernées par I'étude sont au nombre
de 25. Quelques enfants nés dans les départements de la Petite Couronne ont été
confiés & 'ASE de Paris.

3L es distinctions entre trisomie 21 libre et homogeéne et trisomie par translocation
sont inconnues et ne changent rien a la décision des parents.
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Quelques enfanis en bonne santé ont parfois souffert & la naissance et
aprés : prématurité (au moins 9 enfants), hypotrophie, souffrance néonatale. ..
Le poids de naissance moyen des enfants trisomiques 21 confiés est de
2920 gr. (n=68) : 4,4 % pésentmoins de 2000 gr. et54,4 % ontunpoids égal
ou supérieur a 3000 gr.

Nous avons dénombré 30 enfants présentant une cardiopathie, environ 1/3
des enfants trisomiques (canal atrioventriculaire, communication
interventriculaire ou inter-auriculaire, tétralogie de Fallot), dont trois avec
d’autres malformations associées (frachéomalacie, hydrocéphalie). Parmi
ces 30 enfants, 17 ont été remis & FASE et 13 aux oceuvres privées
d’adoption.

Quelques enfants sans cardiopathie présentent des malformations diges-
tives (atrésie du duodénum, maladie de Hirschprung), 'un d’eux est porteur
d’une mucoviscidose. '

Des handicaps visuels ont également été diagnostiqués.

Six enfants sont décédés avant leur placement et avant I'age de 8 mois : 4
de cardiopathies opérées (dont 1 enfant hydrocéphale), un de mucovisci-
dose et le dernier de troubles respiratoires. Deux enfants sont décédés
plusieurs années aprés leur adoption.

Les enfants les plus fragiles sur le plan de leur santé sont presque toujours
confiés & 'ASE. |l parait évident et logique aux professionnels que ia
collectivité publique les prenne en charge.
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Les parents qui confient I'enfant trisomique 21

Description générale
Aspects juridiques de la remise de Penfant

Les méres entrent & la maternité dans les circonstances habituelles ; elles
accouchent sous leur identité, C'est au moment de 'annonce du handicap
ou peu de temps aprés, que accouchement sera souvent signalé par la
maternité comme secret. Parmi les 102 naissances, on dénombre :

- 76 % d'enfants remis au titre de I'article 61-1 du CFAS : 59 enfants
déclarés a I'état civil sans mention de leur filiation et 19 enfants déclarés
sous le nom de leur{s) parent(s) mais non reconnus ;

- 24 % remis expressément par leurs parents (article 61-2 du CFAS).
Parmi eux, les trois quarts des parents ont demandé le secret de leur état
civil, It arrive parfois qu'un parent demande le secret et 'autre non, ce qui
témoigne de Fimmense détresse dans laquelie se trouve le couple.

Origine géographique des parents et &ge des parents

Environ 4 parents sur 5 sont frangais ou européens : 85 méres frangaises,
9 meres maghrébines, 4 méres asiatiques, 4 d’origine inconnue.

Prés d'un tiers des couples ont moins de 35 ans (le pére et la mére). L'age
des péres estmoins connu guecelui des méres. L'age moyen des méres des
enfants trisomiques est de 31, 5 ans (= 4,9), celui des péres est de 34,4 ans
(= 6,2).

Les deux tiers des méres ont moins de 35 ans (tableau 2). Parmi les autres

meres, prés d'un quart ont entre 35 et 37 ans (24,5 %), les dernieres ayant
38 ans et plus (8,5 %).



Tableau 2 : Age des parents des enfants trisomiques 21 abandonnés

Méres Péres
Age des parents
nbre % nbre %

15-18 ans 1 1,1 0 0,0
20-24 ans 5 5,3 4 6,1
25-29 ans 24 25,5 6 9.1
30-34 ans 33 35,1 28 42,4
35-37 ans 23 24,5 3

38-39 ans 3 3,2 hs 2.8
40-44 ans 5 5,3 8 12,1
45-49 ans 0 0,0 3 4,5
> 50 ans 0 0,0 2 3,0

Données sur les antécédents parentaux?

*8meéres de 38 ans et plus éiaient susceptibles d’accéder a I'amniocentése
sans que les dossiers permettent de savoir si cette derniére a été pratiquée :

—de 1980 a 1984, 4 méres dont une de 42 ans ayant déja deux enfants
grands, une seule de ces familles est de milieu favorisé ;

— en 1986-87, trois méres de milieux défavorisés (une mére de 44 ans a
déja 8 enfants) ;

—en 1989, une meére qui appartient a la ¢lasse moyenne.

* Plusieurs familles ont des antécédents médicaux difficiles :

- dans 3 familles, les méres sont dgées de 35-36 ans etil estfait mention
d'un enfant décédé a la naissance {(cadres supérieurs, professions libéra-
les) ;

— dans 2 situations {méres de 27-28 ans), le pére avait été traité pour
sterilité, un enfant trisomique est né aprés insémination artificielle avec
donneur ;

* Informations recueillies uniquement d'aprés les dossiers des enfants.
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—~dans un cas, il y a eu avant cette naissance une ITG pour trisomie 21
(pére médecin, mére agée de 35 ans) ;

— une famille mentionne I'existence d’'un handicapé mental chez des
collatéraux directs ;

- une famille d’'employés, on ne sait pas quel fut le suivi médical de la
mere agée de 30 ans et ayant eu une toxoplasmose a 2 mois de grossesse.
Une soeur maternelle présente un handicap génétique et un membre de la
famille paternelle est trisomique 21. U’enfant trisomique 21, porteur d’'une
mucoviscidose et d’une maladie de Hirschsprung, est décédé a 2 mois.

- 2 demandes d’amniocentése auraient été refusées par le médecin a
cause de 'dge maternel. Les méres &gées de 27 et 29 ans appartiennent &
des familles de cadres supérieurs :

— dans la premiére famille, des problémes importants existaient chez
les collatéraux (plusieurs neveux décédés a la naissance ou handicapés) et
dans la génération précédente, un enfant trisomique décédera aprés une
opération de cardiopathie.

— dans la seconde, 'un des parents avait un oncle trisomique 21.

Situation familiale et professionnelle des parents quiont remis Penfant
irisomique

Pour 43 % des familles, cet enfant trisomigue 21 était le premier enfant,
36 % des familles avaient déja des enfants (2/3 : un seul enfant, 1/4 : deux
enfants, les autres : au moins trois enfants). On ne connait pas la compo-
sition familiale de 23 couples de parents.

L’activité professionnelle est connue pour les 2/3 desparents®. Les informa-
tions ont é1é regroupées en trois catégories sociales {(ou «milieu») : 1) milieu
trés favorisé (cadres supérieurs, professions libérales, chefs d’entreprise,

5 Les données sur la situation socio-professionnelle des parents, relativement
bien connues des oeuvres privées qui recueillent les enfants, sont moins précises a
IASE. Elles portent & 1a fois sur les CSP, sur les métiers-ou le niveau de vie des méres
ou des parents.
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commergants, «indications milieu aisé et études supérieures», 2) classe
moyenne : petits cadres, professions intermédiaires, artisans, 3) milieu peu
et non favorisé (employés et ouvriers). Le tableau 3 indique cette classifica-
tion.

Tableau 3: «Milieu» social des parents d'enfants trisomigues 21
abandonnés

Milieu social Méres (n=70) | Péres {n= 69)
(%) (%)
tres favorisé 48,6 66,7
classe moyenne 30,0 14,5
peu et non favorisé 21.4 18,8
TOTAL % 100,0 100,0

Sil’'on se base sur la classification INSEE des catégories socio-profession-
nelles (CSP), onconstate que parmiles 102 familles, 25 % des deux parents
appartiennent aux CSP les plus élevées. Les deuxtiers des péres appartien-
nent aux CSP: chefs d’entreprises, cadres supérieurs et professions
libérales et plus de guatre méres sur dix. Les professions intermédiaires sont
plus représentées chez les méres ainsi que la catégorie «employés» (pour
le tiers d’entre elles, secrétaires, le conjoint est cadre supérieur ou exerce
une profession libérale).

CSP des parents et lieux d’accouchement :

It West pas étonnant de constater la relation existant entre milieu social des
parents et lieu d’accouchement {établissements publics ou privés). Pourles
peres (uniquement), il existe une surreprésentation des CSP élevées par
rapport aux autres lorsque les naissances ont eu lieu en maternités privées
(%% = 5,25, p<.05).
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Les situations sociales ou les CSP des parents ayant confié leur enfant
trisomique en vue d’adoption doivent étre comparées aux données parisien-
nes uniquement. La répartition des CSP a Paris n'est pas représentative de
la population frangaise active : plus de cadres et de professions libérales
(32 % vs 8,7 %), moins d’ouvriers (13,4 % vs 30,2 %), d'employés (15,5 %
vs 28,8 %), absence d’agriculteurs®. Le tableau 4 indique les CSP des
peéres et des méres des enfants trisomiques 21 abandonnés a Paris etcelles
des personnes actives lors du recensement de 1990.

Tableau 4 : CSP des parents d’enfants trisomiques 21 abandonnés et des
actifs a Paris (recensement de 1990, sondage 1/4)

Catégories socio- Meéres |Femmes actives Peres  |Hommes aclifs

professionnelles 1880 1890
arlisans, commergants,
chels entreprise. 4.5 4,7 9.1 10.0
cadres, prof. libérales. 42,4 27,2 59,1 36,6
prof. intermédiaires 30,3 250 12,1 18,3
employés 18,2 37,8 7,8 14,1
guvriers 4.5 5.3 12,1 21,0
Total actifs 100,0 100,0 100.,0 100,0

Lacomparaisondes CSP des parents qui ontabandonné fenfant frisomigue
avec celles des actifs parisiens (hommes et femmes) indique que par
rapport a la population parisienne :

- les cadres supérieurs et professions libérales sont sur-représentés
chez les péres et les méres ayant confié leur enfant trisomique (pour les
peres : 59,1 % vs 36,6 %) ;

8 Draprés INNSEE enquétes emploi pour la France entigre (Données sociales
1990) et les résultats du sondage au 1/4 du recensement 1990 pour la Vifle de Paris.
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- de méme pour les professions intermédiaires chez les méres (30,3 %
vs 25 %) ;

- les employés et ouvriers sont sous-représentés parmi les parents
d’enfants trisomiques abandonnés, aussi bien chez les méres que les péres
(pour les péres : 19,7 % vs 35, 1 %) ;

- la proportion est identique en ce qui concerne les artisans, commer-
gants et chefs d’entreprise.

Ces résultats indiguent nettement l'importance des classes sociales favori-

sées parmiles parents d’enfants trisomiques 21 confiés dés lanaissance en
vue d’adoption a ’ASE ou aux oeuvres privées.

48



Proportion d’enfants trisomiques 21
parmi les abandons & la naissance

Entre 1980-84, on ne connalt pas exactement le nombre d’enfants remis &
la naissance, les statistiques de 'ASE enregistrent les enfants, non par date
de naissance mais par date d’admission dans les services. Pour ia période
1985-89, 579 enfants ont été confiés en vued'adoption’ . D’aprés les lieux
de naissance (ou plus précisément de déclaration de naissance), seuls 13
enfants sont nés hors de Paris.

On constate, chague année, que 10 % environ des enfants remis a la
naissance en vue d’adoption sont des enfants trisomigues 21 {tableau 5).
Cette situation reste stable puisqu’au dela de la période étudiée, 11 enfants
trisomiques 21 sont remis en 1990, 10 enfants en 1991,

Cetie proportion est exactement identique dans les Bouches duRhone® :
parmiles 211 bébés nés entre 1985 et 1989 et confiés en vue d'adoption au
secteur public et privé, on a dénombré 21 enfants trisomiques 21.

7 A la différence des 517 enfants remis dés la naissance en vue d'adoption, les 62
enfants trisomiques 21 sont nés de couples constitués pour les deux tiers d'entre eux
(annexe Vil). lis étaient désirés. A la différence des autres meéres qui confient un
enfant en vue d'adoption, il n'est nullement fait mention dans les dossiers de date
d'interruption volontaire de grossesse (IVG) dépassée. Les familles appartiennent
majoritairementaux classes sociales moyennes etfavorisées. Les meresdes enfants
trisomiques abandonnés sont &gées en moyenne de 31,8 ans alors gue les femmes
ayant donné naissance a un enfant non trisomique ont 24,7 ans (Dumaret et Rosset,
1894).

8 Dumaret, Saier, Aumeras, Julian-Reynier (1994). Rapport 4 {a direction des
interventions Sanitaires et Sociales des Bouches-du-Rhéne.
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Tableau 5 : Proportion d’enfants trisomiques 21 parmi les enfants remis
(naissances entre 1985-89)

Années de
naissance abandons dont Trisomiques 21 (*)
nbre nbre %

1985 120 12 10
1986 104 17 16,3
1987 103 10 9,7
1988 112 10 8.9
1989 140 13 9.3
Total 579 62 10,7

(*) : y compris les enfants repris par feurs parents dans le délai légal de rétractation

Parmi les enfants (non trisomiques) remis & PASE ou aux oeuvres privées,
un seul sur dix avait une filiation établie et connue (les parents ont consenti
formellement & Padoption, art. 61-2 ou 81-3 du CFAS), la plupart des enfants
sont nés de maternités secrétes {art. 61-1 du CFAS). Quant aux enfants
trisomiques 21, ils auraient d( étre remis formellement par leurs parents. Or,
on constate que la proportion d'enfants remis dans ce cadre (procés verbal
signés par les parents) nest que de 24 %.
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Fréguence des abandons
parmi les enfants trisomigues 21

Le Registre des Malformations Congénitales de Paris permet de connaiire,
parmilensemble des malformations, le nombre de naissances trisomiques 21
a Paris, pour [a population des parents résidents intra-muros et de ia Petite
Couronne (départements des Hauts de Seing, de la Seine Saint Denis et du
Val de Marne).

Tableau® : Evaluation dutaux d’abandon parmiles naissances trisomiques 21

Années de Naissances Enfants taux global taux strict d'abandon
naissance observées ("} |abandonnés |d'abandon )] .
1985 44 12 27,3 % 11/44 25,? %o
1986 46 15 326 % 15/46 32,6 %
1987 42 10 23,8 % o2 | 237%
1988 47 8 128 % 6/47 12,8 %
1989 53 11 20,8 % 10/53 18,5 %
TOTAL 232 54 23,3 % 51/232 22,0 %

(*) Données du Registre des Maliormations Congénitales de Paris (parents rési-
dents Paris et Petite Couronne)
(**) non inclus les enfants qui ont été repris par leurs parents.

Afinde connaltre le pourcentage d’enfants remis envue d’adoption parmiles
naissances d'enfants trisomiques 21, les enfants abandonnés a Paris dont
les parents résident hors de Paris et de la Petite Couronne doivent étre
décomptabilisés.
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Lafréquence des abandons a été évaluée sur cing années : de 1985 a 1989
Cette proportion d’'abandon varie de 13233 %. Plus d’un enfantirisomique
sur cing, en moyenne, a été remis dés sa naissance en vue d’adoption
pendant la période étudiée (tableau 6). Compte tenu du fait que quelques
parents reviendront sur leur décision, cette proportion est de 22 % pour les
enfants définitivement confiés, qui seront élevés par une autre famille cuen
institution.
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Orientation des enfants trisomigues 21
devenus adoptables

Devenir & moyen terme, ge de placement

Une fois le délai légal de rétractation de 3 mois passé, les enfants devien-
nent pupilles de PEtat et sont adoptables. Au cours de la décennie étudiée,
44 enfants ont &té adoptés, 44 vivent en placement familial (PF) dans une
famille d’accueil ou en institution, 8 enfants ont &té repris par leurs parents
et 6 enfants sont décédés avant 'age de 6 mois (tableau 7). Une proportion
identique d’enfants trisomiques 21 sont adoptés ou sont accueillis par "ASE
(43 %).

Tableau 7 : Devenir des enfants trisomiques 21 adoptables, situations en
1992

années de| adoption | pupilles. repris par décés | Total

naissance en PF lafamille
1980 1 2 0 0 3
1981 5 1 0 1 -7
1982 7 3 0 0 10
1983 5 5 1 0 11
1984 5 4 0 0 9
1985 5 4 2 1 i2
1986 8° 9 0 2 17
1987 3 5 1 1 10
1988 3 6 1 0 10
1989 4 5 3 1 13
TOTAL 44 44 8 6 102

Note au tableau 7 :

* : dont un enfant décédé aprés son adoption,
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Les prises en charge de ces enfants sont-elles différentes enfonction de leur
état de santé et selon qu'ils ont été confiés dés la naissance a 'ASE ou aux
oeuvres privées ?

Etat de santé de I'enfant et devenir sont liés.

Nous avons noté plus haut que 6 enfants étaient décédés avant leur
placement et qu’un tiers des 102 enfants trisomiques 21 présentaient des
cardiopathies. Tous les enfants présentant des malformations associées
ont &té recueillis dés la naissance par 'ASE, et non par les oeuvres. Le
cumul des handicaps rend encore plus difficile 'adoption de ces enfants.

Les orientations dans les secteurs public et privé

Parmi les 54 bébés trisomigues nés en maternités privées : 38 ont été
confiés directement aux oeuvres (dont 9 par I'intermédiaire de 'ASE) et 16
A 'ASE. Parmiles 48 naissances en maternités publiques, 37 sont confiées
directement & FASE et 11 aux oeuvres (dont 7 par l'intermédiaire de 'ASE).
Ainsi, les maternités privées fonctionnent surtout avec les associations
(%= 22,92, p<.00001). Le tableau 8 indique que le nombre d'adoption
d’enfants trisomiques 21 nés en maternités privées ¢ = 8,93, p<.005) est
supérieur a celui des enfants trisomiques 21 nés en maternités publiques.

Tableau 8: Lieu de naissance des enfants trisomiques abandonnés et
orientation ultérieure

naissances en QOrientation vers TOTAL*
maternités .

adoption placement
publiques 14 28 42
privées 30 16 46
Total 44 44 88

* (non inclus les enfants repris par leur parents et les enfants décédés)
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En dix ans, pratiquement autant d’enfants ont été confiés au secteur public
gu’au secteur privé (tableau 9). Toutefois on constate une nette évolution de
cette répartition dans le temps (x% = 5,51, p< .05).

Tableau 9 : Orientation des enfants en vue d’adoption

Orientation des ASE Qeuvres TOTAL
enfants confiés

adoption 5 39 44
placement 40 4 44
enfants repris 4 4 8
deces 4 2 6
TOTAL 53 49 102

Sila proportion d’enfants confiés aux ceuvres privées n'a pas changé entre
80-84 et 85-89, le nombre d'enfants trisomiques 21 remis a 'ASE depuis
1985 a plus que doublé (il se peut que gquelgues enfants Naient pas été
enregistrés dans la période 1980-81 mais ce biais ne justifie pas une telle
augmentation).

En 1980-81, les services de I'ASE de Paris confrontés a la difficulté de faire
adopter les bébés trisomiques 21 demandent 'aide des associations pour
rechercher des familles. Ainsi, entre 1981 et 1983, pratiquement toutes les
adoptions d’enfants trisomiques 21 confiés A 'ASE de Paris sont effectuées
par une seule association (SOS Enfants Sans Frontiéres). La procédure
d’adoption était différée : les familles adoptives avaient un statut de famille
d'accueil rémunérée pendant deux ans et étaient accompagnées par les
équipes sociales avant de demander adoption de 'enfant.

40 enfants sont nés entre 1980 et 1984 . Si Pon exclut les enfants décédés
et les enfants repris par leurs parents, on constate que :

- 23 sont adoptés : a) 11 directement, 2 par l'intermédiaire de 'ASE et 9
par cejui d’une oeuvre ; b) 2 par lintermédiaire d’'une oeuvre en lien avec
’ASE.
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- 15 enfants devenus pupilles vivent en familles d’accueil : 12 dépendent
directement de PF de ’ASE, 3 sontconfiés par 'intermédiaire d’'une oeuvre.

Aprés 1984, date d'un changement de modalités d’action au sein de I’ASE,
le secteur public n'a plus confié d’enfants au secteur privé. Les équipes de
FASE non organisées comme les associations, éprouvent des difficultés
pour trouver des familles adoptives pour ces enfants trisomiques 21, alors
gu'elles rencontrent des adoptants pour des enfants porteurs d’autres
handicaps.

62 enfants sont nés entre 1985 et 1989. A Pexclusion des décés et des
rétractations, on constate que ;

- 21 sont adoptés : 18 par l'intermédiaire d’osuvres privées, 1 par 'ASE
et 2 par des familles d’accueil de 'ASE &t,

- 29 enfants pupilles vivent en familles d’accueil dont 28 PF de 'ASE.

Placement et &ge des enfants

Gréace aleur militantisme et au réseau gu’'elies ontcréé, les associations ont
trouve plus rapidement des familles pour les enfants trisomigues 21 gque
PASE pendant la période étudiée (fig. 2).

Les enfants ayant été placés directement en famille adoptive avaient en
moyenne 5,3 mois (de méme pour les deux enfants accueillis mais non
adoptés). Les 40 enfants pupilles de 'Etat, aprés avoir vécu en pouponnié-
res (sociales ou sanitaires et sociales pour les plus fragiles d’entre eux) ou
encentre médical, ont été admis dans leur famille d’accueil a un &ge moyen
de 18 mois {la moitié d’entre eux aprés 'age de 15 mois).
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Famille d’accueil et famille adopltive :
des milieux de vie différents

Des informations ont été recueillies pour 31 des 44 familles d’accueil (FA)
et pour 41 des 44 familles adoptives (37 familles par Fintermédiaire d’'une
association, dont deux accueils & long terme sans adoption, et 4 familles
ayant adopté par 'ASE (une FA a adopté deux enfants).

Figure 2a : Age au placement en famille adoptive
Effectifs
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Figure 2b : Age au moment du placement en famille d'accueil
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La composition de ces familles, Page des parents

Quelque soit le type d’accueil de I'enfant trisomique 21, il s’agit de familles
nombreuses, avec plus de trois enfants en moyenne par famille (pour celles
qui ont des enfants, biologiques et/ou adoptés).

Les familles d’accueil ® :

Lorsque 'enfant trisomique 21 arrive dans sa famille d’accueil, 'age moyen
de 'assistante maternelle est de 40 ans, celui de son conjoint estde 44 ans
et demi. A I'exception d’'une seule famille qui a adopté un enfant, on
dénombre 101 enfants biologiques (dont un seul enfant trisomique 21) pour
les 30 familles, la majorité de ceux-ci étant majeurs ou adolescents. Les
3/4 des familles ont au moins trois enfants. La grande majorité de ces
familles accueillent d’autres enfants en placement familial. (voir Annexe VIii)

Les familles adoptives

Avarrivée de Penfant dans sa famille, "age moyen des méres est de 42 ans,
celui des péres de 50 ans. Les fratries sont souvent plus grandes que celies
des familles d’accueil puisque ces couples ont des enfants biologiques et
adoptés, et de plus accueillent parfois un ou plusieurs enfants de 'ASE.
Parmi ces 41 families, 33 ont 108 enfants biologiques et/ou adoptés.
Pour 19 familles (46 %), 65 adoptions avaient déja été réalisées (dont 8
d'enfants trisomiques et autant d'enfants handicapés). Parmi elles, 12
élévent enplus d’autres enfants de 'ASE (>30-35 enfants dont certains avec
handicaps.

Ces familles sont souvent engagées dans divers mouvements associatifs
ou caritatifs. On peut se poser la question de savoir toutefois, si pour
certains, ayant élevé de trés grandes familles (10 - 12 enfants), il 'y a pas

9 Les assistantes maternelles sont des professionnelies rémunérées comme
telles. Une famille d'accueil qui désire adopter 'enfant qu'elle éléve, a condition qu'il
soit devenu juridiquement adoptable, perd fe bénéfice de son salaire d'assistante
maternelle. A Paris, sielle ledemande, elle percevra des allocations compensatoires.
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la une «professionnalisation» du réle socio-éducatif de parents, & moins
gu’'elies ne soient porteuses de projets de vie hors des idéaux standardisés.

Les situations professionnelles des chefs de famille {(familles d'accueil
et adoptives)

Familles adoptives et familles d’accueil ne se rencontrent classiquement
pas dans les mémes milieux sociaux. Les chefs de famille de parents FA,
sont pour les trois quarts, de milieu ouvrier (25 % ouvriers qualifiés). Les
chefs de familles adoptives sont, pour plus de la moitié d’entre eux, cadres
supérieurs et moyens {(voir annexe Vi),

L'accueil d’'un enfant avec un handicap parait souvent dans la continuité
d’'une histoire professionnelle, celle de famille d'accueil, elle-méme liée 2
une histoire familiale et individuelle (tradition du métier de nourrice dans
certaing départements..).
Mr. et Mme M. sont famille d’accueil depuis 12 ans. lls ont une
cinquantaine d’années et vivent en province prés de leurs enfants et
petits-enfants. Appréciés par 'équipe du placement familial, ils ont
déja élevé plusieurs enfants difficiles. Sollicités a nouveau, ils accep-
tent de se voir confier une petite fille trisomique de 16 mois. s
découvrent ce handicap, s'attachent a 'enfant.
Quelques années plus tard, ils demandent a l'adopter. Nous appren-
drons plus tard que I'une des filles du couple, jeune meére de famille,
deviendra elte-méme famille d’accueil pour un enfant trisomigue.

Cet accueil est parfois aussi lié pour des parents adoptifs a une histoire

particuliere du couple :
Mr et Mme Y. viennent a 'ASE en désirant adopter un enfant
handicapé. Tous deux sont enseignants, ont une cinquantaine d'an-
nées. Parmileurs 3 enfants majeurs, 2 sont étudiants. Dans la famille
de Madame, plusieurs enfants sont décédés d’une maladie hérédi-
taire. Cette mére explique ainsi sa motivation a adopter un enfant
trisomique 21 soutenue par son mari et leurs enfants.
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Les enfants repris par leurs parents
(rétractations)

Sur la totalité des 102 enfants remis & la naissance, huit ont été repris par
leur(s) parent(s). Deux autres enfants, dont les parents avaient rétracté leur
consentement & I'adoption, seront & nouveau abandonnés a une oeuvre
privée puis adoptés.
Ces parents ne sontpas différents des autres parents d'enfants trisomiques 21
(milieu social, nombre d’enfants dans la famille).
Les parents qui reviennent sur leur décision sont accompagnés par le
service de ’ASE, untravailleur social ou un psychologue, ou directement par
les responsables de 'oeuvre a qui ils ont confié I'enfant.
Six de ces enfants trisomiques 21 ont été repris par la famille dans le délai
légal : quatre avaient été confiés a une oeuvre d’adoption, les deux autres,
devenus juridiguement adoptables mais pour lesquels une famille d’adop-
tion n"avait pas encore été trouvée, ont été repris par leurs parents.
Les enfants repris par leurs deux parents, pére et mére, e sont plus
rapidement que ceux accueillis par la famille élargie. Dans ces derniéres
situations, ce sont les grand-parents, oncles et tantes qui ont obtenu une
délégation d’autorité parentale,
La grossesse de la mére de Julie a été suivie régulierement. Les
parents, non mariés mais vivant ensemble depuis plusieurs années,
aftendaient ce premier enfant. Devant le handicap du bébé, le couple
a décidé de le confier 4 'ASE en vue de son adoption.
Quelques jours plus tard, la mére demande a voirle médecin de 'ASE
et I'équipe de la pouponniére. Elle donne le biberon, change 'enfant.
Elle reviendra la voir plusieurs fois, dira qu’elle a besoin de temps pour
réfléchir. Le pere n’a pas voulu reconnaitre I'enfant, qu’il a annoncé
«mort» & son entourage et se dit incapable de participer & aucune
démarche. Soutenue par ses parents etle reste de sa famille, la mére
reconnait son enfant a la mairie et rétracte sa décision. Elle reprend
alors safille pour fa confier quelque temps dans une pouponniére, afin
de s'organiser. Peu aprés, le couple se séparera...
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Lacirculaire ministérielie de 1985 a-t-elle eu un effet sur "accompagnement
des parents ? li est trés difficile de répondre a cette question en étudiant les
seules rétractations.

D'aprés les données recueillies entre 1980 et 1989, il n'y a pas eu de reprise
au cours des 5 premiéres années, exception faite de celle d'un enfant par
Pintermédiaire d’'une oeuvre privée. Deux enfants ont été repris a 'ASE par
leurs parents dans les premiers mois de 1985, 1 en 1986 (réabandonné et
adopté), 1 en 1987 (ASE]}, 2 en 1988 (dont 1 réabandonné et adopté), et 3
en 1989 (1 était a 'ASE). L’évolution de ces rétractations sur la période
étudiée, indique seulement qu'elles sont pius fréquentes ces derniéres
années. On peut faire I'hypothése que cette disposition légale est mieux
connue des professionnels qui peuvent en informer les parents.

Monsieur et Madame D. sont mariés. lls ont chacun 36 et 34 ans. Ils
attendent leur premier enfant, La grossesse est suivie etiln’y aaucun
probléme. Le bébé naittrisomique 21. Devant le handicap de l'enfant,
le couple le confie a 'ASE pour adoption.

Les sages-femmes ont donné les trois prénoms a l'enfant.

Une semaine plus tard, Madame D. vient voir la petite fille a la
pouponniére, elle a choisi un prénom a l'enfant et c’est ainsi qu'elle
I'appellera. Elle demande a s’occuper de 'enfant. Peu a peu, trés
soutenu par leur famille et les professionnels, le couple apprend a
découvrir et a connaltre son enfant. lis ont moins peur du handicap et
peuvent parler de leur souffrance.

Deux mois apres, Monsieur et Madame D. prennent leur enfant chez
eux.
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La situation des enfants non adoptés

Elle concerne 44 enfants trisomiques 21, pupilles de I'Etat: 36 enfants
vivent & temps plein en familles d’accueil (dépendant de placements
familiaux ou de placements familiaux spécialisés du type CESAP), 4 autres
vivent en institutions et les 4 derniers, internes en semaine (en IME ou IMP),
retournent le week-end dans leur famille d’accueil.

Les 40 enfants restés dans les placements familiaux de I'ASE : ces enfants
pris en charge par FASE de Paris vivent pour plus du tiers d’entre eux, soit
15 enfants en lle de France et pour moitié dans des placements familiaux de
laSarthe, duMorvan etde la Nigvre, 5 enfants vivent dans des départements
trés éloignés de Paris.

Les autres enfants confiés en vue d’adoption par les oeuvres privées : trois
familles ne les ont pas adoptés mais elles continuent de les accueillir. Un
autre enfant, sous tutelle, vitdepuis I'age de trois mois dans laméme famille.

Les enfants vivant a temps plein ou & mi-temps en milieu institutionnel sont
ceux qui présentent les plus faibles quotients de développement. Les QD
relevés pour 25 % des enfants indiquent une moyenne inférieure & 50 (31
a70).

Sur la décennie étudiée, 1980-89, les enfants ayant quitté tardivement les
pouponniéres et centres médicaux pour un placement en famille d'accueil
ou en institution sont ceux qui présentaient les QD les plus bas {<40). Cette
observation d’une corrélationentre faible QD et vie institutionnelle n’indique
pas la cause de ces développements difficiles (constitution biologique, état
de santé, expériences précoces pauvres sur le plan sensoriel et social ?).

Prés de lamoitié des enfants pupilies sont suivis par un Groupe d'Etudes sur
PInsertion Sociale des Trisomiques, un centre d’action médico-sociale

précoce (CAMSP) ou ensoins a domicile (SSESD). Lalecture de'ensemble
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de ces dossiers fait apparaitre des évolutions positives au niveau du suivi
des enfants porteurs d’unetrisomie 21 accueillis par'ASE. Le placementen
famille d’accueil est plus rapide : 'age moyen de placement des enfants
trisomiques 21 était de prés de 3 ans pour ceux nés entre 1980-84 (date a
laquelle ils quittaient la pouponniére ou le centre médical), il est de 14 mois
pour les enfants nés en 1985 et aprés. Depuis 1986, les prises en charge
sont plus précoces et plus diversifiées : 21 % des enfants nés avant 1986
bénéficient d’'une prise en charge psycho-éducative contre 73 % des en-
fants nés ultérieurement et 4gés de 4 & 6 ans. Les probiémes de prises en
charge et ceux d'intégration scolaire deviennent plus préoccupants lorsque
les enfants grandissent (les enfant ne sont pas assez handicapés pour étre
pris en charge par un CESAP, mais trop pour les autres structures).
Certaines familles d’accueii renoncent a cet accueil, ies enfants sont alors
placés dans d'autres familles ou en institution.

Etant données les informations portées dans fes dossiers, il y a lieu de
penser que les enfants trisomiques 21 accueillis a PASE et 4gés de moins
de 12 ans bénéficient d’une éducation, d’'une prise en charge et de soins
équivalents a ceux dont bénéficient les trisomiques 21 dans leurs familles
naturelles ou adoptives.
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Synthése des résultats

Pour la période 1980-89, le nombre de bébés porteurs d’une trisomie 21
abandonnés a Paris s’éléve a 102. Autant de filles que de gargons sont ainsi
confiés.

Les caractéristiques des familles qui ont remis leur enfant en vue d'adoption
sont trés différentes si 'enfant est né trisomique 21 ou non. Les enfants
trisomiques sont nés de couples unis, ils ont été attendus au sein de la
famille, les grossesses ont été médicalement suivies, a la différence des
grossesses des autres meres. Les méres de ces enfants trisomiques sont
agées en moyenne de 32 ans. Les deux tiers d’entre elles ont moins de
35 ans lors de la naissance de leur enfant et un quart ont 35-37 ans au
moment de la naissance. Quatre méres sur dix avaient déja un ou plusieurs
enfants. Huit femmes sur dix avaient 38 ans et plus au moment de la
naissance de l'enfant trisomique 21. La lecture des dossiers des enfants
abandonnés indigue cependant pour quelques familles des antécédents
médicaux qui auraient pu justifier une amniocentése.

S'il est reconnu que les parents d'enfants handicapés mentaux graves se
répartissent & peu prés également dans toutes les classes sociales, on
constate une forte prédominance des classes favorisées parmi les parents
d’enfants trisomiques 21 abandonnés (les 2/3 des péres et la moitié des
méres) et delaclasse moyenne pourles meres (pres d’'untiers d’entre elles),
et ce, malgreé la surreprésentation des milieux sociaux favorisés & Paris.

Le nombre d’enfants trisomiques 21 remis en vue de leur adoption, au
secteur public ('Aide sociale a I'enfance) ou au secteur privé associatif est
stable pendant la période étudiée. Il concerne environ 10 % des bébés
confiés des la naissance en vue d’adoption & Paris.
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Parmiles 229 enfants trisomigques 21 nés entre 1985 et 1989 a Paris et dans
la Petite Couronne (Registre des Malformations Congénitales de Paris}), 51
ont été définitivement abandonnés. Ainsi, dés Ia naissance, plus d’un
enfant trisomique sur cing est laissé par ses parents a lamaternité.

Prés des trois quarts des enfants trisomiques 21 nés dans le secteur privé
sont confiés a des oeuvres privées d'adoption. Les enfants les plus fragiles,
pour lesquels on observe un cumul de malformations, sont confiés a 'ASE
qui prendra en charge leurs soins.

Parmi les 102 enfants trisomiques remis en vue d’adoption a la naissance,
43 % ont été adoptés, 43 % vivent en familles d’accueil, 8 % ont été repris
parleurfamille, et6 % sont décédés avant’age de 6 mois. Les cardiopathies
sont la cause de cette mortalité infantile élevée.

C’est par 'intermédiaire des oeuvres privées d’adoption que prés de neuf
enfants frisomiques 21 sur dix ont rencontré assez rapidementune famille
adoptive, souvent de milieu social idenfique a celui de leur milieu
d’origine. lis ontvécu moins longtemps en milieu institutionnel que ceux qui
ne sont pas adoptés. Trés militantes, les ceuvres travaillent en réseau avec
de nombreuses associations et continuent, par leur action, d'aider les
parents adoptifs gui le souhaitent.

Les enfants trisomiques non adoptés sont pupilles de 'Etat. Leur environ-
nement témoigne d'un milieu stable, les quatre cinquiemes d’entre eux
vivent dans une familles d'accuei! qui bénéficie du soutien d'une équipe de
placement familial. Nous avons noté certaines améliorations depuis 1985
{placement plus précoce en famille d'accuell, diversification des prises en
charge). Nous ne savons pas si les familles d’accueil adoptent les enfants
trisomiques 21 qui leur sont confiés, cette adoption pouvant avoir lieu trés
tardivement.

Deux observations importantes doivent étre soulignées. Elles concernent
les lieux de naissance et les conditions juridiques d’admission des enfants.
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48 enfants sont nés en maternités publiques et 54 en maternités privées. Or
il nait plus d’enfants en maternités publiques, plus nombreuses que les
maternités privées. En comparant les lieux de naissance des enfants
confiés en vue d’adoption (trisomiques 21 ou non)°, on note une nette
surreprésentation du nombre d’enfants trisomiques abandonnés par rap-
port aux autres enfants selon que les établissements sont privés ou non.
Ceci semblerait lié également au milieu social des parents.

Les trois quarts des enfants trisomiques 21 remis a 'ASE ou aux oeuvres
n'avaient pas été déclarés ou reconnus par leurs parents. Les méres avaient
accouché sous leur identité et pourtant 58 % des enfants ont été déclarés
«nés sous X». Ceci pose la question de P'application de la loi.

Ces deux constats appellent a s’interroger sur les rdles que jouent la
connaissance de la loi et le milieu social des parents dans I'abandon des
enfants trisomiques 21. D’autres facteurs tels que I'annonce du handicap
ou les propositions faites aux enfants méritent d’étre plus étudiés.

°C’est a dire les mairies d’arrondissements ol les enfants ont été déclarés (pour
les naissances entre 1985-89)
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Deuxieme partie

Annonce du handicap
et accuell de I'entant

«Parallélernent a cette évolution technique remarquable des
moyens diagnostiques, la notion de malformations est deve-
nue de plus en plus intolérable pour les couples qui deviennent
de plus, exigeants. Les parents programment désormais la
grossesse et enfendent bien avoir l'enfant qu'ils désirent,
quand ils le désirent, comme ils le désirent, c’est 4 dire & terme
et parfaitement sain. L’évolution des structures sociales et le
travail des femmes, I'éclatement des familles qui offraient des
possibilités d'élevage des enfants handicapés, la diminution
des concepis religieux, la banalisation de 'avortement, fait que
I'enfant anormal est de plus en plus mal accepté et que pour de
nombreux couples I'enfant doit étre parfaitement normal ou ne
pas éire»,

R. Henrion, 1992.
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L.es réflexions sur les problémes posés par 'annonce du handicap vont se
développer a pariir des années 1970-75. Les écrits témoignent de l'intérét
des professionnels de santé quant a cette question. Parailglement avec les
progres de I'échographie obstétricale, le diagnostic anténatal va se généra-
liser, susciter de nouveaux probiémes éthiques, modifier I'acceptabilité
sociale de l'interruption médicale de grossesse en cas de diagnostic positif.

Issue des réflexions menées par un groupe de professionnels de materni-
tés, une circulaire du 28 novembre 1985" est adressée aux Directions des
Affaires Sanitaires et Sociales par le Ministre de la Santé.

«Elle vise a répondre & une double demande :

- celle des parents d'un enfant handicapé qui se sont trouvés dans
lignorance d’un handicap ou d’une suspicion de handicap, ou qui, face 8
ce douloureux probléme, se sont retrouvés seuls, sans information pré-
cise sur les soutiens et sur les services dont ils auraient pu bénéficier ;
- celle des personnels de maternité confrontés a ces situations difficiles
pour lesquelies ils ne sont pas suffisamment préparés.

Une meilleure connaissance du probléme doit leur permettre de mieux
aborder ces situations, qui seront cependant toujours vécues en fonction
de chaque individualité. Elle doit également les aider & soutenir les parents
dans I'établissement des premieéres relations avec leur enfant, en veillant
a ce qu'aucune détérioration ou des carences affectives ne s'ajoutent a la
déficience propre du nouveau-né.

La présente circulaire s’adresse a tous les personnels de maternité et a
pour objet de les sensibiliser au réle qu'ils peuvent jouer au moment de
Fannonce du handicap aux parents, au soutien qu'ils peuvent dispenser &
lafamille pendant le séjour de la mére a la maternité, a 'action d’orientation
et d'accompagnement qu'ils peuvent avoir a sa sortie du personnel

La derniere partie concerne les modalités de formation du personnel et
contient des instructions plus particuliérement adressées aux DDASS et
aux directeurs des hopitaux.»... '

! Voir introduction et texte de la circulaire en annexe |

71



Les pratiqgues des maternités, les attitudes et 'expérience des soignants
face au handicap et a 'annonce de la trisomie 21 aux parents méritaient
d’étre mieux connues. Aussi avons nous été amenées a rencontrer les
professionnels de maiernités parisiennes et de pouponniéres et aconfronter
leur discours.
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Le contexte général des entretiens

Nous avons rencontré treize équipes de maternités parisiennes parmiles 25
ol I'on a relevé des abandons d’enfants trisomiques 21: 7/11 dans le
secteur public et 6/14 dans le secteur privé (voir annexe 1lf). Plus de 60 %
de la population d'enfants &tudiés dans la premiére partie de ia recherche
sont nés dans ces maternités au cours des dix années étudiées.

D'aprés le tableau 13, on constate un lien entre la proportion d’enfants
trisomiques confiés en vue d’adoption, le type de maternité et le milieu social
des familles : 3/7 maternités publiques regoivent des familles de classes
moyenne et supérieure vs 5/6 matemnités privées.

Nous avons également rencontré les personnels de guatre pouponniéres
dont trois pouponniéres a caractére social et sanitaire. Ces pouponnigres
ont accueilli 80 % des enfants trisomiques 21 nés a Paris entre 1980-89
ainsi que des enfants trisomiques 21 confiés aprés la naissance par leurs
parenis pour des durées de séjour plus ou moins fongues.

73



Tableau 13 : Les maternités parisiennes rencontrées

maternités | moyenne milieu social des familles enfants T21
naissances/an type de populations remis (80-89)
A 1500-2000 peu favorisé <5
B 1200-1500 assez modeste <5
C 1000-1200 1) 50 % {artisans, commergants...j 25
2) 50 % bon niveau {adistes..)
D 1500-2000 1) favorisé 25
2) méres toxicomanes
3) antécédents méd. maternels
E 1200-1500 divers <5
F >2500 peu favorisé <5
G >2200 classes moyennes <5
H 1200 divers, classes moyennes 25
{ 1200 favorigé <5
J 1200 moyen et favorisé <5
K 1500-2000 peu favorisé, divers =5
L >2500 1) favorisg 25
2) antécédents méd. maternels
M 1000-1200 trés favorisé 25

Noteautableau 13 : Maternités publiques (A a G) : il s’agitdes chiffres de I'Assistance

Publique des Hopitaux de Paris, moyenne annuelle entre 1980-89.

Maternités privées (H & M) : chiffres indiqués lors des entretiens

Dans les maternités comme dans [es pouponniéres, il n’a pas toujours été
possible de rencontrer 'ensemble des intervenants des équipes. Centaines
renconires se sont faites en deux temps. Dans deux cas, une seule
personne de la maternité était présente. A la différence des obstétriciens, la
plupart des pédiatres et assistantes sociales ont participé a ces rencontres.

La tonalité des eniretiens

D’une fagon générale, le discours des maternités est différent de celui des
pouponniéres, 'un étant plus axé sur ies parents et notamment la mére,
Pautre sur 'enfant iui-méme. Cette différence tient au fonctionnement des
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institutions : la maternité accueille provisoirement une future meére, la
pouponniére recusille temporairement un enfant. C’est donc natureliement
que le regard sara porté sur I'un ou sur autre.

A la maternité, la mére sera celle que I'on console, celle & qui 'on doit
apporter une aide, mais aussi celle dont on tolére plus ou moins bien le
drame, celle que I'on souhaite voir partir vite. Dans ce contexte, I'enfant est
parfois oublié. Au contraire, a la pouponniére, ¢’est sur I'enfant que se
reporteront attention et soins, méme si la problématique parentale est prise
an considération.

Dans trois maternités, I'évocation de la trisomie 21 appelle spontanément
une réponse en terme d'accueil et de garde hors de la famille. Deux
particularités se dégagent de 'ensemble des rencontres avec les équipes
soignantes : la violence verbale et les implications des intervenants.

La violence du langage utilisé par les personnels médicaux pour parler de
latrisomie 21 fait écho a la violence de la situation telle qu’elle est vécue ou
subie par eux.

Ces mots qui agressent sont aussi le reflet d'une émotion ravivée par
I’entretien. Ces naissances sont difficiles pour ces équipes essentiellement
féminines qui ne peuvent s'empécher de se projeter dans ces histoires.

«C'est un raté... plus personne n'a envie de voir la meére...»

«On se débarrasse de ce truc-la qui est difficile & vivre pour tout le monde»,
«Ca ne devrait plus exister (N.D.A. : la trisomie 21)»,

«ll v en a qui doivent assumer jusqu'au bout (N.D.A. : les parents qui
gardent leur enfant), méme ce qui n'est pas beau, méme leurs échecs.»
«L’image de la trisomie 21, c’est I'horreur 1»

«Dans le service, y en a qu'on aimerait mieux ne pas revoir...»

«On parle de choses & jeter»,

«Pour eux (N.D.A. : les parents de milieu défavorisé), c’est une tuile de
plus».

«La société va prendre en charge ces enfants pas conformes».
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Au cours des entretiens, 'implication ou la retenue des puéricuitrices, aides-
soignantes et des sages-femmes varie selon que les médecins sont pré-
sents ou non, les assistantes sociales étant moins sur laréserve, De cefait,
le discours médical apparait prépondérant dans certains entretiens.
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Les représentations sociales de la trisomie 21

La distinction entre trisomie 21 et mongolisme a souvent été évoquée au
cours de ces rencontres. Le terme de trisomie 21 date de 1859 (Lejeune,
Gautier, Turpin). Néanmoins le changement de dénomination n’a pas suffi
a modifier complétement les images véhiculées par ¢ce handicap. Les
représentations sociales de {a trisomie 21 onttoujours des connotations trés
négatives : «Des parents ne savent pas trés bien ce qu'est un trisomique
mais quand on dit mongolien, fout le monde sait . le faciés !»

D’'une maniére générale, la personne trisomique est pergue comme défi-
ciente, handicapée mentale plus ou moins autonome, une malédiction sur
la famille :

*«Honnétement, un bébé trisomique 21, ¢a passe, mais se promener dans
fa rue avec un adolescent ou un adulte trisomique...»

*«C’est quand méme un anormal, un attardé mental»,dit une sage femme.
«Quelque fois on a des commentaires des parents ; il n'est pas teifement
trop..., il a pas trop lair».

*«Les parents s'estiment mieux lotis avec leur enfant polyhandicapé gue
ceux qui ont un trisomique, il y a une impression de malédiction moins
grande pour eux...». ’

*«lls ne connaissent pas le trisormique, ¢'est linconnu qui leur fait peur... |
ne pourra pas aller a I'école avec les autres. Saura-t-il parler ? Compter ?
En revanche ils ont moins conscience de la maladie mentale, ¢a ne se voit
pas».

En ce qui concerne le bébé trisomique 21, ¢’est en premier lieu aspect

physique de I'enfant qui est évoqué et le regard qu'autrui va poser sur lui ;
«¢'est d’abord le handicap qui est remarqué :
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* Une directrice de pouponniére parle du cas d’un bébé né prématurément
et transféré en couveuse. Le pére fait 'annonce a fa mére et lui demande si
elle avul'enfant : «tu sais, il a un petit poids eten plus il est trisomique 21».
La mére racontait le souvenir de cette annonce a cette directrice : «f'ai tout
de suite pensé 3 bras, 3 tétes, 3 jambes... mais je 'avais vu mon bébé a la
naissance».

*Une sage femme parle d’une mére qui n'avait pas encore vu son enfant et
a'annonce de la trisomie dit d’emblée «c’est un monstre» ; dans un second
temps elle s'est apergue qu'il avait «deux bras et deux jambes comme fout
e monde».

* «Aprés I'annonce de la trisomie par le pédiatre qui avait expliqué & la mére
qu'il avait un chromosome en pius, celle-ci a déshabillé son enfant et f'a
regardé : il avait 5 doigts, 2 pieds..., elle a alors demandé a linfirmiére :
«qu'est-ce que c’est un chromosome en plus ? C'est pas vrai parce que je
l'ai bien regardé : il a tout ce qu'il faut et rien en plus». L'infirmiére prise de
court a dit «votre bébé est mongolien». «La mére qui avait commenceé a lui
donner le sein, I'a complétement laché...» (une assistante sociale de
pouponnigre).

* «Qui vous parle de la souffrance de enfant trisomique ? Je suis souvent
appelée en maternité pour 'annonce d’une trisomie..., des parents viennent
ici et disent, effondrés : il est trisomique. Mais d’abord, comment s’appelle-
t-il, quel est son prénom ?7» Dit un pédiatre d'un service de génétique.

78



En amont de ['annonce du handicap
aux parents

La réflexion des professionnels de maternité

L'existence d'une réflexion

Dans la majorité des maternités, les équipes ne ménent pas de réflexion sur
leur pratique quant ala découverte etl'annonce de la trisomie : «On s'adapte
au coup par coup...», «on annonce sur le tas. (D)». Les entretiens ont
d’ailleurs parfois mis en évidence la méconnaissance des instructions de la
circulaire de 1985 : «Qu'est-ce que vous appelez la circulaire...?» Dans
guelques maternités, certains professionnels ayant une expérience particu-
liegre dans ¢e domaine sont présentés comme le référent auquel 'équipe
s’adressera si nécessaire. Quant aux équipes qui ménent ce type de
réflexion, ce sont plutdt celles des maternités qui enregistrent le plus grand
nombre de naissances d’enfants trisomiques, parce que ce sont celles qui
pratiquent le nombre d’accouchements le plus élevé.

Les modalilés de la réflexion

Celle-ci peut avoir lieu & des moments spécifiques {aprés la naissance de
Penfant, lors d’un atelier ou d’'un séminaire, 2 la suite de rencontres avec un
généticien) ou étre initiée a ['occasion d’'événements particuliers. Cing
équipes de professionnels ont travaillé cette question de l'annonce du
handicap.

* L'arrivée d'un nouveau chef de service a suscité un groupe de réflexion :
«On a beaucoup travaillé a partir de la question des IVG qui nous tourmente.
Tous, on a réfléch, les pédiatres, les sages-femmes... L'annonce nous met
dans une situation de porte a faux, au sein de la méme équipe : les sages-
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femmes s’occupent en méme temps des IVG et doivent accueillir 'enfant
T21, c’est une situation difficile» (Q).

* | ’ensemble de I'équipe a été sensibilisé a la question de la révélation :
«Tous s’efforcent de considérer 'enfant avant le handicap»(L).

* Dans une maternité privée dont la clientele est motivée par les relations
parents/enfant et parents/enfant/équipe, chaque naissance d’enfant
trisomique donne lieu & un approfondissement de la réflexion. Toute
Péquipe, du médecin-chef a la femme de service, est mobilisée dans
Paccueil fait a 'enfant d’abord, puis & ses parents (J).

* La circulaire de 1985 a permis d’amorcer une prise de conscience. Des
groupes de travail, soutenus par la surveillante de la maternité elle-méme,
mére d’'un enfant trisomique, ont été mis en place et une recherche-action
a été entreprise : «ll y avait un grand vide entre la maternité et les soins
spécialisés ultérieurs au CAMSP2, il fallait un centre d'éveil au sein de la
maternité. Avec les crédits de larecherche, on a eu une psychomotricienne:.
(8)

Ainsi, dans les lieux, ou un travail de réflexion a été effectué a partir du
handicap lui-méme et de son annonce aux parents, on constate alors gue
tes abandons d’enfants trisomiques 21, auparavant nombreux, vont forte-
ment diminuer, voire disparaiire (iableau 14, p. 121).

2 CAMSP : Centre d'Action Médico-Sociale Prégoce.
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Les réactions du personnel
2 la découverte du handicap

Ga n*arrive qu’aux autres :

Une puéricultrice se souvient d’une farce faite par une sage femme a
propos d'une collégue qui venait d'accoucher : «je dis oh la-la ¢'est
pas possible, encore un caryotype... Je lui demande alors comment
vont les parents, elle me dit : c'est le bébé de Marie, alors je pense
aussitot (elle rit en le racontant) que mon sang n'a fait qu'un tour,
parce que le bébé de Marie ne pouvait pas étre mongolier. (C)

Les attitudes des équipes de maternité sont extrémement variées. Presque
toutes les personnes rencontrées évoquent «la catastrophe, horreur,
injustice, la déception, le malaise, le sentiment d'impuissance, de fuite.. ».
La révélation plonge 'équipe dans le désarroi, les modalités de réactions
seront fonction des attitudes de chacun et de l'interaction de leurs compor-
tements.

Le malaise et I'identification & la mére sont dits par plusieurs équipes :

«L’annonce est faite dans le plus grand désarroi, et une mére est repartie
avec son enfant et personne ne lui avait rien dit» (D).

«Je me sens émue moi-méme. Quand je rentre dansia chambre, j'essaie de
faire en sorte que la mére ne voit pas trop tout mon désarroi, elle le sent un
peu mais pas trop» (’assistante sociale, E).

Une psychologue parle «d'identification tres émotionnelle du personnel
envers la mere» et un pédiatre «de peu de compassion envers lenfant ; ce
n'est pas lui qui souffre, ce sont les parents» (A)

«Les parents sont a I'afft du moindre geste et des réactions de notre part»
(la puéricultrice). Bien sir, il ne faut pas monirer ce qu'on ressent soi-méme,
pour laisser a la mere, au pére, le droit de ressentir ce qu'ils veulent. (C).
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La fuite

Elle est mentionnée a plusieurs reprises comme la premiére réaction de
'équipe soignante. Une psychologue attribue cette réaction au manque de
temps. Si des intervenants sont conscients d'avoir une certaine influence
sur ces situations, d’autres s’en défendent.

«C’est une fuite pas trés honnéte intellectusllement» (H).

«Personne n'entre dans la chambre..» (F).

Une puéricultrice se souvient qu'une fois elle n"avait pas fait attention a
Pexamen de la sage femme et «avait mis le bébé au sein.... bébé que je
trouvais normal, parce que je connaissais les parents et je refusais en fait
ce qui se présentait @ mes yeux. Quand la sage femme m’annonce qu’elle
suspectait une trisomie, 2 ce moment-a je me suis complétement rétractée,
il y a eu tuite de ma part» (C).
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L'impact du diagnostic anténatal

L’amélioration du DAN porte en elle-méme |'ambivalence. Ainsi la triso-
mie 21 est vécue comme un échec médical, un échec obstétrical :

«(’gst parce qu’on s'est trompé en anténatal qu’on assume mal notre choc,
surtout que nous avons un service d’échographie trés performant»{une
psychologue, H ).

«Avec les échographies, les gens disent : on ne risque rien, on me laissera
pas». (C).

Avec le DAN, on se garantit de toute anormalité. Certains parlent méme
d’éradiquer la trisomie... (L).

«Avec I'amniocentése, on en voit de moins en moins car alors l'interruption
thérapeutique de grossesse est proposée systématiquement» (une psy-
chologue, K).

Une sage-femme parle du «drame humain pour les parents» et «d'échec
médical pour cet enfant pas conforme a ce qu’il devrait étre. Le médical ne
fait pas face a ce handicap, alors dans la continuité logique c’est aussi que
les parents ne fassent pas non plus face et ne prennent pas l'enfant en
charge». (C)

«Ces enfants sont TOUS des rescapés, tous les parents nous disent . «sion
avait su,.. oui, tous a8 100 %... Tout le monde pense qu'avec le DAN,
l'amniocentése, quelqu’un n‘a pas bien fait son travail s'il nait un enfant
porteur d’une trisomie» (Responsable d'une oeuvre d’adoption).

3A proposde t'utilisation de tests biologiques sanguins destinés A évaluer le risque
pour une femme enceinte d'étre porteuse d'un enfant atteint de trisomie 21, le Comité
Consultatif Nationai d'Ethique souligne, en juin 1993, le caractére critiquable des
termes “programme de santé publique" et désapprouve tout programme autoritaire
qui viserait 'éradication de la trisomie 21 : “un tel programme supposerait des
mesures auloritaires contraires a toute éthique. Enfin, une telle décision serait
ressentie comme un désaveu pour les families élevant un enfant trisomique”.
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Un quart des maternités évoquent l'erreur du diagnostic anténatal, on
constate dans ces lieux un fort taux d’abandon (dans le passé et encore
actuellement).

La guestion du diagnostic anténatal induit celle de la préparation des
professionnels et des parents & la naissance d'un enfant handicapé. Les
obstétriciens d’une maternité privée dans laquelle on note un seul abandon
- suivi d’'une rétractation - en dix ans, parlent de 'attente des parents face
aleur spécialité «I'enfant parfait», de leur culpabilité et de I'évolution de leur
métier :

«Pour le produit fini, a c’est un petit peu raté... Alors tu consultes le dossier,
tu regardes a quel moment de la grossesse tu aurais pu t'en douter... oui, il
y a la peur du médecin, et surtout nous les obstétriciens qui sommes des
gens qui accompagnons des gens qui vont trés bien..., nous sommes moins
souvent confrontés a ce drame que d'autres médecins». L'autre obstétri-
cien : «au début de ma carriére, c’'était toujours un échec, mais plus
maintenant, je supporte mieux de parler avec les parents... Face a l'idéolo-
gie de la perfection, notre role c'est de préparer les parents a ce que ¢a ne
s0it pas parfait. Or quand on est confronté, ¢'est carrément la vie ou la mort.
Mais dans ces cas-la qui sont ni noirs ni blancs, on est peut étre moins
préparés».(J).

Tandis que des pédiatres de maternités et de pouponniéres parlent de non
préparation pour les professionnels intervenant dans les maternités, mais
aussi de non préparation pour les parents :

«Ceux qui font du DAN n’ont pas suffisamment 'expérience de I'accompa-
gnement des familles qui ont cette pathologie... La formation médicale est
trop informatisée, trop technicisée» (un pédiatre d’une consultation de
génétique).

«Les échographistes devraient laisser une part d’inconnu, si I'enfant a un
handicap, ils devraient aborder ce théme de l'enfant qui n’est pas I'enfant
révé» (un pédiatre de pouponniére).
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Une psychologue explique : «Je suis un peu critique parce que pour les
médecins, trés souvent faire une amniocenidse, ¢a veut dire que l'on
s'sngage vers une Interruption Thérapeutique de Grossesse, or il y a des
gens qui ont des convictions éthiques ou religieuses et qui veulent guand
méme savoir quel type d'enfant ils auront, mais ne s’engagent pas a faire
une ITG... les femmes sont un peu enire leurs mains». (B)

«Combien de parents commencent une grossesse sans penser au handi-
cap. lls ne sy attendent pas, ne sont pas préparés a accueillir un enfant
handicapé et non parfait. Enire le discours placardé sur les affiches, partout,
entre ce qu'on dit sur l'intégration des handicapés et la réalité, entre la
volonié proclamée et les réalisations, il y a toujours un vrai fossé».(L).

On constate que seules les équipes des matemnités, qui ont élaboré une
réflexion en partenariat avec les pédiatres et/ou obstétriciens ou aleur seule
initiative, le font de maniére approfondie et leur pratique s’en ressent.

Quand cette réflexion est issue d’'un membre isolé de I'équipe et - non
médecin - celle-ci a peu de chance d’aboutir. En témoigne ce qui se passe
dans une maternité qui connalt un grand nombre de conseniements en vue
d’adoption : plusieurs facteurs viennent annuler Peffet positif de la réflexion
élaborée par la psychologue au cours d’un atelier sur 'accueil des enfants
handicapés. Cependant, les réactions négatives du personnel (rejet, fuite...)
ne sontpas, en elles-mémes, des éléments déterminants dans le processus
d’abandon.

Cumulés avec une absence de mise a distance des émotions que chaque
membre de I'équipe peutressentir dans ce moment difficile, une absence de
réflexion sur annonce et Paccueil, des interférences entre convictions
personnelles et propositions de prise en charge, une méconnaissance de la
loi, ces facteurs font des modalités de 'annonce un élément déterminant
dans la décision d’abandon. C’est ce que nous allons étudier.
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Annonce du handicap
et réactions parentales

Cette annonce brise en un instant la vie des parents, I'image de 'enfant
attendu. Elle va frapper les parents d'une maniére indélébile : «lis vont en
parler toute leur vie, ils la raconteront toujours, ¢a fait «bouchon», comme
si tout étajt resté la dans ce moment important» (une psychologue de
pouponniére)

La révélation de la trisomie 21 aux parents

«Enire le temps ou l'enfant est né et le temps ou 'annonce se fait,
il y a une période de no man's land..., ¢'est dur», dit une psycholo-
gue (B).

«Cette période d'attente est un moment abominable» (A)

Qui annence (a trisomie 21 aux parenis ?

Les personnels rencontrés sont d’accord sur ce point, ¢’est un médecin qui
doit faire 'annonce : «c'est le garant du verdict, avec le caryotype de
confirmation...» (K). Ainsi, 12/13 répondent «le pédiatre» parmi lesquels
quatre parlent du pédiatre accompagné de 'accoucheur (J, D, L, M) et trois
du pédiatre et de la sage-femme (B, F, E). Dans une seule maternité, c’est
I"obstétricien quifaiti’annonce (H) ;la derniére naissance d'enfanttrisomique
n’a pas été annoncée aux parents alors que le diagnostic était évident, le
pédiatre était en vacances.
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A qui est faite Pannonce ?

Plus de la moitié des maternités font 'annonce au pere et a la mére en
présence de I'enfant afin que chacun entende les mémes informations
(8/13, autant de maternités publiques que de maternités privées). Dansces
lieux, on dénombre en moyenne moins d’abandons d’enfants trisomiques
21 que dans les autres maternités (2,8 vs 7,8 entre 1980-89).

«Avec l'enfant, on a un objet de dialogue qui n'est pas abstrait...»(A)

«Sa présence concrétise la situation et permet de simplifier les termes
médicaux» (Q),

«Le médecin explique que le bébé estun peu mou, qu'il marchera mais plus
tard, ¢c'est un enfant comme les autres mais qui fera tout plus tard... on parle
de ses capacités, de ses possibilités, on explique aussi & l'enfant ce gu'on
va faire» (B), (J), (G) (D), '

«ll faut montrer les compétences du bébé dés sa naissance»(E},

«On ne parle jamais de Q! et dintelligence, on parle en courbe normale
décalée, on ne dit pas mongolisme» (L).

Les autres, (H) (K) (C), le font soit aux deux parents seuls soit al'un des deux
parents : la mere avec 'enfant, le pére étant généralement absent (D), le
pére seul (en prétextant que la mére es! fatiguée), pere qui est chargé
ensuite de 'annoncer a la mére «sauf s'il ne s’en sent pas capable» (M).
Parfois, 'annonce du handicap est faite en présence d'un intermédiaire,
proche de la meére, pédiatre de la famille ou une autre personne qui va
prendre le relais auprés du bébé et de la meére (C) (G).

Quand la révélation a-t-elle lieu ?

Pannonce peut avoir lieu plus ou moins rapidement mais de toute fagon
avant que la mére ne sorte de la maternité. Il arrive que des parents s’en
apergoivent avant et cette situation est parfois trés déstabilisante :

«Elles sentent quand il y a quelque chose qui cloche, elles pergoivent les
regards des autres...» (D) (E).
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«Maintenant on sépare e bébé de sa mére parce qu'une fois, il avait été mise
sur le venire de sa mére, c'est elle qui s’est apergu de la trisomie et ¢a s’est
alors plus mal passé que lorsqu’on prévient les parentsaprés». (une sage
femme, M)

L'annonce rapide : la trés grande majorité des maternités (9/13) font une
annonce rapide, en salle de travail ou le lendemain a 'arrivée du pédiatre.
Celle-ci est parfois le résultat de la panique du personnel et est critiquée car
souvent faite brutalement par I'obstétricien.

L'annonce différée : pour avoir constaté les conséquences désasireuses
d’annonce rapide en salle de travail, certains pédiatres de maternité (4/13)
pensent qu'il faut différer Pannonce aux parents, méme si celle-ci n’est pas
faite en présence du bébé (C) (D, plus récemment).

Actueliement, le résultat du caryotype est obtenu plus rapidement que lors
des premiéres années de la période étudiée ou le diagnostic mettait au
moins une semaine & parvenir au pédiatre, la mere ayant déja quitté la
maternité. Des erreurs inadmissibles ont eu lieu : envoi des résultats du
caryotype au domicile parental, demande d'un caryotype 2 4 3 semaines
aprés la naissance de I'enfant (2 cas d’enfants d’origine asiatique). Une
annonce tardive de la trisomie n'empéche pas abandon.

* C'est trés généralement sous couvert de doute quant au diagnostic que
annonce est différée, le pédiatre attendant les résultats du caryotype avant
d'informer les parents :

«Quand il y a quelque chose d'anormal, on leur parfe d’examens complé-
meniaires sans parier franchement de trisomie» dit une sage-femme, sa
collégue ajoute : «on jaisse planer fe doute, on dit qu'it présente des signes
qui peuvent faire penser a une anormalité». (C).

«On fait le caryotype mais au fond de nous, on a une intuition, alors on les
pousse dans leur retranchement sans leur dire quand on est presque sur,
s'ils ne posent pas de question, on se garde bien de les susciter» {un
pédiatre, A).
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* Plus rarement, 'annonce est faite intentionnellement quelques heures
aprés 'accouchement afin de laisser la mére avec son enfant, le temps que
se tissent les premiers liens :

«Avant de donner le diagnostic, ¢'est pendant ce temps la que se crée
F'attachement, avant que tu leur assénes le coup de gréce... Et puis, t'es pas
a la bourre, C’est un bébé qui va bien, parce que situ as une chance que cet
enfant soft accepté ensuite, il faut que les parents aient ce moment, cette
rencontre. C’est pas les gruger que de leur laisser ce moment ou cet enfant
n‘a pas encore son étiquette de trisomigue»(J).

Ces paroles d'un obstétricien rejoignent celles évoquées par une puéricul-
trice de maternité & propos d'une annonce faite douze heures apres la
naissance : «Lamaman nous a dit : je suis trés contente que vous ne mayez
pas annoncé ¢a en salle de travail parce que moi, pendant douze heures, j'ai
vécu comme si j'avais accouché d'un enfant normal» (B)

La séparation mére/enfant

Le bébé trisomique est, a sa naissance, souvent retiré a sa mére jusqu’au
moment de 'annonce, méme si aucune raison médicale ne le justifie. Cing
maternités séparent la mére et 'enfant dés la naissance (en dix ans, ona
dénombré deux fois plus d’abandons dans ces lieux par rapport aux autres
maternités étudiées)

* || est mis en ccuveuse de maniére systématique dans 4 maternités, 2
privées (M, K) et 2 publiques (D, C) : «... parce que les sages femmes
n‘osent pas faire I'annonce ou attendent 'arrivée du pédiatre». Ainsi, des sa
naissance, I'enfant est séparé de sa mére, soit pour laisser au pédiatre le
temps d'arriver et d’effectuer 'annonce, soit en cas d’examens complémen-
taires pour confirmer le diagnostic.

* 1] peut étre transtéré dans un autre service hospitalier introduisant un
obstacle supplémentaire & la création de I'attachement entre la mére et son
enfant * (I).

4 Une littérature abondante existe sur le théme prématurité et attachement
(Herbert et al. 1975, Kiaus et Kennell...)
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Silestransferts sontjustifiés en cas de complication néonatale (prématurité,
détresse respiratoire, décompensations cardiagues...), ils sont parfois le
moyen pour le personnel de la maternité d’échapper & Pannonce : «la
clinigue privée l'envoie vers un hopital public,... ils n‘ont plus a faire
I'annoncs, cela permet de garder leur image de marque» (une assistante
sociale, F). ,

Afin d’éviter une trop longue séparation mére-enfant, des maternités s’effor-
cent de «récupérer» Penfant (trisomique ou non} et d'aménager des
rencontre mére-enfant (G) (B). Une maternité note moins de transferis
systématiques «surfout depuis la circulaire du Ministére» (E).
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Les réactions des parents a I'annonce

«Souvent il n'y a pas d'alternative, soit : je vais I'aimer, on Paimera
quand méme, soit on ne veut plus le voir». (A)

«ll y a des parents, tout de suite, c’est non, on ne peut alors pas
travailler, ¢a part fout de suite, ils disent : vous vous chargez de tout.
D'autres sont plus ambigus, ils ont besoin de prendre une décision
ensemble» (E).

La déchirure

Aladécouverte delatrisomie 21, le projet parental s’effondre, ¢’est une faille
qui s’ouvre, avec la perte des repéres, des perspectives et projets.

Tous les sentiments apparaissent, violents et contradictoires qui vont
générer des effets de culpabilité et d’agressivité. Toutes les réactions sont
évoquées depuis le refus jusqu’a acceptation, la distance puis le rapproche-
ment, les souhaits de mort, la recherche des responsables, le déni. Elles
vont de la sidération & la tentative de faire vite le deuil de I'enfant révé.

Les réactions immédiates évoquées sont le plus souvent les pleurs pour les
meres, les crises de nerfs, l'effondrement des péres, la demande des
parents de ne pas ou plus voir 'enfant, au moins pendant un temps... Cet
homme a baissé la téte comme si on lui donnait un coup de hache, ils étaient
poignants...» (une psychologue, B).

«Des méres prennent I'enfant dans leur chambre et I'acceptent, d’autres le
laissent a la nurserie et vont le voir régulierement, d’autres n'ont aucun
contact, elles n'en veulent pas parce qu’elles ont pris tout de suite leur
décision. Les indécises, celles qui le laissent en nurserie mais vont le voir,
elles se mettent a pleurer a coté du berceau... On a vu des peres qui
apportent des vétements tous les matins mais qui ne le regardent pas, pas
un oeil sur le berceau». (une sage femme, M)
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Plusieurs pédiatres et sages-femmes insistent sur le besoin de la mére
d'étre seule et sur le silence qui suit Pannonce, «pendant un temps les
parenis ne veulent plus voir personne ils n'ont pas envie de parler, ils ne
savent plus ou ils en sont, ils veulent rester tous les deux ou avec la
famille».... elles ont besoin qu'on s’occupe d'elles mais aussi qu'on les laisse
tranquilles». (D) (E} (M)

Puis ultérieurement ces parents s'informent, questionnent, dans une tenta-
tive désespérée pour combler ce vide, lis envisagent rapidement toutes les
éventualités ;. «tout défile dans leur téte» dit une psychologue (H). La
question des degrés d'atteinte et celle des possibilités de développement
sont rapidement abordées avec les pédiatres : «/ls passent de Fabattement
au questionnement sur le handicap : trisomique, ¢'est quoi ? Il est peu ou
beaucoup ? Des questions tous azimuts, ils vont de I'un a 'autre, partout,
dans la familie, a Fextérieur, c'est une quéte sans fin.» (K).

Le déni

«La mére, médecin, ma pas entendu le terme de «trisomie» pendant 24
heures apres 'annonce» (1)

Un pére parle & une sage femme : «regardez, moi aussi quand j'étais petit,
a la naissance, j'avais les yeux bridés». (M)
Aprésiarévélationdelatrisomie de safille, unpére dital'assistante sociale :
«Finalement, ga ne se voit pas beaucoup..., elle a les yeux un peu bridés,
mais quand elfe sera un peu plus grande, avec la chirurgie esthétiqgue, on
pourra arranger ¢a». (E)

Pour certains parents, il y a un barrage tel qu'ils n’entendent pas I'annonce
oun’entendent qua ce qu'ils veulent, telle cette mére qui se polarisait sur une
infection sans gravité de son bébé : «c'était tres difficile de pouvoir discuter
avec elle des doutes concernant son enfant, raconte la psychologue de la
maternité (A).

Ce déni de la réalité va durer parfois plusieurs jours, les parents gardant
espoir jusqu’a la confirmation du diagnostic par le caryotype : telle famille
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craignant une erreur demande un second caryotype, telle autre demande a
voir le compte rendu écrit (F), (H), (M).

Les souhails de mort, Peuthanasie

*Les souhaits de mort sont souvent évoqués, parfois trés clairement par les
parents.

Cette mére disait a 'équipe de «faire quelqgue chose..., je veux des nouvelles
gue si vous me dites qu’if est mori» Un pére dit au pédiatre : «je ne

comprends pas que cet enfant puisse sortir vivant»(G)

«Le réflexe immédiat des parents que I'on voit ici, c'est tuez-le» {la

psychologue). Le pédiatre confirme cette observation : «ils veulent presque

toujours supprimer 'enfant, c’estformulé par la grande majorité des parents,
oui, 80-90 %. On nous dit : vous n'avez pas le courage de faire ciou¢a. Or
nous pédiatres, nous intervenons apres les accoucheurs... c'est trop tard, et
il n'y a pas d’euthanasie chez nous». (K).

Un pédiatre de maternité rappelie : «Aprés détection d'unetrisomie 21 par
diagnostic in utero, il peut y avoir une interruption médicale de grossesse
trés tardive, méme aprés huit mois, c'est extrémement dur, I'enfant nait
mort-né... Entre quelques jours, quelques heures avant et quelques heures
apreés, que signifie cet acte ?»

*L’euthanasie ; plusieurs cas de suspicion d’euthanasie par les parents sont
évoqués par les maternités.

«L'an passé,Jl y a eu un passage a 'acte au moment du retour a la maison,
au cours d'un transfert. Une autre fois, on a parlé de mort subite du
nourrisson et il n'y a pas eu d'autopsie, le pére était médecin, ils avaient
quitté la maternité en disant «on va l'aimer» (G).

Des tentatives d’euthanasie peuvent apparaitre de maniére plus indirecte
quand il va s’agir d’opérer 'enfant ou de lui donner des soins spécifiques.
Quand P'enfant nait avec une cardiopathie ou une malformation sévére, la
culpabilité parentale peut resurgir lorsqu’ils devront autoriser ou non 'opé-
ration chirurgicale vitale pour 'enfant.
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Si Pon confronte le discours des professionnels avec Pensemble des
observations relevées par ailleurs dans ces maternités, on constate une
fréquence é&levée denfants trisomigues 21 abandonnés dans les cas
suivants :

- lorsque I'annonce est faite rapidement par I'obstétricien et/ou le
pédiatre,

- quand it y a séparation immaediate de la mére et de 'enfant,

- lorsque I’annonce n'est pas faite aux trois membres de la famille en
méme temps (pére, mére et enfant),

- quand elle est faite sans véritable dialogue avec les parents, sans
explications, sans proposition de soutien.
Enrevanche, guandles maternités sursoient volontairement & 'annonce, en
permettant que les liens mérefenfant puissent s’instaurer, les décisions
d’abandonner 'enfant sont moins fréquentes.

Le moment de 'annonce a son importance mais n'est pas un facteur
déterminant & lui tout seul. Quelques parents ayant appris trés tardivement
le diagnostic de latrisomie 21 ont décidé de se séparer de leur enfant gu’ils
élevaient depuis quelgues semaines. Le handicap reste alors le facteur
décisif de la décision parentale.
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Accuell des enfants
et accompagnement des familles

« Un travail en équipe autour de ces situations est nécessaire...

La préparation a la sortie : on peut pour cela assurer fe relais du travail de
la maternité auprés des parents d'enfants handicapés, par les services et
les divers professionnels qui peuvent étre amenés a les aider ultérieure-
ment...

... Indiguer toutes les éventualités envisagées, en aidant au libre choix de
ia famille et & l'avenir proche de Penfant : vie en famille avec prise en
charge ambulatoire, vie dans un milieu familial d’accueil, établissemert
d‘accueil et de soins, consentement & I'adoption. L’orientation envisagée
& ce moment devra s'adapter a Pévolution tant de la famille qu'a celle de
'enfant et pourra donc étre réversible ou alternative...».

Circulaire du 29 novembre 1985.

Lors des propositions d’accompagnement, les comportements des équipes
tie maternité auront une influence surla décision que prendront les parents :
«une maternité sans abandon, ce n'est pas normal, c'est qu'on les in-
fluence !» (B). Dans une maternité privée ou aucun abandon n'a été
constaté depuis l'arrivée d'un nouveau pédiatre, 'un des membres de
["équipe observe : «on ignore les réactions, tout e monde doit se comporter
comme habitueliement» (L).
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Les prises en charge proposées
aux parents par les maternités

On peut regrouper en {rois catégories les solutions envisagées : rentrer ala
maison avec son enfant, prendre du temps pour réfléchir et le placer dans
une pouponniére, le laisser a la maternité.

A deux exceptions prés, toutes les maternités proposent & un moment
donné la solution de 'abandon alors que les parents ne 'ont vraisemblable-
ment pas évoquée. L'une d’elles se refuse de «parler de I'abandon et on ne
peut pas parler d’adoption sans parler d'abandon»(A). Pour I'autre : «On
ne parle pas d'abandon, on leur dit qu'ils peuvent confier l'enfant en
adoption, je leur propose la halte-garderie de I'hépital pour des occa-
sions...» (L).

Des propositions telles que le placement en pouponniére et la rencontre
avec des parents d’enfant trisomique 21 sont faites avec le désir d’aider les
parents a prendre une décision, a faire un projet de vie pour 'enfant.

Le retour au domicile avec Penfant

Lagarde de'enfant par ses parents estproposée parla plupart des équipes.
Deux maternités la présentent comme «La solution».

* pour I'une, le choix est «soit accompagner les parents dans le chemine-
ment de l'attachement, soit s'ils veulent abandonner, essayer de trouver
pour cet enfant un projet de vie» (J).

* pour 'autre, «l'état d’esprit c’est plutét que I'enfant reste dans l'unité
familiale». (A)

Le placement en pouponniére

Toutes les maternités 'évoquent. Les trois quarts mettent en évidence, aun
moment ou a un autre de 'entretien, la nécessité pour les parents d’avoir du
temps. Le placement évitera alors une décision trop hative ou inopportune,
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et permettra aux parents de découvrir leur enfant peu & peu. Pour d’autres
maternités, cette solution reste peu satisfaisante car elle risque d’aller dans
le sens d’'un désintérét a I'égard de I'enfant.

L’abandon de Penfant

Un tiers des établissements rencontrés I'évoquent (K), (H), (C), (). Cette
proposition est faite tout de suite (aprés 'annonce en salle de travail...), ou
de maniére moins directe, par exemple en indiquant aux parents plusieurs
alternatives : «ne pas reconnaitre l'enfant et faire un X, reconna’itre I'enfant
et abandonner, reconnaitre et garder...». Comme nous le verrons, les
connaissances juridiques et 'application de la loi dans ce domaine, ne sont
pas sans lien avec cette proposition.
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Linfluence des professionnels

«Dans 'éguipe, pas grand monde ne supporterait leur enfant mongolien...
Quand une mére garde son enfant, c'est regardé de fagon beaucoup plus
bizarre que quand elle ne le garde pas (...) Il y avait une petite chinoise qui
avait gardé son bébé mongolien et tout le monde la regardait comme une
sainte ou une imbécile». {(une assistante sociale). Pour la sage-femme de
cette maternité, le comportement du personnel renforce le choix des
parents . «Tout le monde approuve avec soulagement la solution de
I'abandon. Je me dis que ¢a a été peut-étre trop induit, ¢’est dramatique...
J'ai limpression franche, méme nette, que les parents ont une information
tres claire de ce qui'ils peuvent faire pour abandonner l'enfant et le placer
mais pas du tout de ce qu’on peut faire pour lui 8'ils le gardent»,
«J'espére qu'on induit pas quelque chose par notre propre attitude..., je
pense que le personnel est pour I'abandon». Plus loin elle dira : «mais le
personnelninfluence pas la décision et propose les trois solutions », dit une
assistante sociale (F).

Les pédiatres ont souvent des positions identiques quant & leur rdle, mais
leurs convictions personnelles peuvent induire des fonctionnements diffé-
rents dans les services.

Sidans une maternité, il n'y a plus d’abandon d’enfants trisomiques 21, dans
Pautre il reste fréquent.

* «Qui, nous avons du pouvoir sur leur decision, sur certaines familles
fragiles, mais it faut leur laisser fe temps, leur laisser un espace de réflexion.
Le diagnostic de la trisomie 21 est un diagnostic médical. Aprés, savoir ou
it va vivre ? Ceci n'est pas une prescription médicale sinon le médecin
usurpe la place de la famille, celle des grands-parents, celle du conseiller
spirituel... L'équipe de maternité n'est pas ia en situation de prescription, elle
a un role de diagnostic, d'information, d'écoute et devra savoir passer Ja
main, trouver des refais adéquats familiaux ou sociaux.»(G)
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*«Ladécision, c'estun probléme qui nous échappe, nous médecins, onnous
demande un diagnostic : trisomique 21 ou non... A un moment donné, il faut
qu'ils sachent ce qu'ils veulentfaire. La, ¢'esten fonction de leurs perception
du probléme, de leur philosophie, de leurs croyances, de leur religion, ils
décident ou non d'abandonners énonce un pédiatre de maternité. «De toute
fagon, les parents ne peuvent que le vivre mal, le garder chez eux, ce n’est
pas bon, l'abandonner ce n'est pas bon, le mettre en institution non plus,
alors 7» (K).
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Laccompagnement des familles en maternité

Le malaise des équipes va renforcer l'isolement des parents, en particulier
ceiui des méres. Peu de personnes osent leur parler et demander des
nouvelles du bébé : «/'accompagnement, c’est la femme de ménage qui le
fait ; c’est elle quipasse le plus de temps dans la chambre de la mére... Chez
nous, je dirai qu'on va y passer plus de temps dans ces chambres-1a que
dans les autres» (un obstétricien, J).

Des materniiés, volontairement ou non, souvent débordées parla charge de
travail, ne consacrent pas ce temps minimum & un début d’accompagne-
ment,

L'information sur le développement de Penfant et ses potentialités nest pas
toujours donnée. La proposition de remettre aux parents des adresses
d’associations n’est pas toujours bien pergue : plusieurs pédiatres estiment
gu'll s’agit 1a d'une fagon de se décharger, de «se débarrasser de ces
parents». De méme plusieurs assistantes saciales rencontrées estiment
que cette période passée a la maternité n'est pas le moment pour fournir
toutes les informations nécessaires aux parents : «if y a un temps pour
chaque chose» (C) (G).

Lorsqu'il y a un psychologue dans la maternité, un soutien est proposé aux
parents, quelle que soit la décision de la famille. Dans la pratique, cet
accompagnement concerne essentiellement les parents qui ont gardé leur
enfant. Les autres se retrouvent seuls, une fois gu'ils ont laissé Penfant a2 la
maternité ou qu'ils ont formellement remis 'enfant et donné leur consente-
ment & son d’adoption.

Lorsque les méres gardent leur enfant

La plupart des maternités connaissent les informations et les aides qui
peuvent étre proposées aux parents.
«Jaborde rapidement les problémes de dépression qui risque d’arriver, ce
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qui est normal aprés chaque accouchement. On les met en relation avec le
Dr. Réthoré, ils peuvent bien sQr revenir me voir mais il vaut mieux éviter qu'il
y ait plusieurs intervenants. Je ne leur donne pas tout de suite le nom
d’associations pour ne pas les metire dans un ghetto, et il ne faut pas tout
faire d’emblée». (L}

«Quand elle garde I'enfant, tout le monde va s’occuper..., on propose des
livres, des contacts avec des parents d'enfant trisomique, on parle d’asso-
ciations». (D)

«Si en tant gque service social, on s'occupe de I'immédiat, on a aussi cette
réflexion pour 'aprés. Je vais les voir comme d’autres méres. Ces parents
ont tous besoin de suivi et d’'aide, on leur parle du CAMSP, il ne faut pas les
lacher dans la nature, if faut leur donner des références, qu'ils n'hésitent pas
a revenir nous voir et nous poser des questions» (E).

Certaines équipes conscientes des difficultés et de la solitude auxquelles
ces parents vont étre confrontés, désireraient que le temps de séjour des
meres en maternité soit prolongé. Une seule maternité publique le propose
de maniére systématique aux parents (E). Elles constatent que les parents
doivent «assimiler» de nombreuses informations en quelques jours, et qu'ils
sont a la recherche de solutions intermédiaires avant de reprendre leur
enfant.

Quelques maternités participent activement a Porganisation du retour au
domicile de la mére et de I'enfant (liens avec la PMI, avec la puéricultrice de
secteur, avec les structures spécialisées, CAMPS...). 8’ily arencontre avec
les associations (UNAPEI, GEIST...), ces relations auront lieu beaucoup
plus tard. Dans la période qui suit la révélation de la trisomie, les parents se
replient et ne peuvent entendre la «douleur surmontée» des autres parents.
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En cas d’abandon

Pendant le séjour, les femmes qui ne gardent pas leur enfant ou ne veulent
pas le voir sont dirigées vers un service de chirurgie, ou de gynécologie.
D'une manigre générale, les méres quidécident de laisser'enfant ne restent
pas longtemps & la maternité, elles font parfois 'objet de rejet de la part de
équipe. D'autres maternités s’attachent a déculpabiliser las parents, a
réfiéchir & leur décision et & metire en valeur le ¢dté positif d’'un choix
apparentig, non a un «abandon» mais & une adoption potentielle.

«On les met toujours en contact avec Emmanuel, ¢'est une association
extraordinaire, pour eux, l'enfant aura des parents, il ne va pas aller dans un
cenire puis dans un autre». (1).

«llne s'agit pas d’un abandon, ¢'est une maniére honorable de gommer pour
eux... ils savent qu'il y aura des gens pour s’occuper de lui et ils s'appliquent
8 oublier..., mais certains culpabilisent et pensent que si des parents
adoptent un irisomique 21 et s'en occupent, pourquoi pas eux ?»(H).

Quel regard sur Penfant laissé & la maternité ?

On peut se demander si la maniére dont le personnel investit le bébé
trisomique 21 n'aura pas une influence sur le regard porté ultérieurement
sur ui.

«Elles s'occupent différemment des autres enfants abandonnés. L'enfant
est complatement investi, avec des célins, des baisers, alors que I'enfant
trisomigue est... pas rejeté, mais elles ne compensent pas» (une psycho-
logue, A).

«Dans la nurserie, il y a des passages, souvent on me demande par rapport
aux enfants abandonnés, quelles bonnes raisons avait la mére pour ce
geste. fMais 13, avec un enfant trisomique, il y a une bonne raison et on ne
{a demande pas, cela parait clair a tout le monde (I’assistante sociale, C).
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Qui recueille I'enfant trisomique 21 abandonné ?

Il s’agit, a la fois, de question d’'usage et d’existence d'un réseau de
personnes connaissant bien le fonctionnement des associations. L.es mater-
nités privées, en majorité, choisissent les ceuvres privées d'adoption (4/6).
Certains parents remettent 'enfant & une oeuvre privée, ils ne supportent
pas 'idée que celui-ci puisse rester en institution a la DASS. Les maternités
publiques confient essentiellement les enfants a 'ASE (6/7) mais peuvent
mettre les parents en contact avec les oeuvres privées s'ils en font la
demande. Une pédiatre de maternité s’inquiéte car: «le probléme des
abandons dans le service public, ¢'est que théoriquement on n'a pas le droit
de proposer une association a une famifle{N.D.A. : ceci est erroné), on ne
travaille jamais avec les associations, les méres demandent toujours ce que
va devenir Fenfant et 13, la réponse n'est pas facile parce qu’ii n'y a pas
beaucoup d’adoptés parmi les trisomiques et on ne peut pas leur cacher Ja
vérité» (D).
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Les réactions familiales

Les parents ont rarement ung opinion tranchée concernant la décision a
prendre. La réalité de cetie naissance les met dans un état de sidération qui
les rend sourds & tout message.

Ce que les parents entendent ou pensent entendre

Des distorsions importantes existent tant au niveau de 'annonce qu'au
niveau de I'accompagnement enire ce qui a pu étre dit et ce qui a été
entendu.

* «Une maman maghrébine m’a dit aprés la sortie de maternité qu’elle nous
en voulait de lui avoir proposé I'abandon. Et moi ¢a m’a fait beaucoup
réfléchir parce que je n'ai pas eu cette notion-1a. Je veux dire, je crois méme
que j'avais été présente pour aller annoncer le handicap, et je tente de me
rappeler les termes des entretiens, je me souviens qu'il a été proposé toutes
les possibilités mais que cette femme n‘avait retenu que lhistoire de
l'abandon. VYous vous rendez compte, vous m’avez proposé a moi d’aban-
donner la chair de ma chair... J'avoue que ga m'avait...» (une sage-femme,
C)

* «Une mere se souvenait qu'on lui avait dit brusquement : vous devez
prendre une décision, vous avez trois jours | Et cette mére avait compris
qgu’on lui demandait de le tuer. L'enfant est parti dans une oeuvre privée, la
mére était complétement perdue... Elle I'a récupéré par la suite..» (Un
pédiatre de pouponniére).

«Quand ils entendent : vous avez {rois jours pour le déclarer, ils compren-
nent généralement irois jours pour I'abandonner» (Une responsable de
pouponniere)
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Le rdle du pere et celui des autres membres de la famille

Il est évoqué'a la fois au moment de 'annonce et lors du choix pour avenir
de 'enfant. Confronté a ses propres incertitudes et défaillances, le pére est
souvent amené a cacher ses émotions. Son rdle est souvent celui de
médiateur entre la mére et 'équipe médicale. Selon les équipes, les méres
sont généralement plus tentées de repartir avec le bébé et les péres
demandent plutét 'abandon ou le placement en pouponniére.

Deux maternités évoquent le cas de peres médecins qui ont fait, eux-mémes
Pannonce 2 leur femme ; «Je ne veux pas que ma femme voit cet enfant,
vous me laissez faire», pour 'un et pour 'autre la sage-femme se souvient :
«Elle va vouloir le garder, ¢'était son angoisses

«Elle parlait peu, pleurait, lui était 1a avec des luneites noires a cété d'elle,
ne disant pas un mot et je sentais une hostilité parce que lui n'en voulait pas,
il était alié le voir mais elle restait surla méme position : ¢'était verrouillé, et
cependant on m'a dit qu'il était allé lui dire au revoir... Méme les grands-
parents étaient venus et avaient voulu forcer la porte pour voir le bébé, Ia
grand-mere voulait le prendre en charge. C’'était dramatique. lls ont laissé
tout le matériel, les vétements, méme les épingles de streté»(B).

l.e retour au domicile familial

Que dire aux autres membres de la famille, fréres et soeurs, grands-parents,
gui attendaient cette naissance ? Comment cette information sera-t-elle
aménagée ?

L.es parents annoncent soit le déces a la naissance du bébé, soit une grave
maladie nécessitant son nospitalisation... Trés ébraniés, ils vont devoir faire
face a d’autres questions de la part de leur entourage - «Comment cela est-
it arrivé 7 Comment est-ce possible 7» - et se replieront sur eux-mémes, la
plupart du temps figés dans leur décision : dire & la parentéle que le béhé
est mort les empéche psychologiquement de revenir sur leur décision. Que
vont-ils devenir avec ce bébé mort, sans sépulture ? En outre, dire que le
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bébé est mortva renforcerles sentiments de culpabilité des parents, s'il vient
réellement a décéder.

A qui peuvent-ils alors parler des sentiments contradictoires qui les ani-
ment ? Dans ce temps de confusion qui suit 'annonce et ou tous sont
déstabilisés, parents et soignants, le choix de laisser 'enfant & la maternité
est-il entendu comme une solution provisoire ou définitive ?

«Des parents changent de vie, ils fontcomme si Faccouchement n'avait pas
existé». C’'était l'effacement, I'annulation de tout, ils partaient ailleurs, le
pére laissait son métier, ¢a s’est décidé si rapidement qu’on ne pouvait rien
mobiliser» dit une psychologue (B).

«C'est le genre d'événement qui soude un couple ou le fait éclater. Il n'y a
pas d'intermédiaire... Il faut qu'ils acceptent tous les deux ou qu'ils refusent
tous les deux complétement. S’il y en a un d’un c6té et 'autre de l'autre, ¢a
je crois que c'estirratirapable. Le couple se sépare, enfin éclate. Alors d’en
parler beaucoup avant, ga peut aider mais pas tant que ¢a... La décision, on
l'envisage avec son mental mais quand on vit le drame, c’est ses tripes qui
sortent Ia. Tes tripes qui disent non, qui disent si, qui disent je le garde, je
le tue...» une sage-femme (C).

Il arrive gue des parents déménagent, changent de quartier, de ville. Les
meéres ne reviennent pas pour un nouvel accouchement dans la maternité
ou elles ont confié leur enfant: «Ca nous est arrivé une fois, elle m'a
renconiré dans un couloir, est tombée en larmes dans mes bras etm’a dit :
VOUS Savez, je ne sais pas si je le regrette, si je regretie ce que j'ai fait»(M).

Des parents, accompagnés par la famille, par des soignants, par des
travailleurs sociaux, rétractent leur décision d'abandon mais demandent du
temps pour découvrir leur enfant, apprendre & s’occuper de lui. Une
pouponniére différente de celle qui avait regu 'enfant apres la maternité,
Paccueillera avec sa famille. Les parents ne porteront pas le stigmate de
cette premiére décision aux yeux de 'équipe qui prendra encharge e bébé.
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L’accueil en pouponniére

Les pouponniéres prennent en charge des enfants de moins de 3 ans que
les familles ne peuvent accueillir. Parmiles enfants trisomiques 21 ainsi pris
en charge, quelques uns (non abandonnés) sont confiés par leurs parents
pour des raisons de santé, la moitié au moins sont des bébés abandonnés
remis en vue d’adoption (les 3/4 dans 'une d’elles), d’autres sont placés par
des parents encore indécis.

Les équipes recherchent dés Farrivée de 'enfant P'orientation fa mieux
adaptée. Ce séjour va faire partie de I'histoire de 'enfant. Un projet de vie
est fait pour lui ; les parents y sont associés s'ils sont présents et s'ils le
souhaitent. Ce temps de séjour a la pouponniére sera a la fois un temps de
«réparation» et un temps de «construction» nécessaire pour le développe-
ment de 'enfant.

«Notrerble estlaréparation, il faut des professionnels solides pour cheminer
avec les parents blessés, et pour que l'enfant puisse trouver sa place.
L'équipe est le relais avec les parents, la psychologue avec les parents,
lauxiliaire avec 'enfant. Elle tient les parents au courant des progrés de
Penfant, leur monire les gestes quotidiens, donner le biberon, changer
'enfant, le regarder.»

L’évolution des abandons seion les équipes des pouponniéres

D'aprésles 4 pouponniéres étudiées, ily a 20 ans, il n'y avait pas d’abandon
formel d’enfant trisomique, et dans les années 1980, cette possibilité était
rarement proposée en maternité. Toutes observent une augmentation du
nombre d’enfants trisomiques 21 ainsi confiés depuis 1985-86. La poupon-
niére {(X) accueille le premier enfant trisomique en 1982, en 1992, ilyena
10 enfants trisomiques 21 (6 remis en vue d’adoption, 4 placés par les
parents).

Certes, il faut interpréter ces proportions avec prudence, étant donné les
biais de recrutement des populations d'enfants accueillis par ces établisse-
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ments (y compris les biais tenant aux lieux de naissance des enfants et de
domicile des parenis). Ces chiffres ne tiennent pas compte non plus des
enfants (non abandonnés) non accueillis par les pouponniéres mais par
d’autres établissements parfois hors du département du domicile des
parents.

Des évolutions se dessinent depuis quelques années, différentes selon le
type de pouponniéres. Les équipes reconnaissent avoir évolué dans leurs
maniéres de travailler avec les parents : «autrefois quand on avait 2 faire
directementavec les parents, on parlait treés souvent d’adoption mais on était
ambivalent, on savait qu'ils ne seraient pas tous adoptés. C'était une
consolation a bon compte» {N.D.A. : 'adoption). Avec le développement
des actions des CAMSP et des services de suite, il semblerait, selon les
professionnels, que les parents sollicitent moins un accueil provisoire en
pouponniére,

L'augmentation du nombre d’abandons d’enfants trisomiques 21 commen-
cerait & se stabiliser depuis deux ou trois ans. Ce phénomeéne serait-il lié a
un nouveau discours tenu par certaines maternités qui ne proposeraient
plus aux parents la loi du «tout ou rien» mais les inciteraient 4 prendre du
temps pour réfléchir. Ceci mériterait d’étre vérifié car il s’agit de constat
effectué dans le secteur public uniquement. Néanmoins, il y a lieu de penser
que les instructions de la circulaire de 1985 et les formations regues par les
professionnels ont vraisemblablement joué un rdle dans ces évolutions.

Les prises en charge par les pouponniéres

A propos de I'annonce et des propositions de prise en charge faites en
maternité, les 4 équipes des pouponniéres font état du discours des parents.
Certains parents n’auraient retenu que deux solutions : «C’est soit vous le
gardez soit, vous l'abandonnez,... et puis tout de suite.

«Quand ils arrivent a la pouponniére, 'annonce de la trisomie 21 a déja éié
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faite... on récolte les conséquences,.. .Ja fagon dont le handicap a été révélé
et les solutions que I'on a proposées aux parents... C’est vrai que nous
voyons arriver plutdt les parents qui n‘ont pas été soutenus par les équipes
des maternités...»

«Ces parents nous ont expliqué que la maternité les avait adressés a I'ASE.
Il semblerait qu'ils aient été regus par un collégue qui leur a dit : voila, Ia loi
propose soit 'abandon soit vous prenez volre enfant et rentrez chez vous...
Ca c'est fait trés vite dans les 48 heures et les parents ont décidé I'abandon
de l'enfant qui est parti dans une pouponniére ; la mére n'avait pas quitté la
maternité. Peu aprés, nous avons regu un appel téléphonique d'un Mr. O. qui
cherchaitl'enfant A. llne savaitpas ou était son enfant et téléphonait partout,
faisait le tour des pouponniéres. Il disait que c¢'éiait intolérable. Il ne savait
pas qu'il y avait Ia solution de placer I'enfant pendant quelque temps».(M)

Les principales remarques des personnes rencontrées ont porté sur les
points suivants : 1a rotation du personnel dans le secteur privé, les sépara-
tions meére-enfant dés la naissance, les transferts néonataux lors de la
demande de caryotype, les informations erronées ou incomplétes données
aux parents, le sentiment de nombreux parents d’avoir ¢ dépossédés de
leurs responsabilités dans la prise de décision, les incitations a 'abandonen
cas de cardiopathie («cet enfant va décéder trés vite, il vaut mieux le
laisser...»).

C’est surtout la méconnaissance de la circulaire de 1985 «Les services

hospitaliers ont forcément entendu parler de la circulaire, alors que les
cliniques privées, lorsqu’on en parle, elles prennent la mouche...» (W), le

manque de réflexion par rapport & I'annonce et 'accompagnement des

parents qui a été mis en évidence lors de ces entretiens :

* «Pouvoir parler, mettre des mots sur les gestes, .. ce sont les mémes
choses qui se passent, qu'il y ait ou non abandon : prévenir Ia famille, dire
aux fréres et soeurs. Des lieux comme les nétres sont des lieux d’attente,.
des lieux ot Pon peut prendre le temps de réfléchir, de parler. Il faut du temps
pour comprendre ce qui se passe, pour faire un travail avec les parents et
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des lieux ot l'on peut prendre le temps de réfléchir, de parier. ll faut du temps
pour comprendre ce qui se passe, pour faire un travail avec les parents et
I'enfant, autant pour la séparation, que pour le rapprochement. L’expérience
montre que I'on peut cheminer avec ces parents, on peut faire un travail pour
gue l'enfant trouve sa place chez lui, il faut parfois deux, trois ans, parfois
plus.» (X)

* «Nous pouvons accueillirmais pas toujours donner les soins spécifiques...
actuellement nous n’avons plus de psychomotricienne..., les auxiliaires de
puériculture qui s’occupent des enfants se retrouvent dans la position de
parents avec cet enfant trisomique, elles suivent son évolution et s'il ne
progresse pas, elles sont démunies... Les créches sont débordées, on ne
peut pas refuser mais on ne peut pas les mettre tous en créche, ce sont
toujours les mémes créches qui les accueillent». (Y)

Les pouponniéres sont unanimes pour constater que les parents d’enfants
trisomiques devraient étre plus aidés dés le séjour en maternité (psycholo-
gues non suffisamment sollicités, manque de postes), mais aussi et surtout
apres, lorsque I'enfant retourne auprés de ses parents. De méme, les
équipes reconnaissent la difficulté d’'un tel accompagnement, lors du séjour
de l'enfant & la pouponniére et uitérieurement, malgré I'importance des
formations qui se sont développées depuis plusieursannées®. La situation
parisienne est toujours présentée comme déficitaire : les structures de la
petite enfance accueillent peu d’enfants trisomiques 21 agés de 3 ans et
plus.

Quittant [a pouponniére, 'enfant trisomique 21 ira soit vers un placement
familial (qu'il s’agisse d'un enfant pupille de Etat, ou d’un enfant que les
parents ne peuvent encore accueillir), soit it sera adopté, généralement par
lintermédiaire d’'une oeuvre privée, a moins qu'il ne soit repris par ses
parents.

5 notamment ceiles de I'Assistance Educative et Recherches (A.E.R.) de
'Association Nationale des Communautés Educatives (ANCE).
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La iof et ies pratigues institutionnelles

Les déclarations de naissance doivent étre faites dans les trois jours de
'accouchement, & I'officier d’état civil de la mairie du lisu de naissance
(articles 55 etsuiv. du Code Civil, voir Annexe D)) Le délai maximum autorisé
par la loi pour la déclaration de naissance est de cing jours (8'il y a un week-
end).

Chaque jour & Paris, dans certains hopitaux les officiers d’état civil se
déplacent & la maternité et passent au chevet des méres pour enregistrerles
déclarations de naissance. lls recueillent généralement verbalement la
reconnaissance de I'enfant par le(s) parent(s) naturel(s) et ensuite ces
parents iront & la mairie du lieu de naissance de I'enfant. A ce moment,
Penfant sera porté sur le registre de 'état civil. Pour les couples mariés, le
livret de famille (ou un extrait d’acte de mariage) atteste qu’ils sont mariés.
L’enfant ayant une filiation légitime n'a pas besoin d’étre reconnu. En

méme temps que la déclaration de naissance & la mairie, il sera inscrit sur
le livret de famille. Pour les couples non mariés, 'enfant sera reconnu par
SOn ou ses deux parents et sera également inscrit sur le livret defamille®.

Sicetie démarche n'est pas faiteparce que 'officier d’état civil ne passe pas
réguliérement dans la maternité, ¢’est le pére ou toute auire personne qui,
en possession du certificat d’accouchement fourni par la maternité, ira a la
mairie du lieu de naissance pour déclarer enfant.

Toutes les méres d'enfants trisomiques 21 pourlesquelsily aeu découverte
du handicap & la naissance avaient accouché sous leur identité. Ces
enfants, nés sans la trisomie, auraient tous eu une filiation connue ot
établie : [égitime si nés de parents mariés, naturelle si nés de couples non.

5 Le nom patronymique de 'enfant est celui du premier parent qui 'aura reconnu
ou celui du pére en cas de reconnaissance simultanée.
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mariés.

Rappelons qu’en cas d'abandon, les deux seules possibilités iégales sont
les suivantes : les parents non mariés peuvent ne pas reconnaitre I'enfant
- sa filiation est connue mais non établie (art. 61-1 du CFAS), et les parents
mariés déclarent 'enfant puis le remettent formeliement a ’ASE ou & une
oeuvre privée : ils signent un acte de remise avec consentement a 'adop-
tion, en demandant ou non le secret de 1'état civil (art. 61-2 et 61-3 du
CFAS)”. Il en est de méme pour le(s) parent(s) non marié(s) qui avaient
déclaré la naissance de leur enfant et Pavaient reconnu a la mairie. Dans
toutes ces situations, les parents peuvent toujours revenir sur leur décision
etreprendre 'enfant dans le délai légal de rétractation et au-deld jusqu’a son
placement en vue d’adoption.

Comme nous 'avons indiqué dans la premiére partie de la recherche, six
enfants sur dix n‘ont pas été confiés selon la procédure légale, Pour la
majorité d’entre eux, le secret de la naissance a été demandé rétroactive-
ment puisque les maternités ont fait des déclarations «sous X». La moitié
des maternités que nous avons rencontrées nous ont fait part de leur
habitude de «faire un X» et mentionnent cette procédure aux parents
comme 'une des possibilités pour laisser 'enfant a la maternité.

Seules quatre maternités dont trois publiques, se refusenttotalement A cette
pratique, une autre maternité publique n'y est pas favorable non plus.

«ll y a longtemps qu'on ne se sert plus de I'argument des trois jours pour
déclarer 'enfant (N.D.A. . déclarer ou abandonner). On fait signer un

formulaire de consentement a Fadoption. Les enfants sont déclarés tout de
suite ici, car I'officier d’état civil passe tous les matins. Mais c'est différent
d'un arrondissement a l'autre...» (G).

7 en cas de demande de secret, un nouvel acte de naissance sera établi sans
mention de la filiation de 'enfant et avec indication d'un lieu de naissance souvent
différent du lieu réel (pratigue courante des services de 'ASE).
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La justification donnée a cet usage, ne correspond pas a la loi, ni dans son
esprit, ni dans sa lettre. Elle est toujours résumée en ces mots:
«SIMPLIFICATION DES PROCEDURES». Or abandon d’un enfant est un
acte complexe ayant des implications psychologiques considérables tant
pour les parents que pour la famille et 'enfant. ! ne peut étre réduit & des
&léments matériels et administratifs. Il est vrai cependant que des démar-
ches administratives sont nécessaires, s’ajoutant au désarroi et a la souf-
france de ces parents :

L’inscription de Penfant sur le livret de famille

Si cet enfant remis & PASE ou a une oeuvre est adopté pléniérement, son
acte de naissance d'origine sera annulé (I"adoption rompt la premiére
filiation), mais I'inscription sur le livret de famille des parents de naissance
{mariés ou non) ne disparait pas pour autant. Ceci est valable dans toutes
les situations d’abandon d’enfants. |l n'y a pas de recoupement avec le livret
de famille de ses parents de naissance, le nouvel acte de naissance de
Penfant adopté étant établi indépendamment.

Il semble que des travailleurs sociaux de maternités ou des services de
ASE conseillent aux parents qui avaient déclaré la naissance au service de
P'état civil et qui ont remis formellement leur enfant de déclarer leur livret de
famille «perdu» et d’en faire établir un duplicata : les parents joindront copie
de I'atat civil de leur(s) enfant(s)s déja né(s) et omettront ia derniére
naissance, celle de 'enfant trisomique 21 remis en vue d'adoption. Cette
pratique, dont on ne mesure pas 'impact, n'est pas sans nous interroger.

* «Remis sous X, f'enfant ne sera pas inscrit sur le livret de famille».

* «Bien sar, ce n'est pas Ia loi. Il y a un accord tacite avec la surveillanta et
I'assistante sociale pour I'X. On retarde la déclaration de naissance, car il
faut savoir que généralement Fofficier d'état civil vient vite. Mais on est clair
avec les parents, on parle toujours des trois mois de rétractation... Il ne
faudrait pas l'inscrire tout de suite sur le livret de famille, cela rajoute des
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souffrances aux parents. Et apres, effacer I'enfant quand on I'a laissé a Ia
maternité, c’est le faire disparaitre une deuxiéme fois (N.D.A. : c’est

nous qui soulignons). Il faudrait que les organismes sociaux, politiques
fassent quelque chose pour que ces gens n'aient pas de paperasseries a
faire». (L)

* «On essaie de le dire (N.D.A. : 'annonce) avant trois jours, déja pour que
le pére ne se précipite pas pour faire la déclaration. On attend des fois cing
Jours. C’est arrivé une fois», raconte cette sage-femme, «ifs n‘avaient pas

été prévenus, le pére avait été a la mairie avec les papiers. Une fois qu'ils
ont appris pour I'enfant, ils n’en ont plus voulu et ga a posé des probléemes».
(M).

* «Cette mere était mariée, quand la décision a été évidente, on a déchiré
l'admission et fait une entrée sous X... On a bien expliqué aux parents, oui,
bien sur il y avait la possibilite pour eux d'aller signer des papiers, mais sur
le plan administratif, c’était plus simple.» (E)

L’absence de déclaration de naissance de I’enfant légitime
(«X rétroactif»)

Une conséquence inattendue pour les parents mariés qui reviennent sur
leur décision d’abandon de I'enfant : dans ce cas, une formalité administra-
tive au service de I'état civil ne suffit pas pour établir une filiation légitime.
Pour I'étabilir, les parents devront entamer une procédure judiciaire auprés
du Tribunal de Grande Instance (TG1) et obtenir un jugement. En revanche,
pour les parents non mariés, la reconnaissance de I'enfant pourra étre
effectuée par une simple démarche a I’état civil. Elle sera mentionnée en
marge de I'acte de naissance de I’enfant.

La guestion du congé-maiernité et des prestations familiales

* en cas d’accouchement secret, les méres quittent la maternité, 'enfant est
pris en charge par 'ASE ; elles ne peuvent pas prendre leur congé de
maternité (autre conséquence dommageable de «I'X rétroactif»).
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* si les méres ont déclaré I'enfant et 'ont remis formellement, elles peuvent
prendre la totalité de leur congé (aprés envoi du volet 13 du certificat
d'accouchement, document administratif a la sécurité sociale). Générale-
ment, il est proposé aux méres de le transformer en arrét de travail
(pourquoi ?).

Paour percevoir les prestations familiales versées par la Caisse d’Allocations
Familiales, la mére doit envoyer le certificat de santé du huitiéme jour. Sans
ce document, les prestations s’arrétent automatiquement : «Sj la mére
repart sans Penfani, les presiations familiales s'arrétent...». En cas de
découverte tardive de la trisomie 21, lorsque 'enfant est remis a 'ASE, les
parents sont déja allocataires. Ce sont les services de 'ASE qui font les
démarches nécessaires auprés de la CAF en mentionnant seulement que
Fenfant est a la charge de I'ASE.

L’utilisation de cette procédure de «I’accouchement secret» ressemble pour
certaines maternités a un passage a I'acte. Telle maternité déclarant que I'X
est refait plus ou moins dans la confusion : «on fait un passage sous X avec
Penfant & trois prénoms» (C), telle autre indique : «il n’y a pas d'X, sauf
quand la situation est completement folle». (F).

.« ’histoire de I'X, mettre I'enfant sous trois prénoms» dit un pédiatre,
«c'était souvent la demande du service : vite, vite, il fallait tout changer,
enlever le nom de la femme qui devient Madame X. Qui, faire trés vite et les
parents n'avaient pas le temps de se retourner, 4 Ia limite méme, ils n'étaient
pas informés que F'enfant pouvait porter quand méme leur nom... Si a ce
moment 1a8 on pouvait calmer tout le monde, discuter, mais quand ¢a se
passe le week-end ou la nult, ¢a se fait trés vite»

«Depuis quelques années maintenant, l'abandon est travaillé en lien avec
les services de 'ASE pour aider les couples. Il faut un interfocuteur qui ne

soit pas de la maternité». (D)

Les procédures administratives sont, comme nous 'avons déja dit, souvent

mal connues, d'ol les conséquences désastreuses pour les enfants et les
parents. Le cas d'un établissement privé parait unique parmi les maternités
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rencontrées. Dans ce liey, il est reconnu que : 1) «/es trois jours c'est
beaucoup trop rapide», 2) «¢’est catastrophique ces déclarations sous X, on
fait comme si ga n'avait pas existé»{la psychologue qui n’a qu'une vacation
d’une demi-journée par semaine pour voir uniquement les méres, pas les
bébés). Pourtant les explications de I'assistante sociale restent floues quant
aux procédures administratives utilisées. De plus, 'un des médecins était
convaincu de 'impossibilité pour les parents de revenir sur leur décision en
cas d’accouchement sous X. Dans cette maternité, force est de constater le
nombre important d’abandons d’enfants trisomiques et 'absence de rétrac-
tation de la part des parents.

Nous avons essayé de relier ce qui a été dit a propos du handicap et des
solutions proposées aux parents avec les pratiques administratives de
recueil de'enfant envue d’adoption. Dans le tableau 14, nous avons indiqué
encolonnes 'absence oul'existence d’une réflexion des équipes (formation,
séminaires...) et en lignes les propositions faites aux parents (les sugges-
tions principales reflétant les convictions des membres de 'équipe).
Lorsqu’il y a eu un travail de réflexion a propos du handicap et de 'annonce,
les propositions d’accueil et d’accompagnement sont faites avec neutralité
(toutes les solutions sont envisagées avec les parents), il y a peu ou moins
de consentements en vue d’adoption. Lorsgu'il n'y a pas de réflexion
systématique de 'équipe, quand {annonce n'a pas été travailiée, il est
proposé rapidement aux parents de «refaire un X» et la solution privilégiée
est de laisser le bébé ; dans ces maternités, le nombre des enfants
trisomiques confiés a été en augmentation entre 1985 et 1989.
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Tableau 14 : Equipe de maternité
Convictions personnelles, réflexions par rapport au handicap et
propositions aux parents

CONVICTIONS REFLEXIONS / HANDICAP
PROPOSITIONS NON oul
neutres F:tab(PV)
E:1ab{)
{15 ab.) cohérence équipe

G:3ab (X, non X, PV} §3
B:d4ab{2nonX 2PV) \5

L:6ab (68X, 1PV {‘;

garder bbs
A3 ab (X, non X, PV} \5 J:1ab (non X), rétractation
(4 ab.)
ambivalence
M:9ab@X 3PV) #
(8 ab.)
abandon :3ab(1X2PV) %
(33 ab.)

C:5ab@X 3nonX)
H:Tab®X, 1PV A
K : 9 ab (non X et X) ﬂ

D:9ab(&X,3nonX, 2PV) H

Notes au tableau 14 : les fiéches ﬁ \\x indiquentl'évolutiondesabandons
depuis 1885 ou & partir de changements dans le personnel de la maternité.

PV : procés-verbal de remise de Penfant et signature du consentement en vue
d'adoption (art. art. 61-2 du CFAS)

X : maternité secréte proposée rétroactivement.

non X : filiation connue mais non établie, I'enfant n'a pas été reconnu a l'état civil (art.
61-1 du CFAS).
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Dans moins de la moitié des maternités rencontrées, les équipes ont pensé
Fannonce du handicap etou 'accompagnement des parents. Les proposi-
tions de prises en charge ultérieures de 'enfant sont alors faites avec
neutralité. Dans une maternité, les pratiques de 'équipe sont ambivalentes
quant a 'abandon ou au désir de voir les parents garder leur enfant.

Peu de maternités proposent aux parents une orientation claire pour
Penfant. Dans ces lieux, on constate qu'il y a peu ou pas de consentement
en vue d’adoption.

Il semble que la solution de «laisser» 'enfant en vue de son adoption soit
proposée avec plus dinsistance dans le secteur privé. Mais ceci est sans
doute a mettre en relation avec le fait que le personnel médical et soignant
est plus nombreux et moins stable, qu'il y a peu de poste de psychologue
(méme vacataire), et que des liens entre certains intervenants meédicaux ou
sociaux existent avec des oeuvres d’adoption.

Ne pas agir conformément & la loi n'est pas forcément contradictoire avec
la connaissance de celle-ci. Le fait que des maternités pratiquent I'X de
maniére rétroactive ne les empéche pas de donner une information exacte
aux parents quant aux propositions d’accueil de enfant et aux conséquen-
ces de leur décision. Dans ces maternités, il n'y a pas forcément plus
d’abandon,

En revanche [a méconnaissance de la loi, va trés souvent de pair avec des
situations non maitrisées, et des pratiques facheuses.
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Abandon et trisomie 21 :
les facteurs en cause

«Les bébés ont intérét a étre 4 la hauteur de ce que vont demander
fes parents ; aujourd’hui tous les adoptants demandent : est-ce qu'il
a un développement psychomoteur normal... surtout les classes
supérieures, et la plupart de ces candidats appariiennent a la classe
moyenne et supérieure, ...ils ne supportent pas lidée d’'un enfant
déficient. Pour 'abandon des trisomiques, ¢'est pareil. Nous avons eu
un cas de parents qui ont abandonné un enfant trisomique, et aprés
ils ont postulé pour une adoption» {un pédiatre de pouponniére).

Rappelons bridvement les hypothéses concernant les facteurs en jeu dans
'abandon d’enfants trisomiques 21. Latrisomie 21 seraitla cause directe de
Pabandon. Les pratiques des professionnels influeraient sur les décisions
parentales eninteraction avec d’autres variables. Ces éléments sontcorrélés
avec les résultats chiffrés de la premiére partie qui font état d'une forte
représentation des milieux sociaux favorisés parmi les parents de ces
enfants trisomiques 21 confiés. Par ailleurs, les analyses des entretiens en
maternités et en pouponniéres indiquent combien est crucial le facteur
«temps» dans les choix qui seront faits par les parents.
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La nature du handicap

Pour certaines maternités, seul le handicap TRISOMIE 21 est en cause
dans la décision parentale. Leur discours souligne 'importance du diagnos-
tic anténatal. Un pédiatre tient a souligner qu’une attitude particuliérement
accueillante a [a maternité ne régle pas, pour autant, le probléme de rejet
envers la trisomie. Nous avons observé dans ces lieux une forte proportion
d'abandons d’enfants trisomiques 21.

«C'était une mere qui attendait un premier enfant aprés un long traitement
de stérilité. Quandils ont vu qu'il y avait eu toutes ces mesures de prévention
toute cette médicalisation pour aboutir a un enfant trisomigue, ils ont dit
«Non, on n'en veut pas. On voulait un enfant mais un comme ¢a, c’'est pas
possible».

Rappelons les propos d'une sage-femme, «si ¢a marrive, je e tue I», et

ceux de deux psychologues de maternité :

* «Dans I'équipe, pas grand monde ne supporterait un enfant mongolien...,
personne ne se sent prét dans cette société (...). Prés de neuf parents sur
dix formulent des demandes d’intervention sur 'enfant»

* «(On est dans une systématisation de I'enfant parfait... Mongolien, ils
savent gue ¢a se voit sur le faciés... C'estl'inconnu qui leur fait peur... C'est
parce que ¢a-se voit...»,

«Le recours fréquent au diagnostic prénatal ne va-t-il pas renforcer le
phénomeéne de rejet social des sujets considérés comme anormaux et
rendre encore plus intolérable ia moindre anomalie du foetus et de
'enfant ?». ’avis du Comité National d'Ethique du 13 mai 1985 souligne
lerisgue de non acceptation sociale des enfants porteurs de handicap(s).
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Les attitudes des professionnels de maternité

Plusieurs équipes reconnaissent e rble déterminant de leurs pratiques sur
les décisions parentales, qu'il s'agisse d'une «incitation» a laisserl'enfanten
maternité ou non.

* «fMoi, ['ai eu le sentiment que dans les cas d'abandon I'annonce avait été
trés rapide». «Une annonce immédiate soulage I'équipe d'une tension
extrémen. «ll y a quand méme des attitudes assez directives... des families
qui ont été amenées a confier 'enfant & une institution par l'attitude de
Péquipe : fout le monde leur disait que ¢'était impensable qu'ils le gardent
chez eux».

Dans ces maternités, on constate un taux relativement élevé d'abandon.
* A Popposé, dans deux maternités qui estiment que les modalités de
annonce peuvent étre décisives sur le choix, on a constaté un faible taux
d’abandon. )

Dans 'un de ces établissements, on peut se demander si la fagon dont
s'effectue 'annonce n'a pas une influence directe. Souvent, en effet, le
handicap n'est révélé que quelgues jours aprés la naissance. Ce laps de
temps, présenté comme nécessaire a la confirmation du diagnostic, n'est-
it pas un espace laissé pour que s'instaurent des liens entre enfant et sa
mere. |l apparait clairement que ¢’est s handicap qui influerait tout d'abord
sur la décision, mais il est possible ensuite de «jouer» sur les modalités de
'annonce. Celle-ci est alors différée pour que les parents, nayant pas
toujours réalisé la trisomie de leur enfant, puissent Pinvestir.

Dans Pautre établissement, tout est fait pour favoriser au maximum le
renforcement d’un attachement mére-enfant et 'investissement de celui-ci
comme un «enfant» et non pas comme un «trisomigue». Mais a la différence
du précédent, I'annonce a lieu plus rapidement.

La moitié des personnels médicaux et paramédicaux ont un jugement plus
nuancé. lls n‘excluent pas l'incidence de I'accueil sur la décision parentale
mais soulignent néanmoins linfluence déterminante de la trisomie 21,
handicap mal supporté surtout depuis le développement du D.A.N.
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Depuis quelques années, les pratiques de plusieurs maternités ont évolué,
principalement ies maternités publiques mais aussi des maternités privées
dont les professionnels ont été sensibilisés au probléme de la périnatalité et
du handicap.

«lly avait une pression en salle de travail pour une annonce rapide, de suite
etun retrait de I'enfant, il y avait en arriere pensée que les parents prennent
une décision sur I'abandon. Je crois que ¢a persiste quelque part et quand
onfaitga en salle de travail, ¢’est une catastrophe, on a vu des obstétriciens
pousser sacrément a 'abandon... moi je ne pouvais rien faire aprés..».
«On est moins maladroit depuis quelques années, on va aider les parents
aumaximum. Etquand on parle d’abandon, c’est parmi d’autres choses, pas
I'abandon et hop ! On parle des pouponniéres, de la consultation de
Necker...».

Compte tenu des pratiques et de leur évolution au sein des maternités, if
semblerait que seules les positions extrémes favorisent une décision
d'abandon ou non du bébé trisomigue. En effet, les deux maternités qui, de
fagon délibérée - que ce soit le fruit d’une réflexion collective ou d'un choix
personnel - modulent 'annonce sont des maternités ol Pon constate un
nombre trés restreint d’abandons. A Pinverse, pour les maternités qui
estiment qu’'a lui seul le terme «trisomigue» ou «mongolien» est détermi-
nant, les remises d’enfants en vue d’adoption sont plus fréquentes.

Le handicap resterait la cause premiére du rejet de 'enfant. Toutefois, les
modalités de I'annonce peuvent atténuer de fagon considérable les effets
directement incitateurs du handicap lui-méme, mais uniquement pour les
parents hésitants. Les parents fermement décidés a 'abandon, qu'ils en
aient parlé auparavant ou qu'ils prennent une décision immédiate, restent
imperméables aux modalités de annonce.

Au dela de ces deux facteurs prégnants, deux autres caractéristiques
semblent également déterminantes dans la prise de décision parentale : le
milieu socio-cuiturel des parents et le temps de Paccompagnement.
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Linfiluence du miliev social et culturel

L'&tude portant uniquement sur la situation parisienne, il west gudre possi-
ble de faire des comparaison avec d’autres régions, hormis les Bouches du
Rhone, les données étant inexistantes ou parcellaires®. Cependant, des

personnes interviewées pensent que 'abandon des enfants trisomigues 21

est un phénomane plus urbain que rural ; «en province, les parents ont plus
d'enfants, il y aura peut-&tre moins d'abandon qu’a Paris..» (un pédiatre,

L) ; «lf y 2 vraisemblablement plus d’enfants confiés en ville et dans les
agglomérations. En zone rurale, il n'y a pas de probléme de logement
comme a Paris, les femmes travaillent moins et gardent plus les enfants, il
y & strement moins de difficultés d'insertion en milieu scolaire...» (le

responsable d’une association).

C’estun constat général a Paris : il existe plus d’abandons et de remises en
vue d'adoption d'enfants trisomiques 21 dans les milieux favorisés. Nous
avons constaté, dans la premiére partie de ce travail, quil v a plus
d’abandons en maternités privées. Ces établissements fréquentés par des
parenis de milieu social plutdt favorisé sont aussi ceux dans lesquels les
modalités de Pannonce n'ont pas donné lisu a une réflexion collective
approfondie et ol le personnel non préparé a été pris au dépourvu. Mais
nous avons également indigué que dans certaines maternités publiques ou
accouchent des méres de toutes classes sociales, les abandons d'enfants
trisomigues 21 sont majoritairement le fait de parents d’origine socio-
professionnelle favorisée®.

Pour la plupart des équipes de maternités et des intervenants des poupon-
niéres, il y a une relation directe entre abandon et classes sociales favori-

2 Dans le Puy de Déme, un quart des enfants frisomiques 21 environ sont confiés
chaque année & 'ASE en vue d'un consentement en vue d'adoption (Journées
Nationale des GEIST 21, FAIT, 17-19 avril 1993, p. 28.

% Un élément précis de réponse a la question de Fimportance de 1a classe sociale,
résiderait dans la comparaison des professions des parents d'enfants trisomiques 21,
en fonction du devenir de 'enfant (séparation ou non).
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sées (particuliérement les parents exergant des professions dans le do-
maine de la santé et de 'enseignement) : «Les milieux nantis abandonnent
plus».

Dans ces milieux, les familles savent que, malgré des conditions optimales
d’apprentissage et des prises en charge précoces, le développement de
Penfant trisomique 21 sera limité, bien que dés la naissance le pronostic
reste inconnu. Les projets de réussite élaborés par les parents par rapport
a 'enfant attendu sont désormais compromis par ses limites intellectuelles,
alors que pour d’autres types de handicaps, moins repérables, les familles
espérent et pensent étre plus améme de favoriser le développement deleur
enfant.

Dans les milieux plus simples, 'enfant est peut-&tre moins idéalisé et par la
méme mieux accepté avec ses difféerences et ses limites. Les parents se
poseraient moins la question de abandon: «L'abandon touche moins les
milieux défavorisés, ils prennent les enfants tels quels...». «Des gens un peu
marginaux acceptent mieux, ils ont relativisé les choses de /a vie plus vite
et plus t6t»,

Selon des professionnels et des responsables d’oeuvres privées d’adop-
tion, il semblerait gue |a foi religieuse soit un facteur a prendre en compte
sans qu'il soit possible de savoir si ce facteur est plus déterminant que le
milieu social ;

«Dans les milieux favorisés, lorsque les convictions religieuses sont fortes,
on constate moins d’abandon : on garde Penfant méme si ¢’est pour démolir
tout le monde dans la famille».

«La religion ne joue pas, méme des familles trés pratiquantes confient leur
enfant» (le responsable d'une ceuvre d’adoption).

Par ailleurs, toutes les personnes interviewges indiquent la rareté de
abandon chez les familles maghrébines et africaines, sauf parfois lorsque
celles-ci se sont occidentalisées.

«En Afrique, 'enfant trisomique est un intermédiaire entre fe monde des
esprits etla population... ¢c’est parfois 'esprit du grand-pére qui se manifeste
chez I'enfant, on n'y touche pas, 'enfant est gardé, il porte bonheur... mais
quelque fois aussi if est supprimé.»{une éducatrice dans une pouponniére)
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Le temps et sa perception

Le temps intervient dans la pratique de I'annonce et influe sur le vécu des
différents acteurs, parents et professionnels. Le moment de I’'annonce, 'l
n'est pas un facteur décisif a lui seul, joue un réle non négligeable dans le
processus d’attachement. Le temps laissé a I'instauration des liens préco-
ces entre la mére et son enfant, premiers moments durant lesquels la mére
investit son bébé «sans étiqueite», marquent les premiéres interactions de
fagon indélébile. Certaines maternités en sont tellement convaincues qu’el-
les ménagent un temps de latence entre la naissance et la révélation. A
Pinverse, d’autres, qui estiment qu’on ne peut«laisser ces mamans rater leur
vie, se sacrifier», operent un retrait, une mise a ’écart de 'enfant, sous un
prétexte quelcongue. La plupart des professionnels sont conscients de
Pimportance de ce temps dans la prise de décision qui s’en suivra.

Le temps est percu différemment selon les personnes :

* pour les parents, s’il s’arréte a I'annonce du handicap - le temps de
l'imaginaire est passé, les projets s’effondrent - le temps redevient bien réel
lorsqu’il ’agit de déclarer la naissance de leur enfant a I'état civil (3 & 5
jours) ;

* pour les professionnels de maternité, le temps de séjour de la mére parait
soittrop court eu égard al'importance des décisions a prendre, soittrop long,
eu égard au malaise qui regne dans leurs relations avec la famille ;

* pour le personnel des pouponniéres, le temps est une notion fondamen-
tale. lIfaut que les parents puissent étre écoutés et accompagnés. Lorsqu'ils
rétractent leur consentement a I'adoption, l'intégration de I'enfant au sein de
sa famille doit se faire progressivement ;

* et que sait-on du vécu de I'enfant pendant ces moments ? Il reste le grand
oublié.
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Il semble impossible de prendre une décision quant a I'avenir de I'enfant
aussi rapidement, dans la souffrance et sous le choc de ‘annonce du
handicap. Prendre tout le temps nécessaire pour étre écoutés, réfléchir et
s'informer est indispensable pour les parents avant de préparer un projet
pour P'enfant, ce projet &tant toujours susceptible d’étre modifié. Le respect
de la loi permet de ne pas fonctionner dans I'urgence. Le processus de
cheminement et d’accompagnement par des professionnels (au dela du
séjour en maternité) doit permettre de contenir les angoisses parentales,
dépasser la confusion familiale, voire éviter des passages & I'acte pour
lesquels 'intolérable n'a pu étre mis en mots.

132



La circulaire de 1985 : impact et actualité

Axée essentiellement sur ce qui se passe a la maternité, c’est-a-dire dans
un temps trés réduit, la circulaire ministérielle énonce avec clarté les
indications de base des conduites a tenir par les professionnels lors de la
naissance d'un enfant avec un handicap. En revanche, s’agissant des
décisions & prendre pour 'enfant et sa famille, la rédaction du paragraphe
{cité page 97) peut paraitre ambigué voire contestable. Le texte lui-méme de
la circulaire semble inciter les personnels des maternités a proposer des
solutions pour I'enfant, donc dans l'urgence. Or comme le montre notre
étude, c’est exactement le contraire qu'il faudrait faire. La décision, quant &
I'avenir de 'enfant nie devrait pas étre prise pendant le séjour a la maternité,
sauf exception. Les quelgues jours passés en maternité représentent en
effet un temps beaucoup trop court.

Au-dela de cette observation, il faut souligner que cette circulaire est issue
d’une réflexion pionniére dans le domaine du handicap. Toutefois, élaboré
ity a dix ans, le texte mériterait sans doute une actualisation tenant compte
des évolutions intervenues dans les champs médical et social. Les débats
relancés par la préparation d’'un nouveau texte offriraient occasion de
réactiver les pratiques professionnelies.

133






Conclusion généraie

Souffrances, effondrement des parents, malaise des soignants, tout s'entre-
méle lors de Pannonce de la trisomie 21 aux parenis. En dehors du choc
initial, les réactions des parents sont extrémement variées et dépendent du
couple et de I'histoire de chacun. Les réactions des professionnels - apras
Pannonce et jusqu’a la sortie de la materniié - sont trop souvent étroitement
liées a leurs propres projections face & la trisomie 21.

Si certains professionnels sont conscients des mangues et du chemin qui
reste & parcourir pour accompagner les familles pendant et aprés leur séjour
en matemité, d’autres ne se posent pas vraimeni la question. Peut-étre est-
celaviolence dela situation - naissance d'un enfanttrisomique 21 - telle que
ces équipes la regoivent, qui ne leur permet pas d'avoir la distance
nécessaire pour accueillir Penfant ? Ainsi, lorsque les soignants retardent le
moment de 'annonce ou mettent en avant le consentement en vue d'adop-
tion, ne se positionnent-ils pas dans un rble «de prescription d'influence»
selon les propres termes employés par un pédiatre ? Malgré la circulaire de
1985, encore trop peu de professionnels appuient leur pratique sur une
réflexion & partir du handicap : seules les équipes de maternité qui onta un
moment, pu 'élaborer, arrivent, tout au moins partiellement, & se dégager
de ces phénomenes identificatoires et projectifs pour accéder a une tenta-
tive de neutralité. C'est dans ces maternités que 'on a constaté une
diminution du nombre des abandons. On peut penser également que cette
diminution est en lien avec une meilleure connaissance dans les maternités
des possibilités de développement de l'enfant trisomique 21 et avec 'amé-
lioration des réseaux de santé et de prises en charge précoces. Ceci est le
fruit d’'une prise de conscience de la nécessité de penser différemment
Paccueil de ces naissances.

135



Il est important d'insister sur la nécessité d’'un véritable travail d'équipe et
d'une réflexion permanente. La révélation du handicap est une vérité
incontournable pour I'équipe médicale qui ne peut se soustraire & la douleur
des parents. L’'annonce ne s’improvise pas et la maniére dont le diagnostic
est communiqué est déterminante. Les personnels médicaux et paramédi-
caux ontlaunrdlefondamental; entant que professionnels, ils doivent avoir
été sensibilisés a ces questions. L'acces & la parentalité va nécessiter un
étayage spécifique dés la naissance pendant le court séjour & la maternité,
de la part de I'équipe. Proposer une aide durant cette période singuliere
requiert de la part de professionnels d'avoir été formés a une écoute
attentive pour tenter de décrypter la «demande» des parents et développer
leurs compétences.

Le manque de temps conjugué a I'état d'esprit selon lequel «ces naissan-
ces ne devraient plus exister» apparait comme la raison majeure a cette
absence de réflexion de la part des professionnels. Cet état d'esprit, qui s’est
répandu avec les progrés du diagnostic prénatal et de la médecine foetale,
explique ia progression des abandons des enfants trisomiques 21. Parmiles
naissances d’enfantstrisomiques 21 a Paris et dans la petite couronne, prés
d’un quart d’entre elles ontdonné lieu & un consentement en vue d'adoption
pendant la décennie étudiée.

Si, autrefois, il y a lieu de le penser, les parents confiaient plutdt leur enfant
trisomique 21 & un établissement, aujourd’hui ces parents - pour ia plupart
de milieux favorisés - conseillés par des professionnels remettent deés sa
naissance et définitivement I'enfant a la société. Comment se fera 'adapta-
tion uitérieure de ces enfants, sachant gu'au handicap génétique s’ajoutent
des complications postnatales au niveau de la santé (hospitalisations pour
prématurité, cardiopathies ou autres malformations), des conséquences
néfastes de la vie en collectivité et des changements de conditions de vie au
cours des deux ou trois premiéres années ?
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Abandonnés durant la derniére décennie (1980-89), environ quatre enfants
trisomiques 21 sur dix ont pu trouver une famille adoptive, souvent de méme
milicu social que celui de leurs parenis de naissance. Une proportion
identique d'enfanis sont élevés dans un placement familial. Adoption,
famille d’accueil ? It n’est pas dans notre propos d’analyser ces deux types
de prise en charge. L'adoption inscrit 'enfant trisomique 21 dans une
filiation. L’enfant trisomique 21 pupille de I'Etat vit généralement dans une
famille d’accueil ; a sa majorité, il continuera d’étre aidé par la collectivité et
peut-gtre par cette méme famille. Actuellement on ne connait pas le role de
Fenvironnement sur le développement de ces enfants. Seule une étude
comparative permettrait de connaiire les conditions de vie de tous les
enfants trisomiques 21.

L'utilisation abusive de 'accouchement secret, avec déclaration de 'enfant
sans mention de sa filiation dans 60 % des situations, conduit a précipiter
des parentis vers la seule solution quiles déchargera définitivement d’'unrble
parental gu'ils s’estiment a priori incapables d’assumer. On peut s'interroger
d’un point de vue juridique sur la validité d’'un acte d’abandon décidé dans
un tel moment de détresse et de violence psychologique'. Dans tous les
cas, la loi doit étre respectée.

Permetire aux parents de prendre une décision la mieux éclairée que
possible suppbse un accompagnement et un soutien par des professionnels
dés la maternité mais surtout aprés, que 'enfant soit au domicile familial ou
placé en pouponniére.

© Code civil, livre Ui, titre 1l (des contrats et obligations). "l n'y a point de
consentement valable, si le consentement n'a été donné que par erreur, ou s'ila été
extorqué par violence ou surpris par dof {art. 1109). "ll y a violence, lorsqu'elle est
de nature a faire impression surune persorne raisonnable, et qu'elle peut luiinspirer
la crainte d'exposer sa personne ou sa fortune a un mal considérabie et présent...
(art. 1112).
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On peut souhaiter que les Pouvoirs Publics, soucieux de Paccueil des
personnes handicapées dans la société et du probléme de 'exclusion,
intensifient les actions de sensibilisation et de formation des personneis
concernés en maternité et dans les services médico-sociaux.

Le cadre de cette étude n'avait pas prévu de recueillir des informations
complétes sur les pratiques institutionnelles encours dans les pays occiden-
taux de cultures proches de la notre. Le recensement bibliographique
effectué montre 'absence de recherches identiques a celle que nous avons
réalisée. 1l conduit & penser que ce phénoméne massif de I'abandon
d'enfants porteurs d’une trisomie 21 serait propre a notre pays. Cette
hypothése reste toutefois a vérifier,
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MINISTERE DES AFFAIRES SOCIALES
ET DE LA SOLIDARITE NATIONALE

Becrdtaript d'Eeat chirgé do fp santé

CHICULAIE DU 2 NOVENMBAE 1806

rokotive B io conoibilicotion doo porcoennols do motomitg
& 'zocuoll dop onfonto nds ovoe un hondicop ot do four fomilie

(Faumal offfciel du 21 déoeinibire 19883

Le ministre des affaires socigles & de la solidaritd nationale,

porre-parcie du Gouvernement,
Le secrétaive d'Etat chargé de I santé
&
P issaires de fa République ;
Directions régionales des affaires sanitaives et sociales
{pour information) ;

Directions départementales des qffaires sunitaires et sociales
{pour exéeution).

Cewe circulatre vise & rEpondre & une double demande
- eelfe des parents d'un enfant handicapé qui se sont tropvés duns
Pignon d'un b ou d'une i de handi

di g, ou qui, face

& oo bi: $¢ sont seuls, sans infe pré.
ise sur les soutjens of sur les services dont ils auraient pu bénéficier ;

- ctlle des p de 3 A ces situations difficiles
pour lesquelles ils ne sont pas suffisamment pr 3

Une meilleure i du probléme doit feur p de mieux
aborder ces situath qui_seront d; 3 vécues en foncti
de chaque individuslitt. Blie doit &g les aider & soutenir Ies
paronts dans I'établi P ¢ Jations avec leur enfant, en
veillant & ot qu'une déérivration ou dis flectives ne s'aj
4 1a difici propre du £,

La présente circulaire s'adresse 3 tous les personnels de maternité ot 2

ur objet de les sensibiliser au role qu'ils peuvent jouer au soment de
‘annonce du handicap sux ts, au soutien qu'ils peuvent dispenser &
1a famille pendant Ic séjour de 1a mére & Is maternité, & Paction dorien-
tation ¢t d"accompagnement qu'ils peuvent avoir & sa soddie.

La demi ariie tes modalités de & jon du { et
contient des i s i us iculid dressées aux D.DASS.
¢t aux directenrs dhipitaux,

t. = UANNONCE DU HANDICAP

La révéiation aux parents du handicap de leur enfant est un moment
pasticulidrement Jourd de conséquences. L'epsemble des &tudes menées
sut ce théme montre en effet que fes parents, confrontés 3 un enfant
différent de 'enfant qu'ils avaient imaginé, sont atteints dans leur propre
identité ot £prouvent au moment de annonce tout 4 Ja fois des senti-
ments de révolte, de dbsespoir et de culpabilité. On a igalement constaté

bien les conditi an g les parents ont appris la déficience
de leur enfant pouvaient influer sur son évolution et celle de ta vie fami-
Yiale.

Ct d dans fa pratque, Pexteéme diversité des handicaps ainsi
que Vinceditude de centaing disgnogtics o pronostics rendent difficile la
tache des ionnel frontés 4 cette i

A, - Sltustiocs diverses de bardienp «t de dingpostic

Quels que sofent les diagnostics, toute situation ok T'enfart nalt avec
des difficultés ou des déficiences particulidres induit 12 notion de han.
dicap tant chez les personnels de matemité que chex les pareats, mais it
est important de ne pas parler d'embiée de baadicap.

A

Si i 3 tes sont 4 Porigine d'un handicap évi-
dent, d'autres non apparentes mais prévisibles no peuvent faire encore
Yobjet d'un diagnostic précis. D'autees n i qu'un hendicap
réversible ou des troubles qui disparaitront aprés une pérode de conva-
fescence. Parfols, it ne s"agira que de facteurs de risques.

Les diagnostics peuvent dire connus ¢t annoncés 3 des moments divers.
1 est blen évident que Pannonce pendant fa piriode prénatale, au couss
du stjour ou 2 la sortie de la ité aura un it différent
sur les parents. Les décisions & prendre et les soutiens & apporter ne
seront pas alors identi Ainsi, dant fa iéch hi
Tamuh peuvent i prop
sesse ou A préparer les parents A cette paissance.

s 1 ou
une fon de ia gros-

Quels que soient le moment de I'unnonce, la nature ot fa gravité du
handicap, la manitre de communiquer lo diagnostic aux parents est déter-
minante pour I'avenir de Penfant ¢t de sa famille.

B. - Principz de onconce 2§ noloance

Si chaque équipe doit trouver clieamdme la réponse appropribe &
chaque situation particulidre, quelques principes généraux peuvent aider
fesg i ! & 4 fa dé du handi 4 soutenir et

atienter les patents,

1. Aménager les conditions de Pannonce

1t s'agit non seylement de choisir avec soin o moment e le Heu de
Tannouce mais ausst les pré fors de ¥ ien. 11 est
néoessaire que 'un des médecing de la maternité prenne la responsabilfité
by le diagnostic. If est haitable, en outre, qu'il soit accom-
pagné par une antre personnme de Péquipe, afin de faciliter l¢ relais dy
soutien auprés de Ja mére. Les p ui se chargy 1
devront s¢ rendre disponibles au cours du séjour pour répandre aux &ifli-
cultés qui se présenteront,

il convient de s'organiser pour que le pére ou toute personne proche
sofent pré;ems aupris de la mére lors de Fannonce. Celle-ci doit en outre
P o5 intimitd né i

Enfin, Pexpérience montre que 1a prévence du bébé 4 ce moment précis
fui permet dans e nombreux cas de prendre s place d'enfant aupres de
ses parents,

Le moment de I'annonce marque {¢ début d'une prise de conscience
des parents qui ne peut dtre que progressive. L'équipe tout entidre devra
ai‘ors s’y adapter de fagon cohéreate, en tenant compte du ble de
chacun.

2. Communiquer seulement c¢ qui est certain

Lorsque {e dingnostic peut Mre posé, on Vespliquera en des termes
accessibles aux parents, eo s'adaplant & lewrs questions. Pour les han.
dicaps sans origine familiale ise, on veillera 3 informer la famille
quancune cause p'est identifiable afin ¢'bviter 1n recherche de responsa.
bilités dans e couple,

Tant que le diagnostic a'est pas certain, i est préférable de ne pas
arier de handicap ¢f d'amener les parents & prendre conscience des dift
icultés et des possibilitds de leur enfant au fur et & mesure qu'elles dmer.

gent.

3. Préserver Uavenir, prienter fes parents

1l est jmportant de mettre Paccent sur Jes possidilités de Fenfant et le
wie que ses parents peuvent joucr dans son évolution en dvitant tout

jugement défavorable sur un &at ultéricur. 11 Sagit de leur présenter,
alors, i diversité des prises en charge possibles pour eux-mémes ot pour
feur bébé. Cette information sera compléiée au cours du séjour et fas
relais ois on place 3 fa maternité.

1 faut enfin &viter d'enfermer les parents dans o0 probldme : on dvg-
Quera avec cuX, au cours e I'entretien, d’sutres aspects de Jeur wie
soginle, famitisle et professionnelle. Leur vie ne doit pas se cestreindre au
seu! handicap de leur enfant.
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{i. - LE SOUTIEN ET L'ACCOMPAGNEMENT A LA MATERNITE

Lorsque i hand\cap o5t conmy ot am\onoé un sautien et un accompa-
doivent étre 1a mére et 4 son enfant tout
au jong de teur séjour & fa magernité,

A. ~ Entourer Penfant

Chague nouveau-né a des besoins particuliers. §'il nait avec un han-
dicap, il est avant tout un enfunt anquei il convient ¢’accorder anention
dont tout pourrisson a hesoin. Les parents attendcm du personnel gue les
soins i eic.} et 1’ & leur enfant
soient fes mémes quc ceux requis par les autres bébds,

B. - Accompagner Is mére, les parests

Une fon chal doit &re sppartée A la mére.
Certaines méres aiment &tre entouxéq, & autrcs préfirent gtre seules. Cer.
taines se trouvent dans des situations particulitrement difficiles : isole-
ment, extréme jeunesse, personnalité fragile, culture différente, situation
économique précaire. Le personnel ajustera son attitude et les conditions
d'installation de la mére & Pensemble de ces données.

En outre, tout doit &tre mis en ceuvre pour favoriser ta communication

entre la mére of son enfaut et fa présence du pére auprés & ‘enx. De fagon

v de la ite doit s de Ven-

Fam auprés de sa mére. 1! faut en outre éviter les sépamuans et aménager

les transfents qui s’avérent nécessaires. It s’agira alors de prévoir la possi-

bilité pour la mére d’aller voir son enfant 'il est transféré et d’entrer en
relation directe par téléphone avec I'équipe qui s’en occupe.

Les parents doivent enfin pouvoir exprimer leur détresse suprés du
personne} rendu tpamcuheremem disponible et poser les questions qui les
préoccupent au fur ¢t 4 mesure gu'clles s¢ présentent. Chacun sera alors
attentif 3 donmer les réponses relevant de sa compétence et 3 effectuer un
relais adapté pour les questions concernant un autre membre de I'équipe.

C. - Organiser un véritable toavail d'équipe
Un travail en équipe autour de ces sitpations est né n dui

4 Faciliter la guid: jliale en aux parents un fascicule

et de lisé par région ou département

et élaboré par les directions départementales des affaires sanitaires et

sociates - annexe § (1). On peut £ventueliement, si les parents le souhai.
tent, prendre un rendez-vous gvec c¢s intervenants.

V. - LA FORMATION DU PERSONNEL

La A des
les répare pas suffisamment & a!fmater Tes dﬂﬁm!t& soulevées par la
naissance d’un enfant avec un handicap.

(1) Cette circalsire ¢t ses aunexcs seront publiées dans pnximn fascicule ypécial du
Bulizen officiel du mﬁ:dﬂiﬁmma&hwh@ﬂé

En raison des progrés de {a ption, de I'obstétr «t de la
néonatologxe, les parents comme le sont its & o'
gu'une naissance « aans pmbléme» Aussi se (muvenmls d'autant p(f\!s
démunis devant ce qui rep un choc particulidrement

douloursux.
Pour que les personncls de maternité sofent en mesure d'aider les
parents & surmonter cette épmuvc. ils dmvent bénéficier d'une formation

qui leur de et en équipe aux mul
tiples aspects de ces smwnons Le contenu de oem: circulaire servira de
ré d ion que je vous

demande de promouvmr.

11 vous ap de der aux di détabli d'en
tenir compte lors de la préparation du plan de formation annvel qui
pourra inclure des sessions sur ce théme. Vous les inviterez dans o¢ cas &
faire appel, le cas échéant, & des ou & des compé.
tentes dont vous trouverez les coordonnées en sonexes.

S'agissant des sessions extéricures 4 'hdpital, je vous demande de favo.
riser une large information du personnel ct de donner toute facilité d'ins-
cription aux édecins et sages-
femmes), éqm‘yes paramédicalcs (puénculmces, auxiliaires de

Fensemble du personnel, quelles que soient sa fonction et sa qualifica-

tion, & adopter un Jangage commun et une avitude cohérente. La mise en
place de gmupes, type B AL[NT permet, par extmpla une :ppmche plus
et I

par les es difficultés
qu‘lls ont pu renconmr dans V'abord de chaque situation.

1. - LA PREPARATION DE LA SORTIE

Gk}ﬂuemble des mesures prises pour préparer la sortie de fa n;ére o <{e
Tenfant doit aux parents de ne pas s retrouver seuls avec le
probiéme du E;:dicap de leur bébé,

On peut pour cela :

1. Assurer le relais du travail de la maternité auprds des parents d'en-
fants handicapés les sexvices ot les divers professionnels qui peuvent
#tre amends & les aider ultérieurement, s.,!on Ies cas : leuss médecans trai-
tants, les serviees de et ile, les centres daction
médico-sociale précoce, les services sociaux d'éducation spécialisée 2
dmmc::le les médecins conseils du semce médical de Passurance maladic,

P spéciale, Ies travailleuses
fmmim!cs et assi 41

2 &hygitne mentale o
les associations regroupamt des parents &'enfamts handicapés. Les parents
doivent 3tre informés de [a possibilité de rencontrer, 8'ils le désirent, cer-
tains de ces intervenants & la maternité |

2. Proposer de revoir Penfant et les parcots & la demande, aprés fa
sortie, en acceptant que ce contact soit effectué éventuellement par 1§é.
phone avec Is personas de la maternité choisie par Jes parents |

3. Indiquer toutes les éventualités envisageables, en aidant au libre
choix de%a famille et & P'avenir he de Fenfant : vie en famille avec
prise en charge ambulatoire, vie un zmhcn l‘amxka} Faceueil, ftablis-
sement d'accusil et de soins, 3 P L
en 4 ce moment devra s'adapter 3 Tévolution tant de la famille
qu'a celte de I'enfant ot pourra done étre réversible ou aliernative ;
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psy travadleurs
socianx i éd de jeunes
enfants...), persmmels adm:msuauf et de s:mce.
La refonte actuelle des de jon initizle de

catégories de personnels devrait, dans un avenir proche, rendre plus efﬁ»
caces ¢zs actions de formation permanente.
.
* o«

Le séjour en maternité constitue un moment privilégié de soutien de la
mére dans ses premitres relations avec son enfant, de guidance parentale
et d’orientation des familles vers des prises en charge appmpnées

Cet accompagnement des parents ¢t de P'enfant e)uge une sensxbxhsn-
tion particuliére de tous les p de la de

échir & une nouvelle orgamsauon de celle-ci et du travau en égquipe.
Elle doit permettre & P#ablissement de s'ouvrir sur I'extéricur ¢t de
devenir pour les familles le reiais d’un systéme global de prévention et de
prise en charge.

Le ministre des affaires sociales
21 de la solidarité nationpie,
porte-parale du Gouvernement,
GEORGINA DUFOIX
Le secrétaire d'Etat auprés du ministre
des affaires sociales #t de la solidarité nationale,
porte-parole du Gouvernement, chargé de la santé,
EDMOND HERVE
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DEPARTEMENT

DIRECTION DE L'ACTION SOCIALE, SOUS-DIRECTION DES ACTIONS FAMILIALES
DE L’ENFANCE ET DE LA SANTE ET EDUCATIVES

PROCES VERBAL DE REMISE D'UN ENFANT
en vertu des Articles 61 - 62 - 83
du Code de la Famille et de 1'Aide Sociale

2 e o Tt e T e B e

Je soussigné(e), déclare gue 1l'enfant :
NOM :
Prénoms :

Hé(e) le a

e

est remis au Service de 1'Aide Sociale a l'Enfance de Paris en application des
dispositions de l'article 61 -« {ler - 2e - 3e - he®) du Code de la Famille et
de 1'Aide Sociale.

Je déclare avoir informé le {les) parent{s) ou la personne qui a remis
1'enfant :

- 1 - des mesures instituées, notamment par 1'Etat, les collectivités
territoriales et les organismes de Sécurité Sociale pour aider les
parents i élever eux-mémes leurs enfants.

- 2 - de l'admission & partir de ce jour, de l'enfant en gqualité de pupille de
1'Etat & titre provisoire et de 1l'organisation de sa tutelle.

- 3 - de la faculté de reprendre immédiatement et sans aucune formalité
1'enfant pendant un délai de 3 mois.
Ce délai est porté 3 1 an pour celui des pére ou mére qui n'a pas confié
l'enfant au service (Article 61-3).

- 4 - de l'admission définitive de 1’enfant en qualité de pupille de 1'Etat
au-dela de ces délais et de 1'élaboration pour celui-ci d'un projet
d'adoption.

La décision d’'accepter ou de refuser la restitution d'un pupille de
1'Etat est, sous réserve des dispositions des articles 348-3 {alinéa 3}
et 352 du Code Civil, prise par le Tuteur avec l'accord du Conseil de
Famille ; en cas de refus le Tribunal de Grande Instance peut étre saisi

par le ou les demandeurs.
Toute demande de restitution sera irrecevable si l'enfant a été placé en

vue d'adoption.

« 5 - de la possibilité de demander le secrét de 1l'état civil de l'enfant.

¥ Rayer les mentions inutiles
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La personne qui a remis l'enfant a déclaré en outre ©

Copie de ce procés-verbal est délivrée a la (aux) personne (s} ayant remis
1'enfant.

Dressé le 3
par

qualité

Signature du déclarant,

* Noter tous les renseignements qui ont été fournis par la personne qui
remet 1'enfant et qui pourront &tre utilisés pour l'enfant : motif de
la remise, situation de la mére, du pére, etc...
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ANNEXE
AU PROCES-VERBAL DE REMISE D'UN ENFANT
(a4 remplir lorsque 1l'enfant est remis par son pére ou sa mére)
article 61-2e¢ et 3e du C.F.A.S.

M.®
Mme

a été invité(e) & consentir a l'adoption de son enfant.

I1 (elle) a été informé(e) des délais et conditions de rétractation de ce
consentement, a savoir :

- pendant trois mois, la rétractation peut étre faite par lettre recommandée
avec avis de réception, adressée au service de 1'Aide Sociale a 1'Enfance de
Paris - 12, Rue de la Collégiale - PARIS (5&me).

- aprés trois mois, il (elle) a la possibilité de demander a reprendre
l'enfant, 4 condition que celui-ci n'ait été placé en vue d'adoption. La
décision sera prise par le Tuteur avec l'accord du Conseil de Famille des
pupilles de 1'Etat. En cas de refus de restitution, le parent peut saisir le
Tribunal de Grande Instance.

11 (elle) a également été informé(e)

- que s'il (si elle) reprend l'enfant pendant les trois mois, méme sans
rétractation écrite du consentement & 1l'adoption, celui-ci sera caduc.

- que s'il (si elle) rétracte son consentement mais ne reprend pas l'enfant,

ce dernier restera pupille de 1'Etat et pourra étre adopté avec le
consentement du Conseil de Famille.

Je, soussignél(e)

M

Mme .

consent & l'adoption de 1'enfant

NOM Prénom(s)
Né(e) le a

J'ai été informé(e) des délais et conditions dans lesquels je pourrai
rétracter mon consentement & 1‘adoption.

Je demande *

Je ne demande pas ¥ le secret de l'état civil de mon enfant.
SIGNATURES :
Personne qui recueille 1l'enfant Le Pére La Mére

¥ Rayer les mentions inutiles
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ANNEXE
AU PROCES~VERBAL DE REMISE D'UN ENFANT
(& remplir lorsque l'enfant est remis par son pére et sa mére)
article 61-2e et 3e du C.F.A.S.

M.
Mme
ont été invités a consentir & l'adoption de leur enfant.

Ils ont été informés des délais et conditions de rétractation de ce
consentement, a savoir :

- pendant trois mois, la rétractation peut étre faite par lettre recommandée
avec avis de réception, adressée au service de 1l'Aide Sociale a 1’Enfance de
Paris - 12, Rue de la Collégiale - PARIS (S5éme).

- aprés trois mois, ils ont la possibilité de demander & reprendre l'enfant, a
condition que celui-c¢i n'ait &té placé en vue d’'adoption. La décision sera
prise par le Tuteur avec l'accord du Conseil de Famille des pupilles de
1'Etat. En cas de refus de restitution, les parents peuvent saisir le
Tribunal de Grande Instance.

Ils ont également été informés :

~ que s'ils reprennent l‘enfant pendant les trois mois, méme sans rétractation
écrite du consentement 4 l'adoption, celui~ci sera caduc.

- que s'ils rétractent leur consentement mais ne reprefinent pas 1'enfant, ce

dernier restera pupille de 1'Etat et pourra étre adopté avec le consentement
du Conseil de Famille.

Nous, soussignés

M

Mme

consentons & 1l'adoption de 1'enfant

NOM Prénom(s)
Né(e) le a

Nous avons é8té informés des délais et conditions dans lesquels nous pourrons
rétracter notre consentement & 1'adoption.

Nous demandons *

Nous ne demandons pas * le secret de l'état civil de notre enfant.
SIGNATURES :
Personne qui recueille l'enfant Le Pére La Mére

* Rayer les mentions inutiles
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Annesxe Il

Trisomie 21 et abandon & Paris

Enfants trisomiques 1980-84 1985-89 TOTAL
nés en abandons
maternités publiques
rencontrées 9 i6 25
non rencontrées i0 8 18
Hors Paris 1 5
Sous Total 20 28 48
maternités privées
rencontrées 10 25 35
non rencontrées 10 9 i9

Sous Total

20

sS4

54

Note Annexe Ill : y compris les enfants nés hors Paris (4)
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Annexe [V

Entretiens en maternités (participants)

Maternités | présents absents postes non
existants
publigues
A AS, obstétricien
pédiatre, sage-femme
psychologue
B psychologue, AS
puéricultrice, 2 auxil. puer. pédiatre,
surveillante générale. obstétricien
C AS, pédiatres aux psychologue
puéricultrice, urgences
2 sages-femmes
D AS obstétricien
pédiatre,
puéricultrice, auxil. puer,
sage-femme
E 2 AS, psychologue
pédiatre,
2 sages-femmes
F 2 AS, obstétricien,
pédiatre, psychologue
2 sages-femmes
G Ipédiatre réunion équipe non
demandée
rivées
H AS, obstétricien
pédiatre,
psychologue,
sage-femme
| pédiatre, obstétricien
psychologue, AS et surv. chef ;
puéricultrice présence non
souhaitée
J 2 obstétriciens, AS
psychologue
K 1) AS obstétricien
psychologue
2) pédiatre
L 1) obstétricien pédiatres {prob. de psychologue
2) AS service)
M sage-femme obstétriciens, pédiatres

(prob. de service)
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Annexe V

Les oesuvres privées d'adoption
d'enfants trisomiques 27

Oeuvre d'adoption agrée par le Ministére de fa Santé en 1975, 'OEUVRE
EMMANUEL, fondée par Jean et Lucette Alingrin, accueille le premier
enfant frisomique 21 en 1976. Pendant plusieurs années, non seulement
des bébés mais aussi des enfants plus agés ayant vécu plusieurs mois,
voire 3 ou 4 ans en institutions, leur seront confiés.

Actuellement, cette osuvre accueille essentiellement des bébés qui leur
sont confiés directement par les maternités ou par les services d’'ASE. En
outre, elle regoit les parents en détresse aprés 'annonce du handicap. Cette
ocuvre s'occupe également d’adoption d’enfants venant de Pétranger. Les
bébés vivent en familles d’accueil pendant la durée du délai légal de
rétractation et en attendant leur famille adoptive.

Les candidats & 'adoption , agréés par les services de ASE des départe-
ments sont des couples mariés, essentiellement des familles chrétiennes
avec plusieurs enfants. Leur recrutement se fait «de bouche a oreille, par
contagion», expligue Mr. Alingrin mais 'Oeuvre Emmanuel se réserve le
droit de refuser des candidatures, Elle propose toujours une aide, un suivi,
une écoute a.ces familles adoptives.

Les tamilles adoptives gardent généralement un lien avec I'ceuvre, directe-
ment ou par Iintermédiaire de réseaux régionaux de parents. L’'Oeuvre
Emmanue! a développé son action et son fonctionnement en Belgique, au
Canada et en Suisse.

SOS ENFANTS SANS FRONTIERES créée par Jacqueline Bonheur (ayant
travaillé avec Terre des Hommes) en 1974, a une vocation différente
puisgue cette association vient en aide aux enfants des pays en voie de
développement, sur le plan médical, nutritionnel et éducatif {participation
aux campagnes de vaccination, a la création de dispensaires et de centres

167



nutritionnels). Elle accueiile en France les enfants nécessitant de lourdes
opérations chirurgicales, jusqu’a leur guérison. Toutefois, elle a toujours
cherché das familles pouvant accueillir «a vie» des enfants handicapés dont
les enfants trisomiques 21.

L’EAU DE VIE est créée en 1982 pour accueillir des enfants pupilles de
I’Etat, dont certains sont parfois restés plusieurs années en institutions. L.a
fondatrice Cécile Barjon, qui débuta son action avec les deux précédentes
associations, installe son lieu d’accueil (capacité d’accueil : six enfants)
dans le sud de la France st travaille en lien principalement avec les
départements de la région. Une antenne existe & Orléans.

168



Annexe VI

CHARTE L2931
L T T L T

Adultes Aﬁoptés

L’association A~ i1 1 i AL iorn considére:

* La construction psychigque stable de 1’enfant passe par
la reconnaissance de 1/abandon, par 1‘enfant lui-méme,
son entourage et la société.

* gque la filiation affective - la filiation biologique sont
constructives de l’individu.

*# gu’il y a une co-responsabilité du pére et de la mére
biologigque dans le consentement & 17adoption.

* La vérité comme un élément fondamental dans la relation
réciproque de filiation parents/enfants.

!

* gque tous les individus ont un droit absolu & la connpaissance
des origines, dans la limite du respect des personnes
( enfant, pére et mére biologiques, famille adoptive ).

* gque le dialogue et la réflexion sont importants pour une
ouverture et une évolution de l’association dans une société
en mouvement.

# gue le respect entre adhérents doit étre total, dans leurs
démarches et leurs choix, tout en sachant que 1‘association
n’est ni un organisme de recherche des origines, ni de
centralisation de renseignements.

iu et approuvé.
le conseil d’administration

A-fiti Ation
Maison des Associations, 21 Allée Baco 44000 NANTES
€l 40.35.26.78
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Annexe Vil

Caractéristiques des familles ayant confié un enfant
en vue d'adoption

Enfants nés entre 1985 et 1989 (n = 579)

Données maiernelies trisomiques 21 (n=62} autres enf, (=517}

&tat civil de la mére

célibataire 4 325
marée, concubinage 41 30
sép., div. veuve 2 45
inconnu 15 117

catégorie juridique {remise)

611 44 470
61-2 et 3{PV} 18 47

origine géographique/mére

France, Europe 51 244
Maghreb 7 175
Afrique, Antilles 3 53
Asie, Am. latine 0 20
Métis 0 13
? 1 12
la mére a déja des enfants
oui 26 182
nonet? 36 335
age de la mere
<20 ans 0 101
20-24 2 155
25-29 16 114
30-34 26 57
35-39 16 27
240 ans 1 11
? 1 52
&ge moyen :mt o 31,8 td4.4 ans 24,7 +6,3 ans

Source : Dumaret, Rosset, 1994, IDEF.
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Annexe VIl

Familles d’accueil et familles adoplives

Tableau A : Structure des familles d’accueil et adoptives

Familles Familles d'accueil avec Familles Adoptives avec
enfants enfants enfants enfants
biologigues accueillis biologiques adoptés

aucun enfant 0 5 8 22

1 seu! enfant 1 5 5 7

2 enfants 8 10 4 2

3 enfants i5 1 8 2

> 4 enfants 7 7 16 8

Total familles 31 31 . 41 41

Tableau B : Catégories socioprofessionnelles des chefs de famille

Catég. socioprofessionnelies

familles adoptives

tamilles d'accueil

artisans, agriculteurs 3 1
chef entrep., prof lib., cadres 17 0
prof. intermédiaires 11 3
employés 3 2
ouvriers 7 18
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Annexe X

Code Civil (livre I, titre Il : Acles de IEtat Civil, titre VI : Filiation)

Ari. 55 : «Les déclarations de naissance seront failes dans les trois
Jours de I'accouchement, & Pofficier de PPétat civil du lieu.»

Lorsgu’une naissance n'aura pas été déclarée dans le délai légal, Iofficier
d'état civil ne pourra la relater sur ses registres qu’en vertu d'un jugement
rendu par le tribunal de arrondissement dans lequel 'enfant est né, et
mention sommaire sera faite en marge a la date de la naissance. Si le lieu
de la naissance est inconnu, le tribunal compétent sera le domicile du
requérant.»

Décrets du 25 nov. 1960 etdu 15 oct. 1976: «Lejour de Faccouchementn’est
pas compté dans le délai de trois jours fixé par I'art. 55 du C. Civ...Lorsque
e dernier jour dudit délai est un samedi, un dimanche, un jour férié ou
chdmé, ce délai est prorogé jusqu'au premier jour ouvrable suivant».
Ainsi le délai maximum autorisé par la loi pour la déclaration de naissance
est de 5 jours.

Art. 56 : «La naissance de I'enfant sera déclarée par le pére, ou & défaut du
pére, par les docteurs en médecine, ou en chirurgie, sages-femmes,
officiers de santé ou autres personnes qui auront assisté a I'accouchement
;..». «L’acte de naissance sera rédigé immédiatement.»

Art. 57 . «L'acte de naissance énoncera le jour, 'heure et le lieu de la
naissance, le sexe de 'enfant, et les prénoms qui lui seront donnés, les
prénoms, noms, ages, professions et domiciles des pére et mere, et, §'ily
alieu, ceuxdu déclarant. Siles pére et mére de 'enfant naturel, oulun d’eux,
ne sont pas désignés a 'officier de I'état civil, il ne sera fait sur les registres
aucune mention a ce sujet.»
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L'officier de I’état civil n'a pas a vérifier la valeur juridique et matérielle des
renseignements qui doivent étre énoncés dans P'acte...»

Art. 58 : «Toute personne qui aura trouvé un enfant nouveau-né est tenue
d’enfaire la déclaration 2 |'officier d’état civil du lieu de la découverte. Sielle
ne consent pas & se charger de I'enfant, elle doit le remettre... & 'officier de
Pétat civil.

Il est dressé un procés-verbal détaillé qui... énonce la date, 'heure, le lieu
et les circonstances de la découverte, 'age apparent et le sexe de I'enfant,
toute particularité pouvant contribuer a son identification ainsi que 'autorité
ou la personne & laquelle il estconfié. Ce procés-verbal est inscrit & sa date
sur les registres de 'état civil. A la suite et séparément de ce proces-verbal,
Pofficier de 'état civil établit un acte tenant lieu d’acte de naissance... sexe,
prénoms et nom donnés, date et lieu de naissance. Pareil acte doit étre
établi, sur déclaration des services de I'assistance & I'enfance, pour les
enfants placés sous leur tutelle et dépourvus d’acte de naissance connu ou
pour lesquels le secret de la naissance a étéréclamé’.

Si I'acte de naissance de I'enfant, vient & étre retrouvé ou si sa naissance
est judiciairement déclarée, le procés-verbal de découverte et de Pacte
provisoire de naissance sont annulés a la requéte du procureur de la
République ou des parties intéressées.»

Art. 62 : «L’acte de reconnaissance d’un enfant naturel sera inscrit sur les
registres & sa date ; il en sera fait mention en marge de 'acte de naissance,
s’il en existe un, et il en sera donné avis, dans le mois, au juge de tribunal
d’instance du canton de {a naissance.»

Art. 319 : «La filiation des enfants |égitimes se prouve par les actes de
naissance inscrits sur les registres de I'état civil.»

! En ce cas, le lieu de naissance indiqué dans 'acte pourra étre différent du lieu
exact de naissance. C'est la pratique courante des services de 'ASE.
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